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1. GIRIS

Kistik Fibrozis (KF) diinyada beyaz irkta en sik goriilen genetik hastaliktir
(1, 2, 3). Ekzokrin bezlerdeki yaygin islev bozuklugu ile seyreden, ter bezleri,
pankreas, solunum, gastrointestinal ve iireme sisteminin miik6z bezlerini tutan
kompleks bir hastaliktir. insidansi cografi bolgelere ve wrklara gore farklilik
gosterir.

Tim yas gruplarinda en sik akciger bulgulari goriilmekte olup, bunu
gastrointestinal bulgular izlemektedir (4). Ozellikle erken gocukluk déneminde
gelisme geriligi ve alt solunum yolu enfeksiyonlarina bagli 6liim hizlarinin
yiiksekligi gbz Oniine alindiginda hastalarin bir kisminin tani almadan bu
dénemde kaybedildigi ileri siiriilebilir (5). Morbidite ve mortalitenin en 6nemli
nedeni ilerleyici akciger hastaligidir. Erken tan1 ve uygun tedavi uzun doénem
morbiditeyi azaltir.

Kistik fibrozis gibi kronik hastaliklar ¢ocuklar1 sosyal ve duygusal agidan
etkileyebilmektedir. Kronik hastaligi olan c¢ocuk ve ergenlerle yapilan
arastirmalarda bu cocuklarin normal yasitlarina oranla daha fazla duygusal ve
davranigsal sorunlar yasadigi, depresyon, anksiyete bozukluklari, davranis
sorunlari, yeme problemleri, uyku problemleri ve tedavi uyumsuzlugu gibi
sorunlarmn sik goriildiigi bilinmektedir (6).

Hastalarin erken donemde tani almasi ve tedaviye erken donemde
baslanmasi yasam siiresinin uzamasini saglamis olup yasam kalitesi ve hastaligin

psikososyal sonuglart gibi konularin da giindeme gelmesine neden olmustur (7).



Ailelerde depresyon, kaygi, kizginlik, sugluluk duygusu ve sosyal geri
cekilme gibi tepkiler gozlenebilmektedir. Ailelerde depresyon diizeyinin arttigi,
anksiyetenin belirgin oldugu ve yasam kalitesinin azaldigi ile ilgili ¢aligmalar
bulunmaktadir (8). Bu nedenle hastalara tibbi tedavi yaninda psikolojik destegin
de gerekli oldugu tespit edilmistir (8, 9).

Bu calisma ile KF’li ¢ocuklarin annelerinin ¢ocuk yetistirme tutumu,
tikenmiglik ve depresyon durumlari belirlenerek, hastalarin sadece fiziksel
durumunun degil annelerinin psikososyal durumunun da degerlendirilmesinin
gerekliligi belirlenecektir. Ayrica, annelerin psikososyal durumunun hastalik
siddeti lizerine etkisi de degerlendirilecektir.

Calismamiz sonucunda elde edilen veriler ile KF’li ¢ocuklarin klinik
izlemi yani sira, ailelerin psikososyal izlemi i¢in yapilmasi gerekenler belirlenerek

ilgili rehberlerin hazirlanmasina katki saglayacagi goriisiindeyiz.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Kistik Fibrozis

Kistik fibrozis hayati tehdit eden genellikle infantil veya cocukluk
doneminde tan1 konulan kronik, ilerleyici ve bulasici olmayan ve 6liimciil olabilen
otozomal resesif kalitsal hastaliktir (10).

Tiim diinyada beyaz irkta 2000-3500 canli dogumda bir goriilmekte,
tasiyicilik oran1 ise 1/25 olarak bildirilmektedir (11). Ulkemizde yapilan
calismalardaki sikligt 1/3000 olarak bildirilmistir (12). Ulkemizde tan1 ve
kayittaki yetersizlikler, akraba evliliginin fazla olmasi, erken ¢ocuk 6liimlerinde
solunum yolu enfeksiyonu ve ishal gibi nedenlerin sik olmasi nedeniyle KF
sikliginin beklenenden daha fazla oldugu tahmin edilmektedir.

Epitel hiicrelerinin apikal membraninda Klor (Cl) kanali gorevi yapan bir
proteini kodlayan ve 7. Kromozomun uzun kolunda yer alan Kistik Fibrozis
Transmembran Regulator (KFTR) genindeki resesif mutasyonlar sonucu olusur (13).

Hastalar yenidogan doneminden itibaren degisik klinik bulgularla
karsimiza gelebilir; semptomlarin ortaya ¢ikis zamani ve komplikasyonlar
degisiklik gosterir. Pankreas ve akcigerler etkilenen temel organlardir.
Hastaliktaki temel bozukluk ekzokrin bezlerden anormal sekresyonlarin
olusumudur (14). Solunum yollari, pankreas, karaciger, safra kanallari, ter bezleri,
genitotiriner sistem dahil olmak tizere bir¢ok sistemi etkiler. Hastaligin baslica

Klinik 6zellikleri; kronik obstriiktif/siipiiratif akciger hastaligi, ekzokrin/endokrin



pankreas yetmezligi, terde yiiksek sodyum ve Cl kaybina bagli gelisen psddo-
Bartter sendromu (PBS) ile erkeklerde infertilite olarak 6zetlenebilir (15).

Yenidogan tarama programi {ilkemizde uygulanmaya baslamistir.
Vakalarin 6nemli bir kismina tarama programai ile erken tan1 koyulmasi ve uygun
tedavinin baglanmasiyla hastalarin yasam siirelerinin uzayacag diisiiniilmektedir.
Amerika Kistik Fibrozis Derneginin 2013 verilerine gére 2009-2013 yillan
arasinda 5 yillik survey 27 yastan 29 yasa kadar artmigtir (16).

Prognoz biiyiik oranda akciger hasarmin siddeti ile iliskilidir. Oliimiin en
sik sebebi tekrarlayan akciger enfeksiyonlardir. Hastaligin diger uzun dénem

komplikasyonlar1 konusunda da dikkatli olmalidir.

2.1.1. Kistik Fibrozis Genetigi

Kistik Fibrozis daha ¢ok beyaz irkta goriilmekle birlikte, insidansi cografi
bolgelere ve iwrklara gore farklilik gosterir. Kiz veya erkek cinsiyet baskinligi
bulunmamaktadir (16).

Kistik Fibrozis geni 7. kromozomun uzun kolunda tanimlanmistir (7q31.3)
(17), 1480 aminoasitten olusan KFTR proteinini kodlar (15, 18). Protein normal
bir hiicrede endoplazmik retikulumdan salgilanmakta golgi cisimciginde glikolize
olmakta ve epitelyum hiicresinin apikal membranina yerlesip siklik adenozin
monofosfat ile aktive olan Cl kanali gérevini gormektedir.

Glinlimiizde tanimlanmig olan 2000 kadar KFTR gen mutasyonu

mevcuttur. Tiim diinyada en sik goriilen mutasyon hastalarin yaklagik %70’inde



bulunan delta F508 mutasyonudur (18). Tiirk toplumundaki hastalarda delta F508
mutasyonunun goriilme siklig1 %20-30 olarak saptanmustir (19).

Mutasyon tipine gore asamalarin herhangi bir basamaginda KFTR’nin
yapimi etkilenmektedir. Bazen hi¢ sentezlenemedigi gibi bazen de kismen
fonksiyon goren bir protein yapilabilmektedir (20). KFTR gen mutasyonlar1 6

grupta incelenir (Sekil 1).

Sekil 1. KFTR gen mutasyon siniflar

1-Sinif 1 mutasyonlar: Bu mutasyonlarda KFTR geni yapisal olarak agir

derecede bozulmakta, protein sentezi erken sonlanmaktadir.

2-Smif II mutasyonlar: Sentez sonrasinda endoplazmik retikulumdaki

olgunlasma siireci etkilenir.

3-Sinif 11T mutasyonlar: KFTR sentezlenir, islenir ve apikal membrandaki

yerini alir; ancak KFTR nin diizenlenmesinde hatalar ortaya ¢ikar.

4-Smif IV mutasyonlar: Proteinin iyon iletimi bozulmus ve Cl iyonlari

tasinmasi olumsuz etkilenmistir.



5-Smif V_mutasyonlar: Bu mutasyonlar hem normal hem de anormal

transkriptlerin olusmasina neden olur.

6-Simif VI mutasyonlar: Bu mutasyonlar KFTR’nin diizenleyici

Ozelliklerini etkileyen niikleotid degisikliklerini igine alir.
Grup I, I, 11 mutasyonlar en sik goériilen mutasyonlar olup pankreatik
yetersizlik gelismektedir. Grup IV V, VI mutasyonlar1 daha az goriilmekte olup

pankreas yetersizligi goriillmez (21).

2.1.2. Patogenez

Tiim ekzokrin epitelleri etkileyebilen bir hastalik olan KF epitel hiicre
membranindaki KFTR adli Cl kanalinin defekti sonucunda ortaya ¢ikar (22).
Proteindeki yapisal ve fonksiyonel bozukluk akciger, pankreas, ter bezleri, safra
kanallari, bagirsak ve epididim gibi organlarin epitelyum hiicre membraninda CI
transportunun bozulmasina neden olur (23). Salgi yapan epitel hiicrelerinde Cl
kanali etkin calismadigindan hiicreden digar1 tuz atilimi bozulur. Bunu pasif
olarak su atilimi izlemediginden olusan salgilar sudan, tuzdan fakir, koyu ve
yapiskan olur.

Ter bezlerinde; normalde ter izotonik bir soliisyon olarak yapilir. Sodyum
ve Cl liimenden gegerken apikal sodyum kanallar1 ve KFTR protein yoluyla kanal
liimeninden aktif olarak geri emilir. Bu kanallar suya gecirgen olmadigi i¢in
hipotonik bir ter olusur. Hastalarda KFTR proteininde hasar olmasindan dolay: CI

geri emilimi azalir ve viicut yiizeyine ulasan terde tuz oran1 yiiksektir.



Solunum yolunda; KF’li hastalarda artmis sodyum emilimi sonucu sodyum
ve suyun submukozaya c¢ekilmesiyle solunum yolu salgilar1 koyulasir ve mukus
tikaglar1 olusur. Brons ve bronsiyolleri tikar ve akcigerin havalanmasini bozar.
Enfeksiyon, enflamasyon ve kalinlasmis mukus mukosiliyer temizlenmeyi bozar
ve hastalik patogenezine katkida bulunur (24).

Pankreasta; KF’de koyu ve yapiskan sekresyonlarin duktuslari tikamasi
sonucu pankreasin sindirim enzimlerinde yetersizlik ortaya ¢ikar. Liimende biriken
sekresyonlar obstriikksiyon ve duktusta genislemeye neden olur ve ekzokrin
pankreas dokusunun hasar: ve fibrozis gelisir (25). Ilerleyen donemde adacik hiicre
kayb1 sonucu insiilin salimiminda azalma ve insiilin direnci nedeni ile diyabet
olusur. Adacik hiicre hasarindan sorumlu olan bir baska mekanizma KF’deki artmis
enflamatuar siirectir ve hiperglisemi de bu siirece katkida bulunur (26).

Sindirim sisteminde; bagirsaklar hem mukozal KFTR defektine hem de
pankreas ve safra yollar1 tutulumuna bagl olarak etkilenir. Bagirsak mukozasinda
KFTR defekti sonucu iyon transport anormalligi de ortaya ¢ikar (27).

Hepatobiliyer sistemde; oncelikle safra kanali epitelyal hiicreleri etkilenir
ve akiskanlig1 azalmis olan salgilar safra kanallarinda birikerek tikanmalara neden
olur. Tipik lezyon periduktal inflamasyon, biliyer tikaniklik ve ilerleyici periportal
fibrozisin neden oldugu fokal biliyer sirozdur (28). Fokal lezyonlar birleserek
yillar iginde multilobiiler siroz gelisimine yol acar (29, 30).

Renal sistemde; Bartter benzeri hipokalemik hipokloremik metabolik
alkaloz tablosuna egilim vardir. Hastalarin idrarinda NaCl atilimi azalir ve idrar

konsantrasyonunda bozukluk olabilir. Proksimal ve distal tiibiil epitelinin apikal



bolgelerinde yerlesen KFTR’nin proksimal tiibiilden diisiik molekiil agirlikli
proteinlerin geri emiliminde rol oynadigi ve KF’li ¢ocuklarda emilimde sorun

oldugu one siiriilmektedir (31).

2.1.3. Klinik Bulgular

Kistik fibroziste klinik bulgular birden fazla sistemi tutmasi nedeniyle
heterojendir (32). Tim yas gruplarinda en sik akciger bulgulart daha sonra
gastrointestinal bulgular goriilmektedir.

Ik basvuru nedenleri; akut veya persistan solunum yolu sikayetleri
(%50,5), biiylime geriligi-malniitrisyon (%42,9), anormal gaita (%35), mekonyum
ileusu-intestinal obstriiksiyon (%18.8), aile hikayesi (%16,8), elektrolit ve asit-baz
dengesizlikleridir (%5.4) (33). En sik rastlanan semptomlar; kronik oksiiriik,
balgam, hirilti, tuzlu cilt, asir1 istah fakat diisiik kilo tartisi, fazla ve yagh
diskilamadir (10).

Solunum sisteminde; oksiiriik, hisilti, solunum sikintisi, takipne, retraksiyon,
nefes darligi, gogiis agrist gibi semptomlar hayatin ilk giinlerinden itibaren
baglayabilir. Sabahlar1 daha kotii olan oksiiriik genellikle koyu kivamli, kuru vasifta
iken, ileri donemde balgamli hale gelir. Tekrarlayan nazal polipler, tedaviye yanit
vermeyen veya tekrarlayan pansiniizit hali sik goriiliir. Alt solunum yollarmin
tutulmasina bagli olarak bronsektazi, atelektazi, pnomotoraks, hemoptizi, solunum
yolu hiperreaktivitesi, allerjik bronkopulmoner aspergillozis, solunum yetmezligi ve

kor pulmonale gibi komplikasyonlar gelisebilmektedir (34).



Kigiik yaslarda en sik karsilasilan KF patojenleri S. aureus ve
H.influenzae’dir. ileri dsnemde en sik Pseudomonas aeruginosa enfeksiyonlari
goriiliir ve savunma sistemi zayiflamis KF gibi hastaligi olanlarda lokalize yara
yeri infeksiyonundan, bakteriyemi ve menenjite kadar uzanan hastalik tablolarina
yol acabilir (35, 36). P. aeruginosa kronik kolonizasyona neden olur ve akciger
hasarinin en Onemli nedenlerindendir. Kronik enfeksiyona kars1 viicudun
baslattigi immiin yanit sonucunda Ozellikle mukoid koloniler halindeki P.
aeruginosa etkilenmezken, lokositlerden salgilanan proteazlar, serbest oksijen
radikallari akciger dokusunda hasara neden olur. Sitokin yamiti ile artan
enflamasyon sonucu fibrozis ve bronsektazi gelisir. 2007 yilindaki kayitlarda bir
yas civarinda KF’li ¢ocuklarin 9%15-20’sinde alt solunum yollarinda P.
aeruginosa izole edilirken, 2009 yilinda bu oran % 20’yi ge¢mistir. On sekiz
yasina gelen bireylerin %60’mdan fazlasinda P. aeruginosa ile endobronsial
enfeksiyon vardir (37). 2013 yili Amerika Kistik Fibrozis Derneginin verilerine gore
tim yas gruplarinda kronik P. aeruginosa kolonizasyonunun %33,5 oldugu
gorilmistiir (16).

Pankreas bulgulari; bebekler sik ve bol miktarda yagh gaita yapma, kilo
alamama sikayetleri ile basvururlar. Karin sisligi, azalmis kas kiitlesi ve biiyliime
geriligi dikkat ¢ceken bulgulardir. Vitamin E eksikligi nedeniyle hemoliz, periferik
noropati, vitamin K eksikligine bagli kanama diyatezi ve vitamin A eksikligine
bagh gece korliigii, artmis kafa ici basinci bulgulart goriilebilir (38). Vitamin D
eksikligine bagh osteopeni gelisebilmekte ve bu eksiklik depresyon gelisimine de

katkida bulunmaktadir (39). Kronik pankreatit ve adacik hiicre kaybina bagh



olarak insiilin saliniminda azalma ve insiilin direnci nedeniyle diabetes mellitus
(DM) gelisir (40). DM gelismemis adolesanlarda %40 oraninda glukoz
metabolizmasinin bozulduguna dair bulgular vardir (41).

Sindirim sisteminde; yenidoganlarda en erken Klinik bulgu terminal
ileumun mekonyumla tikanmasi sonucu goriilen mekonyum ileusudur. Hastalarin
cogunda karmn sisligi, safrali kusma ve hayatin ilk 48.saatinde mekonyum
cikaramama gibi obstriiksiyon bulgular1 goriiliir. Daha biiylik ¢ocuklarda “distal
intestinal obstriiksiyon sendromu” goriilebilir (42). ince bagirsaklarda siklikla
ileogekal bileskede tekrarlayan obstritksiyon ataklari meydana gelir. Fibrozan
kolonopati en ¢ok proksimal kolonu etkiler ve uzamis karin agrisi, ishal ve rektal
kanama ile belirti verir (43). Rektal prolapsus genellikle 5 yasin altindaki
hastalarda goriilen bir komplikasyondur ve hastaligin ilk bulgusu olabilir (38).

Hepatobiliyer sistemde; en erken bulgu yenidoganlarda goriilen neonatal
kolestazdir (30, 44). Bebekler sarilik, direkt biliriibin yiiksekligi, hepatomegali ve
akolik gaita ile karsimiza gelebilir. Fokal biliyer siroz nadir olarak klinik bulgu verir.

Ter bezlerinde; KF’de ter bezi fonksiyon bozuklugu terle asir1 su ve
elektrolit kaybina neden olur. Asir1 sicak veya agir egzersiz sonucu hipokloremik,
hiponatremik metabolik alkaloz ile karakterize PBS gelisebilir (30, 45). Kusma,
istahsizlik, kilo kayb1 ve letarji genelde tabloya eslik eder.

Genitoiiriner sistemde; konjenital bilateral vaz deferens yoklugu ve buna bagh
gelisen azospermi sonucu erkek hastalarda infertilite goriiliir. Kadinlarda koyu

kivamdaki servikal mukus ve kronik hastalik nedeni ile fertilite azalmistir (30, 46).
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2.1.4. Tam

Hastalarin %10’u dogumda mekonyum ileusu ile tani alirken énemli bir
kismi tekrarlayan solunum sistemi enfeksiyonlar1 ve/veya malniitrisyon ile tani alir.

Amerikan Kistik Fibrozis Vakfi 1998 yilinda bir wuzlasi raporu
yayinlayarak KF tani kriterlerini bildirmistir. Bu rapora gore KF hastaligina ait
klinik bulgular olan veya KF’li kardes Oykiisii olan ya da yenidogan KF tarama
testi sonucu pozitif olan bir hastanin KF tanisi; iki farkli glinde ter testinin yiiksek
olmasi veya iki KF mutasyonunu gosterilmesi ya da anormal nazal potansiyel
farki ile belirlenir (47).

Ter Testi; KF tanisin1 dogrulamak ya da dislamak igin altin standarttir.
Terde kantitatif olarak 6lgiilen Cl miktarinin <40 meq/L olmasi normaldir, 40-60
meq/L arasindaki degerler siipheli kabul edilir, >60 meq/L degerler KF tanisini
destekler (47). Testin en az iki kez yiiksek oldugu gosterilmelidir. Kondiiktivite
6l¢timii >90 mmol/L degerler KF tanisin1 desteklemekte, <70 mmol/L degerler ise
taniy1 diglamaktadir (48).

Mutasyon analizi; Klinik bulgular1 uyumlu olan bir hastada, bilinen iki KF
mutasyonunun gosterilmesi taniyr dogrulamaktadir. Ancak mutasyon tespit
edilemese bile, hastaligi ekarte ettirmez. Son zamanlarda genotip-fenotip iligkisi
giindemdedir. Mutasyonun bilinmesi genetik danismanligin verilebilmesini ve ayni

zamanda baz1 fenotipik 6zelliklerin 6nceden tahmin edilebilmesini saglar (49).
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2.1.5. Tedavi

Kistik fibrozisli hastalarda morbidite ve mortalitenin en 6nemli nedeni;
akciger tutulumudur. Solunum sistemine yonelik tedaviler tedavinin temelini
olusturur. Tedavi ¢ocugun yasina, klinigine, gelisen komplikasyonlara ve hastanin
tedaviye uyumuna gore planlanmalidir. Hastaligin tedavisi birden ¢ok disiplinin
bir arada calismasi ile basariya ulasmaktadir. izlem ve tedavi ekibi icinde gogiis
hastaliklar1 uzmani, gastroenterolog, metabolizma ve beslenme uzmani,
diyetisyen, fizyoterapi uzmanlar1 ve mikrobiyolog bulunmalidir. Sonug olarak,
hastaligin tedavisi multidisipliner yaklasim gerektiren, ¢ok boyutlu, zaman alici,
aile ve ¢cocuk i¢in zorlayici olabilen bir siiregtir.

Solunum sistemine yonelik tedavide amag akciger hasarint en aza
indirmektir. Hastalarda koyu ve yapiskan nitelikteki sekresyon hava yollarinda
titkanmalara yol acar. Enfeksiyon donemlerinde daha da koyu hale gelen
sekresyonun temizlenmesi gerekir. Hastalarin tedavisinde g6z Oniinde
bulundurulmasi gereken hususlar sunlardir;

¢ Antibiyotikler metabolizmalarinin farkli olmasi nedeni ile yiiksek dozda

verilir.
¢ Direng gelisimini 6nlemek icin genellikle kombine tedaviler tercih edilir.
e Akut atak tedavisi 2-3 haftadur.
e Antibiyotikler oral, parenteral ve bazen inhalasyon yolu ile verilebilir (50).

Erken eradikasyon tedavisi; P. aeruginosa nin erken eradikasyonu kronik

kolonizasyonun geciktirilmesi ve akciger hasarmin Onlenmesinde 6nemli bir
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yaklasimdir (30, 51). Birbirlerine ustiinliikleri gosterilmemekle birlikte ¢esitli
kliniklerde degisik kombinasyonlarda antibiyotik tedavileri kullanilmaktadir (30).

Akut akciger enfeksiyonu tedavisi; Yyiiksek ates ile birlikte Oksiirigiin
baslamasi veya var olan Oksiiriigiin artmasi, balgam miktarinda artis ya da
renginde ve kivaminda degisiklik olmasi, kanli balgam, yorgunluk, istahsizlik,
kilo kaybi, nefes darlig1 gibi belirti ve bulgularin en az birkaginin varliginda akut
akciger enfeksiyonu akla gelmelidir (52). P. aeruginosa iiremesi durumunda hafif
tabloda oral kinolonlar, inhale tobramisin veya kolistin ile beraber kullanilabilir.
Amerikan Kistik Fibrozis Vakfi tarafindan 2014 yilinda yayimlanan rehberde ilk
psddomonas iiremesinde 28 giin boyunca 300 mg, giinde 2 kez inhale tobramisin
tedavisi Onerilmektedir (53). Antibiyotik se¢iminde diren¢ durumu mutlaka goz
oniinde tutulmalhidir. Agir klinik bulgular gosteren akut alevlenmelerde siklikla ilk
tercih intraven6z beta laktam grubu antibiyotiklerle aminoglikozidlerin
kombinasyonudur. Siprofloksasin oral olarak kullanilmasi nedeniyle énem tasir.
Tedavi siiresi klinik duruma goére 2-4 hafta olmalidir (30, 51).

Kronik kolonizasyon tedavisi; P. aeruginosa mukoid koloniler olusturursa
eradikasyonu zorlasir. Tedavi ile kolonizasyon ortadan kaldirilmasa bile bakteri
sayisi azaltilarak enflamasyonda azalma saglanmasi ve solunum fonksiyon
testlerinde bozulmay: onlemek hedeflenmektedir. Kronik kolonize olan hastalar
diizenli olarak inhale antipsddomonal antibiyotikle tedavi edilmelidir (19, 30). P.
aeruginosa ile kronik kolonize olan hastalarda solunum fonksiyonlarini diizeltmek
ve akut pulmoner alevienmeleri azaltmak amaciyla oral makrolit tedavisi

uygulanabilir (30).
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Solunum yollarindaki koyu kivamli, yapiskan balgamin akcigerden
atilmas1 saglanarak mukolitik tedavi ile akciger enfeksiyonunun gelisimi
Onlenebilir. Dornaz alfa (rekombinan insan deoksiriboniikleaz) DNA’y1 pargalar,
mukus klirensini artirir. Solunum fonksiyonlarinin diizeltilmesi ve alevlenmelerin
onlenmesi i¢in kronik kullanimi onerilir. Hipertonik salin inhalasyon yoluyla
bronsial liimende tuz konsantrasyonunu ve liimene sivi gecisini arttirarak
balgamin hidrasyonunu arttirir (30).

Solunum yollarindaki koyu ve yapiskan sekresyonlar akcigerlerden
fizyoterapi sayesinde uzaklastirilir. Bu tedavi ile akciger enfeksiyonlari,
atelektazi, bronsektazi gelisimi onlenir ya da daha agir hale gelmesi engellenir.

Pankreas yetmezligi nedeniyle baslangigta 2.000-4.000 U/kg/giin lipaz
dozunda tedaviye baglanir. KF iliskili DM tedavisi beslenmenin diizenlenmesi,
insiilin tedavisinin ayarlanmasidir. Karaciger hasar1 belirgin olan hastalarda
ursodeoksikolik asit kullanilir.

Hastalarin giinliik kalori gereksinimlerini kargilamak i¢in, o yas icin Onerilen
glinlik kalori gereksiniminin %120-150’si verilmelidir. Bu enerjinin %15-20’si
proteinlerden, %35-45’1 yaglardan, kalan1 karbonhidratlardan saglanmalidir (55).

