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Metabolik Sorunu Olan Cocugun
Ebeveynlerinin Bakim Yukiiniin
Algilanan Sosyal Destek ve Yasam
Kalitelerine Etkisinin incelenmesi

Mensure Turan' @ , Emriye Hilal Yayan® ()

OZET

Amag: Metabolik sorunu olan ¢ocugun ebeveynlerinin bakim yiikiiniin algilanan sosyal destek ve yasam kalitelerine
etkisinin incelenmesi amaciyla yapildi.

Yontem: Arastirmanin drneklemini Gazi Yasargil Egitim Arastirma Hastanesi endokrin bdliimiine basvuran 90 cocuk
hastanin ebeveynleri olusturmakta olup, arastirma tanimlayiciiliski arayici olarak yapildi. Arastirmada, “Zarit Bakim Yiikii
Olgegi”, “Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcedi” ve “Yasam Kalitesi Olcedi” kullanildi. Veriler sayi, yiizdelik, ortalama,

student t testi, kruskal wallis ve pearson korelasyon ile analiz edildi.

Bulgular: Arastirmaya katilan ebeveynlerin; yas ortalamasi 30.21+6.10 yil ve %78.9'u cocuklarin annesidir. Cocuklarin
% 52.2'sinin kiz, %32.2'si fenilketoniiri, %21.1nin biotidinaz eksikligi tanisi aldigi belirlendi. Ebeveynlerin bakim yiikii
puan ortalamasi 45.17+9.08, yasam kalitesi puan ortalamasi 20.51+3.35, algilanan sosyal destek puan ortalamas
40.20+£8.55 olarak bulundu. Ebeveynlerin bakim yiiki, algilanan sosyal destek ve yasam kaliteleri arasinda ve yasam
kaliteleri ile algilanan sosyal destek diizeyleri arasinda negatif yonde nemli bir iliski oldugu belirlendi (p<0.05).

Sonuc: Ebeveynlerin bakim yiikii ile yasam kalitesi ve algilanan sosyal destek diizeyi arasinda dnemli bir iliski oldugu,
algilanan sosyal destek diizeyi arttika bakim yiikiiniin azaldidi ve yasam kalitesinin arttigi belirlendi.

Anahtar Kelimeler: Metabolik hastalik; bakim yiiki; ebeveyn.

Examining the Effect of Caregiver Burden of Parents whose Child has a Metabolic Problem on the Perceived
Social Support and Life Quality

ABSTRACT

Aim: The study was conducted to examine the effects of the caregiver burden of parents whose child has a metabolic
problem on perceived social support and quality of life.

Methods: This study was carried out as a descriptive-relational study with 90 children and their parents who came
to the endocrine department of Gazi Yasargil Training and Research Hospital. The Zarit Caregiver Burden Scale (Z(BS),
Multidimensional Perceived Social Support Scale (MSPSS) and Quality of Life Scale (QOLS) were used. Numbers, means,
percentages, student t-test, Kruskal-Wallis and Pearson correlation were used in the evaluation of data.

Result: For the parents who participated in the study, the mean age was 30.21 + 6.10 and 78.9% were the mothers
of the children, 52.2% of the children were females and 32.2% were diagnosed with phenylketonuria and 21.1% with
biotinidase deficiency. The average score of the caregiver burden of the parents was 45.17 & 9.08, the quality of life score
was 20.51 £ 3.35, and the perceived social support score was 40.20 + 8.55. It has been found that there is a negative
relationship between the caregiver burden of the parents and quality of life, and the caregiver burden and perceived social
support. It has been found that there is a negative relationship between the quality of life of the parents and the perceived
social support (p<0.05).

Condlusion: It was determined that there was a significant relationship between caregiver burden, quality of life and
perceived social support. As the level of perceived social support of parents increased, the burden of caregiver burden
decreased and life quality increased.

