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ON SOZ

Bu tez calismasinin gerek fikir ve tasarlama asamasinda gerekse uygulamaya
gecirilmesi ve neticelenmesi siirecinde katkisi, emegi, tesvigi, gonli ve gonilliligi
olan ¢ok kisi var. Dolayisiyla onlara tek tek tesekkiirii bir borg biliyor ve memnuniyet
ve siikranla isimlerini zikretmek istiyorum. Oncelikle doktora egitimim boyunca
icinden gectigim pandemi, ailevi kronik hastaliklar, diinya tizerindeki zuliimler,
iilkemizi ve memleketim Hatay’1, beraberinde de sevdiklerimi derinden etkileyen 2023
Subat depremi basta olmak iizere hem ruhsal hem fiziksel olarak benim ag¢imdan
yipratict olan bu siireci saglikla atlatmamda ve hakkiyla yiirlitme ¢abamda kudretini

daima hissettiren, yardimini1 bana nasip eden Rabbime sonsuz siikiirler ediyorum.
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Hastane kadrosuna mensup olmadigim halde, hastane biinyesinde arastirma
yiirlitmenin zorlugunu bana hissettirmeyen, bununla birlikte nezaketleri, yardimsever
cabalari, anlayislari ve en degerlisi insan hayatina verdikleri degerle siire¢ i¢indeki pek
cok zorlugumu goéziimde kolay ve daha kiymetli hale getiren, yan sira katkilar1 ve
konuya verdikleri ehemmiyet ile bana verdikleri cesaret olmasaydi bu tezi
ylirlitemeyecegimi diisiindiiglim ¢ok degerli hekim hocalarim Prof. Dr. Ahmet Nevzat
NAYIR’a, Prof. Dr. Sevgi YAVUZ’a, Prof. Dr. Nur CANPOLAT’a, Prof. Dr. Onder
YAVASCAN’a, Prof. Dr. Ferah SONMEZ’e ve bahsi gegen hocalarimin ¢alisma
ekibinde yer alan kiymetli hemsirelere, tibbi sekreterlere, polikliniklerdeki ve diyaliz

servislerindeki uzman hekimlere,

Bu siireci yiiriitebilecegim konusundaki inanglari, verdikleri destekleri ve her tiirlii
katkilar1 i¢in basta sevgili meslektaglarim ve donem arkadaglarim Klinik Psk. Rabia
YILMAZ ve Klinik Psk. Sevda BURAK olmak iizere, Psk. Siimeyye ICLI’ye, Psk.
Yeliz ORHAN’a ve bu siirecin farkli donemlerinde yanimda olan tim kiymetli

meslektaslarima ve arkadaglarima goniilden tesekkiir ediyorum.

Ve sevgili ailem... Canim annem, babam, abilerim ve kardesim... Sizlerin bana olan
inancinizi daima hissettim. Beni giizel olmas1 yaninda zorlayan bu siirecte her agidan
desteklediginiz, bana anlayisla yaklastiginiz ve sevginizle yanimda oldugunuz igin
sizlere ve ailemin diger sevgili fertlerine destekleri icin sonsuz tesekkiirlerimi
sunuyorum. Ve elbette en yaldizli tesekkiiriimii ballar bali yegenlerime ediyorum. Zira
sizlerle hayatin anlamini ve canliligmmi tadabilmek miimkiin. Varliginiz, neseniz,
giizelliginiz ve verdiginiz huzur paha bicilemez. Hepinizin varlifina sonsuz

stikrediyorum.

Yegenlerimden devam ederek tiim ¢ocuklara tesekkiiriim... Diinyay1 giizellestiren ve
yasama anlam katan biricik varliklar... Gozlerinizin i¢indeki 1sikla diinya aydinlaniyor,
umut buradan temellenip filizleniyor. lyi ki varsiniz, var olun ve dilerim her agidan

saglikli olun.

Son olarak tezimin bas kahramanlari... Diinyanin en giizel varliklarinin yaninda, ¢cok
kiymetli ve bir o kadar da mesakkatli olan emegin sahibi sevgili anneler... Tez
calisgmama tiim zorluklariniza, acilariniza ve kosturmacaniza ragmen hayranlik

duydugum bir goniilliiliik ve ictenlikle katildiginiz i¢in, varliginizla ve miicadelenizle
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hayatima ve hayatlarimiza anlam, deger ve giizellik kattiginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyor

ve en giizel miikafatlarla karsilagsmanizi iimit ediyorum.

Fatma CANATAR
Istanbul- 2025



OZET

PEDIATRIK KRONIK BOBREK HASTALARINA BAKIM
VEREN ANNELERIN DEPRESYON, KAYGI, STRES VE
TUKENMISLIK ACISINDAN DEGERLENDIRILMESI: BiR
KARMA YONTEM CALISMASI

Fatma CANATAR
Doktora, Klinik Psikoloji
Tez Danismani: Dog. Dr. Yildiz BILGE

Haziran, 2025 — 359 + XXIII Sayfa

Bu calismada, kronik bobrek hastaligi (KBH) olan ¢ocuklara bakim veren
annelerin psikolojik belirti diizeylerinin incelenmesi ve psikososyal destek
ihtiyaclarmin kapsam ve niteliginin belirlenmesi amaclanmistir. Bu dogrultuda
karma yontemler arastirmasi ve agiklayici sirali desen (NIC — nit) gergevesinde
yiiriitiilen mevcut ¢calismanin nicel arastirma asamasi, KBH’li 103 ¢ocugun bakim
veren annesi ile kontrol grubu olarak 148 saglikli ¢cocuk annesi olmak iizere
toplamda 251 bakim veren anne ile gerceklestirilmistir. Her iki gruptaki bakim
verilen ¢ocuklarin yag araliklar1 0-18 arasindadir. Hasta grubuna ulasilirken, klinik
tablonun temsiliyet giiclinii saglamas1 amaciyla, KBH’li ¢ocuklarin ii¢ tedavi
modalitesinden (konservatif tedavi, diyaliz ve bobrek nakli) olmasma dikkat
edilmigtir. Nicel aragtirma asamasinda bakim veren annelerin depresyon,
anksiyete, stres ve tiikenmislik diizeylerinin belirlenmesi ve bununla birlikte duygu
diizenleme giicliigii, psikolojik saglamlik, belirsizlige tahammiilsiizliik ve basa
cikma stratejileri ile bu belirti diizeylerinin iligkilerinin incelenmesi
hedeflenmistir. Bu amag¢ dogrultusunda Demografik Bilgi Formu, Depresyon
Anksiyete Stres Olgegi (DASO-21), Maslach Tiikenmislik Olcegi (MTO), Duygu
Diizenleme Giigliigii Olgegi-Kisa Formu (DDGO-16), Kisa Psikolojik Saglamlik
Olgegi (KPSO), Belirsizlige Tahammiilsiizliik Olgegi (BTO-12) ve Basa Cikma
Stratejisi  Olgegi (BCSO) tiim katilimc1 annelere kosullarn  uygunlugu

cercevesinde ¢evrimigi veya elden olmak tizere iki farkli yoldan iletilmistir. Veriler
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ikili karsilagtirmalar icin Bagimsiz Orneklemler T-Testi, coklu grup
karsilagtirmalar1 i¢in Tek Yonli ANOVA, korelasyon analizleri icin Pearson
Korelasyon Analizi ve yordayicilik sinamalari i¢in regresyon analizi kullanilarak
incelenmistir. Nicel arastirma sonucunda KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerde
psikolojik destek ihtiyacinin belirgin oldugu ve bu ihtiyacin arastirmada yer alan
hemen her degisken agisindan anlamli farklara yol agtigi tespit edilmistir.
Korelasyon ve regresyon analizleri sonucunda, KBH’li ¢ocuklara bakim veren
annelerde duygu diizenleme gli¢liigiiniin psikopatoloji gelistirme agisindan 6nemli
bir risk faktorii teskil ettigi goriilmiistiir. Buna ek olarak, hasta ve kontrol grubu
bakim verenlerinin psikolojik belirtileri karsilagtirilmis ve yaygimn literatiir
bulgularinin aksine gruplar arasinda depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik

diizeyleri agisindan anlamli bir farka ulagilmamustir.

Arastirmanin ikinci agamasinda pediatrik KBH bakim veren annelerinin hastalik
stirecindeki bakim verme deneyimlerini, psikososyal zorlanmalarini1 ve buna bagh
olarak ihtiya¢ duyduklar1 psikososyal destegin mahiyetini derinlemesine
incelemek ve kesfetmek amaciyla 8 KBH’li cocugun bakim veren annesi ile yari
yapilandirilmis nitel goriismeler gerceklestirilmistir. Arastirmaci tarafindan
olusturulan goriisme sorulari, katilimcilara hastane ortaminda yiiz yiize ya da
cevrimigi goriismeler yoluyla yoneltilmistir. Nitel goriismeler, Yorumlayici
Fenomenolojik Analiz (YFA) cercevesinde ve veriye yakin olmak amaciyla
arastirmaci tarafindan manuel olarak analiz edilmistir. Pediatrik KBH bakim veren
anneleri Ozelinde gergeklestirdigimiz nitel calisma sonucunda; ‘psikolojik
zorluklar’, ‘bakim verme rolii’, ‘tibbi siire¢ deneyimleri’, ‘psikososyal destek’ ve
‘basa c¢ikma ve gilic kaynaklari’ olmak iizere 5 ana temaya ve bunlara iliskin
toplamda 21 alt temaya ulasilmigtir. Nicel ve nitel arastirma bulgularini bir arada
degerlendirildigimizde, KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin psikolojik destek
ve sosyal destek alma konusunda belirgin bir ihtiyaci tarif etmelerine ragmen
yeterli psikososyal destege erisemedikleri sonucuna ulasilmistir. Bu baglamda
pediatrik KBH bakim verme siirecinde yapilandirilmis ve destekleyici bir
psikososyal ¢alisma alanina agikga ihtiya¢ duyuldugu goriilmiis ve bu dogrultuda

uygulamaya doniik bazi 6neriler sunulmustur.
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Anahtar Kelimeler: Bakim veren anneler, kronik bobrek hastaligi, depresyon,

anksiyete, stres, tilkkenmislik, karma yontem.
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ABSTRACT

EVALUATION OF DEPRESSION, ANXIETY, STRESS, AND
BURNOUT IN CAREGIVER MOTHERS OF PEDIATRIC
CHRONIC KIDNEY DISEASE PATIENTS: A MIXED-METHODS
STUDY

Fatma CANATAR
Ph. D. Clinical Psychology
Supervisor: Assoc. Prof. Dr. Yildiz BILGE

June, 2025 — 359 + XXIII Pages

This study aimed to investigate the psychological symptom levels of caregiver
mothers of children with chronic kidney disease (CKD) and to explore the scope
and nature of their psychosocial support needs. In this regard, the quantitative
research phase of the current study, which was carried out within the framework
of mixed methods research and explanatory sequential design (QUANT — qual),
was carried out with a total of 251 caregivers, including the mothers of 103 children
with CKD and 148 mothers of healthy children as the control group. The age range
of cared children in both groups was 0-18 years. In order to ensure the
representativeness of the clinical picture, the patient group consisted of children
with CKD from three treatment modalities (conservative treatment, dialysis and
kidney transplantation). In the quantitative research phase, it was aimed to
determine the depression, anxiety, stress and burnout levels of caregiver mothers
and to examine the relationship between these symptom levels and emotion
regulation difficulties, psychological resilience, intolerance of uncertainty and
coping strategies. Data collection included the Demographic Information Form,
the Depression Anxiety Stress Scale (DASS-21), the Maslach Burnout Inventory
(MBI), the Difficulties in Emotion Regulation Scale-Brief Form (DERS-16), the
Brief Resilience Scale (BRS), the Short Version of the Intolerance of Uncertainty
Scale (IUS-12), and the Coping Strategy Indicator (CSI). These instruments were

administered either online or in-person, depending on participants’ preferences and

X



circumstances. The data were analysed using Independent Samples T-Test for
pairwise comparisons, One-Way ANOVA for multiple group comparisons,
Pearson Correlation Analysis for correlation analyses and regression analysis for
predictive tests. As a result of the quantitative research, it was determined that the
need for psychological support was evident in caregiver mothers of children with
CKD and that this need led to significant differences in terms of almost every
variable included in the research. As a result of correlation and regression analyses,
it was found that emotion dysregulation in caregiver mothers of children with CKD
constituted an important risk factor for developing psychopathology. In addition,
psychological symptoms of the patient and control group caregivers were
compared and contrary to the findings in the literature, no significant difference
was found between the groups in terms of depression, anxiety, stress, and burnout

levels.

In the second phase of the research, semi-structured qualitative interviews were
conducted with 8 caregiver mothers of children with CKD to examine their
caregiving experiences, psychosocial challenges, and related support needs in
depth. The interview questions created by the researcher were directed to the
participants in face-to-face in the hospital environment or online interviews.
Qualitative interviews were analysed manually by the researcher within the
framework of Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) and to be close to
the data. As a result of the qualitative study we conducted on pediatric CKD
caregiver mothers; 5 main themes, namely ‘psychological difficulties’, ‘caregiving
role’, ‘medical process experiences’, ‘psychosocial support’ and ‘coping and
power resources’, and a total of 21 sub-themes related to them were reached.
Considering both the quantitative and qualitative research findings, it was
concluded that although caregiver mothers of children with CKD clearly expressed
a need for psychological and social support, they were unable to access sufficient
psychosocial support. In this context, a structured and supportive psychosocial
intervention framework is evidently needed in the pediatric CKD caregiving

process, and practice-oriented suggestions have been proposed accordingly.

Keywords: Caregiver mothers, chronic kidney disease, depression, anxiety, stress,

burnout, mixed-methods.
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BIiRINCi BOLUM

GIRIS

1.1. Tezin Konusu ve Sorulari

Cocukluk c¢aginda onemli sayida ¢ocuk, yasamlarini ¢ok yonlii ve derinden
etkileyebilecek olan ¢esitli kronik tibbi hastaliklarla yiiz ylize gelmektedir (Pless
ve Nolan, 1991: 348). S6z konusu kronik hastalik siireclerinde hasta olan ¢ocugun
tibbi bakiminin yaninda psikososyal agidan da desteklenerek hastaliga uyumunun
kolaylastirilmast son derece énemlidir (Moos, 1977: 177-178). Bununla birlikte
hastalik tanis1 her ne kadar ¢ocuga konulmus bir tan1 olsa da, 6zellikle ¢cocukla
birebir temasta bulunan bireyler de bu tanidan ciddi bigimde etkilenebilmektedir
(Eiser, 1985: 61; Watson, 2014: 1169). Bu noktada ¢ocukta var olan kronik tibbi
bir hastaligin, 6zellikle cocugun temel bakimini iistlenen birincil bakim verenleri
tizerinde ¢esitli psikolojik etkiler gostermesi olduk¢a muhtemeldir (Clarke ve ark.
2009: 907-908; Toledano-Toledano ve Luna, 2020: 2; Yeh, 2002: 598). Nitekim
bakim verenler, kronik hastalik durumuna bagli olarak gelisen akut hastalik
donemleri, hastane ziyaretleri ve yatislari, 6zel ilag prosediirleri ve ilag yan etkileri,
tibbi beslenme uygulamalari, sosyal izolasyon gereklilikleri ve maddi sikintilar
gibi hayat1 ¢ok yonlii olarak etkileyen ve zorlayan yasam kosullartyla dogrudan
kars1 karstya kalmaktadir (Brown ve ark., 2007: 409; Drotar ve Sturm, 1988;
Rothenberg, 1982: 164).

Biyopsikososyal yaklasim agisindan bakildiginda patoloji kavrami, yalnizca
hastaligin tibbi/biyolojik boyutu ile sinirli olarak degerlendirilmemekte ve
hastaliklar psikolojik ve toplumsal boyutlariyla da iliskilendirilmektedir (Yan,
2012: 3). Bu baglamda, kroniklesmis patolojiler bireylerin ruhsal biitiinliigi
tizerinde baz1 ortak etkilere sahip gibi goriinse de, her bir hastalik tiirli kendi dogas1
geregi 0zgiin yasantilar, ihtiyaclar ve sorumluluklar barindirarak kendine has bir
yap1 sergileyebilmektedir (Agerskov ve ark., 2024: 155). Bu nedenle her bir
patolojiye 0©zel olarak bireylerin deneyimlerinin anlagilmasi, psikolojik

stireclerinin degerlendirilmesi ve bu alanda ihtiyag¢ duyulan destekleyici



psikososyal miidahalelerin onlara sunulabilmesi, kronik hastalik siireglerine
islevsel olarak uyumun saglanmasi ve siirecin getirdigi stresle basa ¢ikabilmenin
kolaylastirilmas: agisindan Onem arz etmektedir. Yukarida belirtilenlerden
hareketle bu tez calismasinin konusu; kronik bobrek hastaligi olan ¢ocuklarin
birincil bakimini iistlenen annelerinde depresyon, kaygi, stres ve tiikenmislik
diizeyleri ile bunlarla iliskili psikolojik faktorlerin incelenmesi ve yari
yapilandirilmis goriismelerle bakim verme deneyimlerinin derinlemesine

degerlendirilmesi seklinde belirlenmistir.

1.1.1. Birinci Calismanin Sorulari
Calismanin nicel boliimiinde temel olarak asagidaki sorulara yanit aranacaktir:

Soru 1. Pediatrik kronik bobrek hastasi (KBH) bakim veren annelerinde
depresyon, kaygi, stres ve tilkenmislik diizeyleri demografik degiskenler (gelir

durumu, tedavi tiirii, psikolojik destek ihtiyaci vb.) agisindan farklilagmakta midir?

Soru 2. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde depresyon, kaygi, stres ve
titkenmislik diizeyi ile duygu diizenleme giicliigli diizeyi arasinda anlamli bir iligki

var midir?

Soru 3. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde depresyon, kaygi, stres ve
tiikenmiglik diizeyi ile belirsizlige tahammiilsiizliik diizeyi arasinda anlamli bir

iligki var midir?

Soru 4. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde depresyon, kaygi, stres ve
tiikenmislik diizeyi ile psikolojik saglamlik diizeyi arasinda anlaml bir iligki var

midir?

Soru 5. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde depresyon, kaygi, stres ve

titkenmislik diizeyi ile basa ¢ikma stratejileri arasinda anlamli bir iligki var midir?

Soru 6. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde duygu diizenleme giicliigi,
belirsizlige tahammiilsiizlik, psikolojik saglamlik ve basa ¢ikma stratejileri

depresyon diizeyini anlamli derecede yordamakta midir?

Soru 7. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde duygu diizenleme giicliigi,
belirsizlige tahammiilsiizliik, psikolojik saglamlik ve basa ¢ikma stratejileri kaygi

diizeyini anlaml1 derecede yordamakta midir?



Soru 8. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde duygu diizenleme giicliigi,
belirsizlige tahammiilsiizliik, psikolojik saglamlik ve basa ¢ikma stratejileri stres

diizeyini anlaml1 derecede yordamakta midir?

Soru 9. Pediatrik KBH bakim veren annelerinde duygu diizenleme giicliigi,
belirsizlige tahammiilsiizliik, psikolojik saglamlik ve basa ¢ikma stratejileri

tiikenmislik diizeyini anlamli derecede yordamakta midir?

Soru 10. Pediatrik KBH bakim veren anneleri ile kronik hastali§i olmayan
cocuklarin bakim veren annelerinin psikolojik belirtiler agisindan aralarinda

anlamh bir farklilik var midir?

1.1.2. ikinci Cahsmanin Sorular:
Calismanin nitel boliimiine iliskin temel sorular asagida belirlendigi gibidir:

Soru 1. Pediatrik KBH bakim veren anneleri, kronik hastalik bakim verme siirecini

nasil deneyimlemektedir? (Nakil, diyaliz ve konservatif tedavi grubu).

Soru 2. Kronik hastalik siireci pediatrik KBH bakim veren annelerini psikolojik,

sosyal ve fiziksel agidan nasil etkilemektedir?

Soru 3. Kronik bir hastalik siirecinden gecen pediatrik KBH bakim veren

annelerinin nasil bir psikososyal destege ihtiyaclar1 vardir?

1.2. Tezin Amaglar

Alanyazinda yer alan kronik hastaliklarda bakim verme ¢aligmalar1 gdstermektedir
ki bakim verme siirecindeki bireyler depresyon, kaygi, stres ve stresle basa ¢ikma,
psikolojik saglamlik, sosyal destek, duygu diizenleme, sosyal izolasyon,
tiilkenmislik ve yasam kalitesi gibi pek ¢ok alandan ve pek ¢ok agidan zorlanmalar
yasamaktadirlar (Domaradzki ve Walkowiak, 2023: 3; Haverman ve ark., 2014: 6;
Messay, 2017: 27; Toledano-Toledano ve Luna, 2020: 2). Her ne kadar genel
anlamda bakim verme yiikiine iliskin psikososyal yasantilar yukaridaki gibi bazi
ortak noktalari isaret etse de yasli, yetiskin ve ¢ocuk-ergen grubuna bakim verme
birbirinden farkli bakim, sorumluluk ve ihtiya¢ durumlarim1 beraberinde

getirebilmektedir. Bu ¢calismanin birinci amaci, kronik hastalik siireci i¢cinde (6zel



olarak KBH) yer alan ¢ocuk ve ergenlere bakim veren annelerin deneyimledikleri
psikolojik siire¢leri hem nicel hem de nitel verilerle degerlendirmektir. Bunun yani
sira pediatrik kronik hastaliklarda hastaliga ve tedaviye uyumla iligkili olarak
stirecin psikolojik boyutuna dikkat ¢ekmek ve tedavi siirecinde yer almasi gereken
biyopsikososyal ve biitiinciil bakis acisina duyulan ihtiyacin niteligini ortaya

koymak da ¢aligmanin amaglar1 arasindadir.

Kronik hastaliga sahip cocuklar ile onlarin ebeveynleri ya da bakim verenlerinin
psikolojik siireclerine odaklanan ¢ok sayida arastirma literatlirde yer almaktadir.
Bu c¢alismalar, basta kanser olmak iizere; kistik fibrozis, fenilketoniiri, kronik
liveit, beyin hasar1 ve serebral palsi gibi ¢esitli cocukluk ¢agi kronik hastaliklarinda
cocuga bakim veren bireyleri incelemektedir. Bu tez ¢alismasinin amaci, ¢ocukluk
cagl kronik hastaliklarindan biri olan KBH kapsaminda, bu hastaliga sahip
cocuklara bakim veren annelerin yasadiklar1 psikolojik stirecleri kapsamli bir
sekilde degerlendirmektir. Pediatrik kronik bobrek hastaliklarinda bakim vermenin
psikolojik boyutunu ele alan literatiir ¢alismalar1 incelendiginde, arastirmalarin
cogunun hastaliin son donem bdbrek yetmezligine (SDBY) giden kismi ile diyaliz
alan cocuklarin bakim verenleri baglaminda gerceklestirildigi goriilmektedir
(Abebe ve ark., 2022; Awaji ve ark., 2018; Bauer ve ark., 2021; Ong ve ark., 2021;
Oyegbile ve Brysiewicz, 2017; Parham ve ark., 2016). Oysaki KBH c¢atis1 altinda
yer alan patolojiler bulundugu evre, seyir ve tedavi protokolleri agisindan
degisiklik gosterebilmektedir. Bu acidan bakildiginda hastaligin tanisi ve tedavi
stirecindeki farkliliklarin, bakim veren bireyde cesitli psikososyal siireglere yol
acmasi ve buna bagli olarak ihtiya¢ duyulan destegin niteliginin degismesi olasidir.
Bu nedenle bu ¢aligmanin amaglarindan bir digeri, KBH c¢atis1 altinda bulunan ve
farkli tan1 ve tedavilerle takip edilen ¢ocuklarn birincil bakim verenlerindeki
ruhsal siireglerin farklilasip farklilasmadiginin incelenmesi ve elde edilen sonuglar
1s1¢1nda bakim verenlere nasil bir psikososyal destegin uygun olabilecegi yoniinde
uygulamaya doniik Onerilerin sunulmasidir. Mevcut tez calismasinda belirtilen
klinik gruba bakim veren annelerin verilerinin, herhangi bir kronik hastalig
olmayan c¢ocuklarin bakim verenlerinden olusan saglikli kontrol grubunun
verileriyle karsilastirilmasi da hedeflenmistir. Bu dogrultuda ¢alismanin nihai

amaci, saglikli ya da akut bir hastalik siirecinde bulunan ¢ocuk ve ergenlerle kronik



bir hastalik siirecinde (KBH) bulunan ¢ocuk ve ergenlerin bakim veren annelerinin

psikolojik belirtiler agisindan ne dlgiide farklilagtigini incelemektir.