Klor kanal tedavisi ile ilgili ilaglar, ¢aligmayan Cl kanallarim1 yeniden
yapilandirarak ve/veya aktive ederek hiicre disina Cl ve su ¢ikisini saglayan ilaglardir.
Ivacaftor FDA onayr almistir. Yapilan calismalarda G551D mutasyonu olan
hastalarda dramatik sonuglar yarattig1 goriilmistiir (56). Delta F508 mutasyonunda
Lumacaftor ve lvacaftor kombinasyonu denenmis ve VX-661 gibi diger kanal

yapilandirict ajanlarla kombinasyon tedavi ¢aligmalari halen siirdiiriilmektedir.

14



2.2. KF’nin Psikososyal Etkileri

Kistik Fibrozis ¢ok sayida sistem tutulumuyla giden, giin i¢erisinde zaman
alic1 tedaviler gerektiren, belirtilerinin zaman zaman alevlendigi, hastaneye yatisin
stk oldugu, ilerleyici ve oliimciil olabilen kronik bir hastaliktir. Son yillarda
gelisen tan1 ve tedavi yontemleri ile kronik hastaliklarin ¢ogunda yasam siireleri
uzamis ve bu hastaliklarin ¢ocuk ve aileler tizerindeki psikososyal etkileri daha
fazla glindeme gelmistir.

Kistik fibrozis gibi kronik bir hastaligin kabullenilmesi; hastaligin
siddetine, cocugun ruhsal gelisimine, ailenin tutumu ve islevleri ile sosyal
cevrenin tepkilerine baglidir.

Kronik hastaliklar ¢ocuk ve aileleri sosyal ve duygusal acgidan
etkilemektedir (57). Kistik fibrozisin, anne baba ve ¢ocuklarda psikolojik
semptomlar1 ortaya ¢ikardigi belirtilmektedir (8). Sik hastane yatislari, giinliik
tedavilerin uzun zaman alisi ve yasitlarindan farkli olma duygusu nedeniyle
kronik hastaligi olan ¢ocuk ve ergenler normal yasitlarina oranla daha fazla
oranda duygusal ve davranigsal sorunlar yasamaktadir. Kronik hastaliga ikincil
gelisen psikolojik sorunlarin sikligi %10-30 olarak bildirilmektedir (58, 59).
Bunlar uyum sorunlarindan depresyona kadar varabilen agir sorunlar olabilir.
Duygusal ve davranigsal sorunlar kronik hastaliklarda normale gore iki kat daha
sik goriiliirken, fiziksel sekil bozukluguyla iliskiliyse bu sorunlar ii¢ kat daha sik
goriilmektedir (58).

Kistik fibrozisin olduk¢a agir seyredebilmesi ve tedavi siirecinin zorlugu

cocuk ve aile i¢in biliylik bir stres kaynagidir. Stresli anne babanin hastalik
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tanisina verdikleri tepki hastaligi kabullenme ve tedaviye uyum saglamasi
acisindan da 6nem tasimaktadir (8, 60). Aile iliskilerinin kalitesi KF’li biiyiik
cocuk ve ergenlerde tedaviye uyumunu etkilemektedir (61). Genel olarak kronik
hastaliklarda tedavi uyumunun koéti oldugu (%50°nin altinda) belirtilmekte (62),
KF’li gocuklarda da uyumun benzer oranlarda oldugu bildirilmektedir (63).

Sonug olarak, pek ¢ok etken birbiriyle etkileserek hem ¢ocugu hem aileyi
etkilemektedir. Hasta ¢ocuk ve ailesine psikososyal yardim bu hastalari izleyen
tim ekip calisanlarinin gorevidir. Cocuk ve ailedeki ruhsal sorunlar i¢in risk
olusturan etkenleri azaltmak, bas etme yollarini belirlemek ve aileyi desteklemek

KF agisindan 6nemlidir.

2.2.1. KF’li Cocuklarda Psikososyal Etkiler

Kistik fibrozis gibi kronik bir hastalikla biliylimek ¢ocuk ve ergenler igin
zorlayict bir durumdur ve psikososyal sorunlara neden olabilir. Kistik fibrozisli
hastalar ile psikososyal sorunlar ve yasam Xkalitesine iliskin yapilan pek ¢ok
aragtirmada, bu hastalarin yasam kalitelerinin hem fiziksel hem psikososyal
alanlarda belirgin sekilde bozuldugu gosterilmistir (64). Hastalikk g¢ocugun
yasantisinda en sik rastlanan stres kaynaklarindan biridir. Cocuklarin hastaliga
tepkileri, ruhsal sorun yaratip yaratmamasi ¢ok sayida etkene bagli olarak
degismektedir. Hastaligin akut ya da kronik olmasi, hayati tehdit edici olmasi,
goriiniir ya da kalic1 engele neden olmasi gibi hastalikla ilgili etkenler ¢ocugun

tepkilerinde belirleyici olabilmektedir.
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Her yas grubundaki cocuklarda hastalik nedeniyle kaygi, duygudurumu
degisikligi, uyku ve istah gibi bedensel islevlerde degisiklikler ortaya ¢iksa da
cocuklarin bilissel gelisim diizeyine gore hastaligi ve tedavileri anlamasi farkl
oldugundan gosterdikleri tepkiler, algilar1 ve kaygilar1 da farkli olmaktadir.

Kistik fibrozisli c¢ocuk ve ergenlerde oOzellikle depresyon, anksiyete
bozukluklari, karsi gelme bozuklugu ve yeme bozuklugu gibi ruhsal sorunlarin sik
oldugu bildirilmistir (65). Kiiglik ¢ocuklarda daha ¢ok yeme davranisi sorunlari,
uyku sorunlari, okul ¢agi ¢ocuklarinda bebeklik davranisinin devami, kendini
farkli hissetme, hastalikla ilgili korku ve endise hissetme gibi sorunlar
gortilebilirken; ergenlerde kimlik, bagimsizlik, arkadaslik, fertilite alanlarinda
kayip, benlik saygisinin azalmasiyla birlikte depresyon belirtileri goriilebilir.
Bunun yan sira ergenlerde anksiyete bozukluklar1 daha sik olarak goriilmektedir
(30, 66). Kiiciik yas grubu KF’li hastalarda daha az depresyon ve anksiyete
saptanirken ergen ve erigkinlerde duygusal bozukluk sikligi daha fazla
bildirilmistir (67).

Kostakou ve ark.’in (68) 8-18 yas aras1 36 KF’li ve 31 saglikli ¢ocuk ile
yaptiklar1 caligmada hastalarin psikososyal stres durumlari ve vital fonksiyonlar
incelenmis, hastalarin uzun siireli izleminde psikososyal degerlendirmenin ve
destegin gerekli oldugu vurgulanmustir.

Steinhausen ve Schindler’in (69) 5-18 yas arasindaki KF’li hastalar ve
saglikli ¢ocuklarla yaptigi ¢alismada KF tanisi olan ¢ocuklarin 1/3’tinde ciddi

duygusal bozukluk oldugu belirtilmistir.
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2.2.2. KF’li Cocuklarin Anne Babalarinda Psikososyal Etkiler

Kistik fibroziste taniyr izleyen donemde ailelere diisen gorevler
artmaktadir, aileler yeni tibbi rutinleri 6grenip, aile igi rollerini yeniden
diizenlemek zorundadir. Tan1 evresinde KF’li ¢ocugu olan ailelerin yiiksek oranda
stres yasadig1 saptanmustir (70).

Ailede KF’ ye yanit olarak 4 evre tanimlanmistir. “Tan1 6ncesi evre”; bu
evrede ailede artmis 6fke ve diismanlik duygulari vardir. Ayrica annelerde annelik
yeteneklerinde giiven kaybi hissedilir. Tanmin dogrulanmasiyla birlikte
“karsilagsma evresi” baglar. Baglangicta yadsima ardindan yas yasanir. Hastaliin
tim etkilerinin farkina varma ve anlasilmasiyla yas yogunlasir ve yadsima
sonlanir. Daha sonra anne baba ve c¢ocuk arasinda iliskinin karsilikli olarak
siirdliriildiigii “uzun déonem uyum” evresi baglar. “Terminal evre” ise ¢ocugun
oliimiine ailenin verdigi yanit donemi olarak tanimlanmstir (71). Kistik fibroziste
hastaliga uyum aileler i¢in zor ve karmasiktir (72), aile ici iliskiler 6nemlidir ve
bu ailelerde “sessizlik agi” oldugu ve aile iletisiminde yetersizlik oldugu
belirtilmektedir (30, 73).

Kistik fibroziste hastaliga 6zgii zaman alic1 tedaviler, sik hastane yatis,
ekonomik sorunlar, evlilik roliindeki zorluklar, diger aile bireyleri az vakit
gecirilmesi, c¢ocugun yasam beklentisinin azalmasi nedeniyle aileler stres
altindadirlar. Strese neden olan bu durumlar ve artan bakim yiikii, ailelerin koti
adaptasyonu, depresyon ve anksiyete artisinin azalmis yasam kalitesine yol

acabilecegi bildirilmektedir (8).
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Steinhausen ve Schindler’in (69), 5-18 yas arasindaki KF’li hastalar ve
saglikli ¢ocuklarla yaptigi ¢alismada KF’li ¢cocugu olan anne babalarinda davranis
bozukluklari, evlilik iligskisinde sorunlar ve aile sorunlar1 kontrol grubundan daha
yiiksek bulunmustur.

Grossochme ve ark.’in (72) KF’li hastalarin anne babalarinda psikososyal
ve manevi faktorlerin incelendigi c¢alismada psikososyal faktorlerin, aile
biitiinliigi ve esler arasindaki catismalarin tedaviye uyumunu etkiledigi

belirtilmektedir.

2.3. Anne Baba Tutumlari

Anne baba tutumu ebeveynlerin ¢ocugun gerek sosyal gerek psikolojik
gerekse kisilik gelisimlerini etkileyecek sekilde olumlu veya olumsuz sekilde
tepkide bulunma egilimidir (74).

Anne babanin ¢ocuk yetistirme tutumlart birgok sosyal ve c¢evresel
etkenden daha 6nemli olup gocugun sosyal, duygusal ve biligsel gelisimini etkiler
(75). Ailenin sosyokiiltiirel yapisinin ebeveynlerin ¢ocuk yetistirme deger ve
inanglarini etkileyen 6nemli bir etmen oldugu kabul edilmektedir (76).

Anne babalarin ¢ocuklaria kars1 tutum ve davranislarini etkileyen birgcok
etmen bulunmaktadir. Anne babanin kisilik 6zellikleri, yasam deneyimleri, kendi
anne babalariyla olan etkilesimi, siirekli bir islerinin olup olmamasi, meslekleri,
egitim durumlari, ¢ocuktan beklentileri, cocuk sayis1 gibi pek cok etmen anne
babalarin ¢ocuklarina olan tutum ve davranislarini etkilemektedir. Anne babalarin

kisilik oOzellikleri ve psikolojik sagligi ¢ocuklarina karsi tutumlarinda asil
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belirleyici faktorlerdir. Saglikli psikolojik yapiya sahip anne babalar ¢ocuklarina
daha anlayishi ve duyarli davranirlarken, psikolojik sikinti1 yasayan anne babalar
cocuklarina kars1 gerekli hassasiyeti ve duyarliligi gésteremezler (77).

Anne babalar kendi kisiliklerine gore ¢ocuklarina karsi bir tutum
gelistirirler. Bunlar ¢ocugu destekleyici, giiven verici ve ¢ocugun degerli bir
varlik oldugunu vurgulayan olumlu tutumlardan; ¢ocugu asagilayici, yargilayici,
reddedici olan olumsuz tutumlara kadar uzanmaktadir. Anne babalarin
cocuklaria yonelik bu olumsuz ve istenmedik tutumlari onlarin kisilik gelisimini
olumsuz yonde etkilemektedir (78).

Cocugun ruhsal gelisiminde i¢inde yasadig: aile ¢ok dnemli bir yer tutar.
Anne babalar ¢ocuklarinin yasamlarini  kendi disiplin yontemleri ile
yonlendirmeye calisirlar. Bu disiplin yontemleri ¢ocuklarin 6zgiliveni, benlik
saygisi, sorumluluk duygusu ve sorun ¢ézme becerileri tizerinde olumlu yonde
etki edebilecegi gibi; diis kirikligi, diisiik benlik saygist gibi olumsuz etkilere de
neden olabilmektedir (79).

Anne baba tutumlar1 ¢ocuklarin kisilik gelisiminde ve siirdiiriilmesinde
onemli rol oynar. Sevgi ve sevecenlikle, giivenli ve demokratik aile ortaminda
yetisen ¢ocuklarin olumlu kisilik gelistirdikleri; belirsiz, gilivensiz, soguk aile
ortaminda yetisen c¢ocuklarin olumsuz kisilik gelistirdikleri bilinmektedir.
Ulkemizle ilgili yayinlarda annelerin asir1 koruyucu babalarin baskici oldugu
gozlemlere dayanarak ileri siiriilmektedir (80).

Anne babalarin ¢ocuklari ile olan iliskileri ve ¢ocuk yetistirme tutumlari

topluma ve Kkiiltiire gore farkliliklar gosterdigi gibi ayni toplumdaki aileler
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arasinda da farkliliklar gosterebilir. Farkli toplumlarda anne babanin g¢ocuk

yetistirme tutumlar1 arasinda farkliliklar olmasi kiiltiirel degerlerle agiklanabilir

(81,82).

2.3.1. Kronik Hastalikli Cocuklarin Anne Baba Tutumlar1

Anne babalarin tutumlarimi etkileyen etmenlerden biri ¢ocugun
ozellikleridir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin anneleri ¢ocuklarina karsi
koruyucu tutum sergileyebilmektedir. Asir1 koruyucu tutum ise c¢ocuklarin
psikososyal gelisimini olumsuz yonde etkileyebilmektedir (83).

Ailelerin hastalikla ilgili endiseleri, hastaligin genetik gecisli olmasi
nedeniyle duyduklari sugluluk duygusu (8) ve hastalikla bas etme konusundaki
yetersizlikleri ¢ocuklara sorumluluk verme ve disiplin uygulama gibi alanlarda
zorluk yasamalarina neden olmaktadir. Kistik fibrozisli anne babalarin sugluluk ve
ofkeyi dengelemek i¢in asir1 diiskiinliik, bebeksilestirme ya da asir1 yumusak
tutumlar1 goriilmekte ve bunlar ¢cocukta davranis sorunlarina neden olabilmektedir
(30, 84).

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde hastalik durumunun olumsuz
etkilerinin oldugu bilinmektedir. Aileler hastalikla basa ¢ikmaya calisirken fikir
ayriliklarina diisebilir, karar vermede zorlanabilir, asir1 koruyucu veya kisitlayici,
sert ve kati davranis tutumu gosterebilirler. Kronik hastalikli ¢ocuga sahip
ailelerde yasanan olumsuz durumlara ragmen bosanma sikliginin genel

popiilasyondan daha fazla olmadigi belirtilmektedir (85).
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Kadiroglu’nun (86) Tip | DM tanisiyla izlenen adolesanda metabolik
kontrole annelerin gocuk yetistirme tutumunun etkisini inceledigi tez ¢calismasinda
75 adolesan ve annesi katilmistir. Aclik kan sekerleri yiikseldik¢e gegimsizligin
artt1g1, HbAlc diizeyleri yiikseldikge demokratik tutumun azaldigi belirtilmistir.

Ulkemizde gocuk yetistirme tutumlarma iliskin yapilan ¢alismalar okul
oncesi ve okul ¢agi donemle ile sinirlidir. Annelerin gocuk yetistirme tutumlarinin
sosyodemografik degiskenlere gore farklilasip farklilasmadigina iliskin cesitli
arastirmalar yapilmistir. Annelerinin ¢ocuk yetistirme tutumunun cocuklarin
akademik basariya etkisi (87, 88), annenin egitim diizeyi (82, 88, 89, 90), annenin
caligma durumu (88, 89, 90), ailenin ekonomik diizeyi (88, 90, 91) ile iliskisini
inceleyen c¢alismalar mevcuttur. Cocuk yetistirme tutum ve davraniglarini
belirleyen gesitli aragtirmalar bulunmasina karsin kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin g¢ocuk yetistirme tutumunu inceleyen sinirli sayida g¢alisma
bulunmaktadir (86, 92). Kistik fibrozisli ¢ocuk annelerinin c¢ocuk yetistirme

tutumunu inceleyen caligsmaya rastlanmamaistir.

2.4. Tiikenmislik

Tiikkenmislik Kisinin kendisine hedefler koyduktan sonra istediklerini elde
edemeyip hayal kirikligina ugrayarak yoruldugunu ve enerjisinin tiikkendigini
hissetmesi, bedensel ve duygusal olarak isinin gereklerini gerektigi gibi yerine
getiremeyecek hale gelmesi olarak aciklanabilir. Tikenmislik aniden ortaya

¢tkmamaktadir, asamali bir siire¢ s6z konusudur.
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Bazi arastirmacilar ¢esitli tikenmislik tanimlarinda bulunmuslardir.
Storlie’ye gore tiikenmislik, insan ruhunun ¢okiisiinii ifade eder. Giinliik olaylar
karsisinda siirekli imitsizlik ve olumsuzlugun oldugu bir enerji tiikenisidir (93).

Maslach ve Jackson (94) tiikenmisligi bireylerin isleri geregi karsilastiklar
insanlara kars1 duyarsizlasmalari, duygusal yonden kendini tiikkenmis hissetmeleri
ve Kisisel basar1 ve vyeterlilik duygularinin azalmas: bi¢iminde tanimlamistir.
Maslach ve Jackson’a (94) gore tilkenmislik duygusal tiikenme ve duyarsizlasma
sendromudur. Tiikenmisligin en temel kavrami duygusal tiikenmedir. Duygusal
kaynaklar tiikendiginde kisiler psikolojik agidan kendilerini yaptiklari ise daha
fazla veremeyeceklerini hissederler. Bakim veren anne babalarda bakim verme
nedeniyle artan stresin tilkenmisligine neden olabilecegi ileri stiriilmektedir (95).

Ergin’e (96) gore bireylerin insanlara karsi duyarsizlagsmalari, duygusal
yonden kendilerini tiikenmis hissetmeleri, kisisel basar1 ve yeterlik duygularinin
azalmas1 seklinde ortaya c¢ikan tiikenmislik daha c¢ok insanlarla yiiz yiize iliski
gerektiren mesleklerde gortiliir.

Maslach ve Leiter’a (97) gore tiikenmislik ruhun erozyonudur. Kisinin
ihtiyaclar1 ve isin talepleri arasinda var olan enerji tilkenmeye, ise olan baglilik
alayciliga, yeterlilik de yetersizlige doniisiir.

Diinya Saghk Orgiitii yayinladig: Diinya Saghk Raporu’nda tiikenmisligi
fazla galisma ile ortaya ¢ikan bir asirt duygusal yorgunluk ve bunun sonucunda is
ve sorumluluklarini yerine getirememe durumu olarak tanimlamastir (98).

Tiikkenmisgligin nedenleri arasinda yas, medeni durum, ¢ocuk sayisi, Kisisel

beklentiler, motivasyon, Kisilik yapisi, Kisisel yasamdaki stresler, ilerleyici ve
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oliimciil hastalig1 olan kisilerle yasamak, yeterli sosyal destege sahip olmamak,
dinlendirici aktivitelerin bulunmamasi sayilabilir. Kadinlarda tiikenmisligin
sebepleri arasinda cinsiyet farkliligi gibi farkli pek ¢ok degiskenin rol oynadigi
belirtilmektedir (99).

Tilikenmislik yasayan kisiler diger insanlarla iligkilerinde duygusal yonden
yiiklenilmis hissetmekte, onlara karsi duyarsiz, kayitsiz bir bicimde davranmakta,
kisisel basar1 ve yeterlik duygularinda azalma gibi belirtileri gostermektedirler.
Duygusal tilkenme yasayan Kisi kendisini diger insanlarin sorunlarini ¢6zmede
gii¢siiz hisseder ve duyarsizlasmayi bir kagis yolu olarak kullanir (100).

Tiikenmislik bireyin sagligini, yeteneklerini ve kisisel hayat tarzim
olumsuz yonde etkiler. Bas agrisi, sindirim giigliikleri, yiliksek tansiyon, kas
gerginligi ve kronik yorgunluk gibi fiziksel sorunlara neden olabilecegi gibi
anksiyete, depresyon ve uyku bozukluklarima neden olabilir. Cabuk 6fkelenme,
ice kapanma, alay etme, alinganhk tiikkenmisligin duygusal sonuglaridir. Stresle
basa cikmaya calismak i¢in bazi insanlar alkol ve ila¢ kullanimini arttirirlar.
Kisinin tiikenmigligi ve olumsuz duygular aile ve arkadas iliskilerini de olumsuz

yonde etkilemeye baglar (94, 97).

2.4.1. Bakim Veren Anne Babalarda Tiikenmislik

Bazi c¢ocuklar erken cocukluk doneminde hastalik nedeniyle sorun
yasayabilir ve yardima ihtiya¢ duyarlar. Bir ¢ocugun ebeveyni olmak beraberinde
bakim vermeyi de gerektirdiginden ¢ocugun kronik hastaliginin olmasi bu roliin

tamamen ebeveynin gorevi haline gelmesine neden olur. Ozellikle Tiirk
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toplumunda ¢ocugun bakim sorumlulugu annenin iizerindedir. Anne g¢ocugun
bakimindaki yogun c¢aba ve sorumluluklar nedeniyle yorgunluk ve caresizlik
yasayabilir.

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin annelerinde goriilen diger bir duygu da
cocuk icin ayirdiklart zaman ve enerjinin yami sira ¢ocugu kaybetmeyle ve
cocugun gelecegiyle ilgili korku yasamalaridir. Bunlara ek olarak ¢cocugun kronik
hastalik ve bakim gereksinimi annenin sosyal yasamini Onemli Olgiide
kisitlayabilmektedir (101).

Cocugun kronik bir hastalik tanisi almasi ebeveynlerin kaygiya
kapilmasina neden olabilir. Cocugun bakimini biiyiik 6l¢iide iistlenmesi nedeniyle
anneler zamaninin ¢ogunu hasta ¢ocuk igin ayiracagindan sosyal c¢evresi
kisitlanabilir.  Aile iliskilerinden, arkadas iliskilerinden ve katildiklar
aktivitelerden 6zveride bulunurlar, bu da sosyal destegin zayiflamasina ve
izolasyona neden olur.

Ebeveynler i¢in ¢cocugun saglik sorunlarini etkili bir sekilde yonetmek ve
giinlik yasam ihtiyaclarin1 karsilamak onemlidir. Sonu¢ olarak evde ¢ocugun
bakim goérevi bakim verenler i¢in zor hale gelebilir. Kronik hastalikli ¢ocuga
bakim verme ebeveynlerin hem fiziksel sagligina hem de psikolojik sagligina
zarar verebilir (102).

Duygun ve ark.’in (103) 6-12 yas arasindaki 118 zihinsel engelli ve 121
saglikli ¢ocuk annelerinin tilkenmiglik diizeylerini inceledigi ¢aligmada duygusal

tikenme arttik¢a kisisel basarin azaldigi belirtilmistir. Zihinsel engelli ¢ocuk

25



annelerinin daha fazla diizeyde duygusal tiikenme Yasadiklar1 kisisel basari
acisindan iki grup arasinda anlamli bir farklilik olmadig1 bildirilmistir.

Akman’in (104) 6-12 yas arasinda 75 epileptik nobet gegiren, 75 saglikli
cocuk ve annelerinin katildigi ¢alismada duygusal tiikkenme arttikga kisisel
basarmin arttig1 belirtilmistir. Gruplar arasinda duygusal tiikenmislik agisindan
fark bulunmazken; epileptik nobet gegiren g¢ocuk annelerinin kisisel basari
duygularinin daha yiiksek oldugu belirtilmistir.

Weiss’in (105) 2-7 yas arasinda 40 mental retardasyon, 40 otizm, 40
saglikli cocuk anneleri ile yaptig1 calismada duygusal tiikkenme ile duyarsizlagsma
arasinda aym1 yonde kisisel basar1 ile ters yonde korelasyon oldugunu
bildirilmistir. Ozel bakima ihtiyac1 olan ¢cocuk anne babalarinda kisisel basarinin
daha az oldugu belirtilmistir. Bunun yani sira kisisel basar1 arttikca annelerde
depresyonun azaldigi belirtilmistir.

Norberg’in (106) beyin timorii olan gocuklarin 24 anne ve 20 babasi ile
kronik hastaligi veya ciddi hastalifi olmayan c¢ocuklarin 152 anne ve 107
babasiyla yapilan c¢alismada tiikenmiglik The Shirom—Melamed Burnout
Questionnaire ile degerlendirilmistir. Beyin tiimorli ¢ocuklarin annelerinde daha
fazla tikenmislik saptanirken, babalarda tiikenmislikle ¢ocugunda beyin timori
olmasi arasinda iliski olmadig1 bildirilmistir. Annelerin tiikenmislik seviyesinin
daha fazla oldugu belirtilmistir. Babalarda tiikenmisligin daha diisiik diizeyde
olmasmin sebebinin sorumlulugu paylagmamaktan degil anne babanin cinsiyet

farkinin olmasi gibi farkli faktorlerden kaynaklanabilecegi bildirilmistir.
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Norberg ve ark.’in (107) kemik iligi transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin
159 anne ve 126 babalarinin tiikkenmisligini inceledigi ¢alismada transplantasyon
sonrasi ilk bes yilda tiikenmislik diizeyleri incelenmistir.

Kiiltiirel beklentiler nedeniyle bakim verme sorumlulugu siklikla kadinlara
yiiklenmektedir ve bu durum kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakimindan
genellikle birinci derecede sorumlu olan anneler icin stres kaynagi olmaktadir.
Uzun siireli yasanan bu stresin tiikenmiglige neden olacagi 6ngoriilmektedir.
Arastirma sonuglarina bakildiginda bakim veren anne babalarin bakim verme
siirecinde tiikkenmislik yasayabileceklerini gdsteren ¢aligmalara rastlanmaktadir
(103, 104, 105, 106, 107). Calismamiz KF’li ¢gocuk annelerinin hastalik siirecinde

yasayabilecekleri tiikenmislik iizerine yapilan ilk ¢caligmadir.

2.5. Depresyon

Giintimiizde depresyon duygu durum degisikligi, sendrom ve hastalik
olarak c¢esitli sekillerde tanimlanmaktadir. Kelime olarak depresyon ‘“¢okiis”
anlamindadir ve belirli bir diizeyden algalmayi ifade etmektedir (109).

Depresyon biiytik bir {iziintii, endise, karamsarlik sucluluk ve degersizlik,
baskalarindan uzaklasma, uyku, istah ve istek kaybi ve her zamanki faaliyetlere
karst ilgisizlikle belirginlesen bir duygu durum bozuklugudur (110, 111).

Depresyon derin iiziintii bazen de {iziintii ile birlikte diisiince, konusma,
fizyolojik islevlerde yavaslama, durgunlasma ve bunlarin yam sira degersizlik,
kiigiikliik, giigsiizliik, isteksizlik, karamsarlik duygu ve diisiinceleri ile belirli bir

sendrom olarak da tanimlanmaktadir (112).
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Depresyon yasayan kisi i¢ine kapanarak kendisini sosyal ¢evresinden izole
eder. Kisi hem fiziksel hem de ruhsal yonden beklenenden daha fazla etkilenebilir,
is performansinda diisme, giinliik yasam aktivitelerinde azalma ve sosyal izolasyon
goriilebilir. Sonugta kisinin yasam kalitesi de olumsuz etkilenebilir (113).

Depresyonun siddeti farklilik gosterebilir. Hafif depresif belirtiler
olabildigi gibi, psikotik 0Ozellikli depresyona kadar gidebilir. Depresyonun
giinlimiizdeki 6nemli rahatsizliklardan biri olarak goriilmesinin sebepleri bir¢ok
kiside goriilmesi, kroniklesebilmesi, tekrarlamasi, is giicli kaybina sebep olmasi
ve intihar riskini artirmasidir.

Depresyonun ortaya ¢ikisini yas, cinsiyet, irk, medeni durum, sosyoekonomik
diizey, yasanan olumsuz olaylar ve sosyal destek azlig1 etkilemektedir. Depresyonun
belirtileri kiside her zaman yaptigi aktiviteleri yapmakta zorluk, gelecege karsi
umutsuzluk, kararsizlik, kendini degersiz hissetme, kimseye faydasi olmayacagimi
diisiinme, gegmiste hoslandigi seylerden zevk almama olabilir (114). Hareketler
yavaglamig, konugma algak sesli ve yavastir. Duygularda genel bir keyifsizlik, derin
iziintli, sik aglama goriilmekte, tedirginlik ve 6fke olabilmektedir. Kisiler siklikla
unutkanliktan yakinmaktadirlar. Fakat gergek bir bellek bozuklugu bulunmamaktadir.
Diisiince igerigi gecmis pismanliklar, act veren olumsuz anilar, gelecek korkusu ile
dolu olmaktadir. Kendini suglama egilimleri vardir, Kendini 6ldiirme diisiincesine
sahiptirler. Kisilerin cogunda yemek yeme istegi azalmaktadir. Bu nedenle kisa siirede
zayiflama goriilmekte ve kisiler genellikle enerji azhig1, giicsiizliik, halsizlik ve ¢abuk
yorulmadan yakinmaktadirlar. Ayrica uyku bozukluklart goriilebilmektedir. Cinsel

istek kayiplar1 da depresyonda olan kisiler de goriilen diger bir belirtidir (112, 115).
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Depresyonla iliskili olabilen bircok etmen bulunmaktadir. Ozellikle
olumsuz yasam kosullar1 ve olaylar karsisinda ortaya ¢ikan yogun stres kisinin
basa ¢ikma kaynaklarini yetersiz kilarak depresyona neden olabilmektedir. Stres
ve depresyon iligkisi incelendiginde bireyin depresyon belirtileri géstermesinin
hemen Oncesinde son zamanlarda gecirilmis stres yaratan bir olayin var oldugu
goriilmektedir (115).

Kadinlarda annelik ve es olma gibi rollere verilen 6nem daha fazladir. Bu
iliskilerde yasanan basarisizlik duygulari olumsuz etkiler yapmakta kadinlar

kendileri ve basgkalari ile ¢atismaya itmektedir (116).

2.5.1. KF’li Cocuklarin Anne Babalarinda Depresyon

Kronik hastaliklarin sadece ¢ocugu degil ailenin biitiin bireylerini duygusal
ve ekonomik yonden olumsuz yonde etkileyebilecegi bilinmektedir (117). Ailede
kronik hastaligi olan ¢ocugun varligi aile iiyelerinin yagamlarini, duygularini,
diistincelerini ve davranislarini olumsuz yonde etkilemektedir. Gelecege yonelik
ideal planlar yerini bagarisizlik duygusuna birakmaktadir.

Hasta ¢ocuga sahip ailelerde bakim isleri daha ¢ok anneye diismekte baba
yardimc1 bir rol Ustlenmektedir. Annelerin babalara gore daha fazla stres
yasadiklar1 bunun anne roliiniin sorumlulugundan kaynaklandig: diistiniilmektedir.
Annelerin ¢ocugu ile 6zdeslestigi, cocugu kendisinin bir uzantis1 gibi diisiindiigii,
cocugun yasadiklarinin anne tarafindan kendisininmis gibi algilandig

vurgulanmaktadir (118).
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Cocugun hastaligi s6z konusu oldugunda hastaligin tan1 ve tedavisi veya
hastalikla birlikte yasanan durumlarda anne babanin tutum ve davraniglari ile
uistlendikleri yiikler ve gorevler arasindaki farklar 6nemli bir ayrintidir. Sorun ve
sorumluluklarin paylasimindaki dengesizlikler yasanan tiim olumsuz duygulara
bir kat daha yiik getirebilecektir. Bunlara bagli olarak kronik hastalik durumundan
en ¢ok etkilenen kisinin anne olacagi belirtilmistir (119).

Depresif semptomlari olan KF’li annelerin hastaligi iyi yonetemedikleri,
tedaviye uyumlarinin az oldugu ve bunun da cocukta akciger fonksiyonlarinda
kotillesmeye neden olabilecegi bildirilmektedir. Hastalarin akciger fonksiyonlari
kotiilestikge annenin ruhsal durumunun bozuldugu belirtilmektedir (120, 121, 122).

Yilmaz ve ark.(61) tarafindan Tiirkiye’de 62 astimli, 21 KF’li ¢ocuk ve 35
saglikli ¢ocugun annelerinde uyku kalitesi, anksiyete ve depresyon durumunun
degerlendirildigi caligmada kronik hastaligi olan ¢ocuklarin annelerinde anksiyete
ve depresyon artisi ile uyku kalitesinde bozukluk arasinda iligki oldugu
belirtilmistir. KF’nin ilerleyici hastalik olmas1 ve yasam siiresinin azaltict hastalik
olmasi sebebiyle astim hastalarinin annelerine gore depresyon daha fazladir.

Quittner ve ark. (123) KF’li ¢gocugu olan anne babalarda hastaliga 6zgii
gorevler, anne babalik gorevleri, evlilik sorunlart ve rol zorluklar ile depresyon
iligkisini incelemistir. Ailelerde evlilik sorunlari ve depresyonun fazla oldugu,
annelerin daha stresli oldugu, tedavi sorumlulugu ve bakim konusunda aile igi
rollerde zorluk yasadigi ve depresyonun daha fazla goriildiigii bildirilmistir.

Driscoll ve ark.”mn (8) yaptig1 ¢alismada 0-18 yas arasinda KF’li hastaya

bakim veren 100 anne, 22 babanin anksiyete, depresyon, yasam Kkalitesi ile
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¢ocuklarin saglik durumu incelenmistir. Anne babalarda depresyon The Hospital
Anxiety and Depression Scale ve Center for Epidemiological Studies-Depression
Scale ile, ¢ocuklarin saglik durumu FEV1 ve viicut kitle indeksi ile
degerlendirilmistir. Annelerdeki depresyon oranlart babalardan daha yiiksek
saptanmustir. Annelerin daha fazla sorumluluk aldigi, hastalik fikrine daha zor
adapte olduklar1 ve hastalik durumundaki degisikliklerden daha fazla
etkilendikleri bildirilmistir. Zaman alici giinliik tedavi rejimleri, sik hastane
ziyaretleri, yatis ve ¢ocuklarin yasam beklentisinin azalmasinin anne babalarda
depresyon semptomlarinda artisa neden olabilecegi belirtilmistir. Ayrica hastalik
siddeti arttikca anne babalarin yasam kalitesinin azaldigi, yasam kalitesi azaldik¢a
da depresif semptomlarin arttig1 saptanmustir.

Quittner ve ark.’in (124) KF’li ¢ocuklarin anne babalariyla yaptigi
uluslararast depresyon epidemiyoloji c¢alismasinda topluma gore depresyon
oranlarinin {i¢ kat arttig1, annelerde depresyon oran1 %37 ve babalarda %31 olarak
belirtilmistir. Annelerde ¢ocuklarin yakin zamanda intravendz antibiyotik
kullaniminin ve annelerin psikolojik hastalig1 nedeniyle antidepresan kullaniminin
depresyon semptomlarini arttirdig belirtilmistir.

Glasscoe ve ark.’in (125) taniy1 takiben KF’li ¢ocuk annelerinde BDO ile
depresyonu inceledigi ¢alismada dokuz ayda orta siddette depresyonun fazla
oldugu ve izlemde bu oranlarin giderek azaldig: bildirilmistir.

Besier ve Goldbeck’in (126) 12-17 yas arasinda KF’li ergen ve onlarin

bakim verenlerinde anksiyete ve depresyon yaygmligii inceledigi c¢alismada
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bakim verenlerin ergenlere gore daha endiseli ve depresif oldugu belirtmis, cocuk
ve ergenlerin takipte ruh sagligina da dikkat edilmesi gerektigi bildirilmistir.
Thompson ve ark. (127) 7-17 yas arasinda 68 KF’li ¢ocuk annesinin
psikolojik durumunu inceledigi ¢alismada %33,8’inde kotii psikososyal uyum, %
20’sinde depresyon, % 17,6’sinda anksiyete bozuklugu bulundugu belirtilmistir.
Yapilan ¢alismalarda da gorildigi gibi KF’li ¢ocuk annelerinin

yasadiklar1 sorunlar depresyona neden olmaktadir.

2.6. KF’de Kontroliin Degerlendirilmesi

Uzun siireli takip gerektiren kronik hastaliklarin tedavisinde aligilagelmis
saglik hizmeti ve tibbi uygulamalar yalmzca semptomlari ve komplikasyonlari
gidermeye odaklanmigtir. Kistik fibrozisin dogumdan itibaren baslayan ve kronik,
komplike bir klinige sahip olmas: bu odaklanmay: daha da arttirmaktadir. Sadece
Klinik semptomlarin giderilmesine yonelik tedavi hizmetleri yeterli degildir (128).
Bu nedenle KF’de tedavinin amaci klinik bulgularin giderilmesi yaninda hastanin
kendisini ruhsal ve sosyal yonden iyi hissedecek duruma getirilmesidir. Aksi
takdirde semptom olarak hekim tarafindan iyi olan bir hasta yasam kalitesi
acisindan kendisini iyi hissetmiyorsa tedavi edilmis olmayacaktir.

Kistik fibrozisin morbiditesi akciger enfeksiyonlardan etkilendigi gibi
akciger fonksiyonlar1 bakim verenin ruhsal durumu da biiyiik rol oynamaktadir.
Kadin bakicilar ¢cocugun primer bakiminda daha fazla sorumluluk hissetmektedir.
Depresif semptomlar1 olan kadin bakicilar KF yonetiminde yeterli olmadiklari

icin tedaviye daha az uyum gosterirler, bu da akciger fonksiyonlarinin
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kotilesmesine neden olur. Erkek bakicilarin bu durumdan daha az
etkilenmelerinin sebebi bakimda daha az rol oynamalaridir (8).

Genetik gecisli, kronik bir hastalik olarak KF mutasyonun tipi ile degisen
¢oklu organ tutulumu olan bir klinige sahiptir (129). Kistik fibrozis hastaliginin
klinik durumunu belirleyecek ve bundan da o©nemlisi kontrol durumunu
gosterecek kesin bir arag (parametre, 6l¢ek, biyokimyasal analiz) yoktur. Genel
anlamda kabul edilen hastanin yasam siiresi ve yasam kalitesini belirleyen ana
Klinik unsur akciger ve solunum yolu hastaliklarinm durumudur. Klinik durumun
belirlenmesi daha ¢ok fonksiyonel Kkapasiteyi yansitir. Solunum fonksiyon
testlerinde bozulmanin saptanmasi ise hastanin geriye doniisiimsiiz bir evreye
geldigini gosterir. Bu nedenle hastanin tam kontrolii agisindan sadece klinik ve
fonksiyonel degerlendirme yeterli degildir.

KF kontroliiniin degerlendirilmesi i¢in klinik skorlama, radyolojik

skorlama ve yasam kalitesinin 6l¢ekleri kullanilmaktadir.

2.6.1. KF’de Klinik Skorlama

Bu amacla kullanilan en basit 6lgekler “semptom skoru 6lgekleri” dir.

Shwachman-Kulczycki Skoru: Morbidite ve mortalite durumu belirlemeye
yonelik bir 6lgektir. Solunum fonksiyon testlerini igermemesi 6nemli defektidir.
Buna ragmen en sik kullanilan klinik skorlama sistemidir. Bugiine kadar giivenilir
cok sayida calismada degisik klinik ve laboratuvar parametrelerle korele oldugu

bildirilmistir (130).
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Modifiye Shwachman-Kulczycki Skoru (mSKS): Degisik yas gruplarinda
ve klinik durumlarda kullanilabilirligini arttirmak amaciyla modifiye edilmistir.
Bu nedenle aktivite kismina hastanin 6ykii 6zellikleri, fizik muayene bulgularina
Oksiiriik durumu, beslenme kismina da biliyiime durumu ve gaita 6zellikleri
eklenmistir. Subjektif 6zelliginin devam ettigi, 6l¢ek ici tekrarlarin oldugu ve
hafif bulgular: test etmeyip algilamadig: belirtilmektedir. Ancak KF’li hastalarin
prognozlarin: etkileyebilecek basarili bir tedavi ve izlem plani, hafif semptom ve

bulgular: saptayip erken tedavi sansi tanimasi miimkiindiir (30, 131).

2.6.2. Radyolojik Skorlama

Bircok hastalikta radyolojik goriintiileme yontemlerinin bir belirte¢ olarak
kullanilabilecegi 6ne siiriilmiis ve bazilarinin gegerlikleri saptanmistir. Bu konuda
tizerinde en ¢ok galigilan yontem bilgisayarli tomografi (BT)’dir (132). Solunum
fonksiyonlarinda heniiz bozulma olmadan BT’nin brongiyal ve parankimal
degisiklikleri yansittig: iddia edilmektedir. Bu nedenle BT nin bazal durum igin

¢ekilmesi ve bundan sonra izlemde kullaniimasinin planlanmasi 6ne siiriilmektedir.

2.6.3. Yasam Kalitesinin Ol¢iimii

Hastanin semptomlar1 yaninda ruhsal ve sosyal haline ait hissettiklerini
ifade etmesi ve bunlarin da tedavi sonuglarini degerlendirirken goz Oniinde
tutulmas: modern bir tip pratigi yaklasimidir. Bu amagla da farkli yasam kalitesi

Olcekleri gelistirilmistir.
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3. GEREC VE YONTEM

“Kistik Fibrozis tanist ile takipli ¢ocuk annelerinin ¢ocuk yetistirme
tutumu, tiikkenmislik ve depresyonu ile hastalarin Klinik skoru arasindaki iliski”
bashkli calismamiz igin Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi (GUTF) Etik

Kurulu’ndan 26.10.2015 tarih ve 25901600-549 sayili izniyle onay alinmistir.

3.1. Hastalarin Secimi

Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim
Dali Gogiis Hastaliklart polikliniginde KF tanist olan 63 hasta kayitlidir. Bu
hastalardan on altis1 takipsiz idi, ti¢ii ¢alismaya katilmay1 kabul etmedi ve alti
hastaya en az {ic aramada ulasilamadi. iki hasta da o6ldiigii icin calismaya
katilamadi. Sonu¢ olarak ¢alismaya KF tanisiyla izlenen 36 hasta ve anneleri
katildi. Tim katilimcilar ve aileleri c¢alisma hakkinda bilgilendirildi ve
katilimcilardan imzali aydinlatilmis onam formu alindi (Bkz. Ek 1).

Hastalar Amerikan Kistik Fibrozis Vakfi uzlasi raporundaki kriterlere
(47,133) uygun olarak tan1 konmus ¢ocuklardan oluguyordu. Kronik bir hastalik
olan KF’nin psikososyal etkilerinin incelenebilmesi i¢in bu c¢alismada KF’li

¢ocuklarin anneleri se¢ildi.

3.1.1. Calismaya dahil edilme olgiitleri

e Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Unitesi tarafindan KF tanis1 konmus olmak

e Kistik fibrozis tanisi ile takipli gocuga sahip anne olmak

35



e (alismada kullanilacak psikiyatrik degerlendirmeler i¢in gerekli igbirligine

sahip olmak

3.1.2. Calismadan ¢ikarilma ol¢iitleri

e (Calismaya katilmay1 istememek

e Kendi istegi ile ayrilmak

e Takipsiz hasta olmak

3.2. Arastirmanin Deseni

Arastirma tanimlayici kesitsel bir ¢aligma olarak tasarlanmaistir.

3.3. Hastalarin Degerlendirilmesi
Calismaya alinan hastalarin annelerinden onam formu alindiktan sonra,
a) Kisisel bilgi formu
b) Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Tutum Olgegi (PARI)
¢) Maslach Tiikenmislik Olgegi (MTO)

d) Beck Depresyon Olgegi (BDO) ilgili anket uygulandh.

Ayni zamanda hastanin bu donemdeki klinik skorlamast,
e) Modifiye Shwachman-Kulcyzki Skoru (mSKS) ile GUTF Gogiis

Hastaliklar1 tarafindan olusturulan KF hasta izlem formu iizerinden yapildi.
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Her hastanin ailesine 6lgekler ayni sirada verilerek arastirici tarafindan
katilimcilara 6lgegi nasil  yanitlayacagina dair bilgi verildi. Anketlerin

toplanmasini takiben puanlama ve yorumlama yapildi.

3.4. Gerecler

Calismaya katilan ailelerin demografik bilgilerinin toplanmasi1 amaciyla
kisisel bilgi formu kullanildi. Caligma kapsamindaki annelerin KF’li ¢ocuguna
kars1t yetistirme tutumunu belirlemeye yonelik PARI, annelerin tiikenmislik
durumunu belirlemek amaciyla MTO, annelerin psikososyal ¢okkiinliik agisindan
degerlendirilmesinde BDO ve ¢ocuklarin hastalik siddetini belirlemek icin mSKS

kullanildi.

3.4.1. Kisisel Bilgi Formu

Annelerin demografik 6zelliklerini belirlemek iizere aragtirmaci tarafindan
caligmanin amaglarina uygun olarak bir bilgi formu hazirland1 (Bkz. Ek 2). Aile
ve ¢ocukla iliskili bilgileri iceren bu formda ¢ocugun 6zge¢mis bilgileri, cocugun
ve ailenin demografik bilgileri, aile 6zellikleri, ¢cocugun okul durumu hakkinda
bilgiler yer almaktaydi. Ailenin demografik bilgilerinde; adi-soyadi, yasi, egitimi,
meslegi, saglik durumu, aile 6zellikleri igerisinde; anne baba arasinda akrabalik,
ruhsal hastalik, akciger hastaligi, aile tipi, gelir durumu, toplam g¢ocuk sayisi,
cocuklarin egitim durumu, kardesi olan ¢ocugun hastalik durumu, kardes 6liim
Oykdisii, hastanin kaginci ¢ocuk oldugu, hastaneye basvuru sayisi, yatis sayisi,

toplam yatis siiresi, refakatci, yatis nedeniyle yasanan is ve/veya aile sorunlari (Son
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alt1 ay ve oncesi) sorgulandi. Ek olarak, aile ve gocugun hastalik nedeniyle
psikiyatrik destek alip almadigi, P. aeruginosa tiremesinin olup olmadigi

Ogrenildi.

3.4.2. Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Tutum Olcegi (PARI)

Shaffer ve Bell (134) tarafindan gelistirilen, Tiirk¢e gegerlik ve giivenirlik
calismas1 Lecompte, LeCompte ve Ozer (135) tarafindan yapilan bu 6lgek anne
babalarin cocuk yetistirme tutumlarinin degerlendirilmesi amaciyla kullanilir ve
anne babalar tarafindan doldurulur.

Olgegin tutarlihiy, tekrarlanabilirligi ve gegerligi uygun sayida érneklemde
gosterilmis olup, bu 6lgek KF gibi kronik bir hastaligi olan ¢ocuklarin annelerinin
cocuk yetistirme tutumlarini degerlendirmek i¢in ideal bir 6lgektir. Calismamizda
annelerin ¢ocuk yetistirme tutumlarini belirlemeye yonelik PARI (Bkz. Ek 3)
kullanildi.

Lecompte ve Ozer (135) ilk olarak PARI'yi Tiirk¢eye ¢evirmisler, sonra
bagimsiz hakemler tarafindan 6lgedi tekrar ingilizceye gevirtip anlam kaybinin
Online gegmeyi amaclamislardir. On kisilik bir anne grubu iizerinde denenen
Olcekte yer alan maddelerin anlasilmayan kisimlar1 diizeltilmis ve 34 kisilik bir
kiz 6grenci grubuna li¢ hafta arayla iki kez uygulanmistir. Alt dlgeklerin test-
tekrar test korelasyonu i¢in hesaplanan Spearman korelasyon katsayis1 0,58 ile
0,88 arasindadir. Bu analizden sonra arastirmacilar daha biiylik bir 6rneklem

grubuna uygulayarak madde analizi yapmislardir.
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Anne babalara, ¢ocuk ve genglere uygulanabilen, zaman sinirlamasi
olmayan PARI, asir1 koruyuculuk, demokratik tutum, ev kadmligimi roliini
reddetme, kari-koca ge¢imsizligi, siki disiplin alt dlgeklerini igermektedir.

1. Asin koruyuculuk: Cocugun hayatina fazla karisilmasini igermektedir.
Asir1 kontrol, miidahalecilik, ¢ocuktan bagimli, ¢aliskan olmasini isteme, annenin
son derece fedakar olmasi ve ¢ocugun bunu anlamasi gerektigine inanma gibi
konular1 kapsamaktadir. On alt1 maddeden olusan alt 6lgek 1, 3, 4, 7, 11, 12, 14,
26, 27, 28, 32, 34, 36, 46, 51, 57 numaral1 maddeleri icermektedir.

2. Demokratik tutum: Cocuga esit haklar tanima, fikirlerini acikc¢a
belirtmesini destekleme, onunla arkadaslik etme ve birgok seyi paylasma gibi
konular1 kapsamaktadir. Dokuz maddeden olusan bu alt O6lgegin madde
numaralari; 2, 13, 18, 22, 29, 37, 44, 45, 59°dur.

3. Ev kadinh@ roliinii reddetmek: Sinirlilik, ¢cocuklarla bir arada uzun
slire kalmaktan hoslanmama, yeni dogan bebegin bakimindan tirkme gibi konulari
kapsamaktadir. On ii¢ maddeden olusan alt dl¢ek 6, 9, 16, 17, 21, 23, 31, 38, 41,
42,49, 52, 55 numarali maddeleri icermektedir.

4. Karr-koca gecimsizligi: Esler arasindaki geg¢imsizligin ¢ocuk
yetistirmedeki rolli, kocanin diislincesizligi, anneye yardimci olmayis1 gibi
konular1 kapsamaktadir. Alt1 maddeden olusan bu boyutun maddeleri; 8, 19, 33,
40, 48, 54°tiir.

5. Siki disiplin: Daha ¢ok olumsuz bir ¢ocuk yetistirme tutumuna isaret
eder, cinsel davranisi bastirma, siki disipline inanma, ¢ocugu zorlama, anne

babanin mutlak hakimiyetine inanma gibi konular1 igermektedir (135).
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Olgekteki maddeler olumlu veya olumsuz ifadelerden olusmustur.
Maddeler dort basamakli bir degerlendirme sistemi i¢inde “cok uygun
buluyorum” (4)’dan “hi¢ uygun bulmuyorum” (1)’a uzanan segenekler olarak
isaretlenip puanlanmaktadir. Alt 6l¢eklerden alinan puanlar toplanir ve her olgu
i¢cin bes ayr1 puan elde edilmis olur. Alt 6l¢eklerden alinabilecek en yiiksek puan
asir1 koruyuculuk i¢in 64, demokratik tutum igin 36, ev kadinligini reddetmek igin
52, kari-koca geg¢imsizligi i¢in 24, siki disiplin alt Olgegi icin 64’tiir. Alt
Olgeklerden elde edilen yiiksek puanlar yanitlayanin o 6l¢ekte ifade edilen tutumu
destekledigini gostermektedir. Demokratik tutum 6lgegi disinda diger 6lgeklerden

alian yiiksek puanlar olumsuz ebeveyn tutumuna isaret etmektedir.

3.4.3. Maslach Tiikenmislik Ol¢egi (MTO)

Ilk kez Freudenberger (136) tarafindan ortaya atilan, Maslach ve Jackson
(94) tarafindan gelistirilen, Ergin (137) tarafindan Tiirk¢e’ye ¢evrilen, Cam (93)
tarafindan Tiirkge gegerlik, Sucuoglu ve Kuloglu (138) tarafindan da Tirkce
gecerlik ve giivenirlik g¢alismasi yapilan bu 6lcek tiikenmislik durumunun
degerlendirilmesi amaciyla kullanilir.

Duygusal tiikkenme durumunu en yiiksek giivenirlikte gosteren oOlgek
MTO diir  (94). Tutarlihig:, tekrarlanabilirligi ve gegerligi uygun sayida
orneklemde gosterilmis olup, bu 6lcek KF gibi kronik bir hastalikta annelerin
tikenmiglik durumunu gostermek igin ideal bir olgektir. Calismamizda hasta
annelerinin tilkenmislik durumunu belirlemek icin MTO (Bkz. Ek 4)

kullanilmustir.
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Ergin (137) tarafindan Tiirkge’ye ¢evrilen MTO’niin doktor, hemsire,
O0gretmen, avukat, polis ve memurlardan olusan alt1 farkli meslek grubunda 235
kisilik ©on uygulamasi yapilmis, verilerin analizi sonucunda Olgekte bazi
degisikliklere gidilmistir. Yedi basamakli olan cevap segeneklerinin hi¢bir zaman,
¢cok nadir, bazen, ¢ogu zaman, her zaman seklinde besli dereceleme olarak
diizenlenmesine karar verilmistir.

Ergin’in (137) yaptifi ¢alismada MTO’niin giivenirligi iki yontemle
incelenmistir. Bunlardan ilki Ol¢egin her {i¢ alt boyutu icin i¢ tutarhilifin
hesaplanmasidir. Toplam 552 doktor ve hemsireden olusan denek grubundan elde
edilen verilerin s6z konusu {ii¢ alt boyuta iligkin Cronbach Alpha katsayilar1 su
sekildedir; duygusal tiikenme 0,83, duyarsizlasma 0,65, kisisel basar1 0,72.
Olgegin giivenirligi bir de test tekrar-test yontemiyle incelenmistir. Ilk
uygulamadan 2-4 hafta sonra 99 denege ulasilmigtir. Olgegin alt boyutlarina
iligkin test tekrar test glivenirlik katsayilari su sekildedir; duygusal tiikkenme 0,83,
duyarsizlasma 0,72, kisisel basar1 0,67’dir.

Giivenirlik ve gegerlik ¢alismalart Sucuoglu ve Kuloglu (138) tarafindan
ilkokul ve ozel egitim ogretmenleri ile yapilmis; giivenirlik g¢alismas: igin
Cronbach Alpha ve iki yar1 teknigi ile i¢ tutarlik katsayilari hesaplanmis ve
duygusal tiikenme i¢in 0,82, duyarsizlasma igin 0,60, kisisel basar1 igin 0,73
bulunmustur. Iki yar1 teknigi ile hesaplanan giivenirlik katsayilari da sirasiyla
0,77, 0,42 ve 0,75 olarak hesaplanmistir.

Cam da (93) zamandas gecerlik ydntemini kullanarak MTO’niin

gecerligini  incelemistir.  Hemsirelerin ~ kendilerini  degerlendirmeleri ile
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arkadaslarinin onlar1 degerlendirmeleri arasindaki farkin t testi ile incelenmesi
sonucunda iki degerlendirme arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmamastir.

Toplam 22 maddeden olusan MTO tiikenmisligi duygusal tiikenme,
duyarsizlasma ve Kisisel basari olmak iizere ii¢ alt 6lgekle degerlendirmektedir
94, 139).

1-Duygusal tiikenme “emotional exhaustion”: Kisinin yasam enerjisinin
azalmas1 ve duygusal kaynaklarmin bittigi hissine kapilmasit olarak
tanimlanmaktadir. Bu alt Ol¢ekte yorgunluk, bikkinlik ve duygusal enerjinin
azalmasi ile ilgili 1, 2, 3, 6, 8, 13, 14, 16, 20 numarali dokuz madde yer
almaktadir.

2-Duyarsizlagsma “depersonalization”: Kisinin bakim ve hizmet verdigi
kisilere kars1 onlarin kendine 6zgii birer varlik olduklarmi dikkate almaksizin,
duygudan yoksun bir bigimde davranmasi olarak tanimlanmaktadir. Bes
maddeden olusan alt oOlgekte 5, 10, 11, 15 ve 22 numarali maddeler yer
almaktadir.

3-Kisisel basar1 “personal accomplishment”: Sorunun basar1 ile
tistesinden gelme, kendini yeterli hissetme duygularini tanimlamaktadir. Bu dlgek;
4,7,9,12,17, 18, 19, 21 olmak iizere sekiz maddeden olusmaktadir (93).

Bu calismalarin sonuglarina dayanilarak MTO’niin yeterli diizeyde
giivenirlik ve gecerliginin oldugu ve tiikkenmisligi 6lgmede kullanilabilecegi

kanisina varilmistir.
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Her alt 6lgegin degerlendirmesi ayr1 ayr1 yapilmaktadir. Alt 6lgeklerden
alinan puanlar toplanarak, her alt 6l¢ek igin ii¢ ayri puan elde edilmis olur. Alt
Olceklerden alinabilecek en yiiksek puan duygusal tiikenme i¢in 36, duyarsizlasma
icin 20, kisisel basar1 igin 32°dir. Alt 6l¢ek puanlart her madde igin, O: higbir
zaman, 4. her zaman olarak degerlendirilmektedir. Duygusal tiikenme ve
duyarsizlagsma alt 6l¢eklerinden alinan yiiksek, kisisel basari alt 6lceginden alinan
diisiik puanlar tiikenmisligi gostermektedir (138). Duygusal tiikenme ve
duyarsizlasma alt Olgeklerindeki maddeler oldugu gibi, kisisel basar1 alt
Olgegindeki maddeler ise ters puanlanarak (0: her zaman, 4: higbir zaman) toplam

puan elde edilmektedir.

3.4.4. Beck Depresyon Olgegi (BDO)

Depresyon olgekleri daha ¢ok takip amagli kullanilmakta ve depresif
belirtilerin varligim gostermektedir. Depresyonun siddetini 6lgmek, tedavi ile olan
degisimleri izleyebilmek amaciyla BDO tasarlanmis ve toplum taramalarinda veya
genel tibbi hastalig1 olanlarda takip amacl olarak gelistirilmistir. Beck depresyon
6lgegi giincel ruhsal durumu degerlendirmesi, giivenirliginin ve gegerliginin yiiksek
olmas1 nedeniyle, hastalarin annelerinin psikososyal ¢okkiinliik acisindan
degerlendirilmesinde ideal bir Olgektir. Caligmamizda hastalarin annelerinin
depresyon durumunu belirlemek icin BDO (Bkz. Ek-5) kullanilds.

Beck ve ark. (140) tarafindan addlesan ve erigkinlerde depresyonun
davramgsal bulgularmi 8lgmek amaciyla gelistirilen BDO’niin iilkemizde gegerlik

ve giivenirlik ¢caligmalar1 Tegin (141) ve Hisli (142) tarafindan yapilmistir.
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Diger depresyon &lcekleri ile BDO arasindaki korelasyon oldukca
yiiksektir. Psikiyatrik hastalarda, depresyonun klinik &l¢iimii ile BDO arasindaki
korelasyon 0,55-0,96 arasinda degismektedir (ortalama= 0,72). Psikiyatrik
olmayan hastalarda ise korelasyon 0,55-0,73 (ortalama= 0,60) arasindadir. BDO
ile Hamilton depresyon derecelendirme olgegi arasindaki ortalama korelasyon
0,73 olarak bulunmustur (143).

Tegin (141) 40 tniversite 6grencisinde 15 giin ara ile test-tekrar test
yontemi ile yaptig1 calismada 0,65 giivenirlik katsayisi elde etmistir. Olgegin i¢
tutarliligi, iki yarim korelasyon yontemi ile {iniversite ogrencileri i¢in 0,78 ve
depresif hastalar i¢in 0,61 olarak bulunmustur. Es zamanli gegerlik yontemi ile
degerlendirildiginde depresyon tamisi konan hastalarin tanilari ile BDO
puanlarinin paralellik gosterdigi saptanmustir.

Yapilan giivenirlik ve gegerlik ¢alismalart BDO’niin depresif belirtileri ve
depresyon diizeyini degerlendirmede kullanilabilecek kolay bir sekilde
puanlanabilen uygun bir &lgiim araci oldugunu gostermektedir. Olgegi
doldururken hastalardan bugiinii de kapsayacak sekilde son bir haftalik
durumlarini en iyi tanimlayan ifadeyi isaretlemeleri istenmektedir. Depresyona
0zgli davranislar ve semptomlar bir dizi ciimle ile tanimlanmistir ve 21 maddeden
olusan BDO’de her maddenin puani 0-3 arasinda degerlendirilmektedir ve toplam
puan maddelerin toplamu ile elde edilmektedir.

Olgekten almabilecek en yiiksek puan 63°tiir. Toplam puanin yiiksek

olusu, depresyon diizeyi ya da siddetinin yiiksek oldugunu gostermektedir (141,
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142). Siddet olarak, 0-9= minimal, 10-16= hafif, 17-29= orta, 30-63= siddetli

depresyon seklinde yorumlanmaktadir.

3.4.5. Modifiye Shwachman-Kulcyzki Skorlamasi (MSKS)

Kistik fibroziste mSKS hastaligin klinik siddetini degerlendirmede en sik
kullanilan ve gegerligi olan bir skorlama sistemidir (144). Semptom ve bulgulari
erken saptamakla hastalarin prognozlarin etkileyebilecek basarili bir tedavi plani
ve izlem ile erken tedavi sansi saglamak mimkiindiir (145). Bu c¢alismada
hastalarin hastalik siddetini belirlemek i¢in mSKS (Bkz. Ek-6) kullanildi.

Genel aktivite, fizik muayene bulgulari, beslenme durumu, radyolojik
bulgulardan olusan dort alanda hastalara 5-25 arasinda puanlar verilir ve toplam
puan hesaplanir. Dort alandan elde edilen puanlarin toplami 86-100 ise ¢ok iyi,
71-85 ise iyi, 56-70 ise orta, 41-55 ise kotii ve <40 ise ¢ok koti Klinik seyri ifade
eder (144).

Kistik fibrozis tanisi ile takipli hastalarin muayene sirasinda kaydedilmis
olan Klinik ve radyolojik bulgulart KF hasta izlem formundan elde edildi.
Hastaligin klinik siddetini belirlemek i¢in arastirmaci tarafindan mSKS puan

hesaplandi.

3.4.6. Istatistiksel Analiz
Calismanin veri analizinde, SPSS (Statistical Package for Social Sciences)
(SPSS 21.0, Chicago, IL) istatistik programi kullanildi. Siirekli degiskenler,

ortalama, standart sapma, ortanca, minimum ve maksimum degerleri kullanilarak,
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kategorik degiskenler ise, oran ve ylizde degerleri kullanilarak gosterilmistir.
Siirekli  degiskenler arasindaki karsilastirmalarda, normal dagilima uyan
degiskenler i¢in parametrik testler (ANOVA, t testi), normal dagilima uymayan
degiskenler i¢in non parametrik testler (Mann Whitney U testi, Kruskal-Wallis
testi) kullamilmustir. Gruplar arasindaki korelasyon, normal dagilima uyan
degiskenler i¢in Pearson korelasyon testi, normal dagilima uymayan degiskenler
icin parametrik Spearmen korelasyon testi kullanilarak yapildi. p< 0,05 (iki yonlii)

degerler istatistiksel olarak anlamli kabul edildi.
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4. BULGULAR

Calismamizda, GUTF Cocuk Saglhig ve Hastaliklar1 Anabilim Dali, Cocuk
Gogiis Hastaliklar1 Bilim Dali’'nda KF tanisi ile izlenen 36 KF’li ¢ocugun ve
ailelerin  sosyodemografik bilgileri, annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu,

tikenmislik, depresyon ve hastalarin klinik skoru iliskisi degerlendirilmistir.

4.1. Sosyodemografik Ozellikler
4.1.1. Hastalarm Cinsiyet Ozellikleri
Kistik fibrozis grubunda degerlendirilen 36 hastanin %44.,4’ti (n=16) kiz ve

%55,6’s1 (N=20) erkekti. Vakalarin cinsiyete gore dagilimi Sekil 2°de gosterilmistir.

mkiz
m erkek

Sekil 2. Hastalarin Cinsiyete Gére Dagilimi (GUTF, 2016)

Hastalarim cinsiyeti ile annelerin PARI, MTO ve BDO ve hastalarin mSKS

puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamistir

(p>0,05) (Tablo 1).
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Tablo1. Annelerin PARI, MTO ve BDO ve Hastalarin mSKS Puan
Ortalamalari ile Cinsiyetin Karsilastirilmasi (GUTF, 2016)

Cinsiyet
Kiz Erkek p*
Ort«SD (rg;t_":‘::is) Ort+SD (n?i;t_"’r‘::ss)
Asir1 koruyuculuk 49,3+2.4 | 49,5 (32-63) | 48,5+2,6 51 (18-64) ,962
Demokratik tutum 26,6+1,0 27 (18-31) | 26,5+1,0 | 26,5(18-36) | ,863
PARI | Ev kadinhigin reddetme 28,1+1,3 28 (20-37) | 30,9+2,0 | 31,5(15-49) | ,369
Kari-koca gecimsizligi 14,8+0,8 15 (9-20) 16,1£1,0 | 17,5(7-24) | ,249
Sika disiplin 39,1+2 39,5 (22-53) | 40,3+2,7 | 42,5(20-64) | ,694
Duygusal tiikenme 9,7+1,1 9,5 (0-16) 11,4+£1,2 11 (3-19) ,352
MTO | Duyarsizlasma 3,240,7 3(0-9) 2,4+0,4 3 (0-6) 479
Kisisel basar 8,1+1,3 7 (2-20) 7,0£1,0 6 (1-24) ,498
BDO | Depresyon 15,6+1,7 17 (5-30) | 12,0+1,6 13 (1-25) ,102
mSKS | Klinik skor 71,6+4,6 | 77,5(35-95) | 78,8+4,4 | 85(25-95) | ,140

*Mann-Whitney U Testi, *p<0,05, **p<0,01

4.1.2. Hastalarin Yas Durumu

Calisma grubunda hastalarin yaslar1 5 ile 263 ay (ortanca 76 ay) arasinda,
ortalama yas 79,6 + 9,1 ay olarak bulunmustur. Hastanin kaginci ¢ocuk oldugu,
ortalama 2,3+0,2 ve ortanca 2 (min 1-maks 6) olarak saptanmistir. Hastalarin,
ailelerin %33,3’iinde (n=12) birinci, %27,8’inde (n=10) ikinci, %19,4’tinde (n=7)
ticlincii, %13,9’unda (n=5) dordiincii, %2,8’inde (n=1) besinci ve %2,8’inde

(n=1) altinc1 cocugu oldugu belirlenmistir.

4.1.3. Hastalarin Egitimi ve Ders Basarisi

Calisma grubunda hastalarin  %47,2’si  (n=17) okul Oncesi grubu

olusturmaktaydi. Geri kalanlarin %36,1’i (n=13) ilkdgretim, %11,1’i (n=4)
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ortadgretim, %2,8’i (n=1) lise ve %2,8’i (n=1) iniversite egitimine devam

etmekteydi (Sekil 3).

sinif
18 n=17
-
16
14 -
12
13 IL_ m okul yasinda degil
el m ilk&gretim
L -
2 - ortadgretim
& m lise
53
\gs" m Universite
&
&
Q'

Sekil 3. Hastalarm Egitim Durumunun Dagilimi (GUTF, 2016)

Hastalardan 17’sinin heniiz okul ¢aginda olmamasi, 5’inin okula bu yil
baslamasi nedeniyle, okula devam eden 14 hastanin onceki yil ders ortalamalari
degerlendirilmistir. Matematik ders ortalamasi; %7,1’inde (n=1) geger,
%28,6’sinda (n=4) iyi, %64,3’tinde (n=9) pekiyi olarak tespit edilmistir.
Matematik ders ortalamasi ile annelerin PARI alt 6l¢eklerinden demokratik tutum
(p=0,032), kari-koca gecimsizligi (p=0,046) puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmistir. Ancak, annelerin MTO ve BDO,
hastalarin  mSKS puanlar1 ile arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
saptanmamustir (p>0,05).

Tiirkge ders ortalamasi; %7,1°inde (n=1) orta, %42,9’unda (n=6) iyi,

%50’sinde (n=7) pekiyi olarak tespit edilmistir. Annelerin PARI, MTO, BDO
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puan ortalamalar1 ve hastalarin mSKS puan ortalamalari arasinda istatistiksel

olarak anlamli fark saptanmamstir (p>0,05).

4.1.4. Anne Babalarin Yas Durumu
Annelerin yasi ortalama 35,1+1,2 ve ortanca 36 (min 23-maks 52), babalarin

yas1 ortalama 38,1+1,2 ve ortanca 38 (min 25-maks 53) olarak saptanmustir.

4.1.5. Anne Babalarin Egitim Diizeyi

Annelerin %2,8’inin (n=1) okur-yazar olmadigi, %5,6’smin (n=2) okur-
yazar, %33,3’tintin (n=12) ilkokul, %41,7’sinin (n=15) ortaokul/lise, %11,1’inin
(n=4) {niversite, %5,6’siin (n=2) yliksek lisans egitimi oldugu, babalarin
%19,4tintin (n=7) ilkokul, %52,8’sinin (n=19) ortaokul/lise, %19,4’liniin (N=7)

tiniversite, %8,3’tiniin (n=3) yiiksek lisans egitimi oldugu belirlenmistir (Sekil 4).

20
18
16
14
12
10

M anne
® baba

o N B O

okur-yazar  okur-yazar ilkokul ortaokul/lise  tniversite yiiksek
degil lisans

Sekil 4. Anne Babalarin Egitim Diizeyinin Dagilimi1 (GUTF, 2016)
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Annelerin egitim diizeyi ile annelerin PARI alt ol¢eklerinden asiri
koruyuculuk (p=0,01), kari-koca ge¢imsizligi (p=0,034), siki disiplin (p=0,033)
puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanirken; annelerin
MTO, BDO ve hastalarin mSKS puan ortalamalar ile arasinda istatistiksel olarak
anlaml fark saptanmamustir (p>0,05) (Tablo 2).

Tablo 2.  Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarin mSKS Puan Ortalamalari
ile Annelerin Egitim Diizeyinin Karsilagtirilmasi (GUTF, 2016)

Anne Egitim
;EJJ ‘1’ @
2 4 3 5
i [ ~ Q o= *
s N = = ~ p
3 S = 2 4 ]
> . = S 2 H
S S =) S = =5
= X~ = = = =
(@) (@) = o =) >
Ort+SD | Ort+SD Ort+SD Ort+SD | Ort+SD | Ort+SD
Asir1 koruyuculuk 54+0 54,5455 | 54,3+2,1 | 50,0+2,1 | 31,3+4,7 | 34,0+1,0 |,010*
Demokratik tutum 29+0 26,0£6,0 | 27,7+1,3 | 26,3+1,0 | 25,3+1,3 | 23,5+0,5 |,537
PARI Ev kadinhgini reddetme 35+0 36,0+8,0 | 30,8+2,3 | 29,5+1,7 | 23,8+4,0| 26,5+4,5 |,459
Kari-koca gecimsizligi 1840 19,5+2,5 16,6+1,1 | 15,9+0,8 | 10,3+1,7 | 11,0+1,0|,034*
Siki disiplin 49+0 50,0+4,0 | 43,0+2,8 | 40,0+2,3 | 29,3+4,4 | 24,5+2,5 |,033*
Duygusal tiikenme 100 11,0+5,0 12,2416 | 10,5¢1,2 | 7,5+3,0 | 9,0+0,0 |,643
MTO Duyarsizlasma 240 5,0+£2,0 2,3+0,6 3,0+0,5 0,8+0,8 | 4,5+4,5 |,307
Kisisel basari 5+0 10,545,5 7,2+1,5 6,7+0,8 | 11,5+4,5| 5,0+2,0 |,769
BDO Depresyon 1240 16,5+6,5 15,3£1,8 | 149+2,0 | 6,5+1,0 | 6,0+4,0 |,131
mSKS Klinik skor 5540 80,0+15 68,3+6,6 | 77,0£4,5 | 87,5+4,8 | 90,0£5,0 |,302

*Kruskal Wallis Testi, *p<0,05, **p<0,01

Babalarin egitim diizeyi ile annelerin PARI alt O&lgeklerinden asir1
koruyuculuk (p=0,014) ve BDO (p=0,05) puan ortalamalar: arasinda istatistiksel
olarak anlaml fark saptanirken; MTO ve hastalarin mSKS puan ortalamalar ile

arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamstir (p>0,05) (Tablo 3).
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Tablo 3.  Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarin mSKS Puan Ortalamalari

ile Babalarin Egitim Diizeyinin Karsilastirilmas1 (GUTF, 2016)

Baba Egitim
2
— —- 2
g IS = 2 |
£ = 3 2 z 2 p*
- - = S 4 2
2 2 2 £ 8 E =
O = (e} = O 4 =2 >~
Ort+SD | Ort+SD | Ort+SD Ort+SD Ort£SD Ort+£SD
Asir1 koruyuculuk - - 55,0+2,0 | 51,7+1,8 | 39,3+5,2 38,7+5,2 ,014*
Demokratik tutum - - 26,3+1,6 | 27,3+1,0 | 25,4+1,8 24,7+0,3 411
PARI Ev kadinh@im reddetme - - 31,4+2,6 | 30,8+1,7 | 25,0+3,2 28,3+1,5 ,387
Kari-koca gegimsizligi - - 17,9+1,1 16,1+0,8 | 13,0+1,7 12,0+£2,5 ,052
Siki disiplin - - 457419 | 41,3+2,3 | 32,444 32,7+4,7 ,052
Duygusal tiikkenme - - 11,3+£2,5 11,5+1,1 9,0+1,6 7,3+2,2 ,403
MTO Duyarsizlasma - - 3,1£1,0 3,1+0,4 2,6£1,2 0,0+0,0 ,091
Kisisel basari - - 9,3+2,3 6,8+0,8 7,6£3,0 6,7+2,3 ,866
BDO | Depresyon - - 12,643,0 | 16,3+1,5 | 10,1£1,9 6,7+3,3 ,050*
mSKS | Klinik skor - - 72,9482 | 72,1449 | 82,9438 | 86,7+8.3 476

*Kruskal Wallis Testi, *p<0,05, **p<0,01

4.1.6. Anne Babalarm Is Durumu

Annelerin %80,6’s1 (n=29) ev hanimi, %2,8’1 (n=1) is¢i, %13,9’u (n=5)

memur, %2,8’i (n=1) serbest meslek sahibi (Sekil 5); babalarin %2,8’1 (n=1) issiz,

% 41,7’s1 (n=15) is¢1, %33,3’1 (n=12) memur, %11,1°1 (n=4) emekli ve %11,1’1

(n=4) serbest meslek sahibi oldugu 6grenilmistir (Sekil 6).

n=1
%2,8

n=1

%2,8 H ev hanimi
W isci
= memur

m serbest meslek

Sekil 5. Annelerin Meslek Durumunun Dagilimi (GUTF, 2016)
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Sekil 6. Babalarm Meslek Durumunun Dagilimi (GUTF, 2016)

Annelerin  meslekleri

ile annelerin PARI

alt Olceklerinden

asiri

koruyuculuk (p=0,007), kari-koca gegimsizligi (p=0,030), siki disiplin (p=0,038)

puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanirken; MTO,

BDO ve hastalarin mSKS puan ortalamalar: ile arasinda istatistiksel olarak

anlamli fark saptanmamustir (p>0,05) (Tablo 4).

Tablo 4.

Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarin mSKS Puan Ortalamalar:
ile Annelerin Meslek Durumunun Karsilastiriimas: (GUTF, 2016)

Anne Meslek
Ev Serbest
hanimu isci Memur Meslek Emekli p*
Ort+SD Ort£SD Ort£SD Ort+SD Ort+SD
Asir1 koruyuculuk 51,9+1,6 | 48,0+0,0 31,6+3,7 47,0+0,0 - ,007**
Demokratik tutum 27,0+0,8 27,0£0,0 | 24,4+1,0 26,0+0,0 - ,443
PARI Ev kadinhgini reddetme 30,0+1,5 28,0+0,0 | 26,6+2,6 38,0+0,0 - 413
Kari-koca gecimsizligi 16,4+0,7 13,0+0,0 10,6+1,4 15,0+0,0 - ,030*
Sika disiplin 42,1+£1,8 38,0+£0,0 | 27,8437 33,0+0,0 - ,038*
Duygusal tilkenme 10,7+0,9 9,0+0,0 9,0+2,0 19,0+0,0 - ,320
MTO Duyarsizlagsma 2,6+0,4 7,0+0,0 2,4+£1,7 4,0+0,0 - 275
Kisisel basari 7,5+1,0 12,0+0,0 6,4+1,5 7,0£0,0 - ,591
BDO Depresyon 14,5+1,3 18,0+0,0 6,6+1,4 18,0+0,0 - ,082
mSKS Klinik skor 72,8+3,7 90,0+0,0 89,0+4,0 75,0+0,0 - ,208

*Kruskal Wallis Testi, *p<0,05, **p<0,01
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Babalarin meslekleri ile annelerin PARI alt 6lgeklerinden siki disiplin
(p=0,05) puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanirken;
MTO, BDO, hastalarmm mSKS puan ortalamalari ile arasinda istatistiksel olarak
anlaml fark saptanmamustir (p>0,05) (Tablo 5).

Tablo5. Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarin mSKS Puan Ortalamalari
ile Babalarin Meslek Durumunun Karsilastirilmas: (GUTF, 2016)

Baba Meslek
. . . Serbest
Issiz Emekli Isci Memur
Meslek *
p
Ort+SD Ort+SD Ort+SD Ort+SD Ort+SD
Asir1 koruyuculuk 61,0+0,0 54,2434 52,3+2,2 42,3+3,7 46,8+1,4 ,065
Demokratik tutum 31,0+0,0 27,8+3,3 27,0+0,9 25,5+1,3 252+1,4 | 544
PARI Ev kadinhgini reddetme 38,0+0,0 31,2+6,0 30,7+1,8 27,0+£1,9 29,5+4.,4 ,559
Kari-koca gecimsizligi 21,0+0,0 18,0£2,7 16,5+0,9 13,1+1,2 15,3+0,6 ,075
Sika disiplin 55,0,+0,0 48,8+5,3 41,742,5 34,8+2,7 34,5+3,7 ,050*
Duygusal tilkenme 19,0+0,0 10,8+2,8 10,3+1,3 9,5+4,6 13,3+£2,6 ,364
MTO Duyarsizlasma 4,0+£0,0 4+1,6 3,2+0,7 1,6+0,5 2,8+1,0 ,246
Kisisel basari 3,0+0,0 8,543,2 8,0+1,1 6,5+1,8 8,3+0,6 ,265
BDO Depresyon 25+0,0 16,0£2,5 12,8+1,7 10,8+£2,0 19,8£3,6 ,125
mSKS Klinik skor 75,0+0,0 53,8+12 79,0+4,6 79,6£5,0 72,5+9,7 ,258

*Kruskal Wallis Testi, *p<0,05, **p<0,01

4.1.7. Ailelerin Gelir Durumu

Ailelerin aylik gelir durumu incelendiginde, %11,1’inin (n=4) 1000 TL ve
alti, %47,2’sinin (n=17) 1000-2000 TL, %16,7’sinin (n=6) 2000-3000 TL,
%25’inin (n=9) 3000 TL ve iizerinde kazanci oldugu belirlenmistir. Sekil 7°de

ailelerin aylik kazanclar1 gosterilmistir.
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H 1000 TL ve alt1
m 1000-2000 TL
n=6 m 2000-3000 TL

% 16,7 )
m 3000 TL ve tizeri

Sekil 7. Aile Gelir Durumunun Dagilimi1 (GUTF, 2016)

Aile gelir diizeyi ile annelerin PARI alt 6lgeklerinden asir1 koruyuculuk
(p<0,001), kari-koca gecimsizligi (p=0,007), siki disiplin (p=0,002), BDO
(p=0,005) ve hastalarin mSKS (p=0,047) puan ortalamalar1 arasinda istatiksel
olarak anlaml fark saptanirken, annelerin MTO puan ortalamalar: ile arasinda
istatiksel olarak anlamli fark saptanmamuistir (p>0,05) (Tablo 6).

Tablo 6.  Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarin mSKS Puan Ortalamalari
ile Aile Gelir Diizeyinin Karsilastirilmasi (GUTF, 2016)

Aile Gelir Diizeyi
1000TL ve 1000- 2000- 3000TL ve
alt1 2000TL 3000TL iizeri p*
Ort+SD Ort+SD Ort+SD Ort+SD
Asir1 koruyuculuk 57,0+1,3 52,1+1,7 54,7+3,2 35,1+2,7 ,000**
Demokratik tutum 28,8+1,2 26,4+1,2 27,7£1,0 25,0+1,3 ,367
PARI Ev kadinhgini reddetme 33,5+4,0 30,5+1,8 31,7£2,8 24,8+£2,3 ,156
Kari-koca gecimsizligi 18,8+2,1 16,2+0,9 17,2+0,7 11,7+1,1 ,007**
Sika disiplin 48,8+2,1 42,2425 42,5+3,0 29,3+2,1 ,002**
Duygusal tiikenme 8,8+2,8 12,4+1,3 11,2+0,9 7,8+1,3 ,092
MTO Duyarsizlasma 2,0+0,7 3,5+0,5 1,5+0,8 2,3+1,0 122
Kisisel basar1 7,0+1,7 8,2+1,2 5,7+0,9 7,4+2,3 ,720
BDO Depresyon 11,0+4,4 17,5+1,4 13,542,7 7,4+1,4 ,005**
mSKS Klinik skor 85,0+10 67,1453 77,5+5,0 86,1+3,4 ,047*

*Kruskal Wallis Testi, *p<0,05, **p<0,01
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4.1.8. Ailelerin Yapisi

Hastalar yasadiklari aile yapist agisindan sorgulandi. Anne, baba ve
kardesleriyle beraber yasiyorsa; c¢ekirdek aile, anneanne, babaanne, dede veya
baska bir akraba ile beraber yasiyorsa; genis aile (anne veya baba yakinlar1 ile)
bosanma veya 6liim varsa; parcalanmais aile olarak tanimlandi. Buna goére, %86,1°1
(n=31) ¢ekirdek, %11,1’i (n=4) genis (baba yakinlar1 ile), %2,8’i (n=1)

parcalanmis (bosanmig) aile yapisinda saptanmistir (Sekil 8).

n=1

n=4 %11,1 %2,8

m cekirdek
B genis

& pargalanmis

Sekil 8. Aile Yapisinin Dagilimi (GUTF, 2016)

Aile yapisi ile annelerin PARI, MTO ve BDO ve hastalarin mSKS puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamustir (p>0,05).

4.1.9. Ailede Toplam Cocuk Sayisi
Calisma grubunda ¢ocuk sayisi 1 ile 7 (ortanca 2) arasinda degismekteydi.
Ailelerin %27,8’1 (n=10) tek, %38,9’u (n=14) iki, %22,2’si (n=8) ii¢, %5,6’s1

(n=2) dort, %2,8’1 (n=1) bes, %2,8’1 (n=1) yedi ¢cocuga sahip olarak saptanmistir.
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4.1.10. Anne Babalarin Akrabalik Durumu

Hastalarin soyge¢mislerine bakildiginda, %33,3’tinde (n=12) anne baba
arasinda akrabalik oldugu belirlendi. Akrabalik ile annelerin PARI, MTO ve BDO
ve hastalarin mSKS puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

saptanmamustir (p>0,05).

4.1.11. Anne Babada Hastalik Oykiisii

Annelerin - %88,9’unun (n=32) saglikli, %11,1’inin (n=4) bedensel
hastalig1 oldugu; bu annelerin ikisinde dogumsal kal¢a ¢ikigi, birinde migren ve
bel fitig1, birinde de karbonmonoksit zehirlenmesine bagli nérolojik sekel oldugu
Ogrenilmistir. Babalarin %94,4’tiniin (n=34) saglikli, %5,6’smin (n=2) ruhsal
hastalig1 (belirtilmedi) oldugu 6grenilmistir (Tablo 7).

Tablo 7. Anne Babalarin Saglik Durumu (GUTF, 2016)

Anne Baba Toplam
n % n % n %
Saghkh 32 88,9 34 94,4 66 91,6
Bedensel hastalik 4 11,1 - - 4 5,6
Ruhsal hastahlk - - 2 5,6 2 2,8

4.1.12. Diger Aile Bireylerinde Hastalik Oykiisii

Hasta yakinlarinin %2,8’inde (n=1) ruhsal hastalik, %19,4’iinde (n=7)
akciger hastaligi (KF tasiyiciligi, astim, akciger kanseri) oldugu Ogrenilmistir.
Ailelerden sadece %8,3’tiniin (n=3) psikiyatrik destek aldigi belirlenmistir. Tablo

8’de hastalarin diger aile bireylerindeki hastalik durumu gosterilmistir.
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Tablo 8. Hastalarin Diger Aile Bireylerinde Hastalik Durumunun Dagilimi
(GUTF, 2016)

Yok Var
Hastahk durumu
n % n %
Ailede ruhsal hastalik 35 97,2 1 2,8
Ailede akciger hastalig 29 80,6 7 19,4

4.1.13. Kardeslerde Hastalik ve Oliim Oykiisii

Hastalardan 9%72,2’sinin (n=26) yasayan kardesi oldugu, bunlarin
%16,7’sinin de (n=6) kardesinde baska bir hastalik oldugu 6grenildi. Yasayan
kardeslerin ikisinde KF, birinde tireteropelvik darlik, birinde aort darligi, birinde
bedensel engel, birinde hem KF hem de bedensel engel oldugu 6grenilmistir.

Kardes 6lim oykiisti 36 KF hastasinin %22,2’sinde (n=8) mevcuttu. Bir
hastanin iki kardesinin karbonmonoksit zehirlenmesi, {i¢ hastanin birer kardesinin
KF, dort hastanin birer kardesinin bilinmeyen nedenlerle 6ldiigii 6grenilmistir.
Hastalarin yasayan kardeslerin hastalik durumu ve hastalarin kardes 6liim oykiisii
Tablo 9’da gosterilmistir.

Tablo 9. Hastalarin Yasayan Kardesi Olanlarin Hastalik Durumu ve Hastalarin
Kardes Oliim Durumu (GUTF, 2016)

Yok Var Toplam
n % n % n %
Yasayan kardeslerde hastahk 20 55,6 6 16,7 26 72,2
Kardes oliimii 28 77,8 8 22,2 36 100

Kardes olim oOykiisii ile annelerin PARI alt oOlgeklerinden asiri

koruyuculuk (p=0,03), sik1 disiplin (p=0,044), BDO (p=0,033) puan ortalamalari
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arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanirken; MTO ve hastanin mSKS
puan ortalamalar: ile arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamistir
(p>0,05) (Tablo 10).

Tablo 10. Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarmn mSKS Puan Ortalamalari
ile Kardes Oliimiiniin Karsilastirilmas1 (GUTF, 2016)

Kardes Oliimii
Yok Var .
p
Ortanca (min- Ortanca (min-
Ort+SD Ort+SD
maks) maks)

Asir1 koruyuculuk 46,8+2,0 48,5 (18-63) 56,1£2,5 56,5 (47-64) ,030*

Demokratik tutum 26,2+0,7 27 (18-32) 27,8+2,2 29,5 (18-36) ,284
PARI | Ev kadmhgmi reddetme 28,2+1,2 | 27,5 (15-40) 34,5432 33,5 (22-49) | 077

Kari-koca gecimsizligi 15,1+0,7 15 (7-22) 17,0£1,7 16,5 (11-24) ,378

Sika disiplin 37,7+1,8 | 39,5 (20-55) 47,0436 465 (33-64) | ,044*

Duygusal tiikenme 10,0+0,9 10 (0-19) 12,9+1,6 13,5 (6-19) ,156
MTO Duyarsizlasma 2,6+0,5 3(0-9) 3,0+0,8 3 (0-7) 723

Kisisel basar1 7,7+0,9 7 (2-24) 6,5+1,7 5 (1-16) ,378
BDO Depresyon 12,4+1,4 13 (1-30) 17,8+1,5 17,5 (10-23) ,033*
mSKS | Klinik skor 78,0+3,2 85 (40-95) 66,9+8,7 75 (25-95) ,207

*Mann-Whitney U Testi, *p<0,05, **p<0,01

4.2. Hastahkla Tlgili Klinik Ozellikler

4.2.1. Hastalik Baslangic1 ve Takip Siiresi

Hastalar ilk tani aldiklar1 yasa gore degerlendirildiklerinde; en erken tani
alan hasta 0 aylik, en ge¢ tani alan hasta 199 ayliktir (ortanca 4 ay). Hastalarin
tan1 alma yaslarina bakildiginda, %89,1’inin (n=32) ilk 1 yas igerisinde tan1 aldig
saptanmigtir. Bu hastalarin da %47,3’li (n=17) 0-3 ay arasinda, %27,9’u (n=10) 3-

6 ay arasinda tani almistir.
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Takip siiresi 5 ile 205 ay arasinda degismekte olup, ortanca 58 aydir.
Hastalarin tan1 yas1 ve takip siiresi Tablo 11°de gosterilmistir.

Tablo 11. Hastalarmn Tan1 Yast ve Takip Siiresi (GUTF, 2016)

Ort +SD Ortanca (min-maks)
Yas (ay) 79,649,1 76 (5-263)
Tam yas1 (ay) 14,2+6,1 4 (0-199)
Takip siiresi (ay) 65,4+7,1 58 (5-205)

4.2.2. Hastaneye Yatis ile Ilgili Ozellikler

Son alt1 ayda, hastaneye basvuru sayist 1 ile 11 arasinda (ortanca 4,5),
hastanede yatarak tedavi gorme sayisi 0 ile 6 arasinda (ortanca 0), yatis siiresi ise
0 ile 142 giin arasinda (ortanca 0) tespit edilmistir.

Son alt1 ay i¢inde hastalardan %36,1’inin (n=13) hastaneye yattigi, yatis
esnasinda %84,6’sinda (n=11) annenin, %7,7’sinde (n=1) anne ve babanin,
%7,7’sinde (n=1) diger kisilerin refakat¢i oldugu Ogrenilmistir. Bu ailelerin
%69,2’sinde (n=9) evde baska bir ¢ocuk olmasi veya maddi nedenlerle sorun
yasandig1 belirtilmistir.

Son alt1 aydan once hastalardan %63,9’unun (n=23) hastanede yatisi
mevcut olup; %82,6’sinda (n=19) annenin, %8,7’sinde (n=2) anne ve babanin,
%38,7’sinde (n=2) diger kisilerin refakatgi oldugu, bu ailelerin %60,9’unun (n=14)
yatis nedeniyle ¢esitli sorunlar yasadigi Ogrenilmistir. Hastaneye basvuru ve
hastaneye yatis 6zellikleri Tablo 12°de, yatis nedeniyle yasanan sorunlar ise Tablo
13°de gosterilmistir.

Tablo 12. Hastalarin Hastaneye Basvuru ve Yatis Ozellikleri (GUTF, 2016)

Hastane ile ilgili 6zellikler (Son 6 ayda) Ort+SD Ortanca (min-maks)
Hastaneye basvuru sayisi 4,740,5 45 (1-11)
Hastaneye yatis sayisi 0,7+0,2 0 (0-6)
Toplam yatis siiresi (giin) 11,8+4,5 0 (0-142)
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Tablo 13. Hastaneye Yatis Nedeniyle Yasanan Sorunlarin Son Alti Ay ve
Oncesine Gore Dagilimi1 (GUTF, 2016)

Yok Var
% n %
Yatigta sorun (Son 6 ay) 4 30,8 9 69,2
Yatista sorun (Son 6 ay éncesi) 9 39,1 14 60,9
Toplam 13 36,1 23 63,9

Son alt1 ayda hastaneye basvuru sayisi ile annelerin PARI alt dlgegi asirt
koruyuculuk (r=0,338; p=0,044), ev kadinligim1 reddetme (r=0,465; p=0,004),
kari-koca gegimsizligi (r=0,372; p=0,026), MTO alt &lgegi duygusal tiikenme
(r=0,394; p=0,017) ve BDO (1=0,432; p=0,009) puanlari arasinda aym ydnde,
MTO alt dlgegi kisisel basar1 (r= -0,358; p=0,032) puan: ile arasinda negatif
yonde istatistiksel olarak anlamli iligki saptanirken; hastalarin mSKS (r= -0,188;
p=0,273) puani ile arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski Saptanmamistir
(Tablo 14).

Son alt1 ayda hastaneye yatis sayisi ile annelerin PARI alt dlgegi asirt
koruyuculuk (r=0,372; p=0,025), ev kadinligim1 reddetme (r=0,393; p=0,018),
kari-koca gegimsizligi (r=0,515; p=0,001), sik1 disiplin (r=0,366; p=0,028), MTO
alt dlcegi duygusal tiikenme (r=0,411; p=0,013) ve BDO (r=0,384; p=0,021)
puanlar arasinda ayni yonde istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmistir. Ancak
hastalarin mSKS (r= -0,244; p=0,152) puan ile arasinda istatistiksel olarak
anlamli iligki saptanmamistir (Tablo 14).

Toplam hastanede yatig siiresi ile annelerin PARI alt 6lgegi kari-koca
gecimsizlik (r=0,329; p=0,05) puan arasinda ayni yonde, hastalarin mSKS (r= -
0,347; p=0,038 ) puan ile arasinda negatif yonde iliski saptanmistir. Ancak annelerin
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MTO alt &lgeklerinden duygusal tiikenme (1=0,191; p=0,264), duyarsizlasma (= -
0,105; p=542), kisisel basar1 (r= -0,194; p=257) puanlar1 ve BDO (=0,193; p=0,259)
puanlar ile arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmamustir (Tablo 14).

Tablo 14. Son Alti Ayda Hastaneye Bagvuru Sayisi, Yatis Sayisi ve Toplam
Yatis Siiresi ile Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarin mSKS
Arasindaki Korelasyon (GUTF, 2016)

Hastaneye basvuru Hastaneye yatis Toplam yatis
sayis1 sayis1 siiresi

r p r p r p

Asir1 koruyuculuk ,338 ,044* 372 ,025* ,178 ,300

Demokratik tutum 279 ,100 ,201 241 ,024 ,889

PARI | Ev kadinhgini reddetme ,465 ,004** ,393 ,018* ,148 ,391
Kari-koca gecimsizligi 372 ,026* 515 ,001** ,329 ,050*

Siki disiplin ,285 ,091 ,366 ,028* ,182 ,288

Duygusal tiikkenme ,394 ,017* 411 ,013* ,191 ,264

MTO Duyarsizlasma ,057 743 ,088 ,611 -,105 542

Kisisel basar -,358 ,032* -,258 ,129 -,194 ,257

BDO | Depresyon 432 ,009** ,384 ,021* ,193 ,259
mSKS | Klinik skor -,188 273 -,244 ,152 -,347 ,038*

*p<0,05, **p<0,01

4.2.3. P. aeruginosa Kolonizasyonu ile Tlgili Ozellikler
Calisma grubundaki hastalarin  %75’inde (n=27) P. aeruginosa
kolonizasyonu saptanmazken, %25’inde (n=9) P. aeruginosa kolonizasyonu

saptanmustir (Sekil 9).

m yok
M var

Sekil 9. Hastalarm P. aeruginosa Kolonizasyon Durumunun Dagilimi (GUTF, 2016)
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P. aeruginosa kolonizasyonu ile annelerin MTO alt &lcegi olan
duyarsizlasma (p=0,008), BDO (p=0,039) ve hastalarin mSKS (p<0,001) puan
ortalamalar1 arasinda istatiksel olarak anlamli fark saptanirken, annelerin PARI
puan ortalamalar1 ile arasinda istatiksel olarak anlamli fark saptanmamistir
(p>0,05) (Tablo 15).

Tablo 15. Annelerin PARI, MTO, BDO ve Hastalarmn mSKS Puan Ortalamalari

ile P. aeruginosa Kolonizasyonunun Karsilastiriimas: (GUTF, 2016)

P. aeruginosa Kolonizasyonu o
Yok Var
OrtSD (nﬁ;t_i:;is) OrtSD (n(])i;t_i::is)
Asir1 koruyuculuk 48,4+2,2 49 (18-63) 50,1+2,7 50 (33-64) ,802
Demokratik tutum 26,8+0,7 27 (18-32) 25,8+1,8 26 (18-36) ,349
PARI | Ev kadinhigim reddetme 29,0+1,4 28 (15-44) 31,4430 28 (22-49) | 565
Kari-koca gecimsizligi 15,0+0,8 15 (7-22) 17,1+1,3 17 (11-24) ,180
Sika disiplin 39,9+1,9 42 (20-55) 39,2+3,9 39 (22-64) | 565
Duygusal tiikenme 10,0+1,0 10 (0-19) 12,4+1,3 12 (6-18) ,205
MTO Duyarsizlasma 2,0+0,4 2 (0-7) 4,7+0,9 5 (0-9) ,008**
Kisisel basar1 7,7x1,0 7 (2-24) 6,6x1,5 6 (1-16) ,517
BDO Depresyon 12,0£1,3 13 (1-25) 18,3+2,2 17 (10-30) ,039*
mSKS | Klinik skor 83,5422 85 (55-95) 51,7462 45 (25-85) | ,000%*

*Mann-Whitney U Testi, *p<0,05, **p<0,01

4.3. Annelerin Degerlendirme Sonuclari

4.3.1. PARI Puanlan

Kistik fibrozisli hastalarin annelerin tutumlarint belirlemeye yonelik
annelere PARI uygulanmistir. Alt 6lgek puanlar, asirt koruyuculuk igin 18-64
arasinda (ortanca 50), demokratik tutum igin 18-36 arasinda (ortanca 27), ev
kadinligini reddetme i¢in 15-49 arasinda (ortanca 28), kari-koca gecimsizligi i¢in
7-24 (ortanca 15,5), siki disiplin igin 20-64 arasinda (ortanca 40,5) olarak

saptanmustir (Tablo 16).
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Tablo 16. Annelerin PARI Alt Olgek Puanlarmin Ortalama ve Ortancast (GUTF,

2016)
PARI puanlan Ort + SD Ortanca (min-maks)
Asirt koruyuculuk 48,8+1,8 50 (18-64)
Demokratik tutum 26,5+0,7 27 (18-36)
Ev kadinhigini reddetme 29,6+1,3 28 (15-49)
Kari-koca gecimsizligi 15,5+0,7 15,5 (7-24)
Siki disiplin 39,8+1,7 40,5 (20-64)

4.3.2. MTO Puanlari

Calismamizda, hastalarin annelerine, tiikkenmisligi belirlemek icin MTO
uygulanmistir. Duygusal tiikkenme alt 6lgek puanm 0-19 arasinda (ortanca 10),
duyarsizlasma alt dlgek puant 0-9 arasinda (ortanca 3), kisisel basar1 alt dlgek
puan ise 1-24 arasinda (ortanca 6,5) saptanmustir (Tablo 17).

Tablo 17. Annelerin MTO Alt Olgek Puanlarmin Ortalama ve Ortancasi (GUTF,

2016)

MTO puanlar: Ort + SD Ortanca (min-maks)
Duygusal tiikenme 10,6+0,8 10 (0-19)
Duyarsizlasma 2,7+0,4 3(0-9)
Kisisel basar: 7,4+0,8 6,5 (1-24)

4.3.3. BDO Puanlar

Depresyon durumunu belirlemeye yodnelik annelere BDO uygulanmustir.
Annelerin %30,6’sinda (n=11) depresyon saptanmazken, %69,4 ‘iinde (n=25)
farkli siddette depresyon saptanmistir. Annelerin depresyon diizeyi Tablo 18’de
gosterilmistir. Calismamizda, BDO puani ortalama 13,6+1,2, ortanca 13 (min 1-

maks 30) olarak belirlenmistir.
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Tablo 18. Annelerin BDO’ye gére Depresyon Diizeyinin Dagilimi (GUTF, 2016)

Depresyon n %
Yok 11 30.6
Hafif 11 30.6
Orta 13 36.1
Agir 1 2.8

4.4. Hastalarin Klinik Durumu ile flgili Ozellikler

4.4.1. mSKS Puanlan

Calismamizda, hastaligin klinik siddetini belirlemede mSKS kullanilmaistir.

Hastalarin mSKS puani ortalama 75,6+3,2 ve ortanca 80 (min 25-maks 95) olarak

saptanmistir. Hastalarin %33,3°14 (n=12) c¢ok 1yi, %33,3’li (n=12) 1yi, %16,7’si

(n=6) orta, %8,3’1i (n=3) kotii, %8,3’1 (n=3) ¢ok kot klinik seyri gosteren klinik

skor puanina sahipti (Tablo 19).

Tablo 19. Hastalarin mSKS Kategorilerinin Dagilimi (GUTF, 2016)

Klinik skor n %
Cok iyi 12 33,3
Iyi 12 333
Orta 6 16,7
Kaétii 3 8,3
Cok kotii 3 8,3

45. Annelerin PARI, MTO, BDO Alt Olcekleri ve Hastalarin mSKS

Puanlarinin Korelasyonlari

4.5.1. Annelerin PARI Alt Olgek Puanlarinin Korelasyonu

Annelerin PARI alt 6lgegi asir1 koruyuculuk puani ile PARI alt dlcegi

demokratik tutum (r=0,573; p<0,001), ev kadinligin1 reddetme (r=0,574;

p<0,001), kari-koca geg¢imsizligi (r=0,718; p<0,001), siki disiplin (r=0,826;
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p<0,001) puanlart arasinda aymi yonde istatistiksel olarak anlamli iliski
saptanmustir (Tablo 20).

Annelerin PARI alt 6l¢egi demokratik tutum puani ile PARI alt 6lgegi ev
kadinligin1 reddetme (r=0,643; p<0,001), kari-koca gecimsizligi (r=0,581;
p<0,001), siki disiplin (r=0,659; p<0,001) puanlar1 arasinda ayni yonde
istatistiksel olarak anlamli iligski saptanmistir (Tablo 20).

Annelerin PARI alt 6lgegi ev kadinligini reddetme puani ile PARI alt
Olgegi kari-koca gegimsizligi (r=0,64; p<0,001), sik1 disiplin (r=0,636; p<0,001)
puanlar1 arasinda ayni yonde istatistiksel olarak anlamli iligski i¢inde oldugu
saptanmustir (Tablo 20).

Annelerin PARI alt 6lgegi kari-koca gegimsizlik puani ile PARI alt 6l¢egi
sikt disiplin (r=0,752; p<0,001) puani arasinda ayni yonde istatistiksel olarak

anlamli iligki saptanmistir (Tablo 20).

452. PARI Alt Olgekleri ile MTO, BDO ve Hastalarin mSKS
Puanlarinin Korelasyonlari
Annelerin PARI alt 6lgegi ev kadinligin1 reddetme (r=0,521; p=0,001),
kari-koca gegimsizligi (r=0,476; p=0,003), siki disiplin (r=0,378; p=0,023)
puanlar1 ile MTO alt &lgegi duygusal tilkenme puani arasinda ayni ydnde
istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmistir (Tablo 20).
Annelerin PARI alt 6l¢egi ev kadinligini reddetme (r=-0,420; p=0,011) ve

kari-koca geg¢imsizligi (r= -0,368; p=0,027) puanlar1 ile MTO alt 6lgegi kisisel
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basar1 puani arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligki saptanmistir
(Tablo 20).

Annelerin PARI alt 6lg¢egi asirt koruyuculuk (r=0,400; p=0,016), ev
kadinligim1 reddetme (r=0,364; p=0,029), kari-koca gecimsizligi (r=0,444;
p=0,007) ve siki disiplin (r=0,353; p=0,035) puanlar1 ile annelerin BDO puan
arasinda ayn1 yonde istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmistir (Tablo 20).

Annelerin PARI alt 6l¢egi asir1 koruyuculuk (r=-0,335; p=0,045) ve kari-
koca gecimsizligi (r= -0,362; p=0,030) puanlar1 ile hastalarin mSKS puan
arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmistir (Tablo 20).

Tablo 20. Annelerin PARI ile PARI, MTO, BDO ve Hastalarin mSKS
Puanlarinin Korelasyonlar: (GUTF, 2016)

PARI
Asir Demokratik | Ev kadinhgmm| Kari-koca Siki

koruyuculuk tutum reddetme | gecimsizligi disiplin
r p r p r p r p r p
Asirt koruyuculuk - - 573 |,00** | 574 |,00** | 718 |,00** | 826 |,00**
Demokratik tutum ,573 |,00%* - - ,643 |,00%* | 581 [,00** | ,659 |,00**
PARI Ev kadinhg: reddetme 574 |,00%* ,643 ,00%* - - ,640 [,00%* ,636 ,00%*
Kari-koca gecimsizligi ,718 |,00** ,581 ,00** ,640 |,00** - - ,752 ,00%*

Siki disiplin ,826 |,00%* | ,659 [,00** | ,636 |,00** |,752 |,00**

Duygusal tiikenme ,323 |,055 ,240  |,159 ,521 |,001** | ,476 [,003** | 378 |,023*

MTO Duyarsizlasma ,021 [,904 -134 1,436 -,013 |,941 ,109 |,528 ,009  |,959

Kisisel basar1 -,042 |,808 -,190 ,267 -,420 |,011* |-,368 [,027* |-,156 ,363
BDO Depresyon ,400 |,016* 275 {,105 ,364 |,029* | ,444 |,007** | 353 |,035*

mSKS Klinik skor -335 |,045% |-151 |,380 -,311 {,065 -,362 |,030* |-277 |,102

*p<0,05, **p<0,01
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4.5.3. MTO Alt Olgek Puanlarinin Korelasyonu
Annelerin MTO alt dlgegi duygusal tiikenme puam ile duyarsizlasma
(r=0,376; p=0,024) puam arasinda aym yonde, kisisel basar1 (r= -0,493; p=0,002)

puani arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligki saptanmustir (Tablo 21).

4.5.4. MTO ile BDO ve Hastalarin mSKS Puanlarinin Korelasyonlar

Annelerin MTO alt 6lgegi duygusal tiikenme (r=0,697; p<0,001) ve
duyarsizlasma (r=0,406; p=0,014) puanlar1 ile BDO puan: arasinda ayni yonde
istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmustir (Tablo 21).

Annelerin MTO alt 6lgek puanlari ile hastalarin mSKS puani arasinda
istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmamustir (p>0,05) (Tablo 21).

Tablo 21. Annelerin MTO ile MTO, BDO, mSKS Alt Olcek Puanlarinin
Korelasyonlar: (GUTF, 2016)

MTO
Duygusal tiikenme | Duyarsizlasma Kisisel basari
r p r P r p
Duygusal tiikenme - - 376 ,024* | -,493 | ,002**
MTO | Duyarsizlasma 376 ,024* - - ,033 | ,847
Kisisel basar: -,493 ,002** ,033 | ,847
BDO | Depresyon ,697 ,000** 406 | ,014* -269 | ,113
mSKS | Klinik skor -,323 ,054 -,209 | ,222 ,084 | 627

*p<0.05, **p<0.01

4.5.5. mSKS ile BDO Puanlarmin Korelasyonlari
Annelerin BDO (r= -0,554; p<0,001) puam ile hastalarin mSKS puam

arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmastir.
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5. TARTISMA

Kistik fibrozis gibi kronik hastaliklarin aileler i¢in psikososyal agidan
onemli etkileri vardir (57). Aileler giinliik yasam zorluklari, karmagsik tedavi
rejimlerinin uygulanmasi, diizenli klinik ziyaretleri, bakim masraflari, hastaneye
yatis nedeniyle yasanan maddi sorunlar, gelecek planlarinda aksakliklar yani sira
kronik hastaligin ilerlemesi konusundaki belirsizliklerle basa c¢ikmak
zorundadirlar (7, 142). Bunlara ek olarak, evlilik iliskisinde sorunlar, hissedilen
gerginlik, cocugun yasam beklentisinin azalmasi, aileye ayrilan zamanin azalmasi
belirgin stres kaynaklaridir (147, 148). Bakim verme zorluklarinin bir sonucu
olarak aileler ve primer bakim verenler psikolojik semptomlarin gelisimi
acisindan yiiksek risk altindadir (7, 8, 149).

Kistik fibrozisli hastalarda hastaligin seyri ve primer bakicinin psikolojik
durumu karsilikli olarak birbirini etkileyebilir.

Calismamizda primer bakim veren KF’li cocuk annelerinin ¢ocuk
yetistirme tutumu, tiilkenmislik, depresyonu ile hastalarin klinik skoru arasindaki
iliski degerlendirilmistir. Oncelikle hastalarin ve ailenin sosyodemografik
bilgileri, hastalikla ilgili klinik 06zellikler belirlenmistir. Bu degiskenlerle
annelerin ¢ocuk yetistirme tutumlari, tiilkenmislik, depresyon ve hastalarin klinik
skor puan ortalamalar1 karsilagtirilmis; ek olarak annelerin gocuk yetistirme
tutumu, tikenmislik, depresyon ve hastalarin klinik skoru arasindaki

korelasyonlar degerlendirilmistir.
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5.1. Sosyodemografik Ozellikler

Yazin incelendiginde KF’li c¢ocuklarin annelerinde depresyon bir¢ok
calismaya konu olmustur. Bazi arastirmacilar anneye ve ¢ocuga ait
sosyodemografik 6zeliklerin annelerin tutumuna etkisini incelemislerdir (82, 150,
151, 152). Ulkemizde yapilan ¢alismalarda, annelerin ¢ocuk yetistirme tutumlari
ile okul ve okul ¢agi 6ncesi donemdeki tesadiifen se¢ilmis ¢ocuklar ve anne ve
babalarina ait sosyodemografik ozellikler incelenmistir (88, 90, 153, 154, 155,
156, 157, 158, 159). Bakim veren kisilerde (hemsire, anne, baba) tiikkenmigligi
inceleyen g¢alismalara rastlanmistir (103, 104, 105, 106, 107, 108, 160). KF’li
hastalarin ve annelerinin sosyodemografik bilgileri, hastalikla ilgili klinik
ozellikler ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu ve tilkkenmislik arasindaki iliskiyi
ortaya koyan c¢alismaya rastlanmamigtir. Bu amagla = ¢alismamizda
sosyodemografik bilgiler ile KF’li ¢ocuk annelerinin ¢ocuk yetistirme tutumu,
titkenmislik, depresyon durumu ve hastalarin klinik skoru iliskisi incelenmistir.

Calismamiz kronik hastaligi olan gocuklarin annelerinde gocuk yetistirme
tutumu ve tikenmislik agisindan hastaligin  belirleyici olup olmadigini
gosterebilir. Demografik yapi, hastalifin algilanmasi ve yansitilmasi gibi pek ¢ok

konuyu etkileyebilir. Sirasiyla ilgili veriler tartigilmigtir.
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5.1.1. Hastalarin Cinsiyeti ile Annelerin Cocuk Yetistirme Tutumu,
Tikenmislik, Depresyon ve Hastalarin Klinik Skor Puanlari
Arasindaki liski

Calismamizda hastalarin cinsiyetine gore annelerin g¢ocuk yetistirme
tutumu arasinda fark saptanmamis olup; bu sonug¢ okul 6ncesi ve okul ¢agi1 cocuk
ve anneleri ile yapilan bazi ¢alisma sonuglarina benzer niteliktedir (153, 155).
Kadiroglu’'nun (86) Tip 1 DM’li adolesanlar ve anneleri ile yaptigi ¢alisma
sonuglar1 da ¢alismamizla benzerdir. Bunun yani sira Dursun’un (90) okul 6ncesi
cocuk ve anne babalar1 ile yaptigi calismada cinsiyete goére annelerin asiri
koruyuculuk tutum puaninin erkek g¢ocuga sahip olan ailelerde daha yiiksek
oldugu belirtilmistir. Bu ¢alismada diger ¢ocuk yetistirme alt 6l¢ek puanlarinda
anlamli farklilik saptanmamis olup; cinsiyete gére annelerin asir1 koruyuculuk
tutumu ¢alisma sonuglarimizdan farklidir.

Calismamizda hastalarin cinsiyeti ile annelerin tiikenmislik, depresyon ve
hastalik siddeti arasinda fark saptanmamustir. Ding’in (92) KF’li ¢ocuk ve annelerinin
psikiyatrik Ozelliklerini inceledigi tez c¢alismasinda c¢alismamiza benzer sekilde
cocuklarin cinsiyetine gore hastalik siddeti arasinda fark olmadig belirtilmistir. Bu
durum hastaligin 6zellikleri, kronik olmasi gibi sebeplerle annenin cocuklarina

cinsiyet gozetmeksizin ayirim i¢ine girmeden davrandiimi diigiindiirebilir.
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5.1.2. Hastalarin Akademik Basaris1 ile Annelerin Cocuk Yetistirme
Tutum Puanlar1 Arasindaki iliski

Calismamizda matematik ders ortalamasi ile ¢cocuk yetistirme tutumu alt
Ol¢eklerinden demokratik tutum, kari-koca gegimsizlik puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iliski saptanmistir. Tuzcuoglu ve Erdogan’in (88)
okul ¢ag1 ¢ocuk ve anneleri ile yaptig1 calismada ¢ocuklarin akademik basarisi
arttikga annelerin asir1 koruyuculuk, ev kadinligi roliinii reddetme, ge¢imsizlik ve
siki disiplin tutumunda azalma, demokratik tutumunda artma oldugu belirtilmistir.
Bu sonuglar ¢alisma bulgularimizla 6rtiismemektedir.

Calismamizda okula devam eden 14 hastanin 6nceki y1l matematik ders

(13

ortalamalar1 degerlendirildiginde, genel olarak okul basarist “iyi” olarak tespit
edilmistir. Matematik soyutlama ve analitik diisiinmeyi gerektirir. Calismamizda
okula giden c¢ocuklarin ¢ogunlugunun ilkogretim diizeyinde egitim aldig:
belirlenmistir ve bu doénem ¢ocukta soyut diigiinmenin gelismeye basladigi
donemdir. Calismamizda matematik ortalamasi diisiik olan hastalarin annelerinin
matematik ortalamasi iyi ve pekiyi olan hastalarin annelerine gore demokratik
tutumunun ve kari-koca ge¢imsizliginin arttigi  belirlenmistir. Sonuglar
degerlendirildiginde ¢ocuklarin derslerindeki basarisizlik anne baba arasinda
catismaya neden olabilir. Ayrica akademik basarist diisiik gocuklarin annelerinde
demokratik tutum puan ortalamasinin yiiksek olmasi, annenin ¢ocugun sosyal

yasam ve okul uyumunu artiracak destekleyici ve ona giliven veren tutumu

benimsedigi seklinde yorumlanabilir.
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5.1.3. Annelerin Egitim Diizeyi ile Cocuk Yetistirme Tutum Puanlar
Arasindaki liski

Calismamizda annelerin egitim diizeyi ile annelerin ¢ocuk yetistirme
tutumu alt 6lgeklerinden asir1 koruyuculuk, kari-koca gec¢imsizligi ve siki disiplin
puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmuistir.
Dursun’un (90) okul 6ncesi ¢ocuk ve anne babalari ile yaptigi ¢alisma sonuglari
bulgularimiza benzer niteliktedir. Tudge ve ark.’in (152) 30-48 aylik ¢ocugu olan
anne babalarla, Raffertya ve Griffin’in (151) okul 6ncesi ¢ocuk ve anneleri ile
yaptig1 calismalarin sonuglar1 bulgularimizla benzer olup egitim diizeyi yiiksek
olan annelerin ¢ocuklarini kontrol etmeye ve disipline daha az 6énem verdikleri
belirtilmistir. Ayrica Tudge ve ark. (152) egitim diizeyi yiiksek olan annelerin
demokratik tutumu daha fazla benimsediklerini belirtmistir. Oztiirk ve Sanli’nin
(153) okul dncesi ¢ocuk anneleri ile yaptigi caligmada anne egitim diizeyi ile kari-
koca gecimsizligi arasinda iligki saptanmamis olup diger bulgular ¢aligma
sonuglarimizla ortiismektedir. Okul 6ncesi ve okul ¢agi cocuk anneleri ile yapilan
baz1 c¢aligmalarda egitim diizeyi ylikseldik¢e asir1 koruyuculuk, ev kadinligini
reddetme, gecimsizlik ve Siki disiplin tutumunun azaldigr demokratik tutumun ise
arttig1 belirtilmistir (88, 156, 157). Kadiroglu’nun (86) Tip 1 DM’li addlesanlar ve
anneleri ile yaptigi calismada annelerin egitim diizeyine gore annelerin asiri
koruyuculuk, gecimsizlik ve siki disiplin tutumu arasinda fark saptanmazken,
egitim seviyesi diistilkge demokratik tutumun azaldigi, ilkégretim mezunu olan

annelerde ev kadinligini reddetme tutum puanlarinin yiiksek oldugu belirtilmistir.
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Calismamizda tiniversite mezunu olan annelerin asir1 koruyucu tutumunun
ve kari-koca gecimsizliginin, yiiksek lisans egitimi olan annelerin de siki disiplin
tutumunun daha diisiik oldugu belirlenmistir. Diisiik sosyoekonomik diizeyde
annelik  donanimi1  sadece ¢ocugun ihtiyaglarim1  karsilamak  seklinde
bicimlenmistir. Calismamizdaki sonuglar egitim diizeyi yiiksek annelerin
geleneksel cocuk yetistirme tutumlarindan uzaklastigina ve aile yapisinin
degistigine isaret edebilir. Universite mezunu olan annelerin daha az koruyucu
olmasi bu annelerin ¢ocuklari igin iyi olacak durumlari tespit etme ve uygulamada
daha istekli olduklari, yeni fikir ve uygulamalar1 kolay kabul edebildikleri
seklinde yorumlanabilir. Bunun yani sira KF’li cocugu olan egitim diizeyi yiiksek
annelerde esler arasinda gorev paylasimi ve dayanisma anne baba arasindaki

sorunlarin azalmasina neden olabilir.

5.1.4. Babalarin Egitim Diizeyi ile Cocuk Yetistirme Tutumu ve
Depresyon Puanlar1 Arasindaki liski
Calismamizda babalarin egitim diizeyi ile annelerin ¢ocuk yetistirme
tutumu alt Slgeklerinden asir1 koruyuculuk puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlamli fark saptanmistir. Dursun’un (90) okul oncesi ¢ocuk ve anne
babalar1 ile yaptig1 ¢aligmada babalarin egitim diizeyi yiikseldik¢e ¢ocuga karst
koruyucu davraniglarin, disiplinli tutumun, ayrica anne baba arasindaki
catismalarmn azaldig1 belirtilmistir. Ozyiirek ve Sahin’in (159) okul éncesi ¢ocuk
anne babalart ile yaptigi caligmada egitim diizeyi yiikseldikge babalarda

koruyuculugun ve disiplinli tutumun azaldigir demokratik tutum ile fark olmadig:
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belirtilmistir. Bu c¢aligmalarda PARI 06lgeginin babalara da uygulanmasi
amaglandig1 i¢in ev kadinligini reddetme ve kari-koca gegimsizligi alt 6lgeklerinin
caligmaya dahil edilmedigi bildirilmistir. Babalarin ¢ocuk yetistirme tutumuna
yonelik c¢alismalar okul ve okul 6ncesi ¢ocuklar ile smirli olup bu konuda
yapilacak c¢aligmalara ihtiya¢ vardir. Calismamizda babalarin egitim diizeyi
yiikseldik¢e annelerin koruyucu tutumunun azaldigi belirlenmistir. Bu durumda
egitim diizeyi yiiksek olan babalar ¢ocugun bireyselligini destekleyip ¢ocugu
dinleyerek olumlu ¢ocuk yetistirme konusunda anneye 6rnek olabilir. Bu sayede
annenin ¢ocuga kars1 kontrolcii ve miidahaleci tutumunun azaldig: diisiiniilebilir.
Calismamizda babalarin egitim diizeyi ile annelerin depresyon puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir. Bu konuda
yapilmis ¢alismaya rastlanmamustir. Yiiksek lisans egitimi olan babalarin
eslerinde depresyonun daha diisiik oldugu belirlenmistir. Bu durum o6zellikle
egitim diizeyi yliksek olan babalarin KF’li ¢ocuklarin bakimindaki zorluklar
nedeniyle anneyi takdir etmesi ve desteklemesinin annelerdeki depresyonu

azaltabilecegi seklinde yorumlanabilir.

5.1.5. Annelerin Meslekleri ile Cocuk Yetistirme Tutum Puanlar
Arasindaki iliski

Calismamizda annelerin meslekleri ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu

alt 6l¢eklerinden asir1 koruyuculuk ve siki disiplin puan ortalamalari arasinda

istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir. Okul Oncesi cocuk ve anne

babalarinda yapilan bazi ¢aligmalarda ¢alismayan annelerin ev kadmligi roliinii
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daha c¢ok reddettigi bildirilmistir (90, 154, 157). Bu ¢alismadaki diger sonuglar
calismamizla benzer niteliktedir. Okul oncesi ¢cocuk anneleri, okul ¢ag1 cocuk ve
anneleri ile yapilan bazi ¢alismalarda annelerin meslegi ile ge¢imsizlik puanlari
arasinda fark saptanmamis olup diger bulgular ¢alismamizla ortiismektedir (88,
153). Tip 1 DM’li adélesanlar ve anneleri ile yapilan bir tez ¢alismasinda anne
meslegi ile gocuk yetistirme tutumlari arasinda fark olmadig: bildirilmistir (86).
Tudge ve ark.’in (152) 30-48 aylik ¢ocugu olan anne babalarla yaptig1 ¢alismada
aylik geliri diisiik olan annelerin gocuklarini1 kontrol etmeye ve disipline daha
fazla 6nem verdikleri demokratik tutumdan uzaklastiklar belirtilmistir.

Annelerin %80,6’sinin ev hanimi oldugu belirlenmis ve ev hanimi olan
annelerin is¢i, memur, serbest meslek sahibi olan annelere gore asir1 koruyuculuk
ve siki disiplin tutumunun yiiksek oldugu belirlenmistir. Ev hanimi olan anneler
cocuklarla daha fazla vakit gegirmekte ve ev islerinden arta kalan zamanlarda
siklikla ¢ocukla ilgilenmektedirler. Bu durum annelere ¢ocuklarin hayatina daha
fazla miidahale etme imkani dogurdugundan, annelerin c¢ocuklarin bagimsiz
hareket etmesine engel olabilecegi seklinde yorumlanabilir. Ayrica ev hanimi olan
annelerin c¢ocuklarin1 disipline edebilmek igin daha ¢ok ceza uyguladiklart
diistiniilebilir.

Calismamizda annelerin meslekleri ile kari-koca gecimsizligi arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir. Ev  hanmmi olan annelerin
gecimsizliginin yliksek oldugu belirlenmistir. Ev hanimi olan anneler hasta

cocugun bakimini diger aile iiyelerinden daha fazla iistlenmektedir. Bu nedenle
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diger aile tiyelerine ayirdigr zamanin az olmasi aile i¢i iliskilerin bozulmasina,

catismalarin artmasina neden olabilir.

5.1.6. Babalarin Meslekleri ile Cocuk Yetistirme Tutumu Puanlarn
Arasindaki liski

Calismamizda babalarin meslekleri ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu
alt oOlgeklerinden siki disiplin puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark saptanmistir. Okul Oncesi ¢ocuk ve anne babalar ile yapilan bir
caligmada c¢alisan babalarin, diger bir ¢alismada doktor, 6gretmen, avukat gibi
mesleklerde ¢alisan babalarin daha az koruyucu ve disiplinli oldugu belirtilmistir
(90, 159). Bu galismalarda ¢alismamizdan farkli olarak babalarin gocuklara karsi
tutumlart incelenmistir. Calismamizda issiz olan babalarin eslerinde disiplinin
daha fazla oldugu belirlenmistir. Bu durum issiz olan baba eslerinin daha disiplinli
davranigi, babalarin issizlik nedeniyle eslerine uyguladiklari baskinin yansima
yoluyla annelerin ¢ocuklarina kars1 tutumlarmin daha sert ve kuralci olmasina yol

acabilecegi seklinde yorumlanabilir.

5.1.7. Aile Gelir Diizeyi ile Cocuk Yetistirme Tutumu, Depresyon ve
Hastalarm Klinik Skor Puanlar1 Arasindaki iliski
Calismamizda, aile gelir diizeyi ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu alt
Ol¢eklerinden asirt koruyuculuk, kari-koca ge¢imsizligi, siki disiplin puan
ortalamalar1 arasinda istatiksel olarak anlamli fark saptanmistir. Okul Oncesi

cocuk ve anne babalari ile Tip 1 DM’li addlesanlar ve anneleri ile yapilan iki
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calismanin sonuglar1 bulgularimizla drtiismektedir (86, 90). Sanli ve Oztiirk (153)
okul Oncesi ¢ocuk ve anneleri ile yaptigi calismada geliri giderden az olan
annelerin ev kadmlig: rollerini reddettigi ve ge¢imsizlik yasadigini belirtmistir.
Tudge ve ark.’1n (152) 30-48 aylik ¢ocugu olan anne babalarla yaptig1 ¢alisma ile
Tuzcuoglu ve Erdogan’in (88) okul ¢agi ¢ocuk ve anneleri ile yaptigi ¢alismada
ailenin sosyoekonomik diizeyi yiikseldik¢e annelerde demokratik tutumun arttig1,
kontrol ve siki disipliner tutumun daha az benimsendigi bildirilmistir.
Calismamizda aylik geliri 3000 TL ve {lizeri olan katilimcilarin gelir diizeyi
yiiksek olarak kabul edilmistir. Bu grupta annelerin asir1 koruyucu, siki disiplin
tutumunun ve kari-koca gec¢imsizliginin diisiik oldugu belirlenmistir. Calisma
sonuglarimiz degerlendirildiginde gelir diizeyi yiiksek olan ailelerde annelerin
cocuklarin gelisiminde ozgiirlik vermeye daha fazla inandigi, ¢ocugu kendi
kararlarin1 vermeye tesvik ettigi diisliniilebilir. Ayrica cocuga ceza ve sert disiplin
kurallar1 uygulamanin gereksiz oldugu yoniinde goriisiin giiclendigi sonucuna
varilabilir. Ekonomik seviyesi yiiksek olan ailelerin gelecek kaygisinin daha az
olmasi, sosyal iligki ve aktivitelerinin fazla olmasi bakis agilarinda olumlu
gelismelere sebep olabilir. Gelir seviyesi yiiksek ailelerde ekonomik anlamda
giinlik ve gelecek kaygilarinin daha az olmasi anne baba arasindaki iletisimi
olumlu yonde etkileyebilir.

Calismamizda aile gelir diizeyi ile depresyon puan ortalamalari arasinda
istatiksel olarak anlamli fark saptanmistir. Gelir diizeyi yiiksek ailelerde
depresyon diisiik oldugu belirlenmistir. Diisiik sosyoekonomik diizeydeki anneler

daha fazla stres ve sorumluluk altindadirlar (161). Calismamiz
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degerlendirildiginde ailedeki ekonomik sikintilarin anne baba iligkisine yansimasi
nedeni ile esler arasinda ¢ikan c¢atismalarin annelerde depresyona neden
olabilecegi diisiiniilebilir.

Calismamizda aile gelir diizeyi ile hastalarin klinik skor puani arasinda
istatiksel olarak anlamli fark saptanmis olup gelir diizeyi yiiksek ailelerde hastalik
siddetinin diigiik oldugu belirlenmistir. Gelir diizeyinin yiiksek oldugu ailelerde
genel anlamda sosyokiiltiirel diizeyin de yiiksek oldugu disiiniilebilir. Bu
durumda annelerin hastalikla ilgili bilgisinin artmasi, tedavi ve bakimi en iyi
sekilde uygulamasi1 hastaligin siddetini azaltabilir. Hasta ve ailelere hastalik ve
tedavi uyumunu artiracak egitimler verilirken sosyokiiltiirel seviye goz Oniine

alinmalidir.

5.1.8. Aile Yapsi ile Cocuk Yetistirme Tutumu, Tiikenmislik, Depresyon
ve Hastalarm Klinik Skor Puanlar1 Arasindaki iliski

Calismamizda aile yapist ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamustir. Sanli ve Oztiirk’iin (153) okul
oncesi ¢ocuk anneleri ile yaptigi ¢alismada annelerin gegimsizliginin ¢ekirdek
ailelerde pargalanmis ve genis ailelere gore azaldigi belirtilmistir. Bu durum
calisma sonuclarimizla ortiismektedir. Diger bir ¢alismada parcalanmis ailelerde,
annelerin demokratik tutumun fazla oldugu, ev kadinligin1 reddetmenin az oldugu
bildirilmistir (86).

Calismamizda, ailelerin, %86,1°1 ¢ekirdek aile, %4°’l genis aile, %2,8’1

parcalanmis aile oldugu tespit edilmistir. Sonuglarimiz degerlendirildiginde aile
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yapilarinin farkli olmasina ragmen annelerin tutumunun ayni olmasi ilging bir
sonu¢ dogurmustur. Bu durum primer bakimi iistlenen annenin aile yapisindan
bagimsiz olarak ¢ocugun sagligina oncelik verdigi ve tutumunun degismeyecegi
seklinde yorumlanabilir.

Sonuglar degerlendirildiginde her ne kadar istatistiksel olarak anlamli bir
fark saptanmasa da genis ailelerde tiikkenmislik ve depresyon puan ortalamalarinin
daha yiiksek oldugu goézlenmistir. Bu durum ebeveynlerin ekonomik durum ve
geleneklere baglilik gibi nedenlerle aile biiyiikleri ile oturmayi tercih etmeleri ve
diger bireylerin cocuga miidahale etmesinin annelerin enerjisini tiiketebilecegi ve
primer bakim veren annede depresyon artabilecegi seklinde yorumlanabilir.

Calismamizda aile yapist ile hastalik siddeti arasinda anlamli fark
saptanmamustir. Hangi aile yapisinda olursa olsun hastaligin bakim ve tedavisine
ayni Onemin gosterildigi disiiniildiiglinde aile yapisimin hastaligin siddetini

etkilemeyecegi sonucuna varilabilir.

5.1.9. Kardes Oliim Oykiisii ile Cocuk Yetistirme Tutumu ve Depresyon
Puanlar1 Arasindaki Iliski
Calismamizda kardes 6liim Oykiisii ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu
alt Olceklerinden asir1 koruyuculuk, siki disiplin, depresyon puan ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir. Bu konuda yapilan
calismaya rastlanmamistir. Calismamizda hastalarin %22,2’sinde kardes oliimi
oldugu tespit edilmistir. Bu oOliimlerin %8,3’iinlin ise KF nedeniyle oldugu
belirlenmistir. Kardes oliim oykiisii olan hastalarin annelerinin koruyucu ve

disiplininin daha fazla oldugu tespit edilmistir. Onceki ¢ocugunu KF nedeniyle
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kaybetmis olan ailelerin ¢ocugu kaybetme, ¢ocugun gelecegiyle ilgili korku ve
endiseleri asir1 miidahaleci ve kontrolcii davranmasina neden olabilir. Beraberinde
annelerin ¢ocugunu kaybetme korkusu yasamalar1 nedeniyle tedavileri uygulama
konusunda disiplinli davraniglar igerisinde olduklar1 seklinde yorumlanabilir.
Ayrica annelerin ¢ocugun gelecegiyle ilgili kaygilar1 depresyonun artisina neden
olabilir.

Kardes 6liim 6ykiisii olan hastalarin annelerinin depresyonun fazla oldugu
saptanmigtir. Onceki ¢ocugunu kaybeden annelerde olusan kaygi ve korku
annelerin simdiki ¢ocugunun gelecegiyle ilgili endiseleri ¢ocugunu kaybetme

diisiincesi annelerde depresyona neden olabilir.

5.1.10. P. aeruginosa Kolonizasyonu ile Tiikenmislik, Depresyon ve
Hastalarm Klinik Skor Puani1 Arasindaki Iliski

Calismamizda P. aeruginosa iiremesi ile annelerin tiikenmislik alt 6l¢egi
olan duyarsizlasma, depresyon puan ortalamalar1 arasinda istatiksel olarak
anlamli fark saptanmistir. Bu konuda yapilan ¢aligmaya rastlanmamistir.
Bulgularimiz degerlendirildiginde alt1 ay ic¢inde ti¢ kez P. aeruginosa iiremesi
olan hastalarin annelerinde duyarsizlasma ve depresyon arttigi belirlenmistir.
Calismamizda lireme saptanan hastalarin %55,6’sinin son alt1 ay i¢inde hastaneye
yattig1 tespit edilmis olup iiremesi olan hastalarin pulmoner alevlenmeler
nedeniyle sik hastaneye yatis1 gerekmektedir. Hastaneye yatis nedeniyle aileden
ve sosyal cevreden uzak kalan annelerde zamanla ¢ocuga ve hastalia karsi

duyarsizlasma ve depresyon gelisebilir. Saglik ¢alisanlarinin bu konuda duyarl
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olmasi ailelere uyarici, yeterli bilgi verilmesi gerekmekte, ayrica bu anneler
psikolojik yardim almasi konusunda desteklenmelidir.

Calismamizda alt1 ay iginde ii¢ kez P. aeruginosa tiremesi olan hastalarin
hastalik siddetinin arttig1 belirlenmistir. Annelerin hastaligin ciddiyetinin farkinda
olmamasi tedavi uygulamalarindaki aksakliklara neden olabilir. P. aeruginosa
iiremesi olan hastalarda hastaneye yatislarin artmasi nedeniyle hastalik siddetinin
fazla olmasi beklenen bir durumdur. Bu nedenle her poliklinik ziyaretinde aileye
tedavilerin her birinin Onemi anlatilmali ve oOzellikle P. aeruginosa

kolonizasyonunun hastalik siddetinde 6nemi aciklanmalidir.

5.2. Annelerin Cocuk Yetistirme Tutumu, Tiikenmislik, Depresyon Alt
Olcekleri ve Hastalarin Klinik Skoru Korelasyonlar:

Calismamizda annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu alt Slgeklerinden asiri
koruyuculuk, demokratik tutum, ev kadinligini reddetme, kari-koca ge¢imsizligi,
stk disiplin, tiikkenmislik alt olgeklerinden duygusal tiikenme, duyarsizlagma,
kisisel basari, depresyon ve hastalarin klinik skor arasindaki korelasyona

bakilmaistir.

5.2.1. Annelerin Cocuk Yetistirme Tutumu Alt Olgeklerinin Birbiri ile
Korelasyonlari

Calismamizda annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu alt Slgeklerinden asiri

koruyuculuk ile kari-koca ge¢imsizligi arasinda ayni yonde istatistiksel olarak

anlamli kuvvetli iligski saptanmistir. Yazinda KF’li hastalarin annelerinin ¢ocuk
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yetistirme tutumlarinin iliskisini inceleyen ¢alismaya rastlanmamustir. Steinhausen
ve Schindler’in (69) KF’li hastalarla saglikli ¢ocuklar1 karsilastirdigi ¢alismada
KF’li ¢ocuklarin ailelerinde saglikli ¢ocuklarin ailelerine gore evlilik iligskisindeki
sorunlarin daha yiiksek oldugu belirtilmistir. Quittner ve ark. (123) KF’de
hastaliga 0zgli gorevlerin aileye yeni sorumluluklar getirecegi ve evlilik
iligkisinde sorunlara neden olacagini belirtmistir. Yapilan calismalarda KF’li
hastalarin ailelerinde evlilik sorunlarmin arttigi belirtilmis, ancak kari-koca
gecimsizligi ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumlart arasindaki iligki
degerlendirilmemistir. Calismamizda annlerin koruyuculugu arttikca esler
arasinda gecimsizlik artmaktadir. Annelerdeki yetersizlik ve hastalifin genetik
olmasi nedeniyle yasanan sugluluk duygusu, ekonomik sorunlar, hastaligin
yikiinii artirmaktadir. Bu yiik nedeniyle annelerin ¢ocuklarin bagimsiz hareket
etmesini kisitlamasi ve asir1 ilgi gdstermesi anne baba arasinda fikir ayriligina yol
acabilir. Annelerin bu tutumunun aile i¢i iligskileri olumsuz yonde etkileyerek
evlilik ¢atismalarina neden olabilecegi diisiiniilebilir. Calismamizda annelerin
cocuk yetistirme tutumu alt Olgeklerinden asir1 koruyuculuk ile siki disiplin
tutumu arasinda ayni yonde aym yonde istatistiksel olarak anlamli iligki
saptanmigtir. Ding’in (92) KF’li ¢ocuk ve annelerinin psikiyatrik ozelliklerini
incelendigi ¢alismada KF ve kronik brongektazi grubunda saglikli gruba gore asir
koruyuculuk, siki disiplin alt Olgek puan ortalamalarinin yiiksek oldugu
belirtilmistir. Bu ¢alisgmada KF’li hastalarin annelerinde asirt koruyuculuk puan
ortalamasi (47,7), sik1 disiplin puan ortalamasi (35,9) olarak tespit edilmistir. Okul

oncesi ve okul ¢agi c¢ocuklarin annelerinin tutumlarinin incelendigi bazi
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calismalarin sonuglar1 bu ¢alisma ile benzer bulunmustur (153, 154, 156, 162).
Calismamizda asir1 koruyuculuk puan ortalamasi (48,8+1,8) ve siki disiplin puan
ortalamasi (39,8+1,7) olup bu c¢alisma sonuglarina benzerdir. Bu c¢alismalar
incelendiginde kiiltiirel farkliliklarina ve hastaliga bagli olmaksizin annelerin
cocuklarma kars1t oncelikle asir1 koruyucu tutumu ardindan da baskici tutumu
benimsedikleri disiiniilebilir. Calismamizda annelerin koruyuculugu arttikca
disiplinli tutumunun arttigi belirlenmistir. Bu durum Kkronik hastaligi olan
cocuklarin annelerinin kaygilari nedeniyle g¢ocugu asiri kontrol edip, konulan
kurallara uyulmasimi bekleyebilecegi seklinde yorumlanabilir. Cocuklar tedavi
siirecini zorlastiran ve aksatan davranislari nedeniyle anneleri tarafindan sik sik
uyar alabilirler.

Calismamizda annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu alt Olgeklerinden siki
disiplin ile kari-koca gegimsizligi arasinda ayn1 yonde istatistiksel olarak anlamli
kuvvetli iligki saptanmistir. Anne babanin disiplin anlayis1 birbirine uymayabilir.
Annelerin disiplinli tutumu arttikga esler arasindaki gegimsizligin arttigt
diistintiliirse bakimi {stlenen anneler tedavi siirecine uyulmasini saglamak igin
cocuklarina kati kurallar uygulayabilir. Annelerin bu tutumuna eslerin itiraz

etmesinin evlilik i¢i ¢catigmalara neden olabilecegi seklinde yorumlanabilir.

5.2.2. Tiikenmislik Alt Olgeklerinin Birbiri ile Korelasyonlari
Calismamizda annelerin tiikkenmislik alt ol¢egi duygusal tiikkenme ile
duyarsizlagma puani arasinda ayni yonde istatistiksel olarak anlamli iligki

saptanmistir. Duygun ve Sezgin’in (103) zihinsel engelli ¢ocuk anneleri ile yaptigt
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calismasinda duygusal tilkenme puanlarinin saglikli ¢ocuk annelerine gore daha
yiiksek oldugu belirtilmis, ancak calismamizdan farkli olarak duyarsizlasma
degerlendirilmemistir. Norberg ve ark. (107) kemik iligi transplantasyonu yapilan
¢ocuklarin anne babalarinin tiikenmislik durumunu incelemistir. Transplantasyon
sonrasi ilk bes yilda transplantasyon yapilan ¢ocuklarin annelerinin saglikli ¢ocuk
annelerine gore tiikenmislik diizeyinde fark saptanmadigi belirtilmistir. Babalarin
saglikli ¢ocuk babalarina gore tliikenmisligin fazla oldugu bildirilmistir.
Norberg’in (106) yaptigi c¢alismada beyin timorlii c¢ocuk annelerinde
titkenmisligin kronik hastalig1 veya ciddi hastalig1 olmayan ¢ocuklarin annelerine
gore daha fazla oldugu, babalarda ise tiikenmislikle cocugun hasta olmasi arasinda
ilisgki saptanmadigi bildirilmistir. Ayrica annelerde tiikenmislik diizeyinin
babalardan yiiksek saptandigi belirtilmistir. Weiss’in (105) otizm, mental
retardasyon, saglikli ¢ocuk anneleri ile yaptig1 ¢alismada ¢aligmamiza benzer
sekilde duyarsizlasma yasayan annelerde duygusal tliikenmenin arttif
bildirilmistir. Ancak yazinda KF’li ¢ocuk annelerinin hastalik siirecinde
yasayabilecekleri tiikenmislik ile ilgili calismaya rastlanmamistir. Calismamizda
annelerde duygusal tiikenme arttik¢a duyarsizlasmanin arttigi tespit edilmistir.
Kistik fibrozis hastaliginin tedavi siirecinde hasta ve ailesinin giinliik yagam
aligkanliklar1 degisebilmektedir. Bu siirecte annelerin duygusal tiikkenmesi arttikga
annenin sorunlart ¢dzmede kendini gligsiiz hissetmesi ve enerjisinin bittigini
diisiinmesi gibi duygular cocuga karsi ilgisiz ve duyarsiz davranmasina neden

olabilir.
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Calismamizda annelerin tiikenmislik alt Glgegi duygusal tiikenme ile
kisisel basar1 puani arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliski
saptanmistir. Weiss’in (105) otizm, mental retardasyon ve saglikli gocuk anneleri
ile yaptig1 ¢alismada calismamiza benzer sekilde kisisel basariy1 yeterli hisseden
annelerde duygusal tiikenmenin azaldigi bildirilmistir. Akman’in (104) epileptik
nobet geciren ¢ocuklar1 drneklem aldig1 tez calismasinda sonuglarimizla benzer
olmayan sekilde, epileptik ¢ocuk annelerinde duygusal tiikenme arttik¢a kisisel
basar1 duygusunun da arttigini belirtilmistir. Epileptik nébet gegiren c¢ocuk
annelerinin kisisel basar1 alt Ol¢eginden aldiklari puan ortalamasinin saglikli
cocuk annelerine gore yiiksek oldugu belirtilmistir. Calismamizda annelerde
duygusal tiikkenme arttik¢a kisisel basarinin azaldigi tespit edilmistir. Sonuglarimiz
degerlendirildiginde KF’li ¢ocuk annelerinde hastaligin 6zellikleri ve tedavi
stirecinde karsilastiklart sorunlarin ve hastaligin genetik kokenli olmasi nedeniyle
duyulan sugluluk hissinin duygusal tilkenmeye neden olabilecegi diisiiniilebilir.
Duygusal tiikkenme arttik¢a annede caresizlik, sorunlarin altindan kalkamama ve

kendini yetersiz gorme gibi duygularin ortaya ¢ikacag: diisiiniilebilir.

5.2.3. Tiikenmislik ile Depresyon Arasindaki Korelasyon

Calismamizda annelerin tiikkenmislik alt 6lcegi duygusal tiikkenme,
duyarsizlasma ile annelerin depresyonu arasinda ayni yonde istatistiksel olarak
anlaml iligki saptanmistir. Quittner ve ark. (123) KF’li ¢ocugu olan ailelerle
yaptig1 ¢alismada hastaligin annelerin kisisel aktivitelerini kisitladigi, bu durumun

ailelerin basarisini etkileyerek ozellikle annede depresyona neden olabilecegi
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belirtilmistir. Weiss’in (105) otizm, mental retardasyon ve saglikli ¢ocuk anneleri
ile yaptigi calismada Kkisisel basarisi yiiksek olan annelerde daha az oranda
depresyon gorildiigii  belirtilmistir. Calismamizda duygusal tliikenme ve
duyarsizlasma arttik¢a depresyonun arttigi belirlenmis, ancak annelerde kisisel
basar1 ile depresyon arasinda iliski saptanmamustir. Kistik fibrozis hastaligin
Ozellikleri, tedavi siireci, bu siiregteki zorluklar aile ve Ozellikle annenin
yasaminda Onemli degisikliklere neden olabilmektedir. Bulgular ¢ocugun
bakimindan primer sorumlu olan annelerin hastalik nedeniyle artan sorumluluk
duygusu, gelecek kaygilari, sosyal yasamin kisitlanmasi ve diger aile iiyelerine
yeterli zaman ayiramamasi duygusal tilkenmeye neden olabilecegi seklinde
yorumlanabilir. Yasanan bu duygusal karmasa annenin kendini degersiz
hissetmesine, kendini toplumdan soyutlamasina ve karamsar duygular igerisine

girerek depresyona neden olabilir.

5.2.4. Klinik Skor ile Depresyon Arasindaki Korelasyon

Calismamizda hastalarin klinik skoru ile annelerin depresyon durumu
arasinda ters yonde istatistiksel olarak anlamli iliski saptanmistir. Driscoll ve
ark.’in (8) KF’li hastalara bakim veren anne babalarla yaptigi calismada
depresyon iki dlgekle degerlendirilmis, annelerde depresyon oranlarinin %20-28
oldugu bildirilmistir. Hastalik siddeti arttikca annelerde depresyonun arttigi,
annelerin hastalik siddetinden daha fazla etkilendigi bildirilmistir. Sonuglarimiz
degerlendirildiginde annelerde depresyon orani daha yiiksek bulunmus, ancak

hastalik siddeti ile annelerdeki depresyon arasindaki iliski benzerdir. Quittner ve
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ark. (124) KF hastalarinin anne babalar1 ile yaptigi uluslararasi depresyon
epidemiyoloji ¢alismasinda depresyon orani annelerde %37, babalarda %31
olarak bildirilmistir. Annelerde ¢ocuklarin yakin zamanda intravendz antibiyotik
kullanimimin depresyon semptomlarini arttirdigi belirtilmistir. Grossoehme ve
ark.’m (72) KF’li ¢ocuk ve aileleri ile yaptig1 bir ¢alismada aile i¢i ¢atismalarin ve
annelerdeki depresyonun tedaviye uyumu etkiledigi bildirilmistir. Annelerde
depresyon orant %47 olarak bildirilmistir. Everhart ve ark.’in (163) KF’li
hastalarla yaptiklar1 ¢aligmada diisiik sosyoekonomik diizeyi olan ailelerde aile
isleyisinin kotii oldugu, bu durumun anne babalarin tutumunu, stresini etkiledigi
ve hastalik yiikiinii arttirdigr bildirilmistir. Caligmamizda hastalik siddeti arttikga
annelerde depresyonun artacagi belirlenmistir. Bulgular degerlendirildiginde
hastaligin kotii gidisi hastaneye bagvuru ve yatis sayisinin artmasi miidahale
gerektiren tibbi islemlerin uygulanmasi ve ¢ocugun yasam beklentisinin azaldig:

diigiincesi ile annelerde depresyonun artabilecegi diisiiniilebilir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Kistik fibrozisli ¢ocuklarin annelerinin ¢ocuk yetistirme tutumu,

tilkenmislik, depresyon durumu ve hastalarin klinik skoru iligkisinin incelendigi

calismamiz neticesinde su sonuglara ulasildi;

1.

Hastalarin cinsiyetine gore annelerin c¢ocuk yetistirme tutumu,
tiilkenmislik, depresyon ve hastalik siddeti arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark olmadig:

Matematik ortalamasi diisik olan hastalarin annelerinin matematik
ortalamasi iyl ve pekiyi olan hastalarin annelerine gére demokratik
tutumunun ve ge¢imsizliginin fazla oldugu

Universite mezunu olan annelerin koruyucu tutumunun ve esler arasi
gecimsizliginin az oldugu, yiiksek lisans egitimi olan annelerin de
disiplininin daha az oldugu

Babalarin egitim diizeyi yiikseldikce annelerin asir1  koruyucu
tutumunun azaldig

Yiiksek lisans egitimi olan babalarin eslerinde depresyonun daha diisiik
oldugu

Ev hanim1 olan annelerin ¢alisan annelere gore asir1 koruyuculuk, esler
arasindaki gecimsizliginin ve disiplininin fazla oldugu

Issiz olan babalarin calisan babalara gore eslerinde siki disiplin

tutumunun fazla oldugu
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Aylik geliri 3000 TL ve iizeri olan ailelerde annelerin asir1 koruyucu,
siki disiplin tutumunun, esler arasindaki ge¢imsizligin, depresyon ve
hastalik siddetinin diisiik oldugu

Aile yapist ile annelerin ¢ocuk yetistirme tutumu, tikenmislik,
depresyon ve hastalik siddeti arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
olmadig1

Kardes 6liim 6ykiisii olan hastalarin annelerin daha koruyucu, disiplinli
Ve depresyonun daha fazla oldugu

Alt1 ay iginde ti¢ kez P. aeruginosa iiremesi olan hastalarin annelerinde
duyarsizlasmanin, depresyonun ve hastalik siddetinin arttig

Annelerin  koruyuculugu arttikca esler arasinda gecimsizligin ve
disiplinin arttig1

Annelerin yarisindan fazlasinda depresyon oldugu

Annelerin tilkenmigligi arttikga depresyonun arttigi

Hastalik siddeti arttik¢a annelerdeki depresyonun da arttig1 belirlendi.

6.2. Oneriler

Kistik fibrozis kronik bir hastaliktir. Hastaligin tedavi siireci ve bakimi

0zel ¢aba gerektirdiginden aileyi dogrudan ilgilendirmekte ve etkilemektedir.

Kistik fibrozisli ¢ocuk ailelerinin egitim diizeyi olumsuz ¢ocuk yetistirme

tutumunu dogrudan etkilemektedir. Bu nedenle egitim seviyesi diisiik olan anne

babalara hizmet veren saglik calisanlarinin bu kisilerle daha fazla iletisim
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igerisinde olmalar1 ve gerektiginde anne babalar1 uzmana yonlendirerek psikolojik
destek almalar tesvik edilmelidir.

Calismayan ve gelir diizeyi diisiik ekonomik zorluk yasayan KF’li ¢ocuk
annelerin olumsuz cocuk yetistirme tutumlarinin azaltilmasi i¢in bu ailelerin
ekonomik konularda desteklenmeleri faydali olabilir. Bu nedenle yasal
diizenlemeler yapilmali ve gerekli durumlarda anne babalarin mali kayiplarinin ve
ekonomik sikintilarinin giderilmesi i¢in onlemler alinmalidir. Gelir diizeyinin
diisiik olmasimin hastalik siddetini arttirdig diistiniildiigiinde bu ailelere ekonomik
destek verilmelidir.

Egitim diizeyi diisiik babalar ile gelir diizeyi diisilk olan ailelerde
annelerde depresyonun onlenmesi, bakim veren annenin yiikiiniin azaltilmasi igin
babalarin aile i¢inde etkin rol almas1 hususunda bilinglendirilmeleri saglanmalidir.
Kistik fibrozis biitiinciil yaklagim gerektiren multisistemik bir hastalik oldugundan
hastalik siirecinde saglik hizmeti veren ekipte psikologlarin da yer almasi ve
annelere destek verilmesi saglanmalidir.

Kardes oliimii olan ailelerde annelerde depresyonun artmasi nedeniyle bu
annelerin cocugunun gelecegiyle ilgili kaygilarinin azaltilmas: i¢in annelerle
yakin iletisim i¢inde olunmasi, duygu ve disiincelerini paylasacaklari kigiler ile
destek gruplar1 olusturulmasi faydali olabilir.

P. aeruginosa iiremesi ayn1 zamanda hastaligin siddetinin artmasina neden
olacaktir. Hastaligin kotii gidisi annelerde depresyona neden olacagindan
annelerin egitim programlarina alinarak hastalikla ilgili bilinglendirilmeleri

saglanmalidir. Hastalik siddetinin arttiracak risk faktorlerinin saglik calisanlarinca
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belirlenmesi ve bu risk grubundaki annelerin erken donemde psikolojik destek
almasi saglanmalidir.

Kistik fibrozisli ¢ocuklarda hastalik siddeti ile annelerin ¢ocuk yetistirme
tutumu, tiikenmislik ve depresyon konusunda yapilacak calismalar annelere
psikososyal destegin rutin olarak saglanmasinin gerekliligi konusunda yararli
olabilir. Hastalarin ailelerinde gelisebilecek psikolojik bozukluklarin erken tespit
edilip gerekli 6nlemlerin alinmasi, psikososyal destegin artirilarak hastalikla basa
¢ikma yontemlerinin gelistirilmesi onerilebilir. Calismamizin ileride olusturulacak

rehberlerin hazirlanmasinda yararli nitelikte oldugu diisiiniilmektedir.
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8. OZET

Kistik Fibrozis Tams1 ile Takipli Cocuk Annelerinin Cocuk Yetistirme
Tutumu, Tiikenmislik ve Depresyonu ile Hastalarin Klinik Skoru Arasindaki
Miski

Kistik fibrozisli ¢ocuklarin annelerinin ¢ocuk yetistirme tutumu,
tikenmislik, depresyon ile hastalarin klinik skoru arasindaki iliski
degerlendirilmis ve bunlar1 etkileyebilecek hasta ve ailenin sosyodemografik
bilgileri, hastalikla ilgili klinik 6zellikler incelenmistir. Caligmamizda, primer
bakim veren annelerin psikososyal destek alma gereksiniminin olup olmadigi
amagclanmistir.

Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Polikliniginde KF tanisiyla izlenen 36 hasta ve
anneleri degerlendirilmistir. Annelerin kisisel bilgi formu, Aile Hayat1 ve Cocuk
Yetistirme Tutum Olgegi, Maslach Tiikenmislik Olgegi, Beck Depresyon Olgegi
anketlerini doldurmalari istenmistir. Hastalik siddetini belirlemek i¢in; Modifiye
Shwachman-Kulcyzki Skoru kullanilmigtir.

Sosyodemografik bilgiler ve hastalikla ilgili klinik 6zellikler ile annelerin
cocuk yetistirme tutumu, tikenmislik ve depresyon iliskisi incelendiginde;
cinsiyet ve aile yapisina gore annelerin cocuk yetistirme tutumu, tiikkenmislik,
depresyon, hastalik siddeti arasinda fark saptanmadi. Egitim ve gelir diizeyi
yiiksek ailelerde, annelerin olumsuz ¢ocuk yetistirme tutumunun diisiik oldugu

belirlendi. Ev hanimi anneler ile igsiz babalarin eslerinde ve kardes 6liim Oykiisii
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olan ailelerde, annelerin olumsuz ¢ocuk yetistirme tutumu yliksek bulundu.
Annelerin koruyuculugu arttik¢a, ge¢imsizligin ve disiplinin arttig1 belirlendi.
Annelerin, yaklasik %70’inde depresyon saptandi. Egitim diizeyi yiiksek
babalarin eslerinde ve gelir diizeyi yiiksek ailelerde depresyonun diisiik oldugu;
kardes Olim Oykiisii ve P. aeruginosa iiremesi olan hastalarin annelerinde
depresyonun arttig1 belirlendi. Hastalik siddeti arttik¢a, annelerdeki depresyonun
arttigr saptandi. Gelir diizeyi yiiksek ailelerde hastalik siddetinin disiik; P.
aeruginosa iiremesi olan hastalarda ise hastalik siddetinin arttig1 belirlendi.
Calismamizda, KF hastaliginin, annelerde depresyon gelisimi i¢cin énemli
bir risk faktorii oldugu belirlenmistir. Ailelerde psikolojik sorunlarin gelisiminde
onemli olabilecek diger risk etkenlerinin belirlenerek annelere psikolojik destek

verilmesi Onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Kistik Fibrozis, Cocuk Yetistirme Tutumu, Tiikenmislik,

Depresyon, Hastalik Siddeti
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9. SUMMARY

Association Between the Clinical Score of the Children with Cystic Fibrosis
and Child-Rearing Attitude, Burnout and Depression of the Mothers

In this study, the association between the clinical score of cystic fibrosis
and child-rearing attitude, burnout and depression of the mothers are evaluated
and it is analyzed the sociodemographic background of the families, clinical
features of the disease which effects child-rearing attitude, burnout and depression
of the mothers. In our study, it is aimed to determine whether the main caregivers
mothers, need to take psychosocial support or not.

Thirty-six cystic fibrosis patients and their mothers enrolled into the study
in Pediatric Pulmonology department. Personal information questionnare, Parent
Attitude Research Instrument, Maslach Burnout Inventory, Beck Depression Scale
questionnaires were administered to the mothers. Severity of the disease is
investigated by using modified Scwachman-Kulcyzki score.

As sociodemographical data, clinical features of the disease and child-
rearing attitudes, burnout and depression of the mothers were evaluated, there is
no statistically significant difference is found between genders and family
structures regarding severity of the disease, child-rearing attitude, depression and
burnout of the mothers. It is established that the mothers having high educational
status and income have the lower negative parental attitude toward the children. It

is found that housewives, wifes of unemployed fathers and families having history
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of sibling exitus have worse parental attitude. Mothers having higher over
possesiveness experience more marital conflict and show more strictness.

It is found that about 70 percent of mothers have depression. As lower
depression levels inversely correlated with high educational status of fathers and
high incomes; history of sibling exitus and P. aeruginosa infection increases ratio
of depression of the mothers. Increment in severity of the disease causes increased
depression ratios among the mothers. Families having high level of income
establish decreased severity of the disease and infection with P. aeruginosa
increases the severity of cystic fibrosis.

In our study, it is stated that cystic fibrosis is an important risk factor for
development of depression of mothers. We advice to identify other risk factors for
occurence of psychosocial problems in mothers for future studies about this

subject and to support the mothers psychologically.

Key Words: Cystic fibrosis, Child-Rearing Attitudes, Burnout, Depression,

severity of the disease
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10. EKLER

Ek 1. Aile Onam Formu
GAZi UNIVERSITESI TIP FAKULTESI KLiNiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

COCUK HASTALARDA YAPILACAK OLAN
“GIRISIMSEL OLMAYAN KLIiNiK ARASTIRMALAR”

iCiN “EBEVEYN” BiLGILENDIRILMi$ GONULLU OLUR FORMU ORNEGi

Degerli anne ve babalar;

13 2

Cocugunuzun, klinigimizde yapilmasi planlanan “.......................o. isimli bir g¢alismada yer
alabilmesi i¢in sizden izin istiyoruz. Cocugunuzun bu c¢aligmaya davet edilmesinin nedeni onda
.................. hastaliginin goriilmiis olmasidir. Bu ¢aligma, arastirma amagli olarak yapilmaktadir ve katilim
goniilliliik esasina dayalidir. Bu arastirma kapsaminda ¢ocugunuza herhangi bir girisim
yapilmayacaktir ancak; ona ait bazi bilgiler elde etmek istedigimiz i¢in izninizi almak amaci ile bu form
hazirlanmistir. Cocugunuza ait bu bilgilerin, kimligi agiklanmamak kayd: ile bilimsel amagla kullanimini
onaylar iseniz bu formu imzalamaniz istenecektir. Bu aragtirma hakkinda ¢ocugunuza da bilgi verecegiz ve
ondan da bu ¢aligmaya katilmasi i¢in izin alacagiz.

Calismanin amaclari ve dayanagi nelerdir, cocugumdan baska kag Kisi bu calismaya katilacak?
Bu baghk altinda asagidaki bilgiler yer almalidir:

° aragtirmanin amaci,
o neden bu ¢alismanin ¢ocuklarda yapiimasi gerektigi
° calismaya kag kisinin alimnmasinin planlandigi (tek ya da ¢ok merkezli ise belirtilmesi)

Cocugum bu ¢calismaya katilirsa ne yapmasi gerekiyor?
Bu boéliimde, hasta ¢ocukta girisimsel olmayan iglemin ne oldugu velinin anlayacag bir dilde agiklanmalidir.

Ornek: Bu arastima kapsaminda cocugunuza, tedavisi i¢in yapilan rutin islemlerin disinda herhangi bir

girisim yapumayacaktir. Calisma yalmizca, tedavisi sirasinda zaten ........ (ondan alinacak olan kanda /
vapilacak olan ... tetkikinde) yiiriitiilecektir. Cocugunuzun bu c¢alismada kalma siiresi..... olarak
diistiniilmiistiir.

Calismanin riskleri ve rahatsizhiklar: var midir?

Varsa ¢ocuga verebilecegi rahatsizlig1 agiklayiniz. Rutin takip ve tedavi sirasinda elde edilmis materyallerle
yapilacak bir caligma ise herhangi bir riski olmadigmi belirtiniz. (Ornek: Cocugunuza rutin takip ve tedavisi
disinda herhangi baska bir girisim yapilmayacagi icin bir risk olusmayacagini diisiiniiyoruz ancak;
arastirmadan dolayr gorecegi olasi bir zararda gerekli her tiirlii 1bbi girisim tarafimizdan yapilacaktir.)

Cocugumun bu ¢calismada yer almasinin yararlari nelerdir?

Arastirmadan beklenilen toplum yarari agiklanmalidir.

Cocugumun bu ¢calismaya katilmasinmin maliyeti nedir? (Bu bé6liim aynen korunacaktir)

Calismaya katilmakla parasal yiik altina girmeyeceksiniz ve size de herhangi bir 6deme yapilmayacaktir.

Cocugumun Kisisel bilgileri nasil kullamlacak? (Bu béliim aynen korunacaktir)

Caligma doktorunuz ¢ocugunuz ile ilgili kisisel bilgileri, aragtirmay1 ve istatiksel analizleri yiirlitmek i¢in
kullanacaktir ve ¢aligma sonuglari tibbi literatiirde yayinlanabilecektir ancak ¢ocugunuzun kimlik bilgileri
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gizli tutulacaktir. Yalmzca geregi halinde, ¢ocugunuz ile ilgili bilgileri etik kurullar ya da resmi makamlar
inceleyebilir. Calismanin sonunda, sonuglar hakkinda bilgi istemeye hakkiniz vardir.

Daha fazla bilgi, yardim ve iletisim i¢cin kime basvurabilirim?

Caligma ilact ile ilgili bir sorununuz oldugunda ya da ¢alisma ile ilgili ek bilgiye gereksiniminiz oldugunuzda
asagidaki kisi ile liitfen iletisime geginiz.

ADI: GOREVI : TELEFON :
(Katilimci ¢ocugun ebeveyninin beyant)

GUTF ..., Anabilim dalinda, Dr. ............. tarafindan tibbi bir arastirma yapilacagi
belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarild: ve ilgili metni okudum.

Cocugumun arastirmaya katilmasi konusunda zorlayici bir davranigla karsilasmis degilim. Eger cocugumun
calismaya katilmasini reddedersem, bu durumun ¢ocugumun tibbi bakimina ve hekim ile olan iliskime
herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum. Calismanin yiiriitilmesi sirasinda herhangi bir neden
gostermeden ¢ocugumu aragtirmadan ¢ekebilirim.

Arastirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana da bir
O0deme yapilmayacaktir.

Ister dogrudan, ister dolayli olsun arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle meydana gelebilecek
herhangi bir saglik sorununun ortaya ¢ikmasi halinde, her tiirlii tibbi miidahalenin saglanacagi konusunda
gerekli glivence verildi. (Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim).

Arastirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilastigimizda; herhangi bir saatte, Dr...................... (Doktor ismi),
.................. (telefon ve adres) ‘ten arayabilecegimi biliyorum. (Doktor ismi, telefon ve adres bilgileri mutlaka
belirtilmelidir)

Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilartyla anlamis bulunmaktayim. Bu kosullarla, cocugumun s6z konusu
klinik arastirmaya katilmasini géniilliilik igerisinde kabul ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.

Tarih:
Velisinin adi- soyadi:

Velisinin imzasi:

Tarih:

Aragtiricinin adi-soyadi, tinvani
Adres:

Tel:

Imza:

AYDINLATMA ve KATILIMCININ BEYANI KESINLIKLE BIRBIRLERININ DEVAMI
SEKLINDE OLACAKTIR. AYRI AYRI SAYFALARDA YER ALMAYACAKTIR.
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Ek 2. Kisisel Bilgi Formu

Cocugun
Adi-Soyadi : Uygulama Tarihi
Cinsiyeti : T.C. Kimlik No
Dogum Tarihi : Telefon numarasi
Adresi :
ANNE HAKKINDA
Oz Uvey Olii

Adi-Soyadt:
Yast :
Egitimi : Yok Okur-yazar Tlkokul Ortaokul Lise Universite Yiiksek lisans
Meslek :  Evhanimi Isci Memur Emekli Serbest Meslek
Saghik : Saglkl

Bedensel hastalik  a. Yok b. Var

Ruhsal hastalik a. Yok b. Var

(Bedensel ve / veya ruhsal hastalik varsa belirtiniz /Ne kadar zamandir tedavi goriiyorsunuz?

BABA HAKKINDA

Oz Uvey Olii
Yast :
Egitimi : Yok Okur-yazar Ilkokul Ortaokul Lise Universite Yiiksek Lisans
Meslek : Issiz Isci Memur Emekli Serbest Meslek
Saghik : Saglikl
Bedensel hastalik  a. Yok b. Var
Ruhsal hastalik a. Yok b. Var
(Bedensel ve / veya ruhsal hastalik varsa belirtiniz / Ne kadar zamandir tedavi gériiyorsunuz?
AILE OZELLiKLERi
1. Anne-baba arasinda akrabalik Yok Var (Varsa belirtiniz........... )
2. Ailede ruhsal hastalik Yok Var (Varsa belirtiniz........... )
3. Ailede akciger hastalig Yok Var (Varsa belirtiniz........... )
4. Aile tipi Cekirdek Genis Pargalanmig
anne yakinlart ile ()
baba yakinlart ile ( )

5. Ailenin gelir durumu 1000 YTL ve alt1

1000-2000 YTL

2000-3000 YTL

3000 YTL ve iizeri

6. Toplam ¢ocuk sayisi : () 2() 3() 40 5() 6veitzeri()
7. Cocuklarinzin yaslarn (sirayla
8. Cocuklarinizin egitim durumu?
9.Baska ¢ocugunuz varsa, herhangi bir hastaligi var mi? Yok Var (Varsa belirtiniz)
10. Cocugunuzun kardes 6liim 6ykiisii var mi1? Yok Var (Varsa kag kardes 6limii oldugunu
belirtiniz)
11. Hastanin kaginci ¢ocuk oldugu :
12. Cocugunuzla sizden baska ilgilenen var m1? Yok Var (Varsa belirtiniz)

13.Son 6 ay igerisinde kag kez hastaneye bagvurdunuz? 0() 1( ) 2( ) 3() 4() 5() 6()

14.Son 6 ay igerisinde kag kez hastaneye yatis oldu? ~ 0() 1() 2() 3() 4() 5() 6()

15. Son 6 ay i¢inde yatis sirasinda hastanede toplam yatis siiresi kag giin idi?

16. Hastanede yatis sirasinda hastanin yaninda refakatgi olarak kim kald1?

17. Hastanede yatis nedeniyle i ve/veya aile sorunlari oldu mu? Yok  Var (Varsa belirtiniz)

18. Son 6 ay i¢inde yatis olmadiysa; daha dnceki hastaneye yatis sirasinda hastanin yaninda refakatgi olarak kim kaldi1?
19. Son 6 ay i¢inde yatis olmadiysa; daha 6nceki hastaneye yatis nedeniyle is ve/veya aile sorunlart oldu mu?

Yok Var  (Varsa belirtiniz)

COCUGUN OKUL DURUMU
Sinifi
Cocugunuzun gegen yilki ders ortalamasi (Matematik-Tiirkce)
Son zamanlarda akademik basarisinda degisim oldu mu?
Evet oldu (Olumlu y6nde) Evet oldu (Olumsuz yonde) Hayir olmadi
Cocukta eslik eden ruhsal hastalik : Yok Var (Varsa belirtiniz)
Psikiyatrik yardim: Yok
Var a. Anne-baba rehberligi
b. Bireysel terapi
c. Grup terapisi
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Ek 3. Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Tutum Olgegi

Cok uygun Oldukga uygun Biraz uygun Hig uygun
buluyorum buluyorum buluyorum bulmuyorum

Gortiglintizii bu sayilardan birini daire i¢ine alarak bildiriniz. Bu ifadelerde
dogru veya yanls yoktur, sadece kendi goriistiniizii isaretlemeniz gerekiyor.
Aragtirma i¢in biitiin sorularin cevaplandiriimas: ¢ok énemli bir noktadir. Onun igin,
baz ifadeler birbirine benzer dahi olsa gene de cevaplandirmanizi rica ederim.

3]
g o8 Nd =
SEENI T
5 55 R 5 =
1 Cocuk yorucu Veya zor 1glerden korunmahdlr e 4 e h 1
2. Anne ve babalar, ¢ocuklarim dertlerml anlatmaya 4 24 1

tesvik ederler. Fakat bazen ¢ocuklarin dertlerinin hig
ag:11mamas1 gerektlgml anlayamazlar

3 Cocuk bosa geg:en dakikalarin b1r daha h1<; geri | ,4   3  e
gelmeyeceglm ne kadar g:abuk dgremrSe kend1s1 icin 0. i SR R
kadar 1y1 olur ' : : /s

4 Blr anne gocugunun dus kmkllglna ugramamasi i¢in 4 3 2 1
elinden gelem yapmalidir,

5 COCUk ne kadar exken yﬁrﬁmeyx bgremrse 0 kadar s 2
1y1 terblye edlleblhr e o e

6. Cocuk yetlstlrmek sinir bozucu, yxpratlcl bir igtir. 4 3 2 1

7 Cocugun hayatta ogrenmes1 gereken o kadar ok 4 = 3 21
. sey vardlr ki, zamanini bosa gec;1rmes1 affedllemez G e '

8. Babalar, b1raz daha sefkatli olsalar anneler 4 3 2 1
rouklarml daha iyi yonetebilirler.

9 Cocuk yetlstlrmenm kotu taraﬂanndan blll de anne = 4 3 2 0 1 5
'ya “da babanmn istedigini yapab11mes1 igin yeter , o
\derecede ozgu:r olman1a51d1r e : P

10. Slkl kurallarla yetlstlrllcn (;ocuklardan en iyi 4 3 2 1
yetlskmler q:1kar
11 Blr anne rougunun mutlulugu 19111 kendl 4 3 e 1  3

mutlulugunu feda etmesm1 bllmehdlr
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,ulmuyorlarsa bunu anne babalarma soylemélen‘hos,
karsllanmahdlr. '

24, Cocugu siki terbiye ederseniz sonra size tesekkur 4 .0 @0
eder. : :
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39, B1r cocu@a bagi-derde glrdlgmde ddvﬁsme VETile ™ =l =, %, Jei A0 | ol

biiyliklere bagvurmas: 6gretilmelidir.
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52> Akxlh bxr‘kadm yem b1r bebeglndogumundan once 4 g :
ve sonra yalmiz kalmamak igin elmden geleni yapar. ; -

54. Kendi haklarma sahlp olabilmesi n;m bazen bir 4 3 2 1
kadmm kocasini terslemesi gerek1r
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Ek 4. Maslach Tiikenmislik Olgegi

MASLACH TUKENMISLIK OLCEGI

Bu arastirmada, annelerin yasamlarindaki sikintilar, stresler ve yorgunluklar
incelenmektedir. Bu amagla hazirlanan elinizdeki ankette, bu konular1 yansitan
ifadeler yer almaktadir.

Sizden istenen, her bir ifadenin 6rnekledigi durumu ne kadar siklikla yasadigim
uygun yanit araligina ¢arp: (X) isareti koyarak belirtmenizdir.

"umun/g:ocuklarnnm bakimmm: bem.
_.astlrmasmdan korkuyorum. :
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19. Cocugumun bakimina yonelik olarak birgok
kayda deger bagar! elde ettim.

20. Yolun sonuna geldigimi hissediyorum.
21.  Cocugumla ilgili  duygusal sorunlara
serinkanlilikla yaklagirim.

22, Cocugumun, kendisinin_ bazr problemlerini

~sanki - ben  yaratmigim  gibi  davrandigim

hissediyorum.

Hicbir

zaman

Cok Nadir

Bazen

Cogu Zaman

W

Her Zaman
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Ek 5. Beck Depresyon Olgegi

Sayin cevaplayici asagidaki ciimleleri dikkatle okuyarak, BUGUN DAHIL GECEN HAFTA

icinde kendinizi nasil hissettigini en iyi anlatan ciimleyi seciniz.
1- 0. Kendimi {iziintiili ve sikintili hissetmiyorum.

1. Kendimi {izlintiilii ve sikintili hissediyorum.

2. Hep tiziintiili ve sikintiltyim. Bundan kurtulamiyorum.

3. O kadar tiziintiilii ve sikintiltyim ki artik dayanamiyorum.

2- 0. Gelecek hakkinda mutsuz ve karamsar degilim.
1. Gelecek hakkinda karamsarim.
2. Gelecekten bekledigim hicbir sey yok.

3. Gelecegim hakkinda umutsuzum ve sanki higbir sey diizelmeyecekmis gibi geliyor.

3- 0. Kendimi basarisiz bir insan olarak gérmiiyorum.
1. Cevremdeki bir¢ok kisiden daha ¢ok basarisizliklarim olmus gibi hissediyorum.
2. Gegmise baktigimda basarisizliklarla dolu oldugunu gériiyorum.
3. Kendimi tiimiiyle basarisiz biri olarak goriiyorum.

4- 0. Bircok seyden eskisi kadar zevk aliryorum.
1. Eskiden oldugu gibi her seyden hoglanmiyorum.
2. Artik hicbir sey bana tam anlamryla zevk vermiyor.
3. Her seyden sikilryorum.

5- 0. Kendimi herhangi bir sekilde su¢lu hissetmiyorum.
1. Kendimi zaman zaman suglu hissediyorum.
2. Cogu zaman kendimi suglu hissediyorum.
3. Kendimi her zaman suglu hissediyorum.

6- 0. Bana cezalandirilmisim gibi geliyor.
1. Cezalandirilabilecegimi hissediyorum.
2. Cezalandirilmayi bekliyorum.
3. Cezalandirildigimi hissediyorum.

7- 0. Kendimden memnunum.
1. Kendi kendimden pek memnun degilim.
2. Kendime ¢ok kiziyorum.
3. Kendimden nefret ediyorum.

8- 0. Bagkalarindan daha kétii oldugumu sanmiyorum.
1. Zayif yanlarin veya hatalarim i¢in kendi kendimi elestiririm.
2. Hatalarimdan dolay1 ve her zaman kendimi kabahatli bulurum.
3. Her aksilik karsisinda kendimi hatali bulurum.

9- 0. Kendimi 6ldiirmek gibi diigiincelerim yok.
1. Zaman zaman kendimi 61diirmeyi diisiindigiim olur. Fakat yapmiyorum.
2. Kendimi 6ldiirmek isterdim.
3. Firsatint bulsam kendimi 6ldiiriirdiim.

10- 0. Her zamankinden fazla igimden aglamak gelmiyor.
1. Zaman zaman i¢inden aglamak geliyor.
2. Cogu zaman agliyorum.
3. Eskiden aglayabilirdim simdi istesem de aglayamiyorum.
11- 0. Simdi her zaman oldugumdan daha sinirli degilim.
1. Eskisine kiyasla daha kolay kiziyor ya da sinirleniyorum.
2. Simdi hep sinirliyim.
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3.

12- 0.
1.
2.
3.

Bir zamanlar beni sinirlendiren seyler simdi hi¢ sinirlendirmiyor.

Bagkalar ile goriismek, konugmak istegimi kaybetmedim.
Baskalari ile eskiden daha az konusmak, goriigmek istiyorum.
Baskalari ile konugma ve goriigme istegimi kaybetmedim.
Hig kimseyle konugmak goriismek istemiyorum.

13- 0. Eskiden oldugu gibi kolay karar verebiliyorum.
1. Eskiden oldugu kadar kolay karar veremiyorum.
2. Karar verirken eskisine kiyasla ¢ok giicliik cekiyorum.
3. Artik hi¢ karar veremiyorum.

14- 0.
1.
2.
3

15-

WN - O w N - o

W N = o

18-

W N - o

19-

W N - O

20-

W= o

21- 0
1.
2.

3.

Aynada kendime baktigimda degisiklik gérmiiyorum.
Daha yaslanmis ve ¢irkinlesmisim gibi geliyor.
Gorlinlisiimiin ¢ok degistigini ve ¢irkinlestigimi hissediyorum.

. Kendimi ¢ok ¢irkin buluyorum.

. Eskisi kadar iyi ¢aligabiliyorum.

. Bir seyler yapabilmek i¢in gayret gostermem gerekiyor.

. Herhangi bir seyi yapabilmek i¢in kendimi ¢ok zorlamam gerekiyor.
. Higbir sey yapamiyorum.

. Her zamanki gibi iyi uyuyabiliyorum.

. Eskiden oldugu gibi iyi uyuyamiyorum.

. Her zamankinden 1-2 saat daha erken uyaniyorum ve tekrar uyuyamiyorum.
. Her zamankinden ¢ok daha erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum.

. Her zamankinden daha ¢abuk yorulmuyorum.

. Her zamankinden daha ¢abuk yoruluyorum.

. Yaptigim her sey beni yoruyor.

. Kendimi hemen hicbir sey yapamayacak kadar yorgun hissediyorum.

. Istahim her zamanki gibi.

. Istahim her zamanki kadar iyi degil.
. Istahim cok azald1.

. Artik hig istahim yok.

. Son zamanlarda kilo vermedim.

. Iki kilodan fazla kilo verdim.

. Dort kilodan fazla kilo verdim.

. Alt1 kilodan fazla kilo vermeye ¢alistyorum.

. Saglhigim beni fazla endiselendirmiyor.
. Agr1, sanc1, mide bozuklugu veya kabizlik gibi rahatsizliklar beni endigelendirmiyor.
. Sagligim beni endiselendirdigi icin bagka seyleri diisiinmek zorlasiyor.

. Saglhigim hakkinda o kadar endigeliyim ki baska hicbir sey diisiinemiyorum.

. Son zamanlarda cinsel konulara olan ilgimde bir degisme fark etmedim.

Cinsel konularla eskisinden daha az ilgiliyim.
Cinsel konularla simdi ¢ok daha az ilgiliyim.
Cinsel konular olan ilgimi tamamen kaybettim.
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Ek 6. mSKS Skorlamasi

GENEL
PUAN AKTIVITE FIZIK MUAYENE BESLENME RADYOLOJI
. Boy ve kilo 25
- Oksiiriik yok, y Ve KIS
Tam normal aktivite. persentilin .
normal kalp ve . Normal, temiz
25 Top oynar, okula . tizerinde, normal N
. . solunum hizi, iyi . . akciger alanlari
diizenli devam eder . gaita, kas kiitlesi
postiir .
Ve tonusu iyi
Nadir 6kstriik, Boy ve kilo 15-20
Dayaniksizdir, y . . Bronkovaskiiler
o d normal kalp hizi, persentilde, gaita sriiniimd
niin sonunda . . oriinimde
20 gl minimal havalanma | hafif anormal, kas g )
yorulur, okul i minimal artis,
o artis1, comak parmak | kiitlesi ve tonusu
devamlilig iyidir havalanma artig1
yok orta
Boy ve kilo 3
- Hafif havalanma
Dinlenme ihtiyaci Aralikli 6ksiiriik ve Persentilin
. 4l artig1, yama
duyar, egzersiz hisilti, artmig iizerinde, genelde .
. L seklinde
15 sonrasi kolay solunum hizi, hafif voliimii fazla .
. . atelektaziler,
yorulur, okul havalanma artisi, sekilsiz gaita, kas .
. . . bronkovaskiiler
devamliligi orta hafif gomak parmak | tonusu ve kiitlesi .
gorunum artmis
azalmig
Boy ve kilo 3
R, y. . Orta derecede
Sik oksiiriik, genelde | persentilin altinda,
. . havalanma artisi,
Kisa yiiriiyiis sonrasi balgamli, comak voliimii ¢ok fazla
aygin
dispneiktir, sik parmak, yumusak gaita, " yg_
10 . o . . atelektaziler ve
dinlenme ihtiyac1 retraksiyonlar, orta hafif-orta karin .
R infiltrasyon
duyar derecede havalanma sisligi, kiitlesi
alanlari, hafif
artigi hisiltt ve raller azalmis gevsek .
brongektazi
kaslar
Belirgin
. . . . g Agir havalanma
Takipne, agikardi, malniitrisyon, st lob
artis, lober
o siddetli oksiiriik belirgin karmn 3 70"
Ortopneiktir, rakl distansivonu atelektazi ve
ataklari, yaygin , .
5 zamanini oturarak yaye Y brongektaziler,

ve yatarak gegirir

raller, siyanoz, kalp
yetmezligi bulgulari,
agir comak parmak

rektal prolapsus,
kotii kokulu, yagli,
biiyiik voliimlii
gaita

nodiiller/kistler,
pnomotoraks,
kardiyomegali
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