Keywords: Metabolic diseases; caregiver burden; parent.
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Ebeveyn Bakim Yiikii

olarak 6zenle yetistirilen, egitilen ve tim olanak-

larin en Ust diizeyde kullanilarak gereksinimleri
karsilanan degerli bireyler olarak goriilmektedir. Her ebe-
veynin beklentisi saghkl cocuga sahip olmaktir fakat ebe-
veynlerin bu beklentileri bazen hastalik gibi nedenlerle
karsilanamaz ve aile kayip yasar. Aile bireylerinde gelisen
akut ya da kronik hastalik tim aile tyelerini de etkilemek-
tedir (1). Ginldmuzdeki tip bilimindeki gelismelere paralel
olarak cocukluk ¢agi kronik hastaliklarinda yasam kalitesi
artmakta, beklenen yasam siiresi uzamakta ve hasta ¢o-
cuk ile ailesi kronik hastaligin getirdigi psikolojik ve sosyal
etkilere daha uzun siire maruz kalmaktadir (2). Kronik has-
taliklar icinde yer alan metabolik hastaliklar ile son yillarda
daha sik karsilasilir hale gelinmistir ve blytik bir cogunlu-
gu otozomal resesif aktarilan bu hastaliklarin akraba evlili-
gi ve dogum oraninin tilkemizde yiiksek olmasi nedeniyle
daha fazla gérilmesi beklenmektedir (3). Cocugun hasta-
likla dogmasi aile diizeninde 6nemli degisikliklere neden
olmaktadir. Ailenin cocugun hastaligindan énceki yasam
kosullarinin degismesi, maddi sorunlarin artmasi, tedavi
stirecinin olusturacagi psikolojik sebepler nedeniyle has-
ta olan cocukla beraber cocugun ebeveynleri, kardesleri
ve yakin ¢evresinin de hastaliktan olumsuz etkilenmesine
neden olacaktir (1,4).

B(]ti]n toplumlarda cocuklar, gelecegin yetiskinleri

Hastaligin tedavisi ile beraber hasta ve ailesinin hastaliga
uyumunu saglamak saglik bakiminin en 6nemli amacla-
rindan biridir (5). Bakim verme kavrami; bakimdan sorum-
lu bireyler tarafindan verilen ¢ok boyutlu olarak algilanan
bir durumdur ve tek bir yardim tlri ile kisith olmayip,
duygusal, fiziksel ya da maddi yardim saglamayi kapsami
icine almaktadir (6). Bakim veren bireylerde; kendi ailesin-
den bir bireye bakiyor olmasi, hasta ve arasindaki duygu-
sal yiiklin cok olmasi, kendi saglk sorunlari, yeterli sosyal
destedi alamamalari, zaman ve sosyal aktivite kisithligi
gibi faktorler psikolojik problemlere neden olmaktadir. Bu
problemler bakim vericinin yasam kalitesini dislren ve
dolayli olarak hasta bakimini da olumsuz etkileyen 6nemli
sorunlara neden olmaktadir (7, 8). Literatlr incelendigin-
de; kronik hastaliga sahip ¢cocugu olan annelerin sosyal ve
psikolojik sorunlar yasadigi, cocugun bakimindan dolayi
kendilerine yeterince vakit ayiramadidi, yasam kaliteleri-
nin azaldigi ve sosyal destegin bakim yukini azaltmada
onemli bir etkiye sahip oldugu gorilmektedir (9,10).

Metabolik hastaligi olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin deger-
lendirilmesinde bircok disiplinin birlikte ve etkili calisma-
si gereklidir. Hemsire; ebeveynleri hastalik konusunda
bilgilendirme, destekleyici bakimi saglama, aile Oyki-
sinl alma, kayitlari tutma, tedaviye uyumu saglama,

ebeveynlerin cocugun glgli ve guigsuz yonleriyle kabul-
lenmelerini saglamada kilit rolde yer almaktadir (1).

Bu arastirma, kalitsal metabolik hastaliga sahip cocuklari
olan ebeveynlerin bakim yikiinln, algilanan sosyal des-
tek ve yasam kalitesi tizerine etkisinin beraber ele alinma-
sinin 6nem tasimasi nedeniyle gergeklestirilmistir.