Pediatrik kronik tibbi hastaliklara bakim verme literatiirii; hastanin bakim ile
birebir ilgilenen bireylerin iizlintli, 6fke, sugluluk, depresyon, kaygi, pismanlik,
umutsuzluk, tiilkenmisglik gibi pek ¢ok duygusal sorunu giinliik islevselliklerini
bozabilecek sekilde yasayabildiklerini ve s6z konusu yasantilarin hem hastanin
hem de hasta yakininin tedavi stirecindeki uyumunu giiglestirdigini bildirmektedir
(Ahmadi ve ark., 2021: 142; Aldridge, 2008: 160-162; Lima ve ark., 2019: 356-
357; Mahmoud ve ark., 2021: 1). Bu baglamda, bu ¢calismada ilgili alanyazin bilgisi
gdz Onlinde bulundurularak bakim verenlerin depresyon, kaygi, stres ve
titkenmislik diizeylerinin degerlendirilmesi amag¢lanmistir. Bunun yani sira bakim
veren annelerin depresyon, kaygi, stres ve tiikenmislik belirti diizeyleri lizerinde
yordayici etkiye sahip olabilecegi diislintilen duygu diizenleme gii¢liigii, psikolojik
saglamlik, belirsizlige tahammiilsiizliik ve basa ¢ikma stratejileri degiskenlerinin

de rolii incelenmistir.

1.3. Tez Konusunun Onemi ve Ozgiin Degeri

Kronik bobrek hastaliklari farkli 6zellikler tagiyan bes evrede tanimlanmaktadir ve
her KBH tanis1 bobrek yetmezligi, diyaliz veya nakil ile devam etmek durumunda
degildir (Parham ve ark., 2016: 194). Dolayisiyla, hastali§a 6zgii farkli agirlik ve
seyrin, bakim verenlerin psikolojik siirecleri tizerinde farkli etkiler olusturabilecegi
diistiniilmektedir. Bu nedenle alanyazinda agirlikli olarak SBDY olan ¢ocuklarin
bakim verenleri tizerine gerceklestirilen diger arastirmalardan farkli olarak; ¢ocugu
farkli KBH evrelerinde olan bakim verenlerle ¢alismanin, bakim verenlerin ¢esitli
psikolojik  sikintilarin1  belirlemek ve psikososyal destek ihtiyaclarini

degerlendirmek acisindan 6nemli bilgiler saglayabilecegi diigiiniilmektedir.

Nicel aragtirma yontemleri, genellenebilirlik ve kanit sunma agisindan degerli
bilgiler saglarken nitel arastirmalar ise baglama ve duruma ozgii farkh
perspektiflerden bilgi edinmeyi kolaylastirmasi ve olgu ya da olay1 daha derinlikli
anlamada son derece Onemli veriler sunmasi agisindan ayr1 bir 6neme sahiptir.
Dolayisiyla her iki metodun bir arada kullanildigi calismalarin birbirini

destekleyici nitelikte veriler sunabildigi bilinmektedir. Creswell’e (2015) gore,



karma yontemler yaklasiminda nicel veriler (istatistiksel analizlerin ortaya
koydugu sonugclar) ile nitel veriler (6ykiiler ve kisisel deneyimler) bir araya
getirilmekte ve boylece arastirma problemi sadece nicel ya da sadece nitel veri
kullanildiginda elde edilenden daha kapsamli bir sekilde anlasilmaktadir. Bu
bilgiler 1s18inda, bu ¢aligmada hem nicel hem nitel verilerin yer aldigi karma
yontemli bir aragtirmanin yiriitiilmesi hedeflenmistir. Literatiirde, pediatrik KBH
bakim verenlerinin psikolojik belirtilerinin  degerlendirildigi ¢aligsmalarin
cogunlugunun sadece nicel yontemle, buna nispetle daha az sayida ¢alismanin ise
sadece nitel yoOntemle gergeklestirildigi goriilmektedir. Bu durum dikkate
alindiginda, karma yontemle yiiriitiilen bu calismadan elde edilecek bulgularin

literatlire 6nemli ve biitlinliiklii bir katk: sunacag diistiniilmektedir.



IKiNCi BOLUM
COCUKLUK CAGI KRONiK BOBREK HASTALIKLARINDA
BAKIM VERMENIN PSiKOSOSYAL BOYUTU

2.1. Cocukluk Cag Kronik Hastaliklar:

Tekrarlayan bir seyir gostererek bir y1l igerisinde en az 3 ay siiresince devam eden
veya bir aydan fazla hastanede siirekli yatis1 gerektiren, cogunlukla yasam boyu
siiren fiziksel hastaliklar ‘kronik’ olarak nitelendirilmektedir (Pless ve Pinkerton,
1975: 90-91; Swanston ve ark., 2000: 15). Cocukluk ¢agindaki kronik hastaliklarin
cercevesini tanimlamak i¢in bir araya gelen klinisyen ve aragtirmacilardan olusan
bir grup uzman, ¢ocukluk dénemi kronik hastaliklarini ele almada dort kriterden
bahsetmislerdir. Bu kriterler; (a) 0-18 yas araliginda olunmasi, (b) tekrarlanabilir
sekilde gecerli yontem ve araglarla tibbi bilimsel bir bilgiye dayanarak taninin
konulmus olmasi, (c) hastaligin heniiz tedavi edilebilir olmamasi veya tedaviye
direncli olmast ve (d) ii¢ aydan uzun stirmesi veya son bir yilda ii¢ veya daha fazla
meydana gelerek tekrarlama egiliminde olmasi seklinde belirtilmistir (Mokkink ve
ark., 2008: 1446). Kronik bir hastaligin varlig1 sosyal islevsellik agisindan ise;
cocugun okulda, oyun oynarken veya ¢esitli etkinliklerde bulunurken faaliyet
alanlarinda kisithilik yasamasi, tekrarlayan hastane yatislari, doktor ziyaretleri, ilag
kullanimi gibi tibbi bakimi zorunlu kilan ihtiyaglarin olmasi seklindeki

gostergelerle tanimlanmistir (Siuba ve ark., 2016: 212).

Kronik bir hastalik, bir ¢cocuk i¢in yasami dogumdan itibaren ciddi bir bicimde
bozabilen, bazen geri dondiiriilemez olan ve hatta 6liimciil sonuglara yol agabilen
durumlar olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bunun yaninda kronik bir hastaligin bu
denli ciddi ve kalict olmama olasilig1 da s6z konusudur. Kronik bir hastalik bazen
belli bir diizeyde seyredebilmekte veya tam iyilesmenin goriilebildigi gegici bir
durum halini de alabilmektedir. Dolayisiyla bu noktada, konulan bir teshisin
kronik hastaligi olan bir cocugun durumunun mahiyetini her zaman i¢in tam olarak
belirlemedigi dile getirilmektedir (Shepard ve Mahon, 2002: 144). Yine de genel
itibariyle bakilacak olursa ¢ocukluk c¢agi kronik hastaliklari; hayat boyu ¢ocugu



etkileyerek hastalik ataklarmin azaltilmasi veya agr1 kontroliiniin saglanmasi gibi
uzun soluklu ve tipik olarak ongoriilemeyen miidahaleleri gerektiren, tam iyilik
halinin saglanmasinin gii¢ oldugu durumlari icermektedir (Eiser ve ark., 1992:

262; Petrie ve Jones, 2019: 110).

Epidemiyolojik c¢alismalar, cocukluk c¢ag1 kronik hastaliklarinin sikliginda
1980’lerden bu yana dramatik bir artisin olduguna isaret etmektedir (Perrin ve ark.,
2007: 2755; Van Cleave ve ark., 2010: 623). Bununla beraber 6zellikle gelismis
tilkeler, son 20-30 yilda kronik hastaliklarin tedavisi konusunda 6nemli bir yol
katetmis, tedavi olanaklarini iyilestirmis ve mortaliteyi azaltmayi basarmustir.
Ancak bu bagarilara ragmen sagkalim beraberinde bazi zorluklar1 da getirmistir.
Ornegin son donem bébrek yetmezligi bulunan ¢cocuklarda, diyaliz ve bobrek nakli
gibi renal replasman tedavileri uzun vadede hayatta kalimi saglasa da, bu hastalar
eslik eden bir dizi komorbidite ile kars1 karsiya kalmakta ve bu durum yasam
kalitelerinin 6nemli 6l¢iide diismesine yol agmaktadir (Bunchman, 2010: 247;
Kaspar ve ark., 2016: 211; McDonald ve Craig, 2004: 2661; Mokkink ve ark.,
2008: 1441-1442). Tim bu faktorlerle birlikte degerlendirilecek olursa tibbi tan,
tespit ve hastalik yonetimindeki ilerlemeler artan sagkalimi saglamakla beraber,
cocuk ve geng bireylerdeki kronik hastaliklarin goriilme sikliginin da yiiksekligini

aciklayabilmektedir (Mokkink ve ark., 2008: 1442; Siuba ve ark., 2016: 212).

Cocukluk cagindaki kronik hastaliklarin prevalansini degerlendirmek amaciyla
1988-2006 yillar1 arasinda 3 ¢ocuk kohortu ile gerceklestirilen boylamsal bir
calismada bazi kronik hastaliklar incelenmis ve s6z konusu yillar arasindaki kronik
hastaliklarin goriilme sikliginin yaklasik iki kat arttig1 ve nihai olarak %26.6
oraninda oldugu tespit edilmistir (Van Cleave ve ark., 2010: 626). Genel olarak
degerlendirildiginde ise, farkli ¢aligmalarin verileri dogrultusunda ¢ocukluk ¢agi
kronik hastaliklarinin yaygihiginin %10-20 civarinda oldugu belirtilmektedir
(Cadman ve ark., 1987°den akt. Wallender ve Varni, 1998: 29; Pless ve Nolan,
1991: 348; Raina ve ark., 2004: 2). Cocukluk dénemindeki kronik hastaliklar,
dogumsal anomaliler ve genetik hastaliklar gibi genis bir yelpazede goriilebilen ve
oliimciil sonuglar dogurabilecek sekilde seyredebilen hastaliklar olarak karsimiza
cikmaktadir (Baysal, 1996: 912). Cocukluk ¢aginda en ¢ok rastlanan kronik
hastaliklar arasinda ise astim, diyabet, kanser, epilepsi, kistik fibrozis, konjenital

kalp hastaligi, kronik bobrek hastaliklari ve orak hiicreli anemi yer almaktadir



(Compas ve ark., 2012: 1; Feudtner ve ark., 2000: 206; Peterson ve ark., 2002:
737-741).

2.1.1. Pediatrik Kronik Bobrek Hastalig:

Kronik bobrek hastaligi (KBH); en az ii¢ ay boyunca bobrek islev ve yapisinda
goriilen anormallikler olarak tanimlanmaktadir ve {i¢ ay kriteri, kronik bdbrek
hastaliklarin1 akut bobrek hastaliklarindan ayirt etmek igin gerekli goriilmektedir
(Kidney Disease: Improving Global Outcomes [KDIGO], 2013: 20). Klinik
tabloda KBH boyutlandirmasi, bobregin slizme islevine isaret eden glomeriiler
filtrasyon hizi (GFH) ile idrardaki protein seviyesini ifade eden albliminiiri
kategorileri géz onilinde bulundurularak yapilmaktadir (KDIGO, 2013; National
Kidney Foundation, 2024). Bu iki degerlendirme kategorisi yaninda hastaliga
neden olmus olabilecek faktdrler yani hastaligin etiyolojik zemini de KBH’ nin
boyutunu tanimlarken ele alinmaktadir. Nitekim hastaligin altinda yatan neden,
tedavideki farkliliklar1 ve prognozu etkileyebilecek bir etmen olarak goriilmektedir
(Canney ve ark., 2020: 76). KBH’nin erken evreleri genelde belirtisiz ve sessiz
seyrettiginden dolay1 bu evrelerde hastalik fark edilemeyebilmektedir. Eger bu
erken sathalarda hastalik teshis edilirse hastaligin ilerlemesi yavaglatilabilmekte,
komplikasyonlar Onlenebilir olmakta ve hastalik agisindan geri dondiiriilebilir
miidahalelerde bulunmak miimkiin olabilmektedir (Griva, 2019: 576; KDIGO,
2013: 15; Levey ve ark., 2005: 2091). Bobrek hasarinin geri dondiiriilemeyecek
sekilde ilerlemesi durumunda ise, son evre olarak belirtilen son donem bdbrek

yetmezligi (SDBY) yasanmaktadir (Soylemezoglu ve ark., 2012: 146).

Kronik bobrek hastaliklari, yukarida belirtildigi gibi bobrekteki fonksiyon kaybini
degerlendiren bazi kriterlere bagli olarak evrelendirilmekte (Levey ve ark., 2005:
2089) ve bu evreler Ulusal Bobrek Vakfi ve KDIGO (2013: 8) tarafindan hastaligin
agirhgina gore hafif, orta ve siddetli bobrek hasari ile SDBY’ye gidebilecek
diizeylerde olmak {iizere 5 evrede tanimlanmaktadir. KBH tanisi igin

degerlendirmeye alinan kriterler Tablo 2.1.1°de belirtilmistir:



Tablo 2.1: Kronik Bobrek Hastaligi Tam Kriterleri

Asagidakilerden en az biri, en az 3 ay siire ile gortilmelidir.

* Albiliminiiri (idrardan albiimin atilim1 > 30 mg/24 saat; idrar
alblimin/kreatinin oran1 > 30 mg/gr)

* [drar sediment anormallikleri
* Tuibliler bozukluklara bagli elektrolit ve diger anormallikler

* Histoloji tarafindan tespit edilen anormallikler

Bobrek Hasari

Belirtegleri * Gorlintiileme yontemleriyle tespit edilen yapisal anormallikler
* Bobrek nakil dykiisii

GFH Azalmast GFH <60 ml/dk/1.73 m’

Kaynak: KDIGO, 2013: 20; T.C. Saglik Bakanligi, 2020: 2

Yukaridaki KBH tan1 kriterleri hem yetiskin hem g¢ocuk hastalar1 kapsamakla

birlikte bu kriterlerin ele alinmasi, ¢ocuk hastalar i¢in bazi istisnai durumlarin

degerlendirilmesini gerektirmektedir. Bu istisnai durumlar asagidaki sekilde ele

alimmaktadir (KDIGO, 2013: 25; T.C. Saglik Bakanligi, 2020: 2):

3 aylik siire kriteri, yenidoganlar veya 3 ayliktan kii¢iik olan bebekler
icin gecerli degildir.

Yenidogandan itibaren 2 yasina kadar olan gelisim siirecinde GFH
degeri 60 ml/dk/1.73 m?'den diisiik oldugundan ve sdz konusu GFH
kriterine tekabiil eden normal sinirlara ulasilmasi yaklasik 2 yasini
buldugundan dolay1, 2 yasindan kiiciik cocuklarda s6z konusu GFH
kriteri goz ardi edilmektedir.

Cocuklarda albiiminiiri >30 mg/24 saat kriteri yerine, c¢ocugun
idrarindaki protein veya albiimin atilimmin yas normu dikkate
alinabilmektedir.

Tim elektrolit anormallikleri yine yasa bagli normatif degerler

cercevesinde ele alinmaktadir.

Belirtilen tan1 kriterleri ¢ergevesinde degerlendirilen kronik bobrek hastaliklarinin

bes evresi,

baslangi¢ta hemen hemen normal bir bobrek fonksiyonuyla baslayip,

ilerleyen siirecte yasamsal faaliyetlerin siirdiiriilebilmesi i¢in diyaliz veya bobrek
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nakline ihtiya¢ duyacak sekilde seyredebilmektedir (Parham ve ark., 2016: 194).
Hastalik siiresince herhangi bir asamada komplikasyonlar olusabilecegi gibi,
hastaligr onlemeye ve tedaviye yonelik bazi miidahaleler de cesitli olumsuz
durumlarin yasanmasina yol acabilmektedir (Levey ve Coresh, 2012: 166). Cogu
zaman invaziv girisimleri ve ¢oklu ila¢ tedavilerini gerekli kilan kronik bobrek
hastaliklarinin tedavisinde, hastaligin seyri géz 6niinde bulundurularak haftada en
az i¢ giin ve giinde 4-5 saat sliren hemodiyalizin gergeklestirilmesi veya
cogunlukla geceleyin olmak iizere evde periton diyalizinin uygulanmasi durumlari
da s6z konusu olabilmektedir (Beaulieu ve ark., 2009: 246; Tong ve ark., 2008:
349; Zelikovsky ve ark., 2007: 321). Son dénem bobrek yetmezligine bagli idame
ettirilen bu diyaliz tedavisine; bobrek fonksiyonunun ¢alisma durumu, laboratuvar
bulgulari, psikososyal faktorler ve nakle iligkin olast durum gibi ¢oklu
parametrelerin degerlendirilmesinin ardindan karar verilmektedir (Kaspar ve ark.,
2016: 214). Bununla birlikte cocuklarda goriilen son donem bobrek yetmezliginde
arzulanan hedef esas itibariyle bobrek nakli olmakta ve diyaliz tedavisi nakle kadar
gecen siirecte bir koprii islevi gérmektedir (Becherucci ve ark., 2016: 588; Levy
Erez ve ark. 2022: 2). Naklin gerceklestirilmesi ise tedavi siirecinin neticelenmesi
anlamina gelmemektedir. Nitekim devam eden siirecte bobrek nakli sonrasi
geligebilen komplikasyonlarin ve nakil reddi gibi durumlara dair belirtilerin de
dikkatle takip edilmesi gerekmektedir (Parham ve ark., 2016: 194). Ulkemizde
gerceklestirilen bir caligmaya gore, genel toplumda bdbrek yerine koyma
tedavilerinin en fazla hemodiyaliz ve sonra sirasiyla bobrek nakli ve periton
diyalizi seklinde oldugu gériilmektedir. Ote yandan 0-19 yas cocuk 6rnekleminde
ise SDBY tedavisinin en fazla periton diyalizi, ardindan nakil ve hemodiyaliz
seklinde uygulandig: belirtilmistir (Seyahi ve ark., 2023: 176). Bahsedilen tiim bu
tedavi yaklagimlarinin yani sira genel itibariyle KBH; siki ve 6zel bir diyet ile sivi
kisitlamasinin ayarlanmasini, besin takviyeleri ile diizenli ilaclarin verilmesini
gerekli kilan bir tedavi bi¢cimini kapsar (Gayomali ve ark., 2008: 3749; Parham ve
ark., 2016: 195). Ozellikle SDBY tablolarinda ayrica biiyiime geriligi, ndrokognitif
islev ve mesane disfonksiyonu gibi bir¢ok alanin da takibini gerektiren karmagsik
psikososyal ve tibbi siiregler, tedavi ve bakim uygulamalarina dahil olmaktadir
(Kaspar ve ark., 2016: 216). Tiim bu gerekliliklere 6rnek olarak; ¢cocuklar bobrek
fonksiyonlarmin diizenlenmesi yolunda 3 ila 10 arasinda degisen sekilde ilaglar

kullanabilmektedirler. Bunlarin bazilarinin yemeklerle birlikte alinmasi uygun
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olurken bazilarinin ise emilimi i¢in yemek zamanlarindan ayri1 alinmasi
gerekmektedir. Bunlara ek olarak sodyum, potasyum, fosfor gibi bazi
elektrolitlerin dengesini saglamak icin duruma gore diyet diizenlemesi veya

takviye alimi1 da s6z konusu olabilmektedir (Zelikovsky ve ark., 2007: 321).

Genel toplumdaki KBH etiyolojisinde diyabet, hipertansiyon, obezite, immiin ve
glomeriiler hastaliklar gibi ¢esitli nedenler yer almakta (Ren ve Dai, 2020: 13;
Zhou ve Yang, 2020: 12) ve bu nedenler igerisinde diyabet, SDBY nin de en
yaygin nedeni olarak belirtilmektedir (Seyahi ve ark., 2023: 174). Cocuklarda
KBH’nin gelisiminde etkili olan risk faktorleri arasinda ise iirolojik problemler,
primer glomeriilonefritler, dogumsal ve kalitsal anomaliler ile enfeksiydz ve
edinsel nedenler yer almaktadir (Bek ve ark., 2009: 799; Tiirk Nefroloji Dernegi,
2022: 116; Warady ve Chadha, 2007: 2003; Watson, 2010: 214). Cocukluk
cagindaki KBH etiyolojisi, yetiskin bireylerindeki KBH etiyolojisine nazaran
kendine 6zgii zorluklar1 ve 6zellikleri ile farkliliklar gdsterse de (Becherucci ve
ark., 2016: 589), genel tabloya bakildiginda etiyolojiden bagimsiz olarak KBH’ye
eslik eden kardiyovaskiiler hastalik, hipertansiyon, asit-baz diizensizlikleri, anemi,
kemik mineral metabolizmasindaki bozulmalar gibi g¢esitli eslik eden problemler
genel KBH tablosu ile benzerlik gostermektedir (Aier ve ark., 2022: 222).
Gelismekte olan tilkelerde KBH’nin yaygin nedenleri arasinda ilaglara/toksinlere
maruziyetin veya enfeksiyonlar neticesinde gelisen bdbrek fonksiyonlarinda
bozulmayla seyreden patolojilerin olabilecegi belirtilmektedir (Levey ve Coresh,
2012: 166). Hem s6z konusu risk faktorlerinin artisina hem de daha 6nce dile
getirildigi lizere gelisen saglik sisteminin katkilarina bagli olarak KBH nin ¢esitli
sebeplerle goriilme oranlarinda bir artigin devam ettigi ifade edilmektedir (Zhou

ve Yang, 2020: 3).

KBH’nin tedavisinde temel amag, bobrek fonksiyonlarmin diizeltilmesi
yoniindedir (Vassolotti, 2020: 27). Bununla birlikte zor bir hedef olsa da ilk olarak
hastaligin 6nlenmesi, sonrasinda ilerlemesinin énlenmesi ve hastalik siirecindeki
komplikasyonlarin  azaltilmas1  hedeflenmektedir. Hastaya 0zgii olarak
degerlendirilen tabloda hastaligin etiyolojisi, siddeti, eslik eden durumlar ile
gelisen komplikasyonlara bagli olarak bireysellestirilmis klinik bir eylem plan
olusturularak tedavi uygulamalar1 gergeklestirilmektedir (Collins ve ark., 2020:

59-60). Buna bagl olarak KBH’ye yonelik tedavi modaliteleri; konservatif ilag
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tedavileri ve renal replasman tedaviler kapsaminda hemodiyaliz, periton diyalizi
veya bobrek nakli seklinde uygulanabilmektedir (Beaulieu ve ark., 2009: 232).
Iyilesme hedefi ile gerceklestirilen tedaviler icinde nakil de dahil olmak iizere
genellikle tedavilerde tam bir iyilesmenin saglanamadigi  durumlarla

karsilasilmaktadir (Watson, 2014: 1169).

Bir halk sagligt sorunu haline gelen KBH’nin yetiskin popiilasyonundaki
prevalanst diinya genelinde %8-16 olarak tahmin edilmektedir (International
Society of Nephrology [ISN], 2023; Jha ve ark., 2013: 260). Ulusal Saglik ve
Beslenme Inceleme Arastirmasi (National Health and Nutrition Examination
Survey, [NHANES], 2023) tarafindan sunulan raporda, 2017-2020 yillar1 arasinda
ABD yetigkin popiilasyonunda KBH yayginligi %14 olarak tespit edilmistir.
Benzer sekilde, Tiirkiye’de yetiskinler lizerinde gerceklestirilen bir arastirmada
KBH yayginliginin %15.7 oldugu belirtilmistir (Siileymanlar ve ark., 2011: 1862).
Bu bilgilere ek olarak, ¢cogu epidemiyolojik ¢alisma renal replasman tedavisini
gerektiren SDBY verilerinden kaynak almaktadir. Nitekim KBH’nin erken evreleri
genel itibariyle semptom gostermediginden bu evrelerde bulunan hastalarin teshisi
ve rapor edilmesi de daha az olmaktadir (Warady ve Chadha, 2007: 1999-2000).
Ulkemizdeki genel niifustaki renal replasman tedavilerinin giincel durumunun
raporlandig bir ¢alismada, SDBY 'nin iilkemiz igin kritik bir saglik sorunu teskil
ettigi ve 2021 yilindan bu yana bu grupta bir artisin s6z konusu oldugu
bildirilmektedir. Ote yandan bahsi gegen calisma, tiim yas gruplar icerisinde
SDBY tedavi tiirleri icerisinde en yaygin olarak hemodiyalizin (%71.4), sonra
transplantasyonun (%24.6) ve en son periton diyalizinin (%4.1) uygulandiginm
gostermistir. Cocuk yas grubunda (0-19) ise en sik basvurulan renal replasman

tedavisinin periton diyalizi oldugu belirtilmistir (Seyahi ve ark., 2023: 174).

Cocukluk ¢agindaki KBH nin yaygimligmna iliskin epidemiyolojik ¢aligmalar ise
sinirli sayida olmakla birlikte, cogunlukla SDBY ve son evrelere dair olarak
gerceklestirilmektedir (Akay, 2022: 9). Yurtdis1 c¢alismalarma bakildiginda
NHANES (2023) arastirmasinda, 12-17 yas arasi ¢ocuklarin binde 51’inin kronik
bobrek hastaligina sahip oldugu ve 0-17 yas araliginda ise SDBY ’nin milyonda 12
insidansina sahip oldugu bildirilmistir. Saglik Bakanligi ve Tiirk Nefroloji
Dernegi’nin (2022) ortak raporuna gore, 0-19 yas aras1 bireylerin SDBY prevalansi
binde 56.7 olarak bildirilmistir. Bek ve arkadaglar1 (2009: 798) tarafindan
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gerceklestirilen ve lilkemizdeki ¢ocuk grubu i¢indeki KBH yayginligini aragtiran
bir bagka ¢aligmada, 29 merkezden toplanan veriler ile ¢ocuk popiilasyonundaki
KBH oraninin milyonda 10.9 insidansina sahip oldugu belirtilmistir.
Soylemezoglu ve arkadaglar1 (2012: 146) tarafindan niifus tabanli gergeklestirilen
bir baska arastirmada ise, 5-18 yas araligindaki c¢ocuk grubunda KBH
prevalansinin %0.94 (GFH <75 mL/min/1.73 m? i¢in) oldugu, KBH 3. ve 5.
evreleri (GFH <60 mL/min/1.73 m?) arasindaki prevalansin ise %0.26 oldugu
tespit edilmistir. Ayn1 arastirmadan elde edilen sonuglarin 6nceki hastane tabanli
caligma bulgularia gore 25 ila 100 kat arasinda daha yiiksek oranlar sunduguna
vurgu yapilmistir. Pediatrik KBH’nin epidemiyolojisine iliskin son yillarda
gergeklestirilen bir derleme calismasinda, ¢ocukluk ¢agindaki KBH’nin tiim
evrelerini igeren yayginligin %1 civarina kadar bir yaygmlhk gosterdigi
bildirilmektedir (Harambat ve ark., 2021: 476). Cocuklukta goriilen KBH gorece
nadir bir hastalik olsa da, hem hasta hem de bakim vereni i¢in ciddi sikintiya neden
olan ve sosyal, fiziksel, psikolojik ve ekonomik anlamda yiik getiren ¢ok yonlii
etkileri itibariyle hayat akisina 6nemli derecede yayilmis olan siiregen bir hastalik
olarak degerlendirilmektedir (Darwish ve ark., 2020: 4; Parham, 2011: 1;
Sumboonnanonda ve ark., 2000: 895). Giincel bir aragtirma bulgusu ise, 6zel bir
dizileme teknigi dogrultusunda gerceklestirilen hesaplamalara gére KBH’nin
cocuk ve ergen grubunda bildirilenden ¢ok daha fazla goriildiigline isaret
etmektedir (Cirillo ve ark., 2023: 1601). Ote yandan genel pediatrik popiilasyona
nazaran yaklasik 30 kat daha fazla mortalite gosteren bir tablo olarak pediatrik
KBH (McDonald ve Craig, 2004: 2659); tibbi, psikolojik ve sosyal agidan olmak
tizere ¢cok boyutlu bir sekilde ele alinmasi gereken onemli bir konuyu teskil

etmektedir.

2.2. Pediatrik Kronik Hastaliklarda Bakim Verme

Tiirk Dil Kurumu S6zligii’ ne (2024) gore bakim kelimesi; ‘bakmak isi’, ‘bir seyin
iyi gelismesi, iyi bir durumda kalmasi i¢in verilen emek’ ve ‘birinin beslenme,
giyinme vb. gereksinimlerini iistlenme ve saglama isi’ seklinde {i¢ tanimla tarif
edilmektedir. Saglik hizmetleri kapsaminda ise bakim verme; ‘bir hastalig1 veya
engelliligi belirleme, 6nleme veya tedavi etme siirecinde yer alan herkes’ olarak

tanimlanmaktadir (Amerikan Psikiyatri Birligi [APA], 2023). Bakim verme; genel
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itibariyle stresli ve zorlu yonleri olsa da sevgi, samimiyet, gelismis iligskiler kurma
ve bakim verme vasitasiyla yagsamda anlam bulma gibi ddiillendirici ve tatmin
edici yanlar1 da icinde barindirabilen bir deneyimdir (National Alliance of
Caregiving [NAC], 2021: 2; Toseland ve ark., 2001: 548). Belirgin bir hastalik
veya engellilik durumunda, destege ihtiya¢ duyan bireyin yasi ¢ok geng veya ileri
olsun, bakim verme gerekliligi s6z konusu olabilmektedir. Bakim vermeye iligkin
caligmalarin biiyiik cogunlugu da bu iki grup cergevesinde gergeklestirilmektedir

(Raina ve ark., 2004: 1).

Literatiirde bakim verme, informal ve formal bakim verme olarak iki kisimda ele
alinmaktadir. Buna gore informal bakim verme; anne, baba, kardes gibi aile
bireylerinden ve akrabalardan olusabilecegi gibi, komsu veya arkadaslar gibi
bireyin yakin g¢evresinden de saglanabilecek destek ve yardim faaliyeti olarak
belirtilmektedir. Formal bakim verme ise, hastane gibi saglik kuruluslarinda veya
ev ortaminda resmi saglik hizmeti kapsaminda sunulan yardimi i¢cermektedir
(Bumagin ve Hirn, 2001: 37). Bakim verme genelde, kronik hastalig1 veya engeli
bulunan bir bireye bir aile iiyesi tarafindan saglanan destegi ifade etmektedir
(Chou, 2000: 399). Aile iiyeleri igerisinde ise olagan bakim veren olarak kabul
goren kisiler kadinlar olmakla beraber (Guberman ve ark., 1992: 607; NAC, 2023:
20), ¢cocuklarin saglik veya hastalik durumlarinda temel bakim verenler olarak
anneler goriilmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 61; Er, 2006: 161; Yeh, 2002:
601). Bu tez kapsaminda orneklem olarak, kronik bir hastalik siirecinde olan
KBH’li ¢ocuklarin informal ve birincil bakim verenleri olarak anneler ile

calisilmistir.

Bir ¢ocugun bakimini iistlenmek s6z konusu oldugunda, cocugun davranis
yonetimini saglamak normal kosullarda dahi bakim verenler i¢in bir zorluk
olusturabilirken uzun vadeli ve bazen hayati tehlike olusturabilen kronik hastalik
veya engel durumlarinda bakim verme ciddi sekilde zorluklara neden
olabilmektedir (Slifer, 2014: 40). Oyle ki siiregen hastalik kosullar1 igerisindeki
cocuga bakim verenlerin; psikolojik, sosyoekonomik ve fiziksel saglik gibi cesitli
alanlarda belirgin sikintilar yasayabildikleri ve bunlarin 6nemli bir ylike neden
oldugu bildirilmektedir (Atagiin ve ark., 2011: 517; Collins ve Swartz, 2011: 1310;
Madden ve ark., 2002: 323). Alanyazinda ¢ok sayida c¢alismada kronik

hastaliklarin, hastaliga sahip ¢ocuklarin iizerindeki etkilerinin yani sira ¢ocuklarin
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aileleri (Eiser, 1985: 14) ve bu siireclerde yer alan saglik hizmeti saglayicilar
tizerindeki etkilerine de vurgu yapilmaktadir (Hayman ve ark., 2002). Ciinkii bir
cocugun saglikla ilgili durumu, dogasi geregi ve apagik bir sekilde ¢cocukla beraber
cocugun ebeveyni, kardesleri, genis ailesi, saglik ekibi, okul arkadaslar1 ve
okuldaki calisanlar gibi pek ¢ok kisiyi birden etkileyebilen bir durumu
icermektedir (Kazak ve ark., 2009a: 656).

Yasamsal bir tehdit icersin veya i¢cermesin, 6zellikle uzun siireli ve ilerleyici olan
kronik hastaliklar, hem c¢ocuklarin hem de ailelerin giinliik yasamlarin1 6nemli
derecede etkileyebilmekte ve bu, bazen dayanilmasi giic durumlara ve sorunlara
yol agabilmektedir (Erermis ve Tamar, 1997°den akt. Gokler, 2008; Slifer, 2014:
40; Turner-Henson ve Johnston, 2002: 3). Cocuktaki kronik hastaligin varligi,
cocugun fiziksel ve duygusal gelisimi iizerinde derin bir etkiye neden olurken
yasanan bu zorlu deneyim 6zellikle ¢ocugun yaninda olan ve ona bakim verenler
icin de onemli derecede etkileyici olabilmektedir. Nitekim kronik bir hastaligin,
bireyler i¢in stres kaynagi olabilecek pek ¢ok yonii bulunmaktadir. Akut hastalik
donemleri (ataklar, niiksler), 6zel tedavi prosediirleri, ¢ocugun sakat kalmasi
durumu, sosyal izolasyon, normalden farkli bir yasam tarzinin benimsenmesi ve
bagimlilik-bagimsizlik ¢atigmasimin yogun yasanmasi gibi stres olusturan
durumlar, uzun vadeli kronik hastalik siire¢lerinde bireylerin bu streslerle basa
cikabilmesi icin desteklenmelerini O6nemli kilmaktadir (Moos, 1977: 178).
Dolayistyla kronik bir hastalik siirecinden gegen ¢ocugun yaninda olup onunla
birebir temasta bulunan aile tiyelerinin -6zellikle birincil bakim verenlerin- bu
stirecten ciddi bicimde etkilenebilecegi ve destege ihtiya¢ duyabilecekleri ifade
edilmektedir (Demirtepe-Saygili ve Bozo, 2011: 51; Eccleston ve ark., 2015: 3;
Edwards ve Titman, 2010: 60-62; Slifer, 2014: 29).

Bakim verme; bakim verme gorevlerini yerine getirmenin duygusal, sosyal,
psikolojik ve maddi olmak iizere pek ¢ok boyutunu kapsayan ¢ok yonlii bir
kavramdir (Sharma ve ark., 2022: 243-244). Bu ag¢idan bakildiginda kronik
hastaliga bakim verenlerin psikolojik belirtileri ile siirece uyum saglama
durumlari; cinsiyet, yas, egitim diizeyi, gelir durumu, hasta ¢cocugun yasi ve
hastalikla gecirilen siire gibi bazi durumsal, demografik ve sosyoekonomik
faktorlerden etkilenebilmektedir. Daha 6nce de belirtildigi gibi cocukluk cagindaki

kronik bir hastaliga bakim verme sorumlulugunu iistlenerek daha fazla duygusal
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ve fiziksel yiikle karsilasan ve hastaligin yonetimi ile ilgili pek cok stresorle
yilizlesmek durumunda olan kisiler genellikle anneler olmaktadir (Brown ve ark.,
2007: 412; Edwards ve Titman, 2010: 61; Lindstrom ve ark., 2010: 431; Zengin ve
ark., 2018: 315). Nitekim pediatrik kronik hastaliklara iligkin gergeklestirilen pek
Katilimeilarin ¢gogu, bakim verme siirecinin yalnizca fiziksel degil, ayn1 zamanda
zihinsel ve duygusal olarak da yipratici olduguna dikkat cekmistir. Ornegin bakim
veren anneler, cocuklarindaki bir davranis krizinin sebebinin ilaglara veya tedaviye
mi bagli oldugunu veya evdeki tibbi bakim esnasinda karsilagilan bir
komplikasyonun veya saglik probleminin ne oldugunu ve buna dair ne yapilmasi
gerektigini dlisinmek gibi kendilerini siirekli tetikte hissettirecek durumlar
yasayabildiklerini sdylemislerdir. Bu bulgu, Slifer (2014) ve Moos’un (1977)
vurguladigr sekilde, kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin bakim siire¢lerinin bakim
verenler i¢in ciddi bir psikolojik stres kaynagi oldugu savini dogrulamaktadir.
Ozellikle KBH gibi diizenli ve hassas takibi gerektiren hastaliklarda, medikal
sorumlulugun annenin bireysel ¢abalariyla karsilanmasi, bu yiikii daha da

artirmaktadir.

Bakim verme; bakim verme gorevlerini yerine getirmenin duygusal, sosyal,
psikolojik ve maddi olmak iizere pek ¢ok boyutunu kapsayan c¢ok yonlii bir
kavramdir (Sharma ve ark., 2022: 243-244). Bu agidan bakildiginda kronik
hastaliga bakim verenlerin psikolojik belirtileri ile siirece uyum saglama
durumlari; cinsiyet, yas, egitim diizeyi, gelir durumu, hasta ¢ocugun yasi ve
hastalikla gecirilen siire gibi bazi durumsal, demografik ve sosyoekonomik
faktorlerden etkilenebilmektedir. Daha 6nce de belirtildigi gibi cocukluk ¢cagindaki
kronik bir hastaliga bakim verme sorumlulugunu iistlenerek daha fazla duygusal
ve fiziksel ylikle karsilasan ve hastaligin yonetimi ile ilgili pek ¢ok stresorle
ylizlesmek durumunda olan kisiler genellikle anneler olmaktadir (Brown ve ark.,
2007: 412; Edwards ve Titman, 2010: 61; Lindstrom ve ark., 2010: 431; Zengin ve
ark., 2018: 315). Nitekim pediatrik kronik hastaliklara iliskin gergeklestirilen pek
cok caligmada da bakim verenlerin biiyiikk ¢ogunlugunun annelerden olustugu
(Lima ve ark., 2019: 356; Wee ve ark., 2022: 60; Yaqoob ve ark., 2018; Zhang ve
ark., 2021) ve bakim vermede sorumluluk alan annelerin babalardan daha fazla
depresyon, kaygi, stres ve diisiikk yasam kalitesi gibi psikolojik belirtiler
gosterdikleri bildirilmektedir (Sharma ve ark., 2022: 247; Toros ve ark., 2002: 244;
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von Essen ve ark., 2004; Watson, 1997; Yeh, 2002: 601-602). Bununla birlikte
kronik hastaliga bakim veren anne ve babalarin psikolojik sorunlar agisindan
farklilagsmadigini gosteren ¢calismalar da mevcuttur (Bonner ve ark., 2007: 3; Frank
ve ark., 2001: 299; Hulstijn-Dirkmaat ve Damhuis, 1994: 974). Dolayisiyla bir¢ok
aragtirmanin igaret ettigi tizere cocuk hastalara bakim vermede yasanan psikolojik
sikintinin  cinsiyet acisindan farklilagabildigi ve kadinlarda daha fazla
yasanabildigi goriilmektedir (Holmes ve Deb, 2003: 16; Matthews ve ark., 2003:
51).

Hastalik siirecinde bakim verme iizerinde etkili olabilecek demografik
faktorlerden bir digeri bakim veren bireyin yasidir (Demirtepe-Saygili ve Bozo,
2011: 47). Cocukluk cagindaki farkli hastalik gruplarina bakim verenlerin
psikolojik sikintilarinin yagla negatif korelasyon gosterdigi calismalar olmakla
birlikte (Demirtepe-Saygili ve Bozo, 2011: 51; Matthews ve ark., 2003: 52), yas
arttik¢a psikolojik belirtilerin daha fazla goriildiigiine dair ¢aligma bulgulari da s6z
konusudur (Alahan ve ark., 2015: 4; Sharma ve ark., 2022: 247; Suyabakan, 2016:
48; Tak ve McCubbin, 2002: 195). Tiim bunlarin yaninda bakim verenin yasi ile
psikolojik belirtileri arasinda anlamli farklilagsmanin olmadig1 yoniinde ¢alismalar
da bulunmaktadir (Ahmadi ve ark., 2021: 142; Mahmoud ve ark., 2021: 4; To6r
Nurdag, 2021: 33).

Demografik faktorler igerisinde kronik hastaliklarda bakim veren yiikiinii
etkileyebilecek bir bagka degisken, bakim verenin yasi yaninda hasta ¢ocugun
yasidir. Nitekim c¢ocuk hastalarin yaglar1 geregi, bakim verenlerine bagimli
olmalart durumu s6z konusudur. Dolayisiyla 6zellikle ¢ocuk yastaki hastalarin
bakim verenleri, ¢cocuklarmin fiziksel ihtiyaclarini karsilarken hem ruhsal ve
davranigsal sorunlarin1 dengelemeye ¢alismak hem de kendi psikolojik sagliklarini
ayakta tutarak hastaligin getirdigi stresle bas etmek durumunda kalmaktadirlar
(Gayomali ve ark., 2008: 3749-3750). Ayrica okul 6ncesi, okul ¢agi ve ergenlik
gibi yasa ve gelisimsel doneme Ozgli farklhiliklarin yasandigi donemlerde
cocuklarla beraber bakim verenlerin de psikolojik uyumlarin1 degerlendirmek
onem arz etmektedir (Kim ve ark., 2006: 801). Hasta olan ¢cocugun yast ile bakim
verenin belirttigi bakim verme yiikii ve depresif belirti skorlar1 arasinda negatif
yonde anlamli sonuglarin olduguna isaret eden calismalar (Bauer ve ark., 2021:

3948; Fielding ve Brownbridge, 1999: 767) veya pozitif yonde iligkilerin oldugu
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caligmalar olmakla birlikte (Budak ve Gegkil, 2020: 391), cocugun yasi ile bakim
verenin psikolojik sikint1 diizeyi arasinda herhangi bir iliskinin olmadigini belirten
caligmalar da bulunmaktadir (Tak ve McCubbin, 2002: 195; Wiedebusch ve ark.,
2010: 1483).

Bakim verenlerin egitim diizeylerinin yasadiklar1 psikolojik zorlanmalarla
iligkisini ele alan pek c¢ok calisma; egitim seviyesinin artmasi ile beraber
depresyon, kaygi ve tiikkenmislik seviyelerinde azalmaya, ayni zamanda daha
islevsel bas etme yollarinin kullanildigina isaret etmektedir (Ahmadi ve ark., 2021:
142; Holmes ve Deb, 2003: 16; Suyabakan, 2016: 52; Zengin ve ark., 2018: 313).
Buna karsin egitim seviyesi daha yiiksek olan bakim verenlerin daha fazla stres
riski altinda oldugunu ileri siiren ¢aligmalarin (Johnson ve Onieka Mendoza, 2018:
10) yant sira egitim diizeyi ac¢isindan herhangi bir farkin bulunmadig1 yoniinde de

arastirma sonuglari da mevcuttur (Szab6 ve ark., 2010; Tor Nurdag, 2021: 33).

Ekonomik durum acisindan bakildiginda ise kronik ve zorlayici olan saglik
kosullarinin ailelerin maddi durumlarimi ciddi bigimde etkileyebilmesi soz
konusudur. Hastaligin tedavi ve bakim maliyetinden dolay1 aileler maddi sikintilar
icine girebilmektedirler (Brown ve ark., 2008: 409). Bununla birlikte ayaktan veya
hastaneye yatis1 gerektiren tedavi uygulamalari, ilag tedarigi ve hastaligin
gerekliliklerine gore ek miidahaleler gibi en belirgin olarak goriilen tibbi
prosediirler ailelerin gelir diizeylerine ve maddi imkanlarma gore yasam
kosullarin1 zorlayici sonuglar dogurabilmektedir (Abebe ve ark., 2022: 47-49).
Nitekim pediatrik kronik hastaliga bakim verenlerde diigiik gelir diizeyinin daha
yiiksek diizeyde depresyon, kaygi, bakim yiikii, tiikenmislik, etkisiz basa ¢ikma
yollarin1 kullanmak gibi psikolojik sagligi bozucu durumlarla iliskili oldugu ortaya
konmustur (Ahmadi ve ark., 2021: 145; Budak ve Gegkil, 2020: 391; Giirbiiz,
2009; Holmes ve Deb, 2003: 16). Buna karsin farkli bir ¢aligma bulgusu, yiiksek
maasla calisan annelerin daha diisiik ticretle calisan akranlarina goére daha fazla

stres riski tasidiklarini dile getirmistir (Johnson ve Onieka Mendoza, 2018: 10).

Bakim verme siirecini etkileyen etmenlerden bir digeri de, bakim verenin
sorumlulugu ve bakimi altinda bulunan ¢ocuk veya bir diger kisinin varligidir.
Temel bakimi iistlenilen birey sayisi ile bakim verenlerin depresyon ve kaygi
seviyeleri arasinda anlamli bir iligkinin oldugu bir¢ok c¢alismada belirtilmistir

(Budak ve Gegkil, 2020: 397; Demirtepe-Saygili ve Bozo, 2011: 51; Evgin ve
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Erdem, 2018: 36; Safa ve ark., 2012: 46; Tekeli ve ark., 2022: 43). Kronik
hastaligin boyutu ve tedavi siireci ile ilgili olarak, tan1 alinmasindan itibaren gecen
siirenin, ek tibbi bakim siire¢lerinin ve hastane yatislarinin da bakim verenlerin
psikolojik uyumlarinda etkili olabilecegi ifade edilmektedir (Aydemir ve ark.,
2002: 36; Budak ve Gecgkil, 2020: 391; Cici, 2022: 57; Giirbiiz, 2009: 57).
Yukarida ¢ocukluk ¢agindaki kronik hastaliklara bakim verenlerin, psikososyal
acidan yasadiklari zorluklarda sosyodemografik ve hastalikla iligkili degiskenlerin
rolii gercevesinde Ozet halinde sunulmustur. Gelecek alt bagliklar altinda s6z
konusu baglama iligskin daha kapsamli bilgiler hem genel hem de KBH ¢aligmalari

odaginda ele alinacaktir.

2.3. Pediatrik Kronik Hastaliklarin Psikososyal Boyutu

Cocukluk ¢aginda tanis1 konulan kronik bir hastalik, hasta ¢ocuk basta olmak {izere
onunla birebir temasta bulunan her birey i¢in etkileyici bir yasant1 olabilmektedir
(Eiser, 1985: 61; Watson, 2014: 1169). Aile bireyleri basta olmak iizere, eger hasta
cocuk okul cagindaki bir ¢ocuksa dgretmen ve arkadaslarina ve tedavi siirecinde
rol alan tibbi personellere kadar hasta cocugun destek sistemindeki her birey s6z
konusu hastalik tanisinin getirdiklerinden etkilenebilmektedir (Hayman ve ark.,
2002; Kazak ve ark., 2009a: 656; Smith ve Kiessling, 2010: 256). Cocuklukta
goriilen kronik bir hastalik hem kisa hem uzun vadeli sonuglar1 itibariyle olasi
travmatik olaylardir (Kazak ve ark., 2009b: 205) ve gorece tedavi edilemez olarak
kabul edildiklerinden, bu hastaliklarin yasantilandigi durumlarda temel olarak
hastaliklarin yasam {izerindeki zorlayici etki ve sonuclarmin azaltilmasi
hedeflenmektedir (Pinquart ve Shen, 2011: 1003). Bu baslik altinda kronik hastalik
tanist ile baglayan siliregte gocuk ve aile sistemindeki psikososyal degisim ve

etkilere deginilecektir.

2.3.1. Kronik Hastahigin Hasta Cocuk Uzerindeki Psikososyal Etkileri

Tibbi hastalik durumlarinin i¢inde bulunan cocuklar, duygusal ve psikolojik
sorunlar yasama konusunda hassas bir zemine sahip olabilmekte (Inal-Emiroglu
ve Akay, 2008: 99), davranigsal sorunlar gésterebilmekte ve beraberinde beslenme

ve ilag reddi gibi hastalik siirecini zora sokabilecek =zararli davranislar
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sergileyebilmektedirler (Slifer, 2014: 41). Zira kronik bir hastalik; siki bir diyet
uygulamasi, ila¢ yonetimi ve tekrarli hastane ziyaretleri gibi bir¢ok karmagik
gorevin ve gligliigiin cocugun hayatina girmesine neden olur (Cimete, 2002: 304;
Parham, 2011: 1). Tim bu yasami gli¢clestiren durumlar g6z Oniinde
bulunduruldugunda, kronik hastalik veya engel durumuna sahip ¢ocuklarin saglikli
kontrol grubu bireylerine kiyasla psikiyatrik belirtiler agisindan daha fazla risk
altinda olduklar dile getirilmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 15; Hampel ve
ark., 2005; Hysing ve ark., 2007: 785). Gilinliik islevselligi ve tedaviye uyumu
bozabilecek diizeyde duygudurum bozukluklari, diirti-kontrol ve davranig
bozukluklar1 ile uyum bozukluklar1 kronik hastalik deneyimleyen ¢ocuklarda en
sik rastlanan psikiyatrik tablolar arasindadir (Cop ve ark., 2016: 4). Cocukluk
cagindaki farkli kronik fiziksel hastaliklar ¢ercevesinde gerceklestirilen arastirma
bulgulari; saglikli popiilasyon ile karsilastirildiginda bu grubun depresyon, kaygi,
travma sonrast stres bozuklugu (Aburass ve ark., 2022: 139; Barker ve ark., 2019:
835; Kilicoglu ve ark., 2016: 1316; Lee ve ark., 2023: 1), dikkat eksikligi ve
hiperaktivite bozuklugu (Blackman ve ark., 2011: 742; Duquette, 2007: 63; Olger
ve ark., 2010: 146) ve davranis bozukluklari ile davranis sorunlarini (Pinquart ve
Shen, 2011: 1003; Yildiz Akkus, 2020: 129) daha fazla yasadiklarina isaret
etmektedir. Genis bir kronik hastalik 6rneklemi ile saglikli cocuk 6rnekleminin
karsilastirildig: bir ¢alismada, kronik hastaligin varligi ¢ocuklarda yiiksek diizeyde
davranig problemleri ile iliskili bulunmustur (Hoard, 2004: 154). Oyle ki kronik
bir hastalik durumu s6z konusu olan ¢ocuklarda duygusal ve davranigsal sorun
belirtilerinin genel niifusa oranla yaklasik iki kat kadar fazla oldugu

belirtilmektedir (Turkel ve ark., 2017: 7068).

Kronik bir hastalik tanisina uyum saglama siirecinde ¢ocugun psikolojik olarak
zorlanmasina zemin hazirlayan bazi degisiklikler de fiziksel ve sosyal yonlerden
yasanir. Cocuk, yasi itibariyle bliylime ve gelisme fonksiyonlarinda beklenenin
disinda kisith bir ilerleme gosterebilir. Fiziksel goriiniimiinde degisiklikler
yasayabilir, motor gelisimine iliskin kritik gelisimsel siirecleri yavaglayabilir veya
durma noktasina gelebilir. Bununla beraber bedensel islev bozukluklari da ortaya
¢ikabilir (Johnson ve Onieka Mendoza, 2018: 2; Petrie ve Jones, 2019: 110; Smith
ve Kiessling, 2010: 266). Bu da kronik hastalii bulunan c¢ocugun akran

iligskilerinde bozulma, sosyal damgalanma yasama, sosyal olarak ice cekilme,
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otonomi gelistirememe ve 6zgiiven kaybi gibi sosyal agidan zorluklar yagamasina
neden olabilmektedir (Bunchman, 2010: 249; Pelsi ve Amer, 2017: 1; Pinquart ve
Shen, 2011: 1013). Ayrica kronik hastaliklar baglaminda gerceklestirilen bir¢ok
caligma ¢ocuklarda dikkat ve yiiriitiicii islevleri iceren norokognitif fonksiyonlarda
azalma olabilecegini bildirmektedir (Blackman ve ark., 2011: 742; Hooper ve ark.,
2011: 1824; Pinquart ve Shen, 2011: 1012-1013). Belirtildigi iizere hem dikkati
saglamada yasanan giiclilk hem de hastalik ve tedavi nedeniyle kisitlanan okul
devamlilig ile miifredattan geri kalma gibi etmenlerden dolay1 ¢ocugun akademik

hayat1 olumsuz yonde etkilenebilmektedir (Zhang ve ark., 2023: 257).

Okul c¢aginda bulunan kronik hastaliga sahip ¢ocuklar, akran iligkilerini
stirdirmekte ve okul caligmalarmin gerekliliklerine ayak uydurmakta giigliik
cekebilmektedirler. Doktor ziyaretleri, 6zel bakim gerektiren durumlar, hastalik
kaynakli semptom ve komplikasyonlar nedeniyle yasitlarina gore okula
devamsizliklar1 daha fazla olabilmekte, buna bagli olarak ¢ocuklar, hem
kendilerini hem de ailedeki diger bireyleri olumsuz etkileyebilecek diizeyde stres
belirtisi gosterebilmektedirler (Geense ve ark., 2017: 835-836; Nabors, 2014: 4).
Ornegin, haftada ii¢ kez birkag saat siiren hemodiyaliz tedavisine giden bir gocuk
icin okula devam etmek ve adapte olmak gii¢ hale gelebilmektedir (Zelikovsky ve
ark., 2007: 321). Nitekim okuldan uzak kalinmasiyla beraber, egitim sayesinde
desteklenen biligsel gelisim, herkes gibi olma hissi ve psikososyal esenlik duygusu
zedelenmis olur (Boonen ve Petry, 2011). Buna karsin, ¢ocugun hastaligina iliskin
olusturdugu duygusal tepki ve i¢inde bulundugu psikososyal faktorler de okul
performansina etkiyebilen 6nemli unsurlardir. Kronik bir hastalifin ve tedavi
siireglerinin bir yansimasi olarak ¢ocuk, okuldayken akademik siirece katilmakta
giicliik cekebilir veya sosyal ¢evreye etkin bir sekilde katilamayabilir. Hastaligin
yaratti1 stres, psikolojik sikinti, fiziksel ve akademik becerilere olan giiven
eksikligi gibi nedenler ¢ocugun okula gitme ve genel anlamda iyi bir performans
sergileme motivasyonunda negatif bir etkiye yol agabilir. Bunun yaninda kronik
hastaligr bulunan cocuk, eger hastaligin yol actigi fiziksel bazi degisiklikler
yastyorsa, akranlarinin buna nasil tepki verecegi ile ilgili endiseler yasayabilir veya
dogrudan fiziksel goriinlisiine yoOnelik olumsuz yaklasimlarla karsilasabilir.
Cocugun beden imgesine zarar verebilecek ve benlik saygisinda diislise yol

acabilecek bu gibi durumlar sebebiyle ¢ocuk kendisini, depresif ve kaygil
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hissedebilir, akranlariyla olan sosyal temasini kisitlayabilir ve sosyal izolasyonu
tercih edebilir. Bu siirecte akranlarindan gelen diglanma veya alay edilme gibi bazi
zorlayict durumlar1 yasayabilir ve bu damgalama onun duygusal ve davranissal
isleyisini dnemli Olcilide etkileyebilir (Madan-Swain ve ark., 2004: 644; Nabors,
2014: 24). Ote yandan kronik hastaligin varlig1 ile beraber 6zellikle ebeveynler
asir1 bir bicimde koruyuculuk ile ¢cocuklarinin 6zgiirlesmesine ve bireylesmesine
olanak saglayacak firsatlardan onlar1 alikoyabilirler. Ebeveynin iyi niyetini igerse
de bu engellemeler ¢cocugu hayal kirikligina ugratabilir, sosyal uyumun zayif
oldugu bagimli bireyler olmalarina yol agarak tipik bir gelisim gosterme imkanin1

da cocugun elinden alabilir (Baysal, 1996: 914; Pratt, 2010: 156).

Kronik hastaliklarin invaziv girisimleri iceren dogasi, sik hastaneye gidis-gelisler,
tekrarli tetkik ve tedaviler, 6zellikle prosediirde ne yapilacagi bilinmediginde veya
asina olunmayan islemler s6z konusu oldugunda ¢ocukta savunmasizlik hissini
arttirarak yliksek kaygi ve strese neden olabilmektedir. Cocugun gerekli olan tibbi
miidahalelere kars1 olan duygusal ve fiziksel zorlantis1 hem ebeveyn hem de saglik
ekibine yansiyan bir konudur (Baysal, 1996: 914; Edwards ve Titman, 2010: 68).
Nitekim hasta olan ¢ocuk, ebeveyninin kendisini rahatsiz edecek bir miidahaleye
engel olmayarak izin verdigini diislinebilir ve onlara karsi ofke tepkileri
gosterebilir. Tiim bu durumlar ebeveyn-cocuk iliskisine ve tedavi siirecindeki
uygulama ve destek isleyisine olumsuz yonde etki edebilmektedir (Edwards ve
Titman, 2010: 68-69). Dolayisiyla kronik hastalik siireglerindeki ¢ocugun
duygusal, sosyal, psikolojik ve davranigsal belirtiler agisindan riskli bir grubu
olusturabilecekleri g6z oniinde bulunduruldugunda, ¢ocugun s6z konusu belirtiler
acisindan belirli bir diizen icinde klinisyenler tarafindan degerlendirmeden
gecmesi ve ihtiya¢ halinde ruh sagligi hizmetlerine yonlendirilmesi gerekmektedir

(Pinquart ve Shen, 2011: 1003; Turkel ve ark., 2017: 7070).

Akut veya kronik olsun, tibbi bir hastaligin varlig1 psikiyatrik sorunlar agisindan
tek basina yeterli goriilmemekle beraber olusan stres faktorlerine karsi cocugu
daha savunmasiz hale getirebilmekte veya var olan bir psikolojik/davranigsal
sikintiyr siddetlendirebilmektedir. Hastalik faktoriiniin yaninda ¢ocugun yas,
gelisimsel diizeyi, hastaligimin dogas1 ve tedavi siireci ile bu siiregteki ebeveyn
tepkisi gibi bircok degisken de ¢ocugun ruh sagligini etkileyebilecek olan faktorler
arasinda yer almaktadir (Turkel ve ark., 2017: 7067). Bu noktada hastaliga sahip
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cocugun i¢inde bulundugu yas déonemi belirgin bir 6nem arz etmektedir. Nitekim
hastaliga verilen tepki ile tedavi uyumu ¢ocugun gelisimsel evresine bagli olarak
farklilik gosterebilmektedir. Ornegin okul éncesi donemdeki cocuklar yasadiklart
act ve hastaligl, yaptiklar1 bir seyin karsiligt veya bir cezasi seklinde
algilayabilirler (Baysal, 1996: 913). Sinirli algilayis ve kavrama doéneminde
olduklart i¢in sugluluk, sikintt ve korku hislerini daha ¢ok yasayabilir,
gerceklestirilen girisimleri anlamlandirmakta giicliik ¢ekebilirler. Cezalandirilmis
olmaya kars1 gelisen sihirli diisiinmeye okul ¢agi cocuklarinda da rastlansa da,
genel olarak somut ve gorsellestirilmis agiklamalar ile ¢ocuklarin stres ve korku
deneyimleri azaltilabilmektedir. Dolayisiyla artan yas ile beraber bilissel
islevlerin, farkindaligin ve anlamlandirmanin gelismesi, cocuklarin kronik hastalik
gibi zorlayic1 deneyimlerle basa ¢ikma becerilerini ve dayanikliliklarini
gelistirmede yardimci olmaktadir (Turkel ve ark., 2017: 7073-7074). Yine de
ergenlik gibi cocukluktan yetiskinlige adim atilan, ¢ok yonlii degisimlerin
yasandig1 bir biiyiime doneminde, 6zellikle kronik hastalik nedeniyle tipik bir
gelisim gosteremeyen veya tipik yasam tarzi siirdiiremeyen ergenlerin psikolojik
sorunlara ag¢ik olmasi muhtemeldir (Kyngis ve ark., 2000: 380; Turkel ve ark.,
2017: 7075). Hastaligin tiirdi, belirtileri ve siddetine de bagl olarak dis goriiniislin
etkilendigi durumlar ergenler icin daha fazla hassasiyet olusturabilmektedir.
Ornegin kemoterapiye bagl sa¢ kaybi, dogustan gelen engellilik durumlari veya
kortikosteroidlere bagli gelisebilen obezite gibi hastalifa ek yasanan sikintilar
ergenlerin hastaliga ve sosyal yasantiya adaptasyonunu Onemli Olgiide
etkileyebilmektedir (Pratt, 2010: 151-160). Tim bunlarla birlikte gergegi
degerlendirme konusunda daha gelismis biligsel yapilanmaya sahip olan ergenler,
hastaligin sonug ve etkileri agisindan daha fazla farkindalik sahibidirler. Bu da
gelecege yonelik yiiksek kaygiya, kontrol kaybi ve giicsiizliik hissine, benlik
saygisinda diisiise, kimlik gelistirme siirecinde zorlanmalara ve dahasi riskli
davraniglara kadar pek ¢ok zorlugu beraberinde getirebilmektedir. Dolayisiyla
hastalik ile ilgili cocugun algisi, davranissal ve psikolojik tepkisi, gelisimsel ve
cevresel bir dizi etmenin halihazirdaki varligina gore farklilik gosterebilmektedir
(Turkel ve ark., 2017: 7073-7076). Bu dogrultuda ¢ocugun icinde bulundugu
hastalik durumu cergevesinde ortaya ¢ikan psikososyal ve gelisimsel faktorlerin

uzun vadede olusturabilecegi olumsuz saglik sonuglar1 g6z 6niinde bulundurularak
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degerlendirilmesinin ayr1 bir nem tasidig: diistiniilmektedir (Zhang ve ark., 2023:

249).

2.3.2. Pediatrik Kronik Hastahigin Aile Uzerindeki Psikososyal Etkileri

‘Bir ¢ocugu biiyiitmek i¢in bir kdy gerekir’ seklindeki yaygin kullanilan s6z, bir
cocugun Ozel ve kronik saglik sorunlar1 varliginda gosterilen bakimu tarif etmek
icin son derece uygun diismektedir (Donoghue ve Kraft, 2019: 15). Nitekim
cocukluk caginda ortaya c¢ikan kronik bir hastalik, hasta ¢ocukla beraber tiim
ailenin ‘psikososyal metabolizmasi’ni etkileyebilen ve adeta aile i¢ci homeostatik
dengenin bozulmasina yol acabilen bir potansiyele sahiptir (Rothenberg, 1982:
163). Oyle ki kronik hastalik siireclerinde karsilasilan enfeksiyonlar, uzun siireli
hastane yatiglari, rahatsiz edici birgok cevresel, sosyal ve fizyolojik uyaricilar
cocukla beraber hem ebeveynler hem kardesler hem de genis ailedeki diger fertler
tarafindan sayisiz sekilde deneyimlenmektedir. Aile bireylerinin i¢inden gegtikleri
bu zorlu kosullara adapte olmaya calisirken davranislari, yasam kaliteleri ve
sagliklart kisa ve uzun vadede etkilenebilmekte (Slifer, 2014: 29) ve tiim bunlar
psikolojik zorluk yasama risklerini arttirmaktadir (Edwards ve Titman, 2010: 67).
Dolayistyla kronik hastaliga 6zgili kosullar, hastaliga sahip olan ¢ocugu yasam
boyu etkileyebilecegi gibi karmasik tedavi siirecleri ve artan gilinliikk bakim
ihtiyaclar1 nedeniyle aile bireylerini, aile dinamigini ve yasam tarzini da ¢ok yonlii
bicimde etkileyebilmektedir (Brown ve ark., 2008: 409). Siirecin dogas: itibariyle
ailelerin, daimi bir takibi gerektiren ve olumsuz gelismelerle veya sonuclarla
kendini gosterebilecek olan bu durumu kabullenmesi kolay olmamaktadir.
Hastalik tanisinin 6grenilmesi ile birlikte hastaligi ve hastalikla yagamay1 kabul
etme yolunda cogu aile genellikle saskinlik, inkar, 6fke, sucluluk, {iziintii ve
depresyon gibi yas siireci igerisinde yasanabilecek bir¢ok evreden ve duygudan
gecer (Baysal, 1996: 913) ve ¢ocuklarinin sagligi ve ‘normal hayatina’ iliskin
kayip hissi yasarlar (LeBlanc ve ark., 2003: 806). Aileler zamanla hastalik
yonetimine ve kosullarin olusturdugu atmosfere asina oldukga kronik bir hastaligin
varligin1 daha kabul edebilir bir duruma gelirler (Shepard ve Mahon, 2002: 144-
159). Ote yandan kronik seyir iginde hastalig1 ve hastaligin yol agtig1 degisimleri
giderek daha cok anlayan ve fark eden aile i¢in stres ve kaygi tepkileri yagamalari

da daha olas1 hale gelmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 60).
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Bir hastalik tanisina uyum saglamak; bireylerin yeni bir gerceklikle
yiizlesmelerini, fiziksel, psikolojik ve sosyal olarak bir¢cok yonden degisikliklere
hazir olmalarint gerektirmektedir (Petrie ve Jones, 2019: 110). Aile sistemini
biitiinliyle etkileyebilen bir yasanti olarak kronik hastalik bir ¢ocukta bas
gosterdiginde ise, hasta ¢ocukla beraber genellikle onun en yakininda bulunan
kisiler olarak ebeveynlerini ve kardeslerini de derinden etkilenmektedir (Edwards
ve Titman, 2010: 55). S0z konusu yasanti ebeveynler acisindan
degerlendirildiginde, cocugu yasami tehdit eden kronik bir hastaliga sahip olan
ebeveynlerin rutin bakim verme faaliyetlerine ek olarak kronik hastalifa 6zgii
zorluklarla, uzun stireli tibbi bakim gerekliliklerini karsilamakla ve tiim bu
sorumluluklar1 dengelemekle de kars1 karsiya kaldiklart goriilmektedir (Eccleston
ve ark., 2015: 3; Morawska ve ark., 2015: 6-8; Sargent, 1982: 179). Bu noktada
halihazirdaki ebeveynlik roliiniin yaninda, 6zellikle intravendz ilag uygulamasi,
evde diyaliz gibi ev tabanli bakim miidahaleleri kapsaminda saglik personelinin
gerceklestirdigi bazi tibbi bakim uygulamalarini da tistlenmek durumunda kalarak
bir doktor veya hemsire roliine biiriinmeleri de s6z konusu olabilmektedir
(Edwards ve Titman, 2010: 61; Tong ve ark., 2008: 349-350). Ornegin kronik
bobrek hastaligi bulunan ¢ocuklarin bakim verenleri ile gergeklestirilen nitel bir
calismada, bakim verenlerin ebeveynlik rollerine ek olarak ‘tibbi hizmet
saglayicisi’ olma seklinde kendilerine yeni bir rol ve kimlik tanimladiklar
goriilmistiir (House ve ark., 2022: 2465). Bazi bakim verenler igin tibbi bakima
dair edinilen bilgi ve deneyim her ne kadar ¢ocuklarmin zorluklarina yardimeci
olmaya iligkin bir nevi 6diil ve tatmin saglasa da (Edwards ve Titman, 2010: 61),
temel bakimin yaninda gayri resmi bir tibbi bakim saglayicisi olmak seklinde cifte
bir roliin gerekliliklerini yerine getirmeye ¢alismak, ebeveynler iizerinde ciddi bir
bakim yiikii olusturmakta (Kish, 2019: 11; Ong ve ark., 2021: 11) ve bu yiik,
olagan akista bir cocuga bakim vermeden 6nemli derecede farkli sorumluluklari
ihtiva etmektedir (Case-Smith, 2004: 551). Yeniden bir rol ¢ergevelemesi
gerektiren hastaliga bakim verme durumunda adaptif bir yaklasim sergileyebilen
bakim verenlerde dayanikliligin, kabuliin ve siirece uyumun daha fonksiyonel
yasanabildigi psikolojik bir biiylime var olabilecegi gibi aksi durumlarda eski
rollerin, kimliklerin ve yasantinin kaybi lizerine aci ¢ekmenin hakim oldugu
tablolarin da yasanabildigi goriilmektedir (Mantulak ve Nicholas, 2016: 591;

Wightman ve ark., 2019: 11). Ayrica bakim verme siirecinin yiikiine ek olarak
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ebeveynlerin, ¢ocuklarmin olas1 bir organ nakli durumunda dondr olmalar
gerekebilmektedir. Bu da ebeveynleri, bakim verme yiikiiniin artmast ve hasta

olma ihtimali ile yiiz yiize getirmektedir (Zelikovsky ve ark., 2007: 321).

Ebeveynlik rol ve gorevleri agisindan olagan kosullarda kendi ideal diizenini veya
rutinini siirdiiren anne babalarin, ¢ocuklarinin kronik hastalifiyla karsilastiktan
sonraki rolleri, siirecin gerektirdigi kosullara bagli olarak pek ¢ok acidan degisime
ugrayabilmektedir. Bu siirecte ebeveynlerin ‘normal’ ebeveynligi siirdiirme
konusunda zorluk yasamalari oldukca yaygin goriilen bir durumdur. Nitekim
saglikli cocuklarla iletisimde oldugu gibi benzer kurallar1 ve sinirlar1 koyabilmek
ve koruyabilmek basta olmak iizere normal bir ebeveynligi devam ettirme ile zel
ve farkli bir muamele gosterip gostermeme arasinda bir denge tutturmaya
caligmak, kronik hastalik siirecini yOnetmeye c¢alisan ebeveynler icin kafa
karistirict ve stresli olabilmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 65-66; Wightman
ve ark., 2019: 9). Cocukluk ¢agindaki kronik bir hastaligin yonetiminde genel
olarak tanimlanan ebeveyn rolleri; anneler i¢in ¢ogunlukla ¢ocukla i¢ ice bulunan
ve temel bakimi veren kisi seklinde iken babalar icin ise bu, finansal kosullar
diizenleyici bir faaliyet gosteren ve ¢ocuklarina daha mesafeli hale gelebilen bir
konumda olmak seklinde tarif edilmektedir (LeBlanc ve ark., 2003: 866; Sarikaya
Karabudak ve Conk, 2018: 11). Anne ve baba rollerine dair bdyle genel bir
isleyisten sz edilse de her iki ebeveyn i¢in edinilen roller farkli aile dinamikleri
icinde farkli kombinasyonlarda kendini gosterebilir. Ancak nihai bir etki olarak,
kronik bir hastaligin varligi ebeveynlerin kisisel, sosyal ve ailevi islevselliklerinde
onemli derecede degisimlere hatta bozulmalara ve biyopsikolojik problemler

yasamalarina zemin hazirliyor gériinmektedir (Ahmadi ve ark., 2021: 142).

Cocukluk cagindaki kronik hastalik durumlari, aile iizerindeki mali etkileri
bakimmdan da 6nemli sonuglar dogurmaktadir. Ozellikle tedavi ve bakim
ihtiyaclarmin getirdigi gereklilikler dogrultusunda fiziki ve ekonomik diizenin
degisimi zaruri hale gelebilmektedir. Daha 6nce ev disinda ¢alistyor olan bir
annenin hastalik siireci ile beraber ayni anda hem is yerinden gelen talepleri
karsilama hem de g¢ocugunun temel bakimini iistlenme durumunun giicligi
neticesinde calismay1 birakmasi s6z konusu olabilmektedir. Bunun yaninda
zorlayici tedavi rejimi ve sosyal katilimdaki azalmanin da etkisi ile 6zellikle bakim

veren annenin kigisel yasaminda belirgin bir kisithilik hali ve stres bas
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gosterebilmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 61; Johnson ve Onieka Mendoza,
2018: 1; LeBlanc ve ark., 2003: 865). Belirtildigi lizere hastalik tanisi ile; ailede
calisan bireylerin calisma diizenleri degisiklige ugradiginda genellikle
ebeveynlerden biri igini birakmak durumunda kalabilmekte veya ailenin tedavi
stireci geregi bulundugu mevcut yerden baska bir yere seyahat etmesi veya
taginmast gerekebilmektedir (Watson, 2014: 1171). Bunun yaninda her kronik
hastaligin tedavisine iliskin farkli tibbi ve cerrahi prosediirler s6z konusu olmakla
beraber siiregenlik arz eden bir hastalik baglaminda genel itibariyle yiiksek
maliyetler ortak bir sorun olarak ortaya ¢ikmaktadir (Perrin, 1986: 1). Zira kronik
bir hastaligin tekrarlayan dogasi nedeniyle yasanan niiksler, sik hastane ziyaretleri
ve yatiglari ile bunlara bagl ilag ve diger tibbi hizmetlere erisim, maddi anlamda
aileler i¢in zorlayici olmaktadir (Khorsandi ve ark., 2020: 11-12). Dolayistyla
siiregen bir hastaligin, hem ailedeki bireylerin ¢aligmasina ve gelir durumuna olan
etkisi hem de hasta gocugun bakim ve tedavilerine yonelik artan harcamalar
nedeniyle maddi giicliikleri beraberinde getirdigi asikardir (Brown ve ark., 2008:
409; Tekeli ve ark., 2022: 44).

Aile sistemi igerisindeki hemen her dinamigi sarsan ve degisime zorlayan bir siireg
olan kronik hastalik yasantilarinda, 6nemli bir degisiklik de sosyal hayata
katithmda meydana gelmektedir. Ozellikle kronik hastaliga sahip cocugun
bagisiklik sistemindeki zayiflik, 6zel diyet uygulamalar1 ve hastalik veya ilag
kaynakl1 yasanan komplikasyonlar, ¢ocugun ve ailenin toplumdan uzak kalmasina
ve sosyal etkilesimi sinirli yasamalarina yol agabilmektedir (Khorsandi ve ark.,
2020: 11). Genellikle evde bulunup temel bakimi iistlenen birey acisindan
diistintildiglinde bakim verme yiikiiniin de etkisiyle sosyal izolasyon daha biiyiik
boyutlarda yasanabilmektedir (Atagiin ve ark., 2011: 517). Ailenin ve ¢cogunlukla
bakim verme roliindeki annenin rahatlamaya dair bos zaman etkinliklerinde
kisitlama yasamasi, var olan sosyal iligkilerini devam ettirememesi veya yeni
iligkiler gelistirememesi gibi izole bir yagama gotiiren bircok durum séz konusu
olabilmektedir (LeBlanc ve ark., 2003: 865; Wee ve ark., 2022: 58). Olumlu bir
durum olarak tan1 ve tedavi konusunda saglanan gelisme ve ilerlemeler ¢ocukluk
cagindaki kronik veya 6liimciil hastaliklarda sagkalim oranini arttiriyor olsa da bu
durum hastanin ve ailesinin, hastalikla daha uzun siireler yasamasi anlamina

gelmektedir (Petrie ve Jones, 2019: 110). Dolayisiyla aileler, hastaligin etkisiyle
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sosyal yasamdan belli diizeylerde geri ¢ekilmekte ve bunun yarattig: etkilere daha
belirgin ve uzun soluklu olarak maruz kalmaktadirlar (Er, 2006: 157). Azalan
sosyal etkinlik ve sosyal destege ek olarak aileler ve hasta ¢ocuk, cevreleri
tarafindan olumsuz yonde elestirel tutumlarla, suclamalarla veya haksiz
yargilamalarla da karsi karsiya kalabilmektedir. Tiim bu yasantilarin varlhig
neticesinde, iyilestirici nitelikte bir sosyal destegin sinirli kalmasinin yaninda,
hastalarda ve ebeveynlerde gerilime yol acacak bu gibi durumlarin olusmasi,
bireylerin zihinsel saglig1 ve hastaliga gosterilen adaptif uyumlar1 konusunda
olumsuz yonde etkilenmelerine neden olabilmektedir (Khorsandi ve ark., 2020: 11;

Petrie ve Jones, 2019: 111).

Cocuklarinin kronik hastalik siirecinin zorluklar igerisinde ebeveynlerin evlilik
uyumunda da sorunlar yasayabildikleri bildirilmektedir. Uzun siireli hastalik
durumlarinda yiiksek stresin varlig1 ve hastaliga bakimin getirdigi ek taleplerden
otiirli ebeveynlerin birbirleri ile olan iligkilerine dncelik vermeleri giiclesebilmekte
ve iligkilerinde genel bir bozulmaya yol acacak sekilde evlilikte tiikenmislik
meydana gelebilmektedir (Barnett ve ark., 2003: 185; Edwards ve Titman, 2010:
63-64; Lavee ve May-Dan, 2003). Bu durumda ev igerisindeki ortami, kosullar1 ve
denge halini saglamak her zaman kolay olmamaktadir (Drotar ve Sturm, 1988:
311) ve gocugun bakimi ve ihtiyaclari konusunda evde kimin sorumluluk alacagina
dair ebeveynler arasinda gerilimler, tartisma ve uzaklasmalar yasanabilmektedir
(Bradford, 2002: 14; Wee ve ark., 2022: 58). Bir¢ok ebeveyn bu siirecte uyku
sorunlar1 ve yiiksek diizeyde yorgunluk tarif etmekte ve bununla baglantili olarak
da daha fazla depresyon ve kaygi belirtileri gdsterebilmektedir. Ebeveynlerin
istlendikleri bakim verme yiikiinii hafifletebilecekleri bir destek alani (ailedeki
diger yetiskinler veya arkadaglar gibi) bulamamasi neticesinde de iliskisel
zorluklarin yasanmasi olasi hale gelmektedir. Bunun yaninda bazi durumlarda
cocugun hastaliginin genetik birtakim nedenlerden dolay1 ebeveynlerden biriyle
iliskilendirilmesi ve bunun iizerinden sugluluk duygularinin yasanmasi/yagatilmasi
da s6z konusu olabilmektedir. Bu da benzer sekilde esler arasindaki iliskinin
iyiligini ve kalitesini etkileyebilen bir faktor olarak karsimiza ¢ikabilmektedir

(Edwards ve Titman, 2010: 64).

Cocugun hastalik siireci ile beraber ebeveynler kisisel ihtiyaglarini geri planda

tutarak ¢ocuklarinin ihtiyaglarini genellikle daha fazla 6ncelemektedirler (Geense
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ve ark., 2017: 831). Bu durum, bireylerin kendi ihtiyaclarin1 ve es olarak
birbirlerinin ihtiyaglarini fark etmede gii¢liik olusturacagi i¢in evlilik yasantisini
sikintrya sokabilmektedir. Genel itibariyle ebeveynlerin evlilikteki uyumsuzluklari
ile hasta ¢cocugun ruhsal saglik problemleri iligkili goriiliirken 6te yandan uyumlu
ve destekleyici bir evliligin kronik hastaligin olusturdugu stresle basa ¢ikmada
olumlu bir islev gosterdigi belirtilmektedir (Turkel ve ark., 2017: 7076). Kronik
saglik kosullar1 altinda olan 173 c¢ocugun ebeveyninin dahil edildigi bir
aragtirmada, annelerin evlilik memnuniyetlerindeki goreceli azalma ve depresif
belirtilerde artmanin g¢ocuklarimin  hastaliklarindan  etkilendigi  sonucuna
ulagilmistir (Berge ve ark., 2006: 267). Bununla birlikte kronik hastaligi olan
cocuklarin ebeveynlerinde iletisim sorunlari, esle gegirilen zamanda azalma, artan
rollere iligskin gerginlik ve catisma gibi etmenlerden dolay1 evlilik doyumunda
diisiis ve olumsuzluklar yasanabilse de (Lawrence, 2012: 22), evliligin dagilmasina
veya bosanmayla sonuglanmasina dair de dogrudan bir iliskiden

bahsedilmemektedir (Sabbeth ve Leventhal, 1984).

Aile ve ¢ocuk arasindaki etkilesim kronik bir hastalik siireci i¢inde son derece
onemlidir. Zira aile i¢i uyumun ve islevlerin saglikli bir sekilde yiiriitildigi
ortamlarda g¢ocuklarin tibbi tedaviye uyumu da daha basarili olabilmektedir
(Drotar, 1997). Ozellikle kiigiik ¢ocuklarda ebeveyn-cocuk iliskisinin kalitesi,
cocuklarda tedaviye baglh kalma ve uyum gosterme (Nabors, 2014: 96-97),
yasanan zorlu siiregteki sorunlarla basa ¢ikma ve bunlari ¢oziime kavusturma
konusunda hem aileyi hem ¢ocugu baslica destekleyen bir mekanizma islevi
gormektedir (Slifer, 2014: 30). Hayati risk barindiran kronik hastaliklarla yakindan
ilgilenen ebeveynler icin bu siire¢ oldukc¢a zorlayicidir. Bu zorlayic1 baglam
ebeveynlerin ¢ocuklari ile olan iliskilerinde de belli 6l¢iide farkli dinamiklere yol
acabilir ve ozellikle hastalikla ilintili durumlarda kendini gosterebilir. Ornegin
cocugun sahip oldugu hastaliktan otiirii ebeveyn, kendisinden kaynakli bir
sorumluluk ve sucluluk hissedebilir veya cocugunu kendi hastalik durumuna kétii
yonde katki saglamis olabilecegi ile ilgili suglayabilir. Bir bagka davranis olarak
ebeveynler, tibbi bakim ve tedavi kaynakli durumlarda cocuklarinin sikinti
cekmesi ve aglamasi, travmatik bir tibbi teshis veya durumla kargilagsma, tibbi
ekipmanlardan gelen sesler gibi tekrarlayan nahos uyaranlar neticesinde bazen

tepkisiz, etkilesime kapali ve firsat bulduk¢a uyuma istegi veya hali icerisinde
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kendilerini bulduklar1 daha pasif ve c¢aresiz bir halde kalabilirler. Geri ¢ekilmis ve
tepkisiz halde olmanin 6tesinde ise pek ¢ok sorumluluk, zorunluluk ve yiikle
beraber ihtiya¢ duyulan destegin karsilanamamasi durumunda bazi ebeveynlerde
tamamen yok goriindiikleri bir ihmalkar ve ilgisiz tutuma rastlanabilmektedir. Bazi
ebeveynlerde ise zorlu hastalik yasantilarina ve ¢ocugun sikintilarina sahit olmanin
getirdigi negatif duygu, diisiince ve deneyimlerin agirligi nedeniyle duygulari
hissetmekten kacgis ve bilgisel donanimi arttirmaya dair bir entellektiiellestirme
savunmasi bas gosterebilir. Kat1 ve otoriter bir tutumun olusmasi da benzer bir
yerden gerceklesebilmektedir. Ebeveyn negatif durum ve duygularla bas etmekte
giicliik ¢ektiginde ¢cocugun; aglama, invaziv girisimleri reddetme, yogun kaygi ve
stres yasama gibi istenmeyen tepkilerini bastirmak i¢in kontrol ¢abalarina girebilir.
Bu durumda ¢ocugun daha fazla kacinmasi, agresiflesmesine ve buna karsilik
ebeveynin daha baskin ve zaman zaman istismara gidebilecek bir tutuma girmesine
yol acan negatif bir etkilesimin gerceklesmesi s6z konusu olabilmektedir. Genel
itibariyle tim bu bahsedilen ebeveyn-cocuk etkilesimine iligkin olas1 Oriintiiler
hastalik siirecinin saglikl yiiriitiilebilmesini sekteye ugratabilecek bir potansiyele
sahiptir ve tedaviye uyum i¢in gerektiginde tibbi, davranigsal, duygusal veya

cevresel destege ihtiyacin olabilecegine isaret etmektedir (Slifer, 2014: 32-37).

Cocukluk cagindaki siiregen bir hastaligin varligi, ebeveynlerin hasta ¢ocugun
yaninda bakim verme sorumlulugunda oldugu kardesleri icin de zorlayict bir
deneyimdir (Turkel ve ark., 2017: 7077). Hastalik tanisinin konulmasindan
itibaren kaginilmaz olarak hasta ¢cocuga odaklanan dikkat ve bakim nedeniyle
ailedeki diger cocuklar ebeveynlerine hem fiziksel hem duygusal yakinlik
acisindan daha az erigebilir olabilmektedirler. Ciddi bir hastaligin teshisi
karsisinda fiziksel yorgunlukla beraber duygusal inis ¢ikislardan yorgun diisme
neticesinde, ebeveynlerin diger ¢ocuklarinin ihtiyacglarini fark edebilme, tanima ve
kargilama konusunda yetersizlik yasamalar1 olasidir. Dolayisiyla kardesler, hasta
cocuk ve ebeveyn arasinda kendilerini bir sekilde dislayan 6zel bir iliskinin
olduguna dair bir inanca kapilabilmektedirler (Bradford, 2002: 22) ve aile i¢indeki
varliklarmin kesintiye ugramasina dair bir yalnizlik ve ihmal edilme hissi tarif
edebilmektedirler (Turkel ve ark., 2017: 7077; Wee ve ark., 2022: 58). Bunun
yaninda kronik hastali§i bulunan c¢ocugun c¢esitli enfeksiyon durumlarindan

korunmas1 amaciyla evdeki saglikli cocuklarin da sosyal olarak daha izole kalmasi
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ve akran, arkadas ortamlarina katilimlarmin azalmas: gerekebilmektedir
(Bradford, 2002: 22). Hem sinirh sosyallesme hem aile icerisinde ikinci planda
oldugunu hissetme hem de hastaliga dair hasta ¢ocugu etkilememek i¢in hastalikla
ilgili evde daha az paylasgimda bulunma gibi nedenlerden dolay:r saglikli
kardeslerin kendi zorluklarini ve akillarindaki soru igaretlerini ifade etmeye alan
bulamadiklar1 goriilebilmektedir (Bradford, 2002: 22; Edwards ve Titman, 2010:
67).

Hastalik boyunca kardeslerden, siirece yardimci olmalari igin yetigkinlerin
iistlenebilecekleri bazi rolleri de {stlenmeleri beklenebilmektedir. Saglikli
cocuklar bir taraftan hasta kardesleri i¢in kaygilanirken diger taraftan da onlara
kars1 gosterilen ihtimam karsisinda kiskanglik duyabilir ve boylece rekabet hisleri
kuvvetlenebilir. Bu nedenle ¢atismali duygular arasinda kalan saglikli kardeslerde
bu hislerin yan1 sira bir de sucluluk duygusu eslik edebilir. Ote yandan kardesleri
zorlayan bir diger durum da nakil i¢in bagis¢1 olmalar1 yoniinde beklentilerin séz
konusu olabilmesidir. Bu durumda kardesler, bagisc1 olmak ve olmamak arasinda
‘secim yapamadiklari’ ve buna dogrudan aday olduklar1 hissine kapilabilirler.
Bagis¢1 olan kardeslerde nakil sonrasi posttravmatik stres belirtilerinin bagisci
olmayan kardeslerde ise daha yiiksek diizeyde anksiyete ve daha diisiik 6zsayginin
goriilebilecegi bildirilmektedir (Turkel ve ark., 2017: 7077). Cesitli kronik
hastaliklar baglaminda genel bir degerlendirme olarak; hasta kardesi bulunan
cocuklarin daha fazla depresyon, anksiyete ve travmatik stres belirtisi
gosterebildigi, yam1 sira benlik algilarinda diislis yasadiklari belirtilmektedir
(Edwards ve Titman, 2010: 67; Martinez ve ark., 2022; Turkel ve ark., 2017:
7077). Cadman ve arkadaglar1 (1988) tarafindan gerceklestirilen bir ¢alismada
kronik hastaligi olan ¢ocuklarin kardeslerinde genel popiilasyona oranla anksiyete,
depresyon ve obsesif kompiilsif bozukluk dahil olmak iizere duygusal sorunlarin
gelisme riskinde 2 kat, kotii akran iliskileri yagama riskinde ise 1.6 kat artisin
oldugu tespit edilmistir. Dolayisiyla kronik hastalikli ¢ocuklarin saglikli
kardeslerinin de ruhsal sagliklarinin ve yasama uyum kapasitelerinin uzmanlarca

degerlendirilmesi 6nem arz etmektedir.

Ebeveynler agisindan saglikli kardeslerin durumuna bakildiginda, hasta ¢ocugun
bakimi nedeniyle diger cocuklarina sagladiklart siirli bakim nedeni ile

ebeveynler, saglikli cocuklarina hissettirdikleri eksiklik duygusu karsisinda ikilem
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yasayabilmektedirler. Ayrica hastane siireglerine eslik etme durumunda
kaldiklarinda, yalniz kalacak olan diger ¢ocuklari i¢in de sikint1 duyup destek alma
ihtiyac1 hissedebilmektedirler (Agerskov ve ark., 2019: 6). Ebeveynin hasta ve
saglikli  cocuklar1 arasinda yasadigi bu zorlanmalar1 g6z Oniinde
bulunduruldugunda, silirece uyum saglamalar1 i¢in psikososyal yonden
desteklenmelerinin 6nemi goriilmektedir. Nitekim anne basta olmak {izere tiim
ailenin hastalig1 yonetme becerisinin, hasta ¢gocugun ve kardeslerinin hastalikla
yasamaya uyumu iizerinde son derece belirleyici bir etkisi bulunmaktadir (Turkel
ve ark., 2017: 7077). Bu nedenle klinisyenlerin hasta ¢ocugun, kardeslerinin ve
ebeveynlerinin hastaliga uyumlari ile ruhsal sagliklarin1 degerlendirip destekleyici
mekanizmalar1 ortaya koymalari, kronik hastalik atmosferini ev i¢inde daha

optimal seviyede yasamay1 kolaylastirabilecektir (Cadman ve ark., 1988).

2.4. Pediatrik Kronik Hastaliklara Bakim Verenlerin Psikolojik Tepkileri

Cocugun kronik hastali§i sebebiyle yasam rutinlerini kaybeden aile/ebeveyn bu
kayba yonelik bir iiziinti, 6fke veya depresyon yasayabilmekte ve bazen bu
duygularin eslik ettigi zamanlarda ¢ocuklarina kizginlik veya 6fke gibi duygular
yansitabilmektedirler. Tam bu noktada ebeveyn, hasta bir ¢ocuga kizmanin verdigi
nahos bir sucluluk i¢ine girebilmekte ve bu 6tke-sugluluk kisir dongiisii icerisinde
bocalamalar yasayabilmektedir (Rothenberg, 1982: 164). Cocugun yasadigi
hastalik durumundan dolay1r ebeveynin hissettigi sucluluk duygusuna bazi
durumlarda yogun bir iiziintii ve kaygi da eslik edebilmektedir. Bu duygularin
etkisiyle ebeveyn, cocugun tibbi bakimina iligkin gerekli olan 6zellikle invaziv
girisimlere kars1 ¢ocugun iiziilmesini engellemek icin iyi niyetli bir koruyuculuk
icine de girebilmektedir. Ancak bu koruyucu tutum, bazen ¢ocugun sagligi icin
kritik ve hayati olan tibbi miidahalelerden kaginmaya veya bunlari reddetmeye yol
acarak c¢ocugun gelisimine ve saghigina yardimci olmayan birtakim
olumsuzluklara neden olabilecegi gibi (Slifer, 2014: 31) bazen de ebeveynin tetikte
olarak tibbi kaynaklar1 asir1 kullanmasina yol agabilmektedir (LeBlanc ve ark.,

2003: 865).

Cocugun hastalik siirecindeki temel ve tibbi bakim ihtiyaglarini karsilayan ve

destekleyen bakim veren, ¢cocukla olagandan daha fazla zaman gecirmektedir. Bu
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da daha yakin bir bakim veren-¢ocuk iliskisinin kurulmasina olanak tanimakta ve
aradaki bagi kuvvetlendirebilmektedir (Wee ve ark., 2022: 60). Bununla birlikte
genel bakim veren olarak ebeveynin hastalik yonetimindeki kritik rolii ve tasidigt
yiiksek ylik diigiiniildiigiinde, bunlarin beraberinde gelebilecek olan yorgunluk,
stres ve depresyonun cocuga yansimasi ve hasta ¢ocugun saglik sorunlarini
etkileyebilmesi de bir diger olast durumu teskil etmektedir. Dolayistyla siiregen
bir hastaliga bakim verme durumunda bunun c¢ocuk-bakim veren iligkisi ve
iletisiminde olumlu yansimalar gdstermesi miimkiinken bakim verenin ruhsal ve
duygusal deneyiminden dolayr ¢ocugun hastalik durumunun ve tedaviye
uyumunun etkilenmesi de olas1 bir olumsuz etki olarak karsimiza ¢ikmaktadir
(Geense ve ark., 2017: 831; Hoard, 2004). Benzer sekilde ruh sagligi acisindan
bakildiginda, bakim verenin psikiyatrik belirti diizeyinin ¢ocugun psikiyatrik
belirti diizeyleri ile arasinda anlamli ve giiglii bir iliskinin oldugu one
siiriilmektedir (Cop ve ark., 2016: 5). Oyle ki s6z konusu kronik bir hastalik
oldugunda ¢ocukta ortaya ¢ikan davranigsal ve duygusal sorunlarin, hastalifin
varlifindan ¢ok, ebeveynlerin psikolojik sikintilarindan anlamli olarak daha fazla
etkilenebilecegine vurgu yapilmaktadir (Hoard, 2004). Bu noktada bakim
verenin/ebeveynin i¢inde bulundugu zorluklari, stres diizeyini arttiran durumsal ve
duygusal faktorleri bilmek, Onlemek ve ihtiya¢ duyulan destegin mahiyetini
belirlemek hem ebeveyn/bakim veren hem de ¢ocuk agisindan 6nem tagimaktadir
(Geense ve ark., 2017: 831; Messay, 2017: 1; Toledano-Toledano ve ark., 2019:
1). Nitekim bu yonde saglanan destek ve miidahalelerin hasta ¢ocugun saglik
sonuclari ve iyilik hali ile tiim ailenin iglevselligi ve siirecle basa ¢ikmasi lizerinde
olumlu katkilarinin oldugu pek c¢ok ¢alisma ile dile getirilmektedir (Engin ve ark.,

2021: 277; Hamall ve ark., 2014: 2; LeBlanc ve ark., 2003: 866).

2.4.1. Depresyon, Kaygi, Stres ve Bakim Verme

Stiregen bir hastalik veya yetersizlik durumu ile karsilasmak, pek ¢ok bireyin
yasayabilecegi olagan siire¢clerdendir. Bununla birlikte kroniklesen yasantilar;
uyum saglamay1 daha kolay kilacak bigimde kismi bir yeti yitimi seklinde
olabilecegi gibi diyabet, kanser vb. hastaliklarda oldugu gibi yasami tehdit eden
boyutlarda etkilere de sahip olabilir (Okyayuz, 2013) ve hasta birey ile ailesinde
ciddi boyutlarda bask1 ve stresi ortaya ¢ikarmaktadir (Amery ve ark., 2009: 227).
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Kronik bir hastalik siirecinde bakim verenler hastaligin siiregenligi, fazla bakim
gerektirmesi, sosyal damgalanmaya yol agabilmesi gibi pek ¢ok faktdr nedeniyle
stresorlerle uzun siireli olarak yiiz ylize gelirler. Bu da sagliklarin1 etkileyecek
bicimde psikolojik ve sosyal islevselliklerinde Onemli diislislere neden
olabilmektedir (Messay, 2017; Ong ve ark., 2021: 16; Toledano-Toledano ve
Dominguez-Guedea, 2019: 2). Ebeveynlerin maruz kaldiklar1 stres faktorleri ve
bunlara zaman icerisinde verdikleri yanitlar ise ¢ok cesitli ve siireklidir. Ozellikle
taninin konuldugu ve hastaligin alevlendigi zamanlar, yatis gerektiren veya stirekli
bakim ihtiyac1 doguran durumlar ile gelisimsel gegislerin yasandig1 bazi1 donemler
stresorlerin belirgin bigimde canlandigi donemler olarak karsimiza ¢ikmaktadir
(Melynk ve ark., 2001: 548). Hem fiziksel hem duygusal hem de ekonomik yiikiin
getirdigi zorlayict stres faktorleri dolayisiyla kronik hastaligi bulunan ¢ocuklarin
ailelerinde ruhsal sikintilarin da fazla olabilecegi belirtilmektedir (Tekeli ve ark.,

2022: 42).

Bakim veren aile liyelerinin hastalik donemlerindeki rolleri son derece 6nemlidir
ve verdikleri tepkiler ile hastanin kendi hastaligina kars1 tutumuna, tepkisine ve
yasam kalitesine etkide bulunurlar (Kilis-Pstrusinska ve ark., 2014: 876; Kiibler-
Ross, 2014). Nitekim ¢ocugunun hastalik siirecine iliskin kaygilar1 yiiksek olan
bakim veren ebeveynler ile ¢gocuklarinin hastaligindaki ve ruhsal sagliklarindaki
olumsuz gidisatin pozitif yonli iliskisine dair ¢alismalar mevcuttur (Aktas
Terzioglu ve ark., 2020: 7; Hilliard ve ark., 2011; Vandagriff ve ark., 1992).
Ozellikle birincil bakimi1 genelde iistlenen kisiler olarak anneler (Brown ve ark.,
2008: 412); gerekli durumlarda ¢ocukla hastanede kalan, doktor muayenelerinde
eslik¢i olan ve tibbi prosediirler esnasinda temel destek saglayan kisiler olarak
hareket ederler (Kusumawati ve ark., 2021: 67; Turkel ve ark., 2017: 7076). Ev
disindaki tibbi bakim sorumluluklarinin yaninda evde bakimi da siirdiirdiikleri
icin, hem sosyal yasantidan uzaklagsmak durumunda kalmalar1 hem de hastalik
stirecine iliskin ortaya c¢ikan durum ve semptomlarla yiliz ylize gelmeleri
neticesinde annelerin yiiksek diizeyde depresyon belirtileri gosterebildigi

bildirilmektedir (Evgin ve Erdem, 2018: 38).

Genel olarak ebeveyn-cocuk iligkisinde annenin depresyonu; ¢ocugun gelisimsel
stireci agisindan oldugu gibi (Cummings ve Davies, 1994), depresyon, anksiyete

ve davranig bozukluklar1 dahil olmak {izere genel olarak duygudurum bozuklugu
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gelistirmesi agisindan da agik bir risk faktorii teskil etmektedir (Bernard-Bonnin,
2004: 577). S6z konusu kronik hastalig1 olan bir cocuga bakim vermek oldugunda
ise, bakim veren annedeki depresyon varligmi incelemek ayrica Onem
tasimaktadir. Bu baglamda ¢ocukluk ¢agindaki ¢esitli kronik hastaliklara bakim
verenlerin depresyon diizeylerini degerlendiren ¢ok sayida arastirma
bulunmaktadir. Toledano-Toledano ve Luna (2020: 7-8), kronik hastalikli ¢ocugu
bulunan 401 bakim verenle gerceklestirdigi genis Orneklemli arastirmasi
neticesinde, psikopatoloji gelistirme riski ¢ergevesinde daha yliksek depresyon,
kaygi, stres ve bakim yiikii gosteren bir grubun sdz konusu oldugunu dile
getirmigtir. Ayrica ayni ¢aligmada iki ayr1 bakim veren profili elde edilmistir.
Bunlardan biri yiiksek diizeyde depresyon, anksiyete, stres ve bakict yiiki
bildirirken diisiik diizeyde dayamiklilik ve iyilik hali bildirmistir. ikinci bakim
veren profili ise bunun aksi sekilde daha fazla ailesel destek ve dayaniklilik ile
daha diislik depresif, anksiydz ve stresli bir tablo ¢izmistir. Bunun disinda farkl
hastaliklar 6zelinde gerceklestirilen ¢calismalar kapsaminda; epilepsi (Domaradzki
ve Walkowiak, 2023; Zhang ve ark., 2021: 1), kanser (Creswell ve ark., 2014: 503;
Lutfi ve Al Lami, 2019: 385; Messay, 2017: 27), astim (Pars ve ark., 2020: 734;
Szabo ve ark., 2010: 667), romatizma (Haverman ve ark., 2014: 1), diyabet (Farnik
ve ark., 2010: 4; Yaqoob ve ark., 2018: 8), ¢olyak (Ludvigsson ve ark., 2017: 273)
ve serebral palsi (Sonune ve ark., 2021: 4205) gibi kronik hastalik siirecleri ile
miicadele eden ¢ocuklarin bakim verenlerinde yogun ¢aresizlik, korku, endise,
tiziintii gibi duygularin yaninda 6nemli diizeyde depresyon ve anksiyete riskine

iliskin bildirimlerinin oldugu ileri siirtilmektedir.

Kronik hastalig1 olan bir ¢ocuk ile akut hastalikli veya saglikli bir cocuga bakim
vermenin psikolojik yiikiinii karsilagtirmali olarak degerlendiren caligmalarin
biiylik cogunlugu, kronik hastalia sahip bir ¢ocuga bakim verenlerde kontrol
grubuna gore daha yiiksek diizeyde depresyon veya diger duygudurum
sorunlarinin varligina isaret etmektedir (Ludvigsson ve ark., 2017; Mahmoud ve
ark., 2021; Szabd ve ark., 2010; Yaqoob ve ark., 2018). Ulkemizde Tekeli ve
arkadaslar1 (2022: 39) tarafindan acil servise bagvuran hasta 6rneklemi iizerinde
gerceklestirilen ¢aligmada, halihazirda kronik bir hastaligi bulunan hasta ¢ocuklar
ile akut bir sikayetle gelen ¢ocuklarin annelerinin depresyon ve anksiyete diizeyleri

incelenmigstir. Buna gore kronik hastaligi bulunan c¢ocuklarin annelerinin,
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cocuklarinin akut hastaligi sebebiyle hastaneye bagvuran annelere kiyasla
depresyon acisindan daha fazla risk altinda olduklar1 ve anlamli derecede daha
fazla depresyon ve siirekli kaygi belirtisi gosterdikleri tespit edilmistir. Yakin
zamanda iilkemizde KBH’li ¢ocuklarin bakim verenleri ile gerceklestirilen bir
caligmada, hasta grubu annelerinde kontrol grubu annelerine gore daha yiiksek
diizeyde ve anlamli derecede bakim verme yiikii ve depresyon diizeyi ile yine
anlamli derecede daha diisiikk bir yasam kalitesinin var oldugu sonucuna
ulagilmistir (Gengler ve Kiligaslan, 2024:1). Tiim bu ¢alisma bulgularinin yaninda
kronik hastalikl1 bir ¢ocuga bakim verme ile saglik durumu stabil olan veya saglikli
olan bir ¢ocuga bakim verme arasinda yasam kalitesi ac¢isindan anlaml bir fark
tespit etmeyen yalnizca bir ¢alisma bulgusuna rastlanmistir (Haverman ve ark.,

2014:9).

Cocugun kronik bir hastalik durumu ile diinyaya gelmesi veya devam eden
yasaminda bir hastalik gelistirmesi durumunda ebeveynler gelecegin kisitlilik ve
belirsizlik iceren dogast ile yliz ylize gelmektedir. Bunun yaninda tedavi ve bakima
iliskin sorumluluk yiikleyen gereklilikler, dnemli bir zorlugu ve stresi ebeveynlerin
yasamina getirmektedir (Bradford, 2002: 21-22). Cocuklarinin hastalik tanisi ile
karsilagma, aile i¢i diizenleme ve yeni rol paylasimi yapma, tedaviyi planlama ve
tedavi rejimini siirdiirme, hastalik seyrindeki degisimlere uyum ve g¢ocugun
gelisimsel donlim noktalarindaki aksamalarla yiizlesme gibi ebeveynler i¢in kronik
hastaliga iliskin baz1 ortak stresorleri icermektedir (Meleski, 2002: 51-52). Bu
stirecte karsilagilan stres faktorleri; bireylerde fiziksel, duygusal, biligsel ve
davranigsal yonden benzer belirtiler gosterebilmektedir (Edwards ve Titman, 2010:
176). Uzun siireli stresle iligkili olarak gelisebilen veya stresle beraber
kotiilesebilen fiziksel yanitlar cesitli psikosomatik semptom veya hastaliklarla
seyredebilir (Cimete, 2002: 297). Kalp atis hizinda ve kan basincinda artma,
gogiiste agri, bas donmesi, bas agrisi, mide bulantisi, yorgunluk, mide
rahatsizliklari, titreme, uyku ve yeme diizeninde bozulma gibi pek ¢ok fiziksel
stres belirtisi goriilebilir. Duygusal belirtiler; duygu kontroliinii kaybetme,
depresyon, anksiyete, panik hali, sinirlilik, aglama, diirtiisellik, 6zgiiven veya
Ozsaygi kaybi seklinde ortaya cikabilir. Strese karsi verilen biligsel tepkiler
arasinda bellekte bozulma, dikkat ve konsantrasyon gii¢liigii, bir isi baglatma veya

stirdirmede zorluk, karar verme ve planlama gibi temel ve istbiligsel birgok

37



islevde bozulmayla giden giinliik islevselligi diisiirebilecek belirtiler s6z konusu
olabilmektedir. Davranigsal ve sosyal olarak ise bazi bireyler kronik hastalik
siirecinde daha i¢ce doniik olabilir, arkadas veya akraba iliskilerinden uzak kalabilir
ve etkili iletisim kurma becerilerinde gerileme yasadiklarini bildirebilmektedirler.
Bunun aksi sekilde bazi bireyler ise, asir1 bir sosyallesme ile disa doniikliik
sergileyebilmektedirler. Yan1 sira asir1 yeme ve alkol kullanim1 gibi belirtiler de

bu durumlara eslik edebilmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 176).

Ebeveynlik stresi, kronik hastaligi olan ¢ocuklara bakim vermede 6nemli bir
yasant1 ve belirtectir. Cousino ve Hazen’in (2013: 809) cocukluk ¢agindaki ¢esitli
kronik hastaliklara bakim veren ebeveynler iizerine yapilmis 13 arastirmayi
derledigi calismasinda, kronik hastaliklara bakim veren ebeveynlerin, saglikli
cocuklara bakim veren ebeveynlere gore daha fazla ebeveynlik stresi belirttigi
ortaya konmustur. Bu noktada hastaligin yonetiminde ebeveynin iistlendigi agir
sorumluluk, ebeveyn stresi iizerinde etkili bir faktor olarak degerlendirilirken
hastaligin siiresi ve siddetinin s6z konusu stres ile iligkili olmadig1 belirtilmistir.
Nihai olarak ebeveynlik stresinin, hem hasta ¢ocuklar hem de ebeveynleri i¢in koti
bir psikolojik uyumla iliskili oldugu ve ebeveyn stresinin uygulanacak miidahale
caligmalarinda ele alinmasi gereken bir degisken oldugu dile getirilmistir. Benzer
sekilde kronik astimli ¢ocuklarin bakim verenleri lizerine gergeklestirilen bir
caligmada, hastaligin belirsizlik ihtiva eden seyri ve hastalik siireci ile bas etmedeki
zorluk nedeniyle ebeveynin yasadigi stresi ¢ok yonlii olarak azaltmaya dair

miidahalelere ihtiya¢ duyuldugu belirtilmistir (Waters ve ark., 2017: 1622).

Yukarida bahsedildigi tizere, ¢ocukluk ¢agi kronik hastaliklarina bakim vermede
yasanan depresyon, anksiyete ve strese iliskin pek ¢ok farkli hastalik baglaminda
arastirmalar yiiriitiilmektedir. Kronik bobrek hastaliklar1 (KBH) 6zelinde de bakim
verenlerin depresyon, anksiyete ve stres belirtilerini farkli drneklemler iizerinden
ve farkli yontemsel ¢ercevelerle ele alan birgok calisma bulunmaktadir. Nitekim
KBH; tasidig: hastalik yiikii, son donem bobrek yetmezligi (SDBY) insidans ve
prevalansi ile atfedilebilir 6liimler i¢inde diinya ¢apindaki artis1 séz konusu olan
bir halk saglig1 sorunu olarak degerlendirilmektedir (Jha ve ark., 2013: 269). Bu
acidan bakildiginda, bu hastaliga sahip olanlarin ve bakim verenlerinin cesitli

psikososyal faktorler dahilinde ele alinmas1 6nemsenmektedir.
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Pediatrik KBH’de bakim verme ¢alismalar1 genel KBH c¢atis1 altinda bakim veren
orneklemini igerebildigi gibi, diyaliz alan veya transplantasyon tedavisi gérenlere
dair 6rneklemler ¢ercevesinde de gercgeklestirilmistir. Mahmoud ve arkadaslari
(2021) tarafindan gergeklestirilen calismada, KBH’li cocuklar ile saglikli
cocuklarin bakim verenleri depresyon ve psikolojik sikinti diizeyi agisindan
degerlendirilmistir. Bakim verenler, ¢ogunlukla akraba veya ailenin goniillii bir
ferdi olmakla beraber bu sorumlulugu hayat boyu devam ettirecek kisiler olarak
nitelendirilmistir. Aragtirmanin hasta ve saglikli kontrol grubu karsilastirmasina
gore, KBH’li ¢ocuga bakim verenler yaklasik %53 oraninda orta diizeyde
depresyon belirtisi sergilerken kontrol grubu katilimcilar1 yaklasik %43 oraninda
diisiik diizey depresyon gostermistir. Benzer sekilde hasta gruba bakim verenlerin
cogunda (%380) psikolojik sikint1 belirtilirken kontrol grubu bakim verenlerinde
diisiik bir psikolojik sikint1 (%60) bildirilmistir (Mahmoud ve ark., 2021: 3-5). Iki
farkli kronik hastalik grubu olarak astimli ve KBH’li ¢ocuklarin bakim verenlerini
depresif semptomlar acisindan karsilastiran bir bagka calismada, her iki hastalik
grubunun da bakim verenlerinde depresif belirti diizeyi saglikli akranlarina gore
anlamli derecede daha fazla ¢ikmakla birlikte, bu iki hastaligin birbirlerinden
herhangi bir farklilik gostermedigi tespit edilmistir. Bununla beraber ayni
caligmada, astimin semptomlarinin daha kontrol edilebilir ve seyrinin daha tahmin
edilebilir olmasi karsisinda KBH nin daha istikrarsiz, ongoriilemeyen ve gelecegi
belirsiz bir hastalik oldugu dile getirilmistir. S6z konusu hastaliklarin bahsedilen
dogalarina ragmen, bu hastaliklara bakim verenlerin depresyon belirti diizeylerinin
farklilasmamis olmasi dikkat ¢ekici bir nokta olarak belirtilmistir (Szabé ve ark.,
2010: 667-671). Kronik bir hastaligin siiregiden zor dogas1 yaninda Covid-19
pandemisi, bakim veren aileler i¢in ayrica bir psikososyal zorlanmaya yol agmigtir
(McLoone ve ark., 2022). Pandemi siirecinde KBH tanisi ile tedavi géren 200
cocugun bakim vereninde psikolojik yiikii arastiran Sharma ve arkadaslar1 (2022:
243), katilimcilarin 6nemli 6l¢iide yasam tehdidi, garesizlik ve 6fke hissettiklerine,
yant sira yaklasik %78’inin belirgin diizeyde depresyon, %76’siin anksiyete ve

%65 1nin ise stres belirtileri gdsterdigine isaret etmistir.

Kronik bobrek rahatsizliklarinin besinci evre sinirina gelen ve SDBY’ye giden
tarafinda bobrek yerine koyma tedavileri her hasta i¢in diisiinlilen bir tedavi

olmaktadir (Barsoum, 2009: 198). Hemodiyaliz, periton diyalizi ve nakil

39



bagvurulan renal replasman tedavisi kapsaminda uygulanan temel tedavi yollaridir.
Nakil olmay1 bekleme siirecinde iken genellikle ¢ocuklar i¢in tercih edilen tedavi
olarak periton diyalizi uygulanir (Awaji ve ark. 2018: 44; Tsai ve ark., 2006: 1983).
Hastanin periton bosluguna yerlestirilen periton katateri ile periton diyalizi evde
bakimin saglanabildigi bir tedavi yoludur ve hem ¢ocugun hem de ailenin sosyal
etkilesimden nispeten daha az olumsuz etkilenmesini saglayan bir yontemdir
(Evgin ve Erdem, 2018: 38). Genel maliyetin daha az olmasi, hastanin ve ailenin
otonomisi ile esnekligini kolaylastirmasi dolayisiyla evde uygulanan periton
diyalizi ve duruma gore ev hemodiyalizi tesvik edilen tedaviler olmaktadir
(Beaulieu ve ark., 2009: 246). Ancak bununla birlikte evde diyaliz uygulamalari,
ilag yonetimini saglama ve diyalizle beraber olusabilecek komplikasyonlari
onleme konusunda bilgi ve uygulama donanimina sahip olarak tedaviden sorumlu
olan siirekli bir bakim vereni de gerekli kilmaktadir (Awaji ve ark., 2018: 44;
Gayomali ve ark., 2008: 3749).

Diyaliz tedavisinden kaynakli etkiler baglaminda pediatrik periton diyalizi ve
hemodiyaliz bakim verenlerinin psikolojik tepkilerini karsilastiran bir aragtirmada,
hemodiyaliz tedavisi altindaki ¢gocuklarin bakim verenlerinde evde periton diyalizi
alanlarin bakim verenlerine gore daha yiiksek bakim verme yiikii tarif ettikleri
goriilmiistiir (Bauer ve ark., 2021: 3945) Genel olarak bakildiginda ise, diyaliz alan
KBH’li ¢ocuklarin bakim verenlerinde (Lima ve ark., 2019: 356; Ong ve ark.,
2021: 16) ve bu grubun saglikli kontrol grubu bakim verenleri ile
karsilastirilmalarinda (Tsai ve ark., 2006: 1983), depresyon, anksiyete ve strese
iliskin psikolojik sikint1 diizeylerinde anlamli derecede yiiksek farklara

ulagilmistir.

2.4.2. Tiikenmislik ve Bakim Verme

Kavramsal olarak tiikenmislik ilk kez psikolog Freudenberger (1974) tarafindan
‘kendini tiiketmek, fiziksel ve zihinsel kaynaklarini tiiketmek, kendisinin veya
toplumun degerlerinin dayattigi gercek¢i olmayan bir beklentiye ulasmak igin asirt
¢abalayarak kendini yipratmak’ seklinde tanimlanmistir. Bununla birlikte,
sonucunda bekledigi ddiile ulagamayacagi bir davaya, iliskiye veya yasam tarzina

kisinin kendisini adamasi ile de tiikkenmislik halinin yasanabilecegi ileri
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stiriilmektedir (McDargh, 2020: 12-13). Tiikenmislik alanyazininin 6nciilerinden
olan Maslach (1976), Freudenberger’i (1974) takip eden yillarda tiikenmislik
izerine ¢aligmalarini profesyonel i yasaminda veya bir hizmet sunmada yasanan
strese iligkin olarak ortaya koymustur. Kisilerin yasadiklar1 tiikenmisligin;
psikiyatrik, duygusal ve fiziksel bazi belirtilerle, alkol ve ila¢ kullanimiyla, intihar
girigsimiyle, evlilik ve aile problemleriyle veya sunulan bir bakim ve hizmetteki
bozulmalar gibi bir¢ok sorunla iligkili olabilecegini 6ne stirmiistiir (Maslach, 1976:
18-20). Tiikenmislik yasayan bireylerde mesleki bir basarisizlik duygusu,
yorgunluk ve duygusal tiikenme gibi bircok durumun varligi s6z konusu
olabilmekte ayrica bu kisiler beraber bulunduklar1 ve hizmet verdikleri insanlara
kars1 kati, duyarsiz ve huysuz bir tutum i¢inde bulunabilmektedirler (Okyayuz,
2013: 199). Cok sayida ampirik ¢aligma bulgusu, zihinsel bir bozukluk olarak
degerlendirilen tiilkenmisligin, depresyon ve anksiyete basta olmak iizere bazi
psikiyatrik rahatsizliklarla da iliskili oldugunu ortaya koymaktadir (Sufier-Soler ve
Grau, 2013: 8). Dolayisiyla tikkenmislik, yasanilan boyuta da bagli olarak fiziksel,
ruhsal, iligkisel ve mesleki anlamda bireyin gesitli zorlantilar yasamasina neden

olabilmektedir.

Tiikkenmiglik her ne kadar daha ¢ok profesyonel bir personel-miisteri iligkisi
dahilinde ve bir is stresi tiirli olarak ele alinan bir kavram olsa da genel anlamda
etkilesimle ve herhangi bir ‘insanla ¢aligmay1’ gerektiren islere bagl yasanan bir
‘duygusal tliikenmiglik’ ve ‘alayci tutum sendromu’ olarak tanimlanmaktadir.
Tiikenmislik sendromu olarak da bahsedilen tiikenmislik, temelde ii¢ boyutta ele
alinmaktadir; duygusal tiikkenmislik, depersonalizasyon (kisilikten uzaklagma) ve
azalmis kisisel basar1 duygusu. Duygusal tiikenmislik; bireyin stres boyutunu
temsil ederken kendine asir1 yiikklenmeyi, duygusal ve fiziksel kaynaklarin yetersiz
hale gelmesini ve kisilerin kendilerini islerine vermelerinin gii¢ hale gelmesini
ifade etmektedir. Depersonalizasyon (alaycilik) boyutu; bagkalarina ve 6zellikle
birlikte calisilan, hizmet verilen kisilere karsi olumsuz, alayci, mesafeli veya
kayitsiz tutumlar iginde olmakla goriinen kisiler arasit baglam boyutunu temsil
etmektedir. Uciincii olarak azalmis kisisel basart duygusu ise, Kisinin 6z
degerlendirme boyutunu ifade ederken bir isi gerceklestirmeye dair yeterlilik

hissindeki ve tiretkenlikteki diisiise, basarisizlik duygusuna ve is performansinin
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olumsuz sekilde degerlendirilmesi egilimine isaret etmektedir (Maslach ve

Jackson, 1981: 99; Maslach ve Jackson, 1984: 190; Maslach ve ark., 1981: 399).

Tarihge itibariyle bakildiginda tiikkenmislik, isyeri ve mesleki c¢alisan grubu
ozelinde is, ¢alisanlar ve organizasyonlar odaginda yasanan bir psikolojik sendrom
olarak pek ¢ok arastirmada yerini almistir (Nadon ve ark., 2022: 11). Bununla
birlikte tiikenmislik, hem profesyonel sahada hem de genel toplumda belirgin bir
psikolojik fenomen olarak takdir gérmesine ve yaygin bir kullanim alanina sahip
olmasina ragmen hala bilim insanlar1 ve arastirmacilar tarafindan tilkkenmisligin ne
oldugu, etiyolojisi ile 6zgiil ve iliskili yapisinin neleri kapsadigi, diger zihinsel
bozukluklarla komorbiditesinin ve onlardan ayirt edici 6zelliklerinin neler oldugu
konusunda bir netlige kavusulamamistir (Heinemann ve Heinemann, 2017; 3;
Nadon ve ark., 2022: 11). Psikiyatrik rahatsizliklarin tanisal ve sayimsal el kitab1
olan Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) icinde
tilkenmislik bir tan1 kategorisi olarak tanimlanmamaktadir (Amerikan Psikiyatri
Birligi [APA], 2013; Vayisoglu ve ark., 2024: 33). Ancak Diinya Saglik Orgiitii
Uluslararasi1 Hastaliklar Siniflandirmasi’nin (World Health Organization, [WHO],
2018) 11. revizyonunda (International Classification of Diseases, 11th Revision,
[ICD-11]) tiikkenmislik, tipki Maslach’in (1976) kavramsallagtirmasinda
tanimladig1 gibi, ‘kronik is stresinin basarili bir sekilde yonetilememesi sonucu
ortaya ¢ikan bir sendrom’ olarak belirtilmistir. Bu tanima ek olarak, tiikkenmisligin
mesleki bir goriiniim disinda diger yasam alanlarindaki deneyimler kapsaminda
kullanilmamas1 gerektigi yoniinde de bir not diisiilmiistiir (World Health

Organization (WHO), 2018).

Tiikenmislik arastirmalarina bakildiginda, bu kavramin mesleki alandaki is stresi
baglaminin disinda giinliik hayattaki bir¢ok farkli goriiniimii ile de ele alindigi
goriilmektedir. Bu goriiniimler arasinda, rutin yasamda devam eden bir ebeveynlik
tiilkenmisliginin (Roskam ve ark., 2017: 8) yani1 sira uzun siireli bir hastalik veya
karmagik bakim ihtiyaclarint iceren durumlarda ebeveynlik/bakim verme
deneyimleri de yer almaktadir (Abdoli ve ark., 2020; Patty ve ark., 2024: 6). Oyle
ki aile igerisindeki bir bireye bakim vermenin yorucu ve negatif etkilerini
anlamaya yonelik olarak son yillarda yaygin bir arastirma alani olusmus ve
tiilkenmislik kavramiyla iligkili olabilecek sekilde bakim veren yiikii-bakict yiikii

(Asha ve ark., 2024: 250) ve ebeveyn tikkenmisligi (Findling ve ark., 2024) gibi
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kavramlar sonradan literatiirde yerini almistir. Is ile ilgili stres ve tiikenmislikte
oldugu gibi ‘bakim veren tiikkenmisligi’ de yine Diinya Saghik Orgiitii’niin
tanimladig1 ‘evde yardim gereksinimi veya zorluk yasama ve diger aile tiyelerinin
bakim saglayamamast’ kodu altinda belirtilmistir (WHO, 2018). Ebeveynlik ve
dolayisiyla bakim verme tiikenmisligi, kronik ebeveynlik stresine maruziyetin
sonucu olarak ortaya ¢ikan ve uzun vadeli psikososyal etkiler barindiran bir
sendrom olarak ifade edilmektedir (Mikolajczak ve Roskam, 2018:1; Patty ve ark.,
2022: 1379). Genis bir ebeveyn toplum ornekleminde gerceklestirilen bir
caligmada, is tiikenmisligine gore ebeveyn tiikkenmisliginin ebeveynler ve bakim
verdikleri ¢ocuklart agisindan ¢ok daha fazla olumsuz sonuglar dogurdugu ortaya
konmustur. Ayrica ebeveynlik stresini arttiran talep/risk faktorleri (diisiik duygusal
zekd, ebeveyn mikemmelliyetciligi, destek eksikligi, yetersiz ebeveynlik
uygulamalar1 vb.) ile hafifleten faktorler (aile destegi, kresler vb.) arasindaki bir
dengesizlikten de bahsedilmektedir ki, bu da tikenmisligin Onemli

yordayicilarindan biri olarak goriilmektedir (Mikolajczak ve Roskam, 2018: 1-2).

Bir hastalik durumuna hizmette bulunmak a¢isindan bakildiginda ise tiikenmislik,
hastaya yapilan hizmetlerin yetersiz olarak hissedildigi durumlarda ortaya
cikabilmektedir. Hastalik siireci i¢inde ¢ok az olumlu geri bildirim alabilmek,
hastaligin kay1p yasantisina dair getirdigi ¢esitli ihtimallerle kars1 karsiya kalmak,
rol belirsizlikleri ve rol ¢atigmalart gibi giicliikler yasamak tiikkenmislik durumunu
agirlagtiran faktorlerdir (Okyayuz, 2013: 199). Kronik veya kompleks bir cocukluk
donemi saglik sorununa bakim vermede tiikenmislik, ebeveynlik rollerinin yaninda
baglama 6zgii ortaya ¢ikan ek talepler ve sorumluklar nedeniyle daha zorlayici bir
duruma doniisebilmektedir. Bununla birlikte s6z konusu saglik durumlarinda
ebeveynler kendilerine ait olan bakim verme sorumluluklarini standart bir isten,
vazifeden ayrilir gibi iade etme, ondan ayrilma imkanina da sahip degillerdir.
Dolayisiyla tiikenmisligi icerse de ebeveynler her seyin yolunda ve kontrol altinda
olduguna dair gizil bir tablo ¢izebilmekte ve bu da ebeveynlerdeki tikenmisligin
tespitini giiclestirebilmektedir (Patty ve ark., 2024: 2-6). Bu noktada bu fenomeni
detayli bir bi¢cimde ele almak, riskli ve koruyucu faktorleri tespit etmek ve
ebeveyn/bakim veren tilkenmisligini daha iyi anlayabilmek i¢in daha fazla ve daha
cesitli baglamlarda aragtirmalar yapilmasina ihtiya¢ duyulmaktadir (Findling ve

ark., 2024: 2883; Patty ve ark., 2024: 6).
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Hastalig1, engeli veya 6zel ihtiyact bulunan bir cocuga bakim vermek, tiikenmislik
acisindan Onemli bir risk faktorii teskil etmekte ve siiregiden bakim verme
siirecinde hem bakim veren hem bakim altinda bulunan c¢ocuk igin bazi
dezavantajli durumlara yol agabilmektedir (Mroskova ve ark., 2020: 196; Roskam
ve ark., 2017: 10). Nitekim Maslach ve arkadaslar1 (2001: 403), yogun taleplerle
dolu kroniklik arz eden bir is durumunda umutsuzluk ve tiikenmislik hissi ile
beraber igin gerceklestirilmesindeki etkinligin zayiflayabilmesinden ve saglanmasi
olast bir yardim ve elde edilebilecek bir basaridan uzaklasilabileceginden
bahsetmektedir. Bu tespitin ve baglamim 6nemi dogrultusunda, pediatrik kronik
hastaliklarda bakim vermenin tiikenmislik boyutunu inceleyen bir¢ok caligma
yapilmistir.  Ozel ihtiyaglart olan (kronik bir hastalik, engellilik,
duygusal/davranigsal veya 6grenme iliskili bozukluklar) cocuklar ve tipik saglikli
cocuklarin ebeveynlerinin tiikenmislik diizeyinin incelendigi bir arastirmada,
genel bir degerlendirme olarak 6zel bir ihtiya¢ durumuna bakim vermenin kontrol
grubuna gore anlamli diizeyde daha fazla tiikenmislige isaret ettigi tespit edilmistir.
Yine ayni calismada gergeklestirilen ileri analizler, yalnizca bir ¢ocukta degil
birden fazla ¢ocukta 6zel bakimin gerektigi durumlarda bakim verenlerin saglikli
cocuklarin bakim verenlerinden anlamli olarak daha fazla tiikenmislik yasadiklari
sonucuna ulagilmistir (Gerain ve Zech, 2018: 1). Belirtilen bu c¢alismanin
bulgusuna karsit bir bulgu Cici’nin (2022: 54) calismasindan elde edilmistir. S6z
konusu arastirmada, bir ¢ocugunda kronik hastalik bulunan ebeveynlerin, birden
fazla cocugunda kronik hastalik bulunanlara gore tiikkenmislik puan ortalamasinin
anlamli derecede daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Yine hasta ve 6zel ihtiyagh
cocuklart bulunan ebeveynler ile saglikli ¢cocuklarin ebeveynlerini karsilagtiran
diger tiim ¢alismalarda tilkenmislige dair benzer sonuglar elde edilmistir (Basaran
ve ark. 2013; Linstorm ve ark., 2010: 431; Pars ve ark., 2020). Spesifik olarak
bakildiginda ise, ¢ocukluk ¢agindaki beyin tiimorii (Norberg, 2007: 130), kok
hiicre nakli (Norberg ve Forinder, 2016: 1065), tip 1 diyabet (Abdoli ve ark. 2020:
1; Vayisoglu ve ark., 2024: 32), serebral palsi (Gbonjubola ve ark., 2023: 203) gibi
kronik hastaliklara bakim veren 6rneklemi ile ¢alisan bir¢ok arastirmada da bakim
veren ebeveynlerin tiikenmislik deneyimlerinin degerlendirilmesi iizerinde 6nemle
durulmaktadir. Bunun yaninda pediatrik bir hastaliga bakim vermede tiikenmisligi
inceleyen arastirmalar, hastalik faktorii yaninda tiikenmislikte etkili olabilecek

sosyodemografik faktorlerin de degerlendirilmesi yoniinde Oneriler sunmaktadir
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(Ahmadi ve ark., 2021 146; Roskam ve ark., 2017: 10). Ayrica yukarida belirtildigi
gibi, bircok farkli tibbi ¢ocukluk hastaliginda bakim vermenin tiikenmisglik boyutu
ele alinmistir. Ancak incelendigi kadariyla, Cici’nin (2022) yiiksek lisans tez
caligmasi diginda bu arastirma kapsaminda yer aldig1 gibi, pediatrik kronik bobrek
hastalig1 grubuna bakim vermenin tiikkenmiglik boyutunu iceriginde degerlendiren

herhangi bir ¢calismaya rastlanmamustir.

2.4.3. Duygu Diizenleme Giigliigii ve Bakim Verme

Duygu diizenleme, bireylerin hangi duygular1i ne zaman ve nasil
deneyimlediklerini ve bu duygular1 ifade etme bi¢imlerinde hangi siireclerin etkili
oldugunu kapsayan (Gross, 1998: 275) ve ruh saglig1 arastirmalarinda tizerinde
ilginin ve arastirmalarin arttigi 6nemli bir kavramdir (Bryant, 2015). Aym
zamanda pek cok riskli, zarar verici, saldirgan davranisla ve pek ¢cok psikopatoloji
ile iligkili olan transdiognostik bir faktordiir (Aldao ve ark., 2016: 928; Bryant,
2015; Gross ve Jazaieri, 2014). Bu acidan bakildiginda duygu diizenleme,
literatlirde bazen basa ¢ikma ile de es anlamli olarak kullanilabilmektedir. Ancak
duygu diizenleme ve basa ¢ikma farkli kavramlar olup birbirleriyle 6nemli bir
iligkisellik barindirirlar (Bryant, 2015; Gross, 1998: 274). Duygu diizenleme
caligmalarinda, duygularin baglama ve gelisimsel durumlara gore degiskenlik
gosteren dinamik dogasi iizerine calisilir (Aldao ve ark., 2016: 928). Nitekim
duygu diizenleme siirecleri stabil degildir ve farkli isleyisler c¢ercevesinde
deneyimlenebilmektedir. Bazen bilingli bazen bilingdisi, bazen kontrollii olarak
bazense otomatik olarak isleyen bir silire¢ olarak yasanabilir ve ek olarak,
duygunun olusumundaki herhangi bir sathada devrede olabilir (Gross, 1998: 275).
Ornegin, bir durum karsisinda herhangi bir duygusal etki aktive olmadan &nce,
duygusal yanitin fizyolojik veya davranmigsal etkisini degistirmek i¢in durumu
farkl1 yonleriyle ele almay1 igeren bir biligsel yeniden degerlendirme stratejisi
olarak kullanilabilmektedir. Buna alternatif olarak ise var olan durum igerisindeki
duygularin ifadesini engellemek amaciyla duygusal baskilama veya engelleme
stratejisi olarak da kullanilabilmektedir (Gross ve John, 2003: 349; Richardson,
2017: 150). Yani yeniden degerlendirme, duyguyu tetikleyen durumu duygusal
tepkinin siddetini degistirecek sekilde yeniden yorumlamayi igerirken duyguyu

baskilama, bu duygusal deneyimin disavurumunu engellemeye yonelik olarak
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calisir (Joormann ve D’ Avanzato, 2010: 916). Her iki duygu diizenleme stratejisi
de pozitif veya negatif olarak farkli duygu, bilis ve davranig ¢iktilar
olusturmaktadir. Duygu diizenleme yolu olarak c¢ogunlukla yeniden
degerlendirmeyi kullanan bireylerin daha fazla pozitif duygu ve daha az negatif
duygu yasadiklar bildirilirken, cogunlukla baskilama yolunu kullanan bireylerin
ise daha az pozitif duygu durumu bildirdikleri 6ne siiriilmektedir (Richardson,

2017: 155).

Yasanan durumla uyumlu olacak sekilde uygun davranislar1 baslatma, organize
etme ve motivasyonu saglama konusunda duygu diizenleme onemli bir rol
almaktadir. Ayn1 zamanda stres seviyesinin yiiksek oldugu durumlarda da negatif
duygular1 ve maladaptif davraniglar kontrol etmede 6nemli bir islev gérmektedir
(Cicchetti ve ark., 1995: 6). Bireylerin tipik olarak kullandiklar1 duygu diizenleme
tarzlar1 i¢sel veya digsal gerceklesen olagan olaylar etrafinda bireyin yagaminda
daha az etki sahibi olmaktadir. Ancak psikolojik sikintinin yiiksek diizeyde oldugu
durumlarda genel iyilik hali i¢in bireyin halihazirdaki duygu diizenleme tarzi bir
risk faktorii olarak belirebilmektedir. Ozellikle yiiksek stresli yasam olaylarinda
baskilama stratejisinin kullaniliyor olmasi ¢ok daha az olumlu duyguya imkéan
vermesi nedeniyle zorlayici bir deneyimi ortaya ¢ikartmaktadir. Dolayisiyla bu ve
benzeri  stresin  yiikksek oldugu  baglamlarda duygu diizenlemenin
degerlendirilmesinin 6nemine vurgu yapilmaktadir. (Richardson, 2017: 151-155).
Oyle ki olumsuz ve stresli olaylar karsisinda yasanan duygu diizenleme
becerisindeki bir bozulma, temelinde negatif duygulardaki siireklilik hali ile pozitif
duygulardaki azalmanin seyrettigi depresyon gibi ruhsal bozukluklara zemin
olusturabilmektedir (Joormann ve D’Avanzato, 2010: 913; Joormann ve Gotlib,

2010: 281).

Gross ve John (2003) ¢aligmalarinda; zorluklar ve kayiplar karsisinda yeniden
degerlendirme stratejisinin adaptif bir mekanizma olarak isledigini, psikolojik iyi
olusu, pozitif duygusal ve sosyal sonuglari, yasam memnuniyetini ve 6zsaygiy1
arttirdigim1 ve yam sira depresyon belirtilerine karsi da koruyucu bir etki
gosterdigini belirtmistir. Buna gore, yeniden degerlendirmeyi kullanan bireyler
stresli durumlar1 iyimserlikle karsilayip yeniden yorumlayarak koétii ruh hallerini
diizeltmede aktif bir ¢aba harcayabilmektedirler. Bir diger duygu diizenleme

stratejisi olarak baskilamay1 kullanan bireyler ise stresli ve zorlayic1 durumlarda
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duygularint maskelerken duygu disavurumlarini da kontrol altinda tutmaya
caligmaktadirlar. Ayrica ruh hallerini diizeltme konusunda sikint1 yagsama, hislerini
tarif etmede zorluk, daha fazla negatif duygu ve daha az pozitif duygu bildirimi ile
diisik yasam memnuniyeti, diisiik Ozsaygr ve yiiksek depresif belirti
gosterebilmektedirler. Sonug itibariyle stresli durumlarda baskilamay1 aktif
kullantyor olmak, maladaptif bir duygu diizenleme yolu olup olumsuz sonuglarinin

fazla oldugu goriilmektedir (Gross ve John, 2003: 359-360).

Potansiyel ve siiregen bir stresor olarak ¢cocugun kronik bir hastalik teshisi almasi,
ebeveyn i¢in duygusal bir krizi isaret eden iiziicii bir haber almak demektir. Bazi
ebeveynler bu kronik durumun kabullenisini ¢6ziim duygusu ile beraber
yasayabilirken bazi ebeveynler ise giiclii olumsuz duygularla siirece devam
etmektedirler (Leblond ve ark., 2019: 1). Nitekim daha 6nce de bahsedildigi gibi
cocukluk cagindaki kronik bir hastaliga bakim verenlerde 6fke, sugluluk, iiziintii,
pismanlik, umutsuzluk, tiikenmiglik ile beraber depresif ve kaygili bir ruh hali
kendini gosterebilmektedir (Ahmadi ve ark., 2021: 142; Lima ve ark., 2019: 356-
357; Waters ve ark., 2017: 1624). Cocuklarinin hastalik tanis1 almas ile birlikte
bakim verenler pek ¢ok gorev ve sorumluluk alani i¢ine de girmektedirler. Bu
safhada hastalikla yasama ve hastaliga bakim verme sorumlulugunu iistlenmeye
ek olarak 6zellikle anneler uzun siireli bir strese maruz kalmakta, sorun ¢dzmeye
dair becerilerini devreye sokmaya ¢abalamakta, 6te yandan duygularini ve bagka
ihtiyaclarmi ifade etmek acisindan zorluklar yasayarak duygularini bastirma
egiliminde olabilmektedirler. Buna karsin zaman igerisinde hastaligin ve tedavinin
getirdigi rutinlere uyum saglama becerisi ile beraber, bakim veren annelerin
duygularini ifade edememesine ve bastirmasina yonelik durumlarinin azalmaya
gidebilecegi ihtimali de s6z konusudur (Messay, 2017). Ancak yine de uzun siireli
olarak yiiksek stresin yasandigi bir deneyim olan kronik hastalik siireclerinde
bakim verenlerin duygu ifadesi ve duygu diizenleme stratejilerinin
degerlendirilmesi ile buralara uygun miidahaleler gelistirilmesine ihtiyag
duyulmaktadir (Boparai ve ark., 2023: 2; Easterlin ve ark., 2020: 16; Pars ve ark.,
2020: 734).

Alanyazinda kanser (Boparai ve ark., 2023; Giinay ve Ozkan, 2019; Messay,
2017), astim (Olger ve ark., 2010; Pars ve ark., 2020; Waters ve ark., 2017),
konjenital kalp hastaligi (Cepuch ve ark., 2023; Kruszecka-Kréwka ve ark., 2024);
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fenilketontiri (Walkowiak ve ark., 2023), spinal muskiiler atrofi- SMA (Morcov ve
ark., 2021) gibi ¢esitli ¢ocukluk c¢agi kronik hastaliklarina bakim vermenin
duygusal deneyimi ve duygu diizenlemesi {izerine ¢ok sayida inceleme ve
degerlendirme calismast mevcuttur. Genel bir degerlendirme olarak, kronik
hastalig1 boyunca ¢ocuguna bakim saglayan annelerin uzun siireli stres etkenine
maruz kaldig1 ve bu siire zarfinda duygu diizenleme yolu olarak daha ¢ok
baskilamay1 isaret eden stratejileri kullandiklar1 sonucuna ulasilmistir (Messay,
2017: 7; Morcov ve ark., 2021: 390; Waters ve ark., 2017: 1626). Bununla birlikte
stresin diislik olarak algilandigi durumlar yeniden degerlendirme stratejisi ile
iligkili bulunurken yiliksek seviye stres algilanan durumlar ise baskilama

stratejisiyle iligkili bulunmustur (Messay, 2017: 39).

Kronik hastalig1 olan bir gocuga bakim verme ile yasanan yiiksek stresin; zorlayici
duygular, depresyon, anksiyete ve travma sonrasi stres bozuklugu belirtileri gibi
baz1 psikolojik sonuglara yol actig1 bildirilmektedir (Boparai ve ark., 2023: 1;
Cepuch ve ark., 2023: 1; Kruszecka-Kréwka ve ark., 2024: 1). Buradan hareketle
ebeveyn-cocuk iliskisindeki  karsilikli  bagimli  iliski g6z  Oniinde
bulunduruldugunda (Cserep ve ark., 2022: 11), ebeveynin/bakim verenin duygu
diizenleme ve stresle bas etme becerisinin ¢ocugun da duygusal gelisimine ve
duygu durumuna etki edebilmesi durumu ortaya ¢ikmaktadir (Cepuch ve ark.,
2023: 1; Kruszecka-Krowka ve ark., 2024: 1). Ornegin bir ¢aligmada, kronik bir
hastaliga bakim verme siirecindeki annenin artan duygu disavurumu ile bakim
verdigi ¢ocugunun diisiik benlik saygisi, psikiyatrik tan1 alma durumu ile davranig
sorunlar1 arasinda anlamli iliskiler oldugu tespit edilmistir (Olger ve ark., 2010:
44). Hem bakim verenin hem de gocugun psikopatoloji gelistirme riskine karsi
koruyuculuk saglamasi hem de hastalik siirecine uyumu kolaylastirarak iyi bir
yasam kalitesine ulagmaya yardimci olmasi agisindan duygu diizenleme
becerisinin bu siiregler etrafinda incelenmesinin 6nemli oldugu dile getirilmektedir

(Boparai ve ark., 2023: 2; Cepuch ve ark., 2023: 1; Cserep ve ark. 2022:1).

Cocukluk ¢ag1 kronik bobrek hastaligina bakim verenlerin duygulanim ifadesi ve
duygu diizenleme siireglerini ele alan sinirli sayida literatiir arastirmasina
rastlanmaktadir. Sharma ve arkadaslar1 (2022), kronik bobrek hastaligi bulunan
cocuklarin bakim verenlerinde olumlu duygu deneyiminin belirlenen sinirin

altinda oldugu ve 6nemli 6lgiide fazla olumsuz duygunun yasandigi sonucuna
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ulagmistir. Yine ayni ¢calismaya gore, bakim veren annelerde depresyon, kaygi ve
stres oranlart yiiksek diizeyde goriiliirken yasamsal tehdit hissetmek bagta olmak
tizere garesizlik, 6fke, sugluluk ve utang duygularinin da belirgin sekilde yasandigi
tespit edilmistir. Ek olarak s6z konusu arastirmanin COVID-19 déneminde
gerceklestirilmesinden dolay1 elde edilen sonuglarin pandeminin dogasina ait
faktorlerden de etkilenmis olabileceginden bahsedilmistir (Sharma ve ark., 2022:
247-248). Kronik bobrek hastaliginin palyatif bakimi gerektiren donemecinde yer
alan hasta ¢ocuklarin bakim verenleri ile ger¢eklestirilen nitel bir arastirmada ise,
bakim verenlerin hastaligin gidisatina ve gelecege dair endise ve korku yasadiklari,
hastalig1 yonetme ve bu siire¢le bas edebilme konusunda yasadiklar1 zorlayici
duygular ve durumlar hakkinda konusmaya ihtiya¢ duyduklari bildirilmistir
(Kubiak ve ark., 2023: 1).

Son olarak Agerskov ve arkadaslarinin (2024) kronik bobrek yetmezligi
neticesinde bobrek nakli gerceklestirilen ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin aile iligki
ve dinamiklerini nitel bir ¢er¢evede inceledikleri ¢alismalari, ¢ocuklarinin hastalik
siirecinden duygusal olarak etkilenen ebeveynlerin kendilerini savunmasiz ve basa
cikmada giicsiiz hissettikleri, sorumluluklart dolayisiyla zorlanmalar yasadiklar
ve tliim bunlarin esler arasinda da duygusal ikilemlere yol agtig1 sonucunu ortaya
koymustur. Ozellikle duygusal zorlanmalarin ve krizlerin arttigi dénemlerde
ebeveynlerin destek bulma ihtiyaclar1 artmis ve stresle basa ¢ikma becerileri gii¢
hale gelmistir. Dolayistyla farkli saglik durumlarinin getirdigi farkli ihtiyaglar da
dikkate alinmak kaydiyla, kronik bobrek hastaligi ve bu arastirma 6zelinde bobrek
nakli yapilan ¢ocuklarin bakim verenlerinde yasantinin nasil deneyimlendigine
dair ¢aligmalarin gerekliliginden bahsedilmektedir (Agerskov ve ark., 2024: 151-
157).

2.4.4. Psikolojik Saglamlik ve Bakim Verme

Psikolojik saglamlik (dayaniklilik), pek ¢ok kaynakta yalmizca ‘dayaniklilik’
olarak da gegmektedir. APA’nin (2023) psikoloji terimleri sozliigiinde, ‘zihinsel,
duygusal ve davramissal esneklik ile icten ve distan gelen taleplere uyum saglama
stireci ve sonucu’ seklinde tanimlanmaktadir. Bir bagka tanima goére dayaniklilik

(Windle, 2011: 152); énemli travmatik veya stresli olaylar karsisinda etkili bir
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bicimde uyum gosterebilme, siirecle basa c¢ikabilme ve siireci yoOnetebilme
becerisini ifade eder. Psikolojik dayaniklilik, bireyin zorluklar karsisinda ‘geri
sigrayabilme’ kapasitesini ve kendisinin ve g¢evresel kaynaklarinin yagam boyu
degisimini i¢eren dinamik bir siireci ihtiva eder (Windle, 2011: 152). Alanyazinda
yer alan ¢ok sayida stres aragtirmasinda psikolojik dayanikliliga deginilmis ve bu
kavramin farkli kosullara verilen farkli yanitlar olabilecegi seklinde goriisler
ortaya atilmigtir. Aragtirmalarin bir kismi dayanikliligi, zorlayici olaylardan sonra
olumlu neticelere ulasilan bir olgu olarak ele alirken bazi arastirmalar ise bu
zorlayici olaylardan sonra tekrar baglangictaki denge haline donmenin kisa siireli
yanitlar1 olarak degerlendirmistir. Bir bagka goriise gore ise dayaniklilik, 6nemli
stresorlerden korunabilmek adina sahip olunan gerekli ve giiclii kaynaklar olarak
ele alimmistir (Schetter ve Dolbier, 2011: 1). Nihai olarak ortak goriis sudur ki,
psikolojik dayaniklilik gosterilecek olan durum, islevselligi belirgin bir bicimde
bozacak sekilde kayip, tehdit veya zorluk gibi bir stresorle iligkili olandir. Tiim
bunlarin yaninda ve bunlardan farkli olarak, bireyin bas etme kaynaklarini agsan ve
kroniklik arz eden bir stresdre verilen yanitin farkli olabilecegi goriisiiyle
psikolojik dayanikliligin kronik stresorler acisindan ayrica incelenmesi gerektigi

bildirilmektedir (Schetter ve Dolbier, 2011: 5-6).

Walker ve Peterson’a (2018) gore saghk ve hastalik yasantisindaki dayaniklilik
caligmalar1 genel itibariyle bu alanda yasanan problemlerdeki basa ¢ikmay1 ve
uyumu daha ¢ok psikososyal ve biyolojik faktorlere odakli olarak ele almakta ve
bireyin de kisisel sorumlulugunda olan iyilik halinin kisisel tercih noktasina daha
az vurgu yapmaktadir. Bu agidan bakildiginda, stresli siirece uyum saglama
konusunda bireyin kendi etkilesimsel yetersizliklerinin de g6z Oniinde
bulundurulmasi gerekliliginden bahsedilmektedir (Walker ve Peterson, 2018: 1).
Dolayisiyla direngli, dayanikli hale gelmenin altinda stresle basa ¢ikmanin
sorumlulugunu alma basarisinin da yattig1 belirtilmektedir (Rutter, 1985: 607).
Psikolojik dayaniklilik {izerine bir diger farkli bakis agis1 ve elestiri, bir gocugun
kritik hastaligina bakim verenlere dair ¢alismalarin genellikle deneyimin olumsuz
sonuglarina igaret edecek sekilde gerceklestiriliyor olmasi yoniindedir. Oysaki
psikolojik dayamiklilikla sikga iligkisi gosterilen bir diger olgu olarak,
posttravmatik biiyiimenin de zorlu yasantilardan sonra goriilmesi olasidir. Yani

yogun stresli, zorlayict veya travmatik bir deneyim olarak kronik hastaliga bakim
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vermenin, bakim verenlerde c¢esitli kazanimlar olusturarak onlarin kigisel
biliylimelerine katki sunmasi da s6z konusudur (Baenziger ve ark., 2024: 1;

Rodriguez-Rey ve Alonso-Tapia, 2019: 372; Wightman ve ark., 2019: 4).

Yasamsal tehdit iceren kronik c¢ocuk hastaliklarinda yasanan yiiksek stres
nedeniyle bakim verenler pek ¢ok ruhsal ve fiziksel saglik sorununa agik hale
gelmektedir (Habibpour ve ark., 2019: 79). Bunun yaninda diisiik sosyoekonomik
diizey ve diisiik egitim seviyesi gibi bazi sosyodemografik etmenlerin psikolojik
dayaniklilik tizerinde etkili olabildigi bildirilmektedir (Thakur ve ark., 2024: 1).
Bunun disinda, kanser hastasi ¢ocuklarin bakim verenleri ile gerceklestirilen bir
caligmada, tedavi siiresinin de psikolojik dayaniklilikla iliskili oldugu sonucuna
ulagilmistir. Buna gdre bakim verenler tarafindan tedavi siirecinin baginda siirece
daha iyimser bakabilme hali ile nispeten daha az bakim ytikiiniin hissedilebilecegi
ancak hastaligin orta evrelerine gelindiginde bakim yiikiiniin de artmasiyla daha az

psikolojik dayaniklilik gosterilebilecegi ifade edilmistir (Thakur ve ark., 2024: 5).

Psikolojik dayaniklilik ve kronik hastaliklara bakim vermenin kesistigi literatiir
caligmalarinda temelde iki kavramin iizerinde duruldugu géze carpmaktadir. Hem
dayaniklilikla hem de birbirleriyle karsilikli iliskisellik gosteren bu iki kavram
sosyal destek ve basa c¢ikmadir. Agir zorluklarla karsilasan kisilerin psikolojik
dayaniklilik gostermesi yoluyla uyumlu basa ¢ikma stratejilerini kullanabiliyor
olmas: siirecteki islevselliklerini arttiran unsurlardandir (Baker ve Claridge, 2023:
2625; Garro, 2011: 349; Habibpour ve ark., 2019: 79; Hamall ve ark., 2014: 2).
Bununla birlikte dayaniklilik da stresle basa ¢ikma becerisinin bir dlgiisiidiir ve
depresyon ve anksiyete bozuklugu gibi stresle iliskili bozukluklarin tedavi
hedeflerinden biri olarak ¢alisilabilen (Connor ve Davidson, 2003: 76) ve hastalik
stireclerinde saglik kayiplarina ragmen olumsuz etki ve risklerle basa ¢ikmay1
kolaylastiran 6nemli bir faktordiir (Toledano-Toledano ve ark., 2017: 1). Sosyal
destek ise yine pediatrik kronik bir hastaliga bakim vermede psikolojik
dayanmiklilik ile pozitif iliski gdsteren bir diger degiskendir. Oyle ki hem hastaliga
bakimin getirdigi sorumluluklar hem sosyal yasamdan belli bir diizeyde izole
kalma hali hem de kisinin ¢evresinden gelen olas1 damgalanmalar nedeniyle bakim
verenler sosyal destege ihtiyag duymaktadirlar (Ong ve ark., 2021: 16; Shattnawi
ve Balbaa, 2024: 314; Zhang ve ark., 2023: 249). Sosyal destek baglaminda yer

alan ozellikle yeterli bir aile ve es desteginin, bakim verenlerdeki bakim verme
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yiikiinlin yan1 sira depresyon, anksiyete ve stres gibi ruhsal sikinti diizeylerini
azaltmada da potansiyel olumlu bir etkisi bulunmaktadir (Agerskov ve ark., 2024:
156; Toledano-Toledano ve Luna, 2020: 7). Bu nedenle bakim verenlere iliskin
gelistirilecek olan miidahale ve egitim programlarinda kronik hastalikla beraber
yasanmasi muhtemel olan kronik stresin hafifletilmesi, strese karsi baga ¢ikma
becerileri ile psikolojik dayanikliligin desteklenmesi yoniinde sosyal destek
boyutuna da odaklanilmasinin énem tasidigi aktarilmaktadir (Negri-Schwartz ve

ark., 2024: 1; Sanayeh ve ark., 2021: 336).

Kronik hastaliga sahip cocuklara bakim verenlerin psikolojik dayanikliliklari;
kistik fibrozis (Donmez ve ark., 2024), kanser (Baenziger ve ark., 2024; Habibpour
ve ark., 2019; Toledano-Toledano ve ark., 2021), kronik bdbrek hastaliklar:
(Agerskov ve ark., 2024; House ve ark., 2022; Zhang ve ark., 2023), tip 1 diyabet
(Luo ve ark., 2021), konjenital kalp hastalig1 (McGrath ve Kovacs, 2019; Sanayeh
ve ark., 2021), serebral palsi (Shattnawi ve Balbaa, 2024) ve astim (Garro, 2011)
gibi ¢ok sayida farkli hastalik acisindan ele alinmistir. Farkli tibbi hastaliklari
bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerindeki dayaniklilifi inceleyen bir sistematik
derleme ve meta analiz sonucuna gore, travma sonrasi biiylimenin ebeveynler
arasinda yaygin bir olgu oldugu ve dayaniklilik ve sosyal destegin bu gelisim ve
bliylime ile pozitif yonde iliski gosterdigi tespit edilmistir (Negri-Schwartz ve ark.,
2024: 1). Bir baska sistematik derlemede bazi ebeveynlerin stres faktorleri
karsisinda dayanikliliklarini saglayabildikleri ancak bir kisminin zorluk ve
sorumluluklar  dolayistyla aile islevselliginde bozulmalar yasayabildigi
belirtilmistir (Cousino ve Hazen, 2013: 809). Bu noktada stresoriin veya stresli
durumun baglamu ile (Schetter ve Dolbier, 2011: 5) strese maruz kalan bireylerin
basa ¢ikma stratejileri, 6z-yeterlilik, iyimserlik, sosyal destek ve iletisim ag1 gibi
bazi kisisel alanlarin1 tanimanin (APA, 2023; Negri-Schwartz ve ark., 2024: 11;
Rodriguez-Rey ve Alonso-Tapia, 2019: 379) onemli olabilecegi dile
getirilmektedir. Cocukluk c¢ag1 kronik bobrek hastaliklarina bakim vermede
psikolojik dayaniklilig1 ele alan ise birka¢ calisma bulunmaktadir. House ve
arkadaslar1 (2022: 2465), pediatrik KBH bakim verenlerinde zaman igerisinde
tibbi ekiple iletisim kurma, kisisel becerilerde ve bakis acisinda gelismeler
gosterme gibi durumlarin bu kisilerin psikolojik dayanikliligini ve iyilik halini

giiclendirmeye katki saglayabilecegini belirtmistir. Bir bagka ¢alismada Zhang ve
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arkadaslar1 (2023) kronik bobrek hastasi ¢ocuklarin bakim verenleri ile nitel
goriigmeler gerceklestirmis ve s6z konusu grupta dayaniklilik olusturmanin
merkezi bir hedef olarak gériildiigiinii ortaya koymustur. Oyle ki bakim veren bu
kisiler, bir yasam boyu kronik bir hastalikla kars1 karsiya kalan kimseler olarak
kendilerini direngli tutacak durumlara yonelerek benzer siireclerden gecenlerle
akran etkilesiminde bulunma, hastalii ve kendini kabul etme gibi cabalarla
zorluklar barindiran bu yolculukta dayanikliliklarini destekleme iizerine aktif

olabilmektedirler (Zhang ve ark., 2023: 251).

2.4.5. Belirsizlige Tahammiilsiizliik ve Bakim Verme

Belirsizlik; celigski, muglaklik, tutarsizlik, tahmin edilemezlik igeren veya bilgi
eksikliginin varlig1 ile karakterize olan durum veya kosullar1 ifade etmektedir
(APA, 2023; Mishel, 1984: 163). Belirsizlige tahammiilsiizliigiin yiiksek seviyeleri
duygusal, biligsel ve davranigsal faktorlere etki eden yoniiyle pek ¢ok
psikopatolojiyle de iliskili goriilmektedir (Tanovic ve ark., 2018: 88). Tipk1 duygu
diizenlemede oldugu gibi, belirsizlige tahammiilsiizliigiin de ruhsal bozukluklar
icin transdiagnostik bir faktor olabilecegi bildirilirken major depresif bozukluk,
kaygi bozukluklari, obsesif kompulsif bozukluk, travma sonrasi stres bozuklugu
ve yeme bozukluklar1 gibi birgok bozukluga iligkin semptomla da orta veya giiclii
diizeyde iliskiler gdsterdigi bulgulanmistir (McEvoy ve ark., 2019: 1; Kramer,
2020: 24; Sahib ve ark., 2024: 199). Bununla birlikte psikopatolojinin gelismesi
siirecinde Onemli rolleri olan duygu diizenleme giicliigii ve belirsizlige
tahammiilstizliik degiskenlerinin farkli yonlerden birbiriyle baglantili olduguna
dair caligmalar s6z konusudur. Bu baglamda yogun olumsuz duygusal yasantilar
diizenleyememenin belirsizlik {izerine mesgul olma egilimine yol agabilecegi gibi
belirsiz durumlara tahammiil gosterememenin de duygu diizenleme giicligi
yasamaya yol acabilecegi seklinde iki yonlii iligkilerin var olabilecegi

belirtilmektedir (Tanovic ve ark., 2018: 7-8).

Belirsizligin yasandig1 en belirgin durumlardan biri olarak kronik veya kompleks
hastalik durumlar1 karsimiza ¢ikmaktadir. Nitekim Koocher (1985) ciddi hastalik
siireglerinden etkilenen kisiler i¢in belirsizligi, ‘psikososyal stresin en biiyigi’

olarak tarif etmistir (akt. Kramer, 2020: 17). Hastalik durumlarinda algilanan
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belirsizlige dair Mishel (1981) ise hastalikla iligkili bir belirsizlik model 6nerisi
sunmustur. Bu modele gore belirsizligin algilanma ve degerlendirilme sekli
dogrultusunda stresin de deneyimlenme hali degisiklik gosterebilmekte ve hastalik
karsisinda yasanan belirsizlik, bir tehdit olarak algilandiginda kisi farkli basa
¢ikma yollarina yonelebilmektedir. Ornegin, basa ¢ikma kaynaklarmin yetersiz
oldugu durumlarda genel olarak kisilerin kaginma yolunu seg¢ebildigi, farkli olarak
ise aktif bir bas etme ve belirsizligi azaltmanin bir yolu olarak bilgi arayisina
girebildikleri belirtilmektedir (Mishel, 1981: 258). Ancak bu bilgilere dayanarak
genel anlamda hastalik belirsizligi, kisinin yasadigi olaylar1 analiz etmesini
giiclestirerek uyumlu bir basa ¢ikma yontemini kullanmay1 engelleyebilmektedir.
Tiim bu siireclere bakildiginda belirsizlik karsisindaki yaklasimda stres ve stresle
bas etme becerilerinin de 6nemli bir yerinin bulundugu goriilmektedir (Steele ve

ark., 2009: 187).

Hastalik durumlarinda stresi ve belirsizligi arttiran 6nemli etmenlerden biri bilgi
eksikligidir. Bu noktada hastaligin tanisin1 veya ciddiyetini bilmeme, hastaligin
veya tedavi sonrasinin getirecegi agr1 ve sikintilarin siddetini dngérememe gibi
bilgi eksikligine giren durumlar belirsizlik ile giiclii bir iliski gostermektedir. Zira
hastalik siirecinin dogasindaki sinirli kontrol ve belirsizlige bir de bilgi eksikligi
gibi bir durumun eklenmesi, var olan stres ve belirsizligin daha da artmasina yol
acabilmektedir (Kramer, 2020: 88; Mishel, 1984: 163-164). Ote yandan
deneyimlenen hastaligin 6zelinde hastalia 6zgii olan belirsizlik faktorleri de
hastalik siirecindeki belirsizlik algisinda etkili olabilmektedir. Dolayistyla
belirsizlik durumunu ve buna yonelik algiy:r nitelikli olarak ortaya koyabilmek
acisindan homojen gruplarla, yani belirli bir tanm1 iizerindeki hasta gruplariyla
aragtirma yapmanin Onemine vurgu yapilmaktadir (Mishel, 1984: 171). Bu
baglamda g¢esitli hastaliklara bakim vermeye dair bircok arastirma

gerceklestirilmektedir.

Bir ¢ocugun kronik bir hastalig1i s6z konusu oldugunda; ¢ocuk ister dogustan
kronik bir hastalia sahip olsun isterse yasamin bir doneminde hastalik gelistirmis
olsun, bu durum ebeveynler i¢in son derece zorlayici bir deneyim olusturmaktadir
(Bradford, 2002: 13). Yaygin bir tepki olarak taninin ilk duyuldugu anin sokundan
sonra gidisatin tiimiine yayilan bir belirsizlik durumu hakim olmakta ve bununla

bas etmek durumunda kalmaktadirlar (Mantulak ve Nicholas, 2016: 590; Tong ve
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ark., 2008: 356; Turkel ve ark., 2017: 7076). Her ne kadar tibben bir teshisin
konulmasi ile ebeveynler belirsizligin bir boliimiinden kurtulup rahatlamig olsalar
da c¢ocugun hastaligma iliskin yeni yeni belirsizlik durumlar1 ortaya
cikabilmektedir. Bu durumda ebeveynler, belirsizlikler igeren bu siirecin, kendileri
de dahil aile fertlerine ne diizeyde etki edecegine iliskin endiseler yagsamaktadirlar
(Shepard ve Mahon, 2002: 144-159). Oyle ki hayat: tehdit eden kronik bir hastalik
varliginda hastalik her ne kadar kontrol altina alinsa veya remisyona girse de,
ebeveynler c¢ocuklarinin hastaliklarinin  herhangi bir sinyal vermeksizin
niiksedebilecegi bilgisini bilingli veya bilingdis1 bir sekilde bilmektedirler.
Nitekim her an karsilagilabilecek ve ¢esitli kayiplara yol agabilecek bu deneyimi
ebeveynler, ‘ne zaman patlayacagi belli olmayan saatli bir bomba tagimak’
seklinde tanimlamakta (Cohen, 1995: 66) ve yasanan bu belirsizlik halini de
cogunlukla tehdit olarak algilamaktadirlar (Kramer, 2020: 88).

Kronik hastalik siirecinde bakim verenler ¢ocuklarinin hastalik durumunun
olusturdugu kosullara gdre beklenti ve planlarin1 yeniden ayarlama gercegi ile
kars1 karsiya kalmaktadirlar (Bradford, 2002: 13). Belirsizligin bu yoniinde genel
olarak yasamin gidisatint ve tedavinin miimkiin olup olmadigini 6ngérmeye
caligmak varken (Tong ve ark., 2008: 349) bir yandan da hasta ¢ocugun gelisimsel
stireclerinin kaygist vardir. Bu noktada da ebeveynler, hastalifin etkisiyle
cocuklarinin tibbi sagligindaki olas1 zararlarin yaninda biligsel, duygusal, motor,
norolojik ve sosyal gelisim alanlarinda yasanabilecek problemlerle ilgili bir bagka
ylizlesme yasamak durumundadir (Barnett ve ark., 2003: 187). Hastaliga, hastalik
bakimina, hastaligin gidisati ve ¢ocugun gelecegine dair bilgisizlik, belirsizlik
veya tahmin edilemezlik igeren tiim bu durumlara maruz kalmak belirgin bir
gerginlik, kaygi ve zorluk boyutunu ebeveynin hayatina tasimaktadir (Bradford,
2002: 14; Khorsandi ve ark., 2020: 11; Vander Haegen ve Etienne, 2018: 2).

Cocukluk ¢ag1 kronik hastaliklarina bakim verenlerde belirsizlik algisini ve
belirsizlige tahammiilsiizliigii ele alan bir¢ok farkli calisma s6z konusudur. Bunlar
icerisinde kanser (Koc ve ark., 2024; Vander Haegen ve Etienne, 2018), kronik
bobrek hastaliklar1 (Boateng ve ark., 2024; Gutman ve ark., 2018; Khorsandi ve
ark., 2020; Lima ve ark., 2019; Sarikaya Karabudak, 2008), astim (Waters ve ark.,
2017), inflamatuvar bagirsak hastaligi (Easterlin ve ark., 2020), multiple skleroz
(Hinton ve Kirk, 2017) ve organ transplantasyonu (Batsis ve ark., 2023; Mantulak

55



ve Nicholas, 2016; Walker ve ark., 2019) {izerine yapilmis arastirmalar
bulunmaktadir. Daha 6nce de belirtildigi lizere her hastaligin kendine 6zgii bir
patogenezi ve muhtemel bir prognozu bulunmaktadir. Buna bagli olarak yasanan
hastalik cercevesinde belirsizlik yasantisinin ortak ve hastaligin 6znellesen
dogasina gore birbirinden farklilasan goriingiileri olabilmektedir. Kroniklik arz
eden bu hastalik siireclerinde belirsizlige iligskin olarak bahsedilen bazi ortak sonug
ve degerlendirmelerden biri; belirsizligin bilgi eksikliginden 6nemli derecede
etkilendigi seklindedir ve bakim verenler/ebeveynler hastalik, hastaligin seyri ve
yonetimi gibi birgok konuda var olandan daha fazla bilgiye ihtiya¢ duymaktadir
(Evgin ve Erdem, 2018: 39; Geense ve ark., 2017: 833; Gutman ve ark., 2018: 3;
Khorsandi ve ark., 2020: 11). Bunun disinda literatiirde yer alan bulgularla ortiigiir
sekilde pediatrik kronik hastaliklara bakim verenlerde belirsizlik yasantisinin
yogun stres, depresyon, anksiyete ve travma sonrasi stres bozuklugu gibi ruhsal
sorunlara duyarlilikla iligki gosterebildigi ifade edilmektedir (Aldridge, 2008: 157;
Evgin ve Erdem, 2018: 39; KlaSnja ve ark., 2023: 579; Kramer, 2020: 24). Hasta
cocugun diigiince ve duygu diizenlemesi ile ruhsal sagligindaki olumsuz profilin
de ebeveynlerin bu siirecteki artan belirsizlik degerlendirmeleri ile iliskili
olabilecegi bildirilmektedir (Gutman ve ark., 2018: 3; Kramer, 2020: 2; Vander
Haegen ve Etienne, 2008: 12). Tan1 alma anindan itibaren, tedaviye uyum saglayip
saglayamamaktan hayatta kalmaya kadar pek cok stres, korku ve kaygi ile yogun
bir belirsizlik ¢ocuklarinin kronik hastaliklarina bakim verenlerin belirttigi ortak
durumlardandir (Aldridge, 2008: 162; Boateng ve ark., 2024: 6; Kramer, 2020:
24).

Yasami tehdit eden kronik hastaliklarin 6zeline bakildiginda ise, 6rnegin pediatrik
kanser hastalarinin bakim verenlerinde ¢ocuklarinin siirecine iliskin siiregen bir
niiks kaygisi ve hayatin sona erme korkusunun varligi belirgindir (Kramer, 2020:
2; Vander Haegen ve Etienne, 2008: 2). Astim hastast c¢ocuklarin bakim
verenlerinde ise astim krizlerinin ne zaman, nerede ve nelerle tetiklenecegini
bilememek ve bunlara dair sinirli kontrole sahip olmak énemli bir belirsizlik ve
stres kaynagii olusturmaktadir (Waters ve ark., 2017: 1625). Mevcut tez
kapsaminda calisilan grup olarak pediatrik kronik bobrek hastalarinin bakim
verenlerinde belirsizlik siireclerini ele alan ¢aligsmalarda ise hastaligin cogunlukla

son donem bobrek yetmezligi agisindan degerlendirildigi goriilmektedir. Genel bir
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bulgu olarak ebeveynler/bakim verenler belirsizlik yasamalarinin igeriginde;
hastalik, hastaligin gidisati, tedavi ve tedaviye hazirlik gibi konularda yetersiz
bilgiye sahip olduklarini ve bu noktada bazi bilgilerin de sansiirlendigini
diisiinmektedirler (Cimete, 2002: 304; Gutman ve ark., 2018: 3). Hastaligin
durumuna bagli izlenen tedavi se¢eneklerinden biri olarak diyaliz alan ¢ocuklarin
bakim verenlerinde, diyaliz esnasinda veya ardindan ortaya cikabilecek
komplikasyonlar, hastaliga ve tedaviye bagl ek olarak gelisen semptomlar (kalp
yetmezligi, enfekte fistiil, peritonit vb.) ve organ nakli i¢in bobregin temin edilip
edilemeyecegi endisesi ve her an karsilasilabilecek bir kayip ihtimali belirsizligin
ana noktalarmi teskil etmektedir (Pelletier-Hibbert ve Sohi, 2001: 413-414;
Sarikaya Karabudak, 2008: 198-199). Oyle ki bir calismada aile iiyeleri sikca
yasanan, inig-gikislar barindirarak degiskenlik gosteren belirsizlik durumlarini bir
‘roller coaster’a (engebeler lizerinden giden hizli tren) benzetmislerdir (Pelletier-
Hibbert ve Sohi, 2001: 414). Bobrek transplantasyonu geciren veya bu asamada
yer alan ¢ocuklarin bakim verenlerinde ise belirsizlik ve stres igeren en belirgin
konular nakil i¢in bdbrek bulunup bulunmayacagi ve nakil olma durumunda
yasanabileceklerle ilgilidir. Naklin gerceklestirilmesi halinde, kullanilan
immiinstipresiflerin olasi ciddi yan etkileri veya organ reddinin gergeklesmesi ile
yeniden organ arama ihtimaline dair korku ve kaygt belirsizlikle iliskili
goriilmektedir (Mantulak ve Nicholas, 2016: 587; Pelletier-Hibbert ve Sohi, 2001:
415; Walker ve ark., 2019: 6; Wee ve ark., 2022: 58).

Kronik hastalik siire¢lerine bakim vermede ortaya ¢ikan ve bahsi gecen gesitli
belirsizlik kaynaklari ve durumlar ile bunlarin tedavi uyumu ve hayata uyum
konusunda yol agabilecegi negatif etkiler goz dniinde bulunduruldugunda, bakim
veren deneyimlerinin iyi anlagilmasina ve buna yonelik gerekli yardimci ve uyum
saglayici destekleme galigmalarina ihtiyag duyulmaktadir. Boylece hem hasta hem
bakim verenlerin uzun vadede islevselliklerini korumak ve yasam kalitesini
yiikseltebilmek s6z konusu olabilecektir (Pelletier-Hibbert ve Sohi, 2001: 411;
Vander Haegen ve Etienne, 2018). Bu arastirma 6zelinde diisiintildiigiinde ve
KBH’nin sinsi dogas1 gdz oniinde bulunduruldugunda (Becherucci ve ark., 2016:
588), hasta ve bakim verene belirsiz durumlar1 ve kaygiy1 giderecek diizeyde
uygun bilgi akigin1 saglama, bilissel ve duygusal siirecleri yonetme becerileri

konusunda onlara gerekli rehberligin sunulmasi yoluyla hastaligin getirdigi stres
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ve belirsizliklerle basa ¢ikmada yardime1 olacak bir multidisipliner isleyise ihtiyag
duyulmaktadir (Dodgson ve ark., 2000: 260-262; Easterlin ve ark., 2020: 16; Tong
ve ark., 2008:449).

2.4.6. Basa Cikma ve Bakim Verme

Basa ¢ikma, ‘kisi tarafindan mevcut kaynaklarini asan veya asma potansiyeline
sahip i¢sel yahut digsal talepler-durumlar karsisinