Ozgiin Arastirma / Research Article IR

DOI: 10.4274/cayd.galenos.2020.31932
J Pediatr Emerg Intensive Care Med 2021;8:15-21

Siregen Hastaligi Olan Gocuklara Bakim Verenlerin Bakim Verme

Yukunun Degerlendirilmesi

Evaluation of Caregiving Burden in Caregivers of Children with Chronic Disease
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Giris: Cocuk acil Unitesine basvuran siiregen hastalikli cocuklara
bakim verenlerin bakim verme yuklerinin belirlenerek, bakim
verenlerin epidemiyolojik 6zellikleriyle bakim verme yuki arasindaki
iliskinin arastirilmasi amaclanmistir.

Yontemler: Suregen hastaligi olan 0-18 yas arasindaki 146 hastanin
bakim verenleri ile ileriye yonelik olarak bir calisma yapildi. Bakim
verme yukinin degerlendiriimesi amaciyla zarit bakim verme yuki
dlcegi (ZBYO) kullanildi.

Bulgular: Siiregen hastaligi olan 146 cocuga bakim verenlerin ZBYO
ortancasi 33 (4-74) idi. Bakiclarin %21,9'unda orta, %7,5'inde
agir bakim verme yukd mevcuttu. Bakim verilen ¢ocuklarin ortanca
yasl 72 (12-216) aydi. Hastalarin %57,5'i erkek ve %42,5'i kizd!.
Cocuklarin hastalik grubuna bakildiginda ilk U¢ sirada sirasiyla
norolojik, onkolojik ve metabolik hastaliklar vardi. Hastalik suresi
ortancasi 36 (6-210) aydi. Bakim verenlerin ortanca yasi 35 (18-
65) yildi. Bakicilarin 138'i (%94,5) kadin, 8'i (%5,5) erkekti. Bakim
sUresi ortancasl 36 (6-210) aydi. Bakim verenin medeni durumuna
bakildiginda sirasiyla evli (%92,5), dul (%6,8) ve bekardi (%0,7).
Bakim verenlerin egitim durumu sirasiyla ilkdgretim (%56,2), lise
(%29,5) ve Universiteydi (%14,4). Bakim verenlerin meslek durumu
incelendiginde siklik sirasina gére ev hanimi (%81,5), kamu gdrevlisi
(12,3), serbest meslek (%4,8) ve issizdi (%1,4). Bakim yiku ile bakim
verenin yasl, cinsiyeti, medeni durumu, yakinlik derecesi, bakim
verme slresi arasinda anlamli bir iliski saptanmamistir (p>0,05). Ev
hanimi olanlarin bakim yikd daha fazlaydi (p<0,05). Bakim yuku
orta-agir olanlarda sonradan hastalik gelismesi ve ekonomik guiclik
daha fazla ve egitim seviyesi daha dusiktu (p<0,05).

Sonug: Slreden hastalikli cocuga bakim verenlere ekonomik ve
sosyal yonden daha fazla destek saglanarak ve saglikgilar tarafindan
hastalik yonetimi, sorun ¢6zme ve stresle bas etme gibi konularda
egitim verilerek bakim yukleri azaltiimaya calisilmalidir.

Anahtar Kelimeler: Bakim veren, cocuklar, siregen hastalik

Abstract

Introduction: We aimed to evaluate the epidemiological
characteristics of caregivers and caregiving burden of caregivers of
children with chronic diseases who were admitted to the pediatric
emergency unit and to evaluate the relationship between them.

Methods: A prospective study was conducted with caregivers of
146 patients aged 0-18 years with chronic disease. Zarit burden
interview (ZBI) was used to evaluate the caregiver burden.

Results: The ZBI median scores of caregivers was 33 (4-74). Caregiver
burden was moderate in 21.9% and heavy in 7.5% of caregivers.
The median age of the children who were given care was 72 (12-
216) months. 57.5% of the patients were boys and 42.5% were
girls. Neurological, oncological and metabolic diseases constituted
the first three of the children's disease group. The median duration
of the disease was 36 (6-210) months. The median age of caregivers
was 35 (18-65) years. Of the caregivers, 138 (94.5%) were female
and 8 (5.5%) were male. The median of illness duration was 36
(6-210) months. The marital status of the caregivers was married
(92.5%), divorced (6.8%) and single (0.7%), respectively. The
educational status of caregivers was primary education (56.2%),
high school (29.5%) and university (14.4%), respectively. The
most common jobs of caregivers were housewives (81.5%), public
servants (12.3), self-employed (4.8%) and unemployed (1.4%).
No significant correlation was found between the burden of care
and the age, gender, marital status, proximity of the caregiver, and
duration of caregiving (p>0.05). Those who were housewives were
more burdened with care (p<0.05). In those with moderate to severe
care burden, later disease development and economic difficulties
were greater and education levels were lower (p<0.05).

Conclusion: Care burdens should be reduced by providing more
economic and social support to those who care for the child with
chronic disease and by educating healthcare professionals on issues
such as disease management, problem solving and coping with
stress.

Keywords: Caregivers, children, chronic disease

Yazisma Adresi/Address for Correspondence: Murat Dogan, Erciyes Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Acil Anabilim Dali, Kayseri, Tiirkiye
E-posta: doktormurat033@hotmail.com ORCID ID: orcid.org/0000-0003-2954-3845
Gelis Tarihi/Received: 04.05.2020 Kabul Tarihi/Accepted: 09.06.2020

©Telif Hakki 2021 Cocuk Acil Tip ve Yogun Bakim Dernegi
Cocuk Acil ve Yogun Bakim Dergisi, Galenos Yayinevi tarafindan yayinlanmistir.

15


https://orcid.org/0000-0003-2954-3845
https://orcid.org/0000-0003-3669-8853
https://orcid.org/0000-0003-2581-5639
https://orcid.org/0000-0002-2195-3551
https://orcid.org/0000-0001-5397-1239

Dogdan ve ark.
Bakim Verme Yiki

Giris

Saglk hizmetlerinin yayginlasmasi, ulasimin kolaylasmasi
ve teknolojinin gelismesiyle birlikte insanlarin yasam suresi
artmistir. Sireden hastaligi olan bireylerin de yasam suresinin
uzamaslyla bakim gereksinim slrecleri de uzamistir.” Cocukluk
donemi slregen hastaliklari belirti, tedavi yontemi, seyri,
glnluk aktiviteyi kisitlamasi, uzun dénem etkisi gibi nedenlerle
aileye bircok yik getirmektedir. Stregen hastaliklarin bakim ve
tedavisi, hastane disinda evde de devam etmektedir. Cocugun
evde bakim sorumlulugu, cocuk ve ailenin yasadigi psikolojik
sorunlar (anksiyete, korku, ©fke, depresyon ve sugluluk),
ongorilmeyen tibbi giderlerin olusturdugu ekonomik yukler
ve cocuklarinin geleceg@ine iliskin belirsizlikler aile yukunu
artirmaktadir.  Cesitli arastirmalar, stregen hastaliklarin
ailelerde psikolojik ve duygusal sikinti, fiziksel hastalik,
ailenin parcalanmasi, sosyal ve seksuel iliskilerin bozulmasi,
sosyal aktivitelerin azalmasi ve ekonomik zorluklar yarattigini
gostermistir. Genellikle stiregen hastaligi olan bireyin sirekli
bakimi, bakim verenlerin yasamlarindaki diger aktivitelerle
(is, aile hayati, sosyal yasam gibi) birlesince bakim yikine
yol acabilmektedir.2® Bu calismamizda cocuk acil servisine
basvuran stregen hastaligi olan ¢ocuklarin bakim verenlerinin
bakim verme yUkind belirleyip, bakim verenler ve ¢ocuklarin
epidemiyolojik 6zelliklerinin bakim verme yUki UGzerindeki
etkilerini arastirmayr amacladik.

Gereg ve Yontemler

lleriye yonelik olarak yapilan bu calisma Erciyes Universitesi
Cocuk Acil Servisi'ne 2019 yili icerisinde basvuran ve siregen
hastaligi (epilepsi, 16semi, mental motor gerilik, hidrosefali,
mikrosefali, spinal mduskiler atrofi, nérometabolik hastalik,
kas hastaliklari, ventrikilo peritoneal santl olan hastalar vb.)
olan 18 yas alti cocuklara bakim verenlerle yapildi. Arastirma
kapsamina alinan bakim vericilerden, génullilik esasi ilkesine
uygun olarak 146 birey calismaya dahil edilmistir. Bakim
verenin arastirmaya dahil edilme &lcUtleri; 18 yas Uzerinde
olmak, primer bakim verme sorumlulugunu Gstlenmis olmak,
en az 6 ay bakim vermis olmak, mental motor geriligi olmamak,
Ucret karsiligr bakim veriyor olmamak ve okur yazar olmaktir.
Verilerin toplanmasinda, bakim vericilerin tanitici 6zelliklerini
iceren demografik veriler formu ve bakim yiki Olcedi
kullaniimistir. Veri toplama araglari, verilerin toplanmasinda,
bakim vericilerin  tanimlayici - ¢zelliklerini, engelliyi tanitici
bilgileri iceren formla literatlr dogrultusunda arastirmacilar
tarafindan hazirlanmisti.  Bakim gereksinimi  olan bireye
veya yasliya bakim verenlerin yasadigi stresi degerlendirmek
amaciyla zarit bakim verme yiki 6l¢edi kullanildi. Bakim
verenlerin kendisi ya da arastirmaci tarafindan sorularak
yapilabilen 6lcek, bakim vermenin bireyin yasami Uzerine
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olan etkisini belirleyen 22 ifadeden olusmaktadir. Olcek asla,
nadiren, bazen, sik sik, ya da hemen her zaman seklinde
0'dan 4'e kadar degisen Likert tipi degerlendirmeye sahiptir.
Olcegin Tiirkceye uyarlanmasi, gecerlilik ve givenilirligi
2008 yilinda inci ve Erdem* tarafindan yapilmistir. Olcegin
alfa katsayisi 0,95 olarak bulunmustur. Olcekten en az 0, en
fazla 88 puan alinabilmektedir. Olcek puanin yiiksek olmasi,
yasanilan sikintinin yiksek oldugunu gostermektedir.*> Bakim
verenlerle ylz ylize goérisme teknigiyle yaklasik 10-15 dakika
sre ile yapildi. Elde edilen puanlar; 19-40 arasi hafif, 41-49
orta ve 50'nin Uzeri agir yik olarak deg@erlendirildi.

istatistiksel Analiz

Verilerin tanimlayici istatistiklerinde ortalama, standart sapma,
ortanca en dusuk, en yiksek, frekans ve oran degerleri
kullaniimistir.  Degiskenlerin - dagilimi - Kolmogorov-Simirnov-
testi ile olctldl. Nicel bagimsiz verilerin analizinde Mann-
Whitney U test kullanildi. Nitel bagimsiz verilerin analizinde
ki-kare test, ki-kare test kosullari saglanmadiginda Fischer test
kullanildi. Analizlerde SPSS 26.0 programi kullanilmistir. Erciyes
Universitesi Etik Kurulu'ndan izin alindiktan (2019/165) ve
calismaya katilanlardan goénUlli olur onayi alindiktan sonra
calismaya baslanmistir.

Bulgular

Slregen hastaligi olan cocuklara bakim veren 146 kisi
calismaya alinmistir. Bakim verilen cocuk hastalarin ortanca
yasl 72 (12-216) aydi. Hastalarin %57,5'i erkek ve %42,5'i
kizdi. Hastalarin hastalik gruplari en sik sirasiyla norolojik,
onkolojik ve metabolik hastalikti. Trakeostomili, ev tipi mekanik
ventilatorli ve strekli oksijen bagimli hastamiz yoktu. Hastalik
siresi ortancasli 36 (6-210) aydi. Bakim verenlerin %94,5'i
kadin ve %5,5'i erkekti. Bakim verenlerin ortanca yasi 35 (18-
65) yildi. Bakim verme siresi ortanca 36 (6-210) aydi. Bakim
verenlerin medeni durumlari sirasiyla evli (%92,5), bosanmis
(%6,8) ve bekardi (%0,7). Bakim verenlerin egitim durumu
sirastyla ilkogretim (%56,20), lise (%29,5) ve Universiteydi
(%14,4). Bakim verenlerin meslek durumu incelendiginde
siklik sirasina gore ev hanimi (%81,5), kamu gorevlisi (%12,3),
serbest meslek (%4,8) ve issizdi (%1,4). Bakim verenlerin
%14,4'Gn0n baska ¢ocugu yoktu. Calismaya katilan ailelerin
bilyUk cogunlugu sehir merkezinde yasiyordu, sonrasinda ilce
ve koy geliyordu. Bakim verme yiki Olcedi ortancasi 33 (4-
74) idi. Bakim verme ylki 6lcedine gore bakim verenlerin
%58,9'unda hafif, %21,9'unda orta, %7,5inde agir bakim
verme yUkd mevcuttu. Bakim verenlerin %11,6'sinda bakim
verme yikU tespit edilmedi. Bakim verenlerin %69,2'si ev
isinde baskasindan destek gdrmuiyordu. Hastalara bakim
verilen alanlar cogunlukla banyo, beslenme, tuvalet ve tedavi
butinlnden (%79,5) olusuyordu. Hastalarin %15,8'i sadece
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tedavi alaninda bakim aliyorlardi. Bakim yUku derecesi
ile bakim verenin vyasi, cinsiyeti, medeni durumu, yakinlik
derecesi, bakim verme siresi, baska ¢ocuk olmasi, yasanilan
yer, baska bakim verilen kisi olmasi arasinda anlamli bir farkllik
tespit edilmemistir (p>0,05) (Tablo 1). Bakim yUkd orta-agir
olan grupta bakim slresince hastalik ortaya ¢ikma orani, hafif
ve olmayan gruptan anlamli olarak daha yuksekti (p<0,05)
(Tablo 1). Bakim yiikl orta-agir olan grupta ev hanimi olanlarin
orani, bakim yikU olmayan-hafif olan gruptan anlamli olarak
daha ylksekti (p<0,05). Kamu gorevlisi olanlarin bakim yukd
anlamli sekilde daha dusuktl (p<0,05) (Tablo 1). Bakim yuku
derecesi ile cocugun vyasli, cinsiyeti, hastalik sdresi, hastalik
tipi ve bakim ihtiyac dagilimi arasinda anlamli bir farklilik
saptanmamistir (p>0,05) (Tablo 2). Bakim yikU orta-agir olan

grupta ekonomik guclik orani bakim ytki olmayan-hafif olan
gruptan anlamli olarak daha yuksekti (p<0,05). Bakim yUku
orta-agir olan grupta saglik sorunu ortaya ¢ikma orani, bakim
yUki olmayan-hafif olan gruptan anlamli olarak daha yUksekti
(p<0,05). Bakim yukdu orta-agir olan grupta gelir miktari, bakim
yUki olmayan-hafif olan gruptan anlamli olarak daha distkti
(p<0,05). Bakim yUki orta-agir olan grupta gider orani, bakim
yukU olmayan-hafif olan gruptan anlamli olarak daha yUksekti
(p<0,05) (Tablo 1).

Tartisma

Slregen hastaliklar ¢ocuklarin fiziksel ve ruhsal durumlarini
etkileyerek ¢cocuklarin bakim ve yakin ilgi gibi gereksinimlerinin

Tablo 1. Bakim vericilerin demografik 6zelliklerine gére bakim verme yiikiiniin karsilastiriimasi

Bakim yiikii yok-hafif

Cinsiyet (%)

Kadin 92,2
Erkek 7.8
Yas (yil) 35,20+8,60
Bakim verme siiresi (ay) ortanca (min-maks) 36 (6-210)
Yakinlik durumu (%)

Anne 88,3
Baba 7,8
Buyukanne 2,9
Abla 1,0
Medeni durumu (%)

Evli 93,2
Bekar 1,0
Dul 5,8
Egitim durumu (%)

ilkégretim 52,4
Lise 29,1
Universite 18,4
Meslek (%)

Ev hanimi 76,7
Kamu gorevlisi 16,5
§erbest meslek 4,9
Issiz 1,9
Gelir durumu (TL) 3,234+3,306
Ekonomik guicliik (%)

Var 58,3
Yok 41,7
Baska bakim verilen (%)

Yok 74,8
Var 25,2
Baska cocuk sayisi (%)

Yok 16,5
Var 83,5
Sonradan gelisen hastalik (%)

Yok 93,2
Var 6,8
Yasanilan yer (%)

_Sehir merkezi 65,0
lice 21,4
Koy 13,6

Bakim yiikii orta-agir p
100 0,06
0,0

37,80+9,10 0,09
40 (6-144) 0,39
88,4 0,78
0,0 0,13
11,6 0,08
0,0 1,00
90,7 0,85
0,0 1,00
9,3 0,69
65,1

30,2 0,04
4,7

93,0 0,03
2,3 0,03
A7 0,70
0,0 1,00
2,183+762 0,01
86,0 0,001
14,0

72,1 0,73
27,9

9,3 0,38
90,7

76,7 0,01
23,3

72,1

11,6 0,38
16,3
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artmasina neden olabilmektedir. Bakim verenler; hastalik,
sakatlk veya vyaslilik nedeniyle kendi kendine bakimini
strdlremeyen kisilere yardim eden ve bakim sorumlulugunu
Ustlenen kisilerdir® Bakim verende, Ustlendigi bakimin
ortaya ¢ikarmis oldugu psikolojik, fiziksel, ekonomik, sosyal,
ailesel sorunlar ve kisinin kendi kontrollini kaybettigi
duygusunu yasamak gibi olumsuz sonuglar bakim ytku olarak
acgiklanmaktadir. Bakim verme isinin, bireyin yasamini sikintiya
sokan, tek yonld, bagimli, yogun ve uzun slreci olan bir
zorunluluga donudsmesi, bakim verenin aile iliskileri, calisma,
eglence, sosyal yasam rolleriyle bakim rolleri arasinda uyum
sorunu yasamasina ve bakimin yik olarak algilanmasina neden
olmaktadir.” Bakim verenlerin yukid belirlenmeli, etkileyen
faktorler ortaya konulmali, yasam kalitelerinin etkilenme
derecesi belirlenmelidir. Bu kapsamda sliregen hastaligi olan
cocuklara bakim verenlerin bakim yikleri ve etkileyen faktorler
belirlenerek guincel literatir 6rneginde tartisilacaktir.

Calismamizda bakim yUkU ortalama puanlar 4-74 arasinda
degismekteydi ve ortalama 33,50+11,60 olarak tespit edildi.
Ture ve ark.’nin® stregen hasta ¢ocuklara bakim verenlerle
yaptigi calismada bakim yikU ortalamasi 47,64+15,31 idi ve
agir bakim yUkd olanlar daha fazlaydi. Alahan ve ark.'nin®
calismasinda bakim yiUki ortalamasi 30,58+13,09 idi ve
cogunlugun bakim yUkl ortalamasi bizim calismaya benzer
sekilde hafif/orta derecedeydi. Calismalar arasindaki bu
farklilklarin bircok faktore (egitim, ekonomi, yas, hastalik,
baska bakim verilen kisi, sosyal cevre vb.) gdre degistigini
dustinmekteyiz. Bakim verenin yas, cinsiyet, sosyoekonomik
durumu, ik, kaltdr yapisi, saglik durumu, egitim durumu,
bakim verenin gereksinimleri, bakim verme slresi, bakim
sirasinda yardim alma, bakim verilen kisiyle olan etkilesim ve
beraber yasama durumu, hasta bakim disindaki sorumluluklar

bakim yUkinU etkilemektedir. Ayrica hastalarin yasi, cinsiyeti,
islevsel durumu, kendi bakim yeterliligi gibi bircok faktér de
etkilemektedir.'®™ Yapilan arastirmalar sonucunda siregen
hastalikli cocuk oldugunda ve aile saghgini ilgilendiren
olaylarda kadinlarin ve ozellikle annelerin bakim verme
gorevini Ustlendikleri ortaya koyulmustur.? Raina ve ark.'nin'?
486 siregen hastaligi olan cocuga bakim verenler ile
yaptiklari calismada, bakim verenlerin® %94,4'intn kadin
oldugunu belirtmislerdir. Toplumumuzda annelerin engelli
cocugun bakiminda babalara gére daha fazla rol Gstlendigi
belirtiimektedir.”>'* Bizim calismamizda da diger ¢alismalara
benzer sekilde bakim verenlerin cogu (%94,5) kadindi ve
kadinlarin da cogunlugu (%88,4) cocuklarin anneleriydi. Bu
durumu cocukluk yas grubunda anneye olan bagimliigin
(ilgi, sevgi, beslenme vb.) daha fazla olmasina baglamaktayiz.
Bizim calismamizda kadinlarin erkeklere gére bakim yiku
puan ortalamasi anlamli sekilde daha yuksekti. Yapilan
calismalarda calismamiza paralel olarak kadin cinsiyetin bakim
yUkinln daha fazla oldugu saptanmistir.’™ Calismamizda
bakim verenler cogunluk sirasiyla anne, baba, blyikanne
ve ablaydi. Bakim verenin yakinlik durumuyla bakim yika
arasinda anlamli bir iliski yoktu. Bakim kavraminin genellikle
kadinla 6zdeslesmesi, bununla birlikte degisen sosyo-kiltdrel
yapinin kadinin hem is hem aile sorumlulugunu artirmasi ile
bakim yikindn arttigr distnilmektedir. Bircok calismada
bakim veren yasi ile bakim yiki arasindaki iliski acisindan
farkli sonuclar ortaya koyulmustur.'®' Bizim calismamizda
bakim verenin yasl ile bakim yiki arasinda anlamli bir iliski
tespit edilmemistir. Alahan ve ark.'nin® calismasinda ileri yas
grubundaki bireylerde bakim ylkinin fazla oldugu saptanmis
ve ileri yastaki kisilerin bakim verme islerine yetisemedikleri
gorilmuUsttr. Bu durumun bakim yikinu etkileyen faktorlerin

Tablo 2. Bakim verilen hastanin demografik 6zellikleri ve bakim verme yiikii arasindaki iliski

Bakim yukii yok-hafif Bakim yiikii orta-agir p
Yas (ay) ortanca (min-maks) 72 (29-143) 66 (31-138) 0,90
Cinsiyet (%)
Kadin 44,7 37,2 0,40
Erkek 55,3 62,8
Hastalik siiresi (ay) ortanca (min-maks) 36 (6-94) 40 (12-90) 0,34
Bakim ihtiyaci (%)
Tedavi 18,4 9,3
Banyo, beslenme, tuvalet 5,8 2,3 0,22
Tedavi, banyo, beslenme, tuvalet 75,7 88,4
Hastalik tipi (%)
Norolojik 58,3 67,4 0,39
Metabolik 8,7 4,7 0,61
Onkolojik 13,6 9,3 0,65
Endokrin 5,8 0,0 0,24
Kardiyovaskdler 3,9 4,7 1,00
Sendromik 2,9 2,3 1,00
Alerjik 2,9 7 0,36
Psikiyatrik 1 2,3 0,50
Diger™* 2,9 2,3 1,00
*Gastrointestinal sistem, hematolojik nedenler
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cesitliliginden kaynaklandigini distinmekteyiz. Bakim veren
kisinin evli olmasl, evde baska cocugu veya baska bakim verilen
kisi olmasi genel olarak bakim ylkinG artiran faktorlerdir.
Evdeki baska cocuk veya bakim verilen kisiye ve evli oldugu
icin evin diger islerine de zaman ayirmak gerekecegi icin
bakim verilen cocukla yeteri kadar ilgilenilmemektedir. Bu
durum bakim verme ylku olarak geri donUs saglayabilir. Bizim
calismamizda bakim verenin medeni durumu ve baska ¢cocugu
olmasi bakim yukd derecesini etkileyen faktorlerden degildi.
Bazi calismalarda da bekar kisilerin ve cocugu olmayanlarin
bakim yukleri fazla bulunmustur. Bekar olan kisiler kendilerinin
sosyal ve kilttrel yasamlarinin kisitlandigini distnddkleri
icin bakim yukleri daha fazla olarak saptanmistir. Ailelerin
yasadiklarl yer saglik olanaklarina ulasim kolayligi nedeniyle
onemlidir. Sehir merkezinde yasayan aileler hem sosyal acidan
hem saglik sistemi acgisindan daha avantajlidir ve bakim
yUklerinin daha dustk olmasi beklenir.’®'* Calismamizda
ailelerin cogunlugu sehir merkezinde yasiyordu ve cogu bakim
verenin ylku hafifti, fakat gruplar arasinda anlamli bir farklilik
saptanmadi. Bakim verme ylkuntn multifaktoryel bir durum
olmasi bu durumu aciklayabilir.

Literatlrde bakim verme suresinin uzamasi ile bakim yuiku
duzeylerinin arttigini gésteren bircok calisma mevcut olmakla
birlikte, tanidan sonra gecen sire uzadik¢a bakim yikinun
azaldigini belirten calismalar da mevcuttur.®'>16'81 Alahan
ve ark.® tarafindan yapilan slreden hastalikli cocuga sahip
500 ebeveynli bir baska calismada ise, bakim verme suresinin
arttikca bakim verme yikunin de arttigr gérdlmastdr. Bakim
siresinin uzamaslyla bakim verenlerin aile, is, sosyal, kilturel,
ekonomik, emosyonel alanlarinda kayiplar yasanmaktadir.
Bizim calismamizda bakim siresi ile bakim yikd arasinda
anlamli bir iliski saptanmamistir. Hastalarimizin cogunlugunun
norolojik hastalar olmasi nedeniyle bakim verilen sirenin
uzamasl sebebiyle bakim verenlerin bu slrece alistiklarini,
kabullendiklerini ve sireci daha iyi yonetebildiklerini
distinmekteyiz. Bir baska calismada bakim veren bireylerin
hastalariyla olan yakinlik derecesi ve bakim verme siresi
ile bakim yUki puan ortalamasi arasinda anlamli bir fark
olmadigi saptanmistir.?®?2 Bu calismalara benzer sekilde bizim
calismamizda da bakim verenlerin yakinlik derecesi ile bakim
yukU arasinda anlamli bir iliskiye rastlanilmamistir. Bakim
verenin calisma durumu da bakim verme yikinde etkili bir
faktordir. Zaybak ve ark.? calismayan bakim veren bireylerin
calisan bireylere gore daha fazla yik altinda olduklarini
belirtmislerdir. Calismayan bakim verenlerin hastanede yatan
hastasina verdigi glinliik bakim stresinin fazla olmasi ve surekli
hastane ortaminda bulunmasindan dolayi, calisan bakim
veren bireylere gore yik algilarinin daha ylksek olabilecegi
distndlmisttr.?®?! Calismamizda ev hanimi olanlarin bakim
verme yUki anlamli sekilde yiksekti. Kamu gérevlisi olan bakim
verenlerin ise bakim verme yiki anlamli sekilde dusukti. Ev

hanimlarinin bakim verdikleri stire daha fazla, sosyal yasamlari
daha kisith, ekonomik durumlari daha zayif oldugu icin bakim
yUklerinin de daha fazla oldugunu distnmekteyiz. Bakim
verenlerin ekonomik durumuyla bakim yikd arasindaki iliskiye
bakildiginda genellikle distk gelire sahip olan kisilerin bakim
yukinun daha fazla oldugu gordlmastdr. Stregen hastaligi olan
bireylere bakim verilirken saglik kuruluslarina sik gidip gelme,
hastane yatislari, 6zel beslenme, bakim verenin ihtiyaclari,
bakim verenin ¢alisamamasi gibi faktorler nedeniyle ekonomik
sikintilar ortaya cikabilmektedir.®'> Bakim verme, ebeveynlerin
glnlik yasamlarinda ve calisma sartlarinda degisiklige yol
acarak ekonomik kayiba neden olabilmektedir. Hastalik
boyunca olusan tedavi masraflari ekonomik giclikleri daha
da artirmaktadir. Emanuel ve ark.'nin?® 893 bakim verenle
yaptiklar bir calismada aile gelirinin en az %10'unun tedavi
masrafi olarak harcandigi ve bakim verenlerin %44,9'unun
ekonomik yonden zorluklar yasadigi tespit edilmistir. Yun ve
ark.’nin?*704 bakim verenle yaptiklari calismada ise ekonomik
durumun, bakim verme yikunud etkileyen en énemli faktor
oldugu saptanmistir. Calismamizda da literatlrle uyumlu
sekilde aylik gelir miktari disuk, aylik gider miktari fazla olan
yani ekonomik sikintisi olan kisilerin bakim yukleri anlamli
sekilde daha fazlaydi ve ekonomik giclik bakim verme
yUkinU etkileyen majér nedenlerden biriydi.

Kisilerin ve ailenin egitim duizeyi de bakim verme yUkind
etkileyen faktorlerdendir. Yapilan bazi calismalarda ilkokul
mezunu olanlarin bakim verme yikindn Gniversite mezunlarina
gore daha fazla oldugu saptanmistir®'” Calismamizda da
ilkégretim mezunu olanlarin bakim yika lise ve Universite
mezunlarina gére daha fazlaydi. Bakim veren bireylerin egitim
seviyesi yikseldik¢e sorunlari belirleme, bilgiye ulasma, bilgiyi
kullanabilme ve sorunlarla bas edebilme mekanizmalarini daha
iyi yonetebilmeleri nedeniyle bakim ydklerinin daha duslk
oldugu dUslnUtlmektedir. Hasta bireyin hastalik tirt de bakim
verme yukinU etkileyen faktorlerdendir. Bazi hastaliklar sadece
beslenme, bazisi sadece tedavi, bazisi ise bakim, beslenme ve
tedavi gibi birden fazla bakim ihtiyaci gerektirebilir. Alahan
ve ark.? epilepsili cocuklara bakim verenlerde daha fazla yik
tespit etmislerdir. inci ve Erdem* de epilepsili cocuklara bakim
verenlerin yUklerinin daha fazla oldugunu saptamislardir. Bizim
calismamizda hasta grubunun ¢ogunlugunu norolojik hasta
grubu olusturuyordu. Ancak hastalik tlri ve bakim ihtiyaci
ile bakim yUkd arasinda anlaml bir iliski saptanmamistir.
Hasta cocugun bakimindan sorumlu olan aile Gyeleri zaman
ve 6zguUrlik kisithhdl, ekonomik zorluklar, gelir kaybi, aile ve
sosyal cevre filiskilerinde kisitlanmalar, ev ortami gerginligi
gibi sorunlar nedeniyle fiziksel ve ruhsal sagliklari agisindan
risk altindadirlar.>® Hastada fiziksel kisithlik mevcutsa glnlik
aktivite yapamama, iletisim sorunlari, agr, kotd hijyen,
ajitasyon, hareketsizlige bagl olarak ekstremitelerde deformite
ve yaralar olusabilir. Bu fiziksel kisitlliklar da bakim verme
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yukUnU artirmaktadir.'*' Ayrica uzun slre bakim verenlerde
uyku bozukluklar, basadrisi, yorgunluk, gerginlik, kas ve
eklem hastaliklari, kardiyovaskuler rahatsizliklar ve psikolojik
sorunlarin (anksiyete, depresyon gibi) arttigi tespit edilmistir.
Bakim verenlerde psikolojik sorunlarin arastirildidi bir calismada;
bakim verenlerin depresyon, ofke ve endise diizeylerinde artis
saptanmistir.’® inci ve Erdem’in® calismasinda cocuga bakima
baslandiktan sonra, annelerin neredeyse yarisinda saglik
sorunu gelistigi, bunlarin cogunun da psikolojik sorunlar (uyku
bozuklugu, panik atak, depresyon, stres, bunalim) yorgunluk,
agri, unutkanlk oldugu saptanmistir. Bir baska calismada
bakim verenlerin vermeyenlere gore daha fazla saglik sorunlari
yasadiklari saptanmistir*?® Bizim calismamizda da bakim
verenlerde bakim vermeye basladiktan sonra siklik sirasina
gore depresyon, hipertansiyon ve tip 2 diyabet gibi saglk
sorunlari ortaya ¢cikmis olup bu hastaliklar bakim verme yiki
agir olanlarda anlamli sekilde daha fazlaydi. Bu durumu da
bakim verme yikinin agirliginin strese ve her yénden sikintiya
neden olmasina baglamaktayiz. Bu sorunlarla mdicadele
agisindan bakim veren kisinin aile ve yakinlari tarafindan
destek gormesi bakim yUkinU azaltacaktir. Calismamizda
bakim verenlerin cogunlugu ev isinde ve ekonomik boyutta
yakinlarindan destek gérmuyordu.

Galismanin Kisithiliklari

Calismamizin  kisithliklari; bakim verenlerin mevcut sosyal
hizmet sisteminden ne kadar ekonomik destek aldiklarinin
bilinmemesi, daha cok cesitli (trakeostomili, ev tipi mekanik
ventilatorli gibi) bakim hastasinin olmamasi ve hastaneye
basvuru sayilarinin olmamasidir.

Sonug

Bu calismada elde edilen verilere gore, streden hastalikli
cocuga bakim veren ailelere oncelikle ekonomi ve sosyal
yonden destek saglanmalidir. Saglik ekibi tarafindan hastalik
yonetimi, sorun ¢ozme ve stresle bas etme gibi konularda
egitim verilerek ailelerin bakim yUkleri azaltiimaya calisiimalidir.

Etik
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