Gere¢ ve yontem

Arastirma tanimlayici iliski arayici olarak gerceklestirilmis-
tir. Arastirmanin verileri; Eylil 2017- Mayis 2018 tarihleri
arasinda Gazi Yasargil Egitim ve Arastirma Hastanesi en-
dokrin polikliniginde kayith hastalarin ebeveynlerinden
gelisiglizel 6rnekleme yontemi ile arastirmaci tarafindan
yuz ylize gorugulerek toplanmistir. Aragtirmanin evrenini;
poliklinikte kayitll 132 hastanin ebeveynleri olusturmus
ve tiim evrene ulasiimasi hedeflenmistir. Orneklemi ise;
endokrin poliklinigine rutin kontrole gelen, en az 3 ay su-
reyle takipli, veri toplama araglarini doldurmaya gonulli
ve bilgilendirilmis onam formunu dolduran 90 hastanin
ebeveyni olusturmustur. Arastirma verilerinin toplandigi
stire boyunca bazi ailelerin kayip yasadiklari ve bu kayip-
larin bildirilmedigi icin dosyalara islenmedigi belirlendi bu
durum 6rneklem sayisini etkilemistir.

Veri toplama araglari
Veriler,“Tanimlayici Bilgi Formu”, “Zarit Bakim Yiikii Olcegi”,

“Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi” ve “Yasam
Kalitesi Olcegi (WHOQOL-Tr 8)" kullanilarak elde edilmistir.

Tanimlayici bilgi formu

Arastirmacilar tarafindan literatlir destegiyle (11,12,13)
hazirlanmis, ebeveynlerin ve ¢ocuklarin sosyo-demogra-
fik ozelliklerini inceleyen ¢ocuga yonelik 6 sorudan (yas,
cinsiyet tani vb. gibi) ve ebeveynlere yonelik 18 sorudan
(yas, meslek, yakinlik derecesi, egitim durumu, ¢calisma du-
rumu vb. gibi) olusan bir formdur.

Zarit bakim yliki élcegi

inci ve Erdem (2006) tarafindan, Zarit, Reever ve Bach-
Peterson (1980)" nun ¢alismalarindan turkceye uyarlana-
rak gecerlilik ve guvenilirligi yapilan “Zarit Bakim YUk
Olcegi” (ZBYO) 22 sorudan ve 5'li likert tipi puanlamadan
olusmaktadir. Olcek “asla’, “nadiren’, “bazen’, “sik sik”, “her
zaman” seklinde 0’ dan 4’ e kadar degisen likert tipi bir
dlcektir. Olcekten en disiik “0” ve en fazla “88” puan ali-
nabilmektedir. Olcekten alinan puan artikca bakim yiiki
artmaktadir. Olcegin uyarlama calismasinda cronbach
alpha degeri 0.87-0.99 arasinda degismektedir (14). Bu
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arastirmada ise 6l¢egin cronbach alpha degeri 0.87 olarak
bulunmustur.

Cok boyutlu algilanan sosyal destek dlcegi

Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi (CBASDO)
Zimmet ve ark. tarafindan (1988) gelistirilmis, tiirkce
formunun faktor yapisi, giivenirligi ve yapi gecerligi, ilk
olarak Eker ve ark. (1995) tarafindan yapilmistir (15,16).
Olcek 12 sorudan ve aile, arkadas, 6zel insan olmak {izere
3 alt boyuttan olusmaktadir. Her madde 7 aralikh bir 6lcek
kullanilarak derecelendirilmistir. Her bir maddeye veri-
len puan arttik¢a algilanan sosyal destek de artmaktadir.
Olcegin ve alt 8lceklerin giivenilirlik katsayilari, toplam 6l-
cekte 0.89, alt boyutlardan “aile” boyutunda 0.85, “arkadas”
boyutunda 0.88, “6zel bir insan” boyutunda 0.92 seklinde-
dir (17). Bu arastirmada cronbach alpha degeri toplam 6l-
cekte 0.91, alt boyutlardan “aile” boyutunda 0.88, “arkadas”
boyutunda 0.96, “6zel bir insan” boyutunda 0.95 olarak
bulunmustur.

Dtinya yasam kalitesi 6lcegi (WHOQOL-Tr 8)

WHOQOL-Tr 8 Diinya Yasam Kalitesi Olcegi, Diinya Saglik
Orgiti (DSO) tarafindan olusturulan, Tiirk toplumu icin
glvenilirlik ve gecerliligi Eser ve ark. (2010) tarafindan
yapilmistir (18). Olcek 8 sorudan olusmaktadir. Bu sorular-
dan ikisi WHOQOLUin genel saglik ve genel yasam kalite-
si sorulari, geri kalan 6 sorusu da fiziksel, spirittel, sosyal
ve cevresel faktorlerden alinan sorulardan olusmaktadir.
Cevap secenekleri 5'li Likert tipindedir. Puan arttikca ya-
sam kalitesi de yiikselmektedir. Olcegin cronbach alfa de-
geri 0.85 olarak belirlenmistir (18). Bu arastirmada 6l¢egdin
cronbach alpha degeri 0.80 olarak bulunmustur.

Verilerin degerlendirilmesi

Veriler, arastirmaci tarafindan spss 22.0 paket programi-
na aktarilarak say, ylzdelik, pearson korelasyon analizi,
student t, varyans, kruskal wallis ile degerlendirilmistir.
Arastirmanin bagimli degiskenleri; Bakim yuku, algilanan
sosyal destek, yasam kalitesi 6lceklerinden elde edilen pu-
anlar, bagimsiz degiskenleri ise; 6lcek puan ortalamalarini
etkiledigi varsayilan ebeveynlerin sosyo-demografik 6zel-
liklerinden (yas, cinsiyet, calisma durumu, 6grenim duru-
mu vb.) olusmaktadir.

Arastirmanin sinirlihdi

Arastirmanin yapildigi hastanenin genis bir bolgeye hiz-
met vermesi nedeniyle sosyokiiltiirel degisikliklerin dik-
kate alinmamasi, taninin en az 3 ay dnceden konulmus
olmasi arastirmanin sinirliigidir.

Arastirmanin etik yéndii

Arastirma icin etik kurul onayi inénii Universitesi Bilimsel
Arastirma ve Yayin Etigi Kurulu'ndan, Karar no: 2017/19-
11 sayili yazi, hastane icin yasal izin ise Diyarbakir il Saglik
Mudurlugi’'nden 97893131-799 sayili yazi ile alinmistir.
Ayrica 6lgek kullanim izinleri ve katihmcilara gerekli agik-
lamalar yapilarak bilgilendirilmis onam formu dogrultu-
sunda onaylari alinmistir.

Bulgular

Arastirmaya katilan ve ¢ocugunun bakiminda yer aldigi-
ni belirten ebeveynlerin %78.9'u cocugun annesi, %21.1'i
cocugun babasidir. Ebeveynlerin %40'nin ilkdgretim me-
zunu, %83.3'tnun ¢alismadidi (ev hanimi), %78.9'nun du-
stk gelirli ve %21.1'nin orta gelirli oldugu belirlendi (Tablo

1).

Arastirmaya alinan cocuklarin %52.2'si kiz, %47.8'i erkektir.
Cocuklarin ortalama yaslari 3.82+3.10 yil, tani siiresi orta-
lamasi 2.94+2.31 yil olarak belirlendi. Cocuklarin %32.2’si
fenilketoniri, %21.1'i biotidinaz eksikligi, %16.7'si organik
asidemi tanisi alirken geri kalan tanilarin ise mukopolisak-
karidoz, akcaagac surubu hastaligi, metil malonik asidemi,
glikojen depo hastaligi, propiyonik asidemi, galaktozemi,
trizonemi tip 1, strilinemi ve glutarik asidiri oldugu belir-
lendi (Tablo 2). Cocugun cinsiyeti, yasi, tani stresi, hastalik
tanisi ebeveynlerin bakim yukd, yasam kalitesi, algilanan
sosyal destek toplam puan ve alt boyut puan ortalamala-
rini etkilemedigi belirlendi (p>0.05).

Ebeveynlerin bakim yiki puan ortalamasi 45.17+9.08, ya-
sam kalitesi puan ortalamasi 20.51+3.35, algilanan sosyal
destek puan ortalamasi 40.20+8.55, algilanan sosyal des-
tek Olcegi “ aile” alt boyutu puan ortalamasi 19.44+2.54,
"arkadas” alt boyutu puan ortalamasi 11.42+4.29 ve “Gzel
insan” alt boyutu puan ortalamasi 9.33+3.91 olarak belir-
lendi (Tablo 3).

Ebeveynlerin calisma durumunun, bakim yiki ve yasam
kalitesi puan ortalamalarini etkilemedigi (p>0.05), algila-
nan sosyal destek puan ortalamasi ve alt boyutlarini etki-
ledigi belirlendi (p<0.05). Ebeveynlerin yakinlik derecesi-
ne gore bakim yuiku puan ortalamasi ve algilanan sosyal
destek puan ortalamasi arasindaki fark istatiksel olarak
onemli bulundu (p<0.05). Ebeveynlerin yasam kalitesi
puan ortalamasi arasinda énemli bir fark tespit edilmedi
(p>0.05). Cocuklarin bakiminda yardim alan ebeveynlerin
bakim yikiinde 6nemli bir fark olmadigi (p>0.05), yasam
kalitesinde farkin dnemli oldugu (p<0.05), algilanan sosyal
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Tablo 1. Ebeveynlerin Sosyo-Demografik Ozellikleri (n:90)

Say!i %
Yakinlik Derecesi Anne 71 789
Baba 19 21.1
Akrabalik Durumu Evet 60 66.7
Hayir 30 333
Egitim Durumu Okur Yazar Degil 26 289
Okur Yazar 13 144
ilkégretim 36 40
Ortadgretim 12 13.4
Yiiksek Ogretim 3 33
Calisma Durumu Calismiyor 75 83.3
Isci 6 6.7
Serbest Meslek 9 10
Gelir Dlzeyi Dustk Gelir 71 78.9
Orta Gelir 19 21.1
Toplam 100 100

Tablo 2. Cocugun Bazi Demografik Ozellikleri (n=90)

Sayl %

Cocugun Cinsiyeti Kadin 47 522

Erkek 43 47.8
Hastalik Tanisi Organik asidemi 15 16.7

Fenilketonri 29 322

Biotidinaz eksikligi 19 21.1

Diger (MPS*, MSUD**, Metil | 27 30

Malonik Asidemi, glikojen

depo hastaligi, propiyonik

asidemi, galaktozemi,

trizonemi tip 1, strilinemi,

glutarik asiddiri)

Mean=SS min max
Cocugun Yasi (yil) 3.82+3.10 0.5 12
Tani Suresi (yil) 2.94+2.31 0.3 1
*Mukopolisakkaridoz; ** Akcaagac Surubu idrar Hastaligi

Tablo 3. Ebeveynlerin Olcek Puan Ortalamalari

Min. Max. Mean+SS
Bakim Yiiki (0-88) 23.00 66.00 45.17+9.08
Yasam Kalitesi (8-40) 14.00 30.00 20.51£3.35
Sosyal Destek (12-84) 21.00 71.00 40.20+8.55
Aile (4-28) 10.00 24.00 19.44+2.54
Arkadas (4-28) 4.00 24.00 11.42+4.29
Ozel insan (4-28) 4.00 24.00 9.33+3.91

destek ve aile alt boyutunda farkin 6nemli olmadi-
g1 (p>0.05), 6zel insan ve arkadas alt boyutunda farkin
onemli oldugu belirlendi (p<0.05). Ailede metabolik has-
talik gorilme durumu incelendiginde kardeste ve ku-
zende metabolik hastaligin bulunmasinin 6nemli bir fark
olusturmadigi belirlendi (p>0.05) (Tablo 4).

Bakim yuku ile yasam kalitesi puan ortalamasi, algilanan
sosyal destek toplam puan ortalamasi ve arkadas ile 6zel
insan alt boyutu arasinda negatif yonde gucli bir iligki ol-
dugu belirlendi (p<0.05). Yasam kalitesi puan ortalamasi
ile algilanan sosyal destek ve alt boyutlar arasinda pozitif
yonde guglu bir iliski oldugu belirlendi (p<0.05) (Tablo 5).

Tartisma

Cocukluk dénemi kronik hastaliklari; tedavi yontemi, has-
taligin seyri, ginlik aktivite kisitlamasi, uzun dénem et-
kisi gibi nedenlerle aileye bircok yiik getirmektedir(4). Bu
arastirmaya katilan ve ¢ocugun bakimina katildigini be-
lirten ebeveynlerin; %78.9'nun ¢ocugun annesi, %40'nin
ilkogretim mezunu, %83.3'niin calismadigl ve %78.9'nun
dusuk gelirli oldugu belirlendi. Aylaz ve ark. (2015) yaptik-
lari calismada bakim veren bireylerin %82.7’sinin, Riana ve
ark. (2005) yapmis oldugu calismada ise %94.4'i cocugun
annesi oldugu belirlenmistir (19,20). Toplumumuzdaki
kilttrel degerlerden dolayi kronik hastaliga sahip ¢ocu-
gu olan ailelerde ¢ocugun bakiminda annelerin baba-
lara oranla bakimda daha fazla rol aldigi disunilebilir.
Sahin ve ark. (2009) yaptiklari calismada bakim verenlerin
%57'sinin  calismadiklari, %50'sinin ilkogretim mezunu
oldugu bulunmus ve calismayan aile bireylerinin bakima
daha fazla katildigini, egitim diizeyinin disiik olmasinin
bakimin kalitesini etkileyebilecegini belirtmislerdir (21).

Kalitsal metabolik hastaliklar cogunlukla bebeklik cagin-
da ya da yenidogan déneminde ortaya ¢ikmaktadir (3).
Bu arastirmada cinsiyet oranlar birbirine yakin ve en sik
gorulen tanilar ise fenilkettiniiri, biotidinaz eksikligi ve or-
ganik asidemi olarak belirlendi. Literatir incelendiginde
cocuklarda metabolik hastaliklar cinsiyete gore esit dere-
cede ortaya ¢ikma olasiligina sahiptir ve bu arastirmada
literatlirle benzer bulundu (22). Turkiye, akraba evlilikleri
oraninin yiiksek olmasindan dolayi klasik fenilketiniri in-
sidansi 1/4500 oraninda ve biotidinaz eksikliginin en sik
goruldagu Ulkelerden biridir. Bu arastirmada da tanilar
arasinda fenilketliniiri ve biotidinaz eksikligi orani daha
fazla bulundu (23, 24). Bu arastirmada ¢ocugun cinsiyeti,
yasl, tani surresi ve hastalik tanisi ebeveynlerin 6lcek puan
ortalamalarini etkilemedi. Uludag A'nin (2014) konjenital
kalp hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptig
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Tablo 4. Ebeveynlerin Bazi Durumlarinin Olcek Puan Ortalamalariyla Karsilastirilmasi

Bakim Yiku Yasam Kalitesi Sosyal Destek Aile Arkadas Ozel insan
Ebeveynlerin Calisma Durumu
Calismiyor 46.12+8.38 20.25+3.41 38.58+8.16 19.06+2.53 10.77+4.17 8.74+3.85
isci 40.00+15.36 20.80+3.96 44.40+8.01 22.00+2.00 12.00+4.89 10.40+3.78
Serbest 39.22+8.72 22.22+2.22 50.55+2.12 21.00£1.50 16.22+1.09 13.33+1.80
Kw#* kw=2.537 kw=1.125 kw=7.103 kw=3.92 kw=5.075 kw=4.431
P Degeri .062 343 .000 013 .003 .006
Ebeveynlerin Yakinlik Derecesi
Anne 46.61+8.31 20.12+3.36 38.40+8.10 19.01+2.54 10.62+4.18 8.75+3.78
Baba 40.52+10.20 21.47+2.61 47.15+6.66 21.00+2.00 14.57+3.16 11.57+3.74
Test Degeri* t=2.692 t=-1.613 t=-4.323 t=-3.143 t=-.819 t=-2.906
P Degeri .009 110 .000 .002 .000 .007
Ebeveynlerin Bakim Konusunda Yardim Almasi
Var 44.68+9.32 21.19£3.06 42.53+8.15 19.91+2.54 12.38+3.93 10.23+3.78
Yok 45.78+8.99 19.73£3.58 37.69+8.44 18.90+2.50 10.42+v4.51 8.35+3.90
Test Degeri* t=-.567 t=2.063 t=2.750 t=1.883 t=2.182 t=2.297
P Degeri 572 .042 .007 .063 .032 024
Ailede Metabolik Hastalik Durumu
Kardes 46.27+9.44 19.62+1.95 39.93+5.98 19.68+1.28 11.51+3.68 8.72+2.50
Kuzen 49.33+7.99 19.08+4.54 39.91+9.02 19.00+2.89 11.00+3.86 9.91+4.42
Test Degeri* t=-.983 t=.535 t=.006 t=1.067 t=.403 t=-1.098
P Degeri 332 .596 995 292 .689 279
*student t testi, ** kruskal wallis

Tablo 5. Ebeveynlerin Olcek Puan Ortalamalarinin Karsilastirilmasi

Yasam Kalitesi Sosyal Destek Aile Arkadas Ozel insan
Bakim r -491** -425%* -114 -.348** -474**
Yuki p .000 .000 287 .001 .000
Yasam r A481%* 219% .359%* 515%*
Kalitesi p .000 0.39 .001 .000
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

calismada, cocugun cinsiyeti ve hastalik diizeyi ebeveynle-
rin bakim yiku, yasam doyumu ve algilanan sosyal destek
dizeylerini etkilememis, cocugun yasi ise bakim ylkiin{
etkilemis, yasam doyumunu ve algilanan sosyal destegi
etkilememistir (25). Aylaz ve ark (2015) yaptidi ¢alismada
¢ocuga bakim verme siiresi ve hastalik tanisi ebeveynle-

olarak belirlenmistir (26). Acar (2018) organ transplantas-
yonu yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinde yaptigi calisma-
da ebeveynlerin bakim yiikini hafif/orta diizeyde yasam
kalitesini diistik bulmustur (27). Giilses ve ark. (2014) kan-
serli cocuklarin ebeveynleriile yaptigi calismada ebeveyn-
lerin yasam kalitesinin bakim yikinden olumsuz olarak

rin bakim yukina etkilemistir (19). Literattrde farkh so-
nuclarin belirlenmis olmasi hastalik tanilarinin farkindan
kaynaklanmis olabilir. Bu arastirmaya katilan ebeveynlerin
bakim yuku puan ortalamasi 45.17+9.08 orta diizeyde
oldugu tespit edildi. Karahan ve ark. (2013) calismasinda
bakim verme yiikli puan ortalamasi 40.70+6.87

etkilendigi belirlenmistir (28). Shieh ve ark. (2012) sosyal
destedi, bakim yuku izerinde 6nemli bir etken olarak be-
lirlemislerdir (29). Tuncay Ozkan ve ark. (2015) yaptigi ca-
lismada bakim verenlerin sosyal destek kaynagi olarak en
cok aile destegini sezdikleri goriilmektedir (30).
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Ates ve Bilgili (2013) calismasinda bakim verenlerin aile
destedini, arkadas ve 0Ozel kisi desteginden daha fazla
onemsedikleri belirlenmistir (31).

Bu arastirmada ebeveynlerin calisma durumu sosyal des-
teklerini artirmakta; yakinhk derecesi, bakim yukini ve
sosyal destek diizeyini etkilemektedir. Ebeveynlerin ba-
kimda yardim alma durumunun yasam kalitesi ve algila-
nan sosyal destegi etkiledigi, ailede metabolik hastalik
bulunmasinin 6lcek puan ortalamalarini etkilemedigi
bulundu. Karahan ve ark. (2014) fel¢li hastalarin bakim
vericileri ile yaptiklar caismada hastayla yakinlhk derecesi
ile bakim yukd ve algilanan sosyal destek arasinda dnem-
li bir iliski oldugunu tespit etmislerdir (26). Canarslan ve
Ahmetoglu (2015) engelli ¢cocuga sahip ailelerin yasam
kalitesi Gzerine yaptiklar calismada bakimda kendilerine
destek olan bireyler bulunan ailelerin yasam kalitesinin
bakimda kendilerine destek olan bireyler bulunmayan
ailelere gore daha yuksek oldugunu belirlemislerdir (32).
Bu arastirmadaki bulgular so6zii edilen literatiirle benzerlik
goOstermektedir.

Bu arastirmada bakim yuki, yasam kalitesi ve algilanan
sosyal destek puan ortalamalar arasinda negatif yonde
onemli iliski bulundu. Bakim yuki puan ortalamasi art-
tikca ebeveynlerin algiladiklari sosyal destek ve yasam
kalitesi dlizeyleri ve algilanan sosyal destek alt boyutlari
olan arkadas ve 6zel insan alt boyutlari puan ortalamalari
azalmaktadir. Algilanan sosyal destek diizeyi arttikca ebe-
veynlerin yasam kaliteleri artmaktadir. Wang ve ark. (2017)
ALL tanisi almis cocuklarin ebeveynleriyle yaptiklan calis-
mada bakim yiki azaldik¢a ebeveynlerin sosyal destek
ihtiyacinin azaldigini belirlemislerdir (33). Literatiirde ba-
kim veren annelerin fiziksel ve bilissel saglidi, sosyal iligki-
leri birbiriyle baglantili olup yasam kalitelerinin etkilendi-
i, bakim verenlerin sosyal destedi artik¢a kaygi diizeyinin
azaldigi belirlenmistir (34, 35). Ailelerin aldiklar planh yar-
dimlarin, ailenin olumlu bir tutum icine girmesinde 6nem-
li bir etken oldugu belirtilmektedir (36).

Sonuc ve oneriler

Bu calismada ebeveynlerden anne olanlarin sosyal destek
puan ortalamasinin daha diistik, bakim yiikii puan orta-
lamasinin daha yiksek oldugu; ebeveynlerin birbiriyle
akrabalik, calisma ve egitim durumlarinin bakim yuki ve
yasam kalitesini etkilemedigi belirlenmistir. Bakim yuku,
yasam kalitesi ve algilanan sosyal destedin birbirini etki-
ledigi, bakim ylkl puan ortalamasi arttikca ebeveynlerin
algiladiklari sosyal destek ve yasam kalitesi diizeyleri ve
algilanan sosyal destek alt boyutlari olan arkadas ve 6zel

insan alt boyutlari puan ortalamalari azalmaktadir. Bu so-
nuclar dogrultusunda, ebeveynlerin bakim verme glic-
[Uklerinin belirlenerek danismanlik hizmetlerini kapsayan
profesyonel destegin saglanmasi, cocugun bakiminda
butin sorumlulugun annelere birakilmayarak aile tyele-
ri tarafindan desteklenmesi, ebeveynlerin gereksinimleri
dogrultusunda saglik calisanlarinin bittincul bakimi sag-
layarak bakim yikini azaltmak icin farkindalik yaratip
rehberlik yapmasi dnerilebilir. Ayrica yapilacak baska ca-
lismalarla literatlre katki saglamasi dnerilmektedir.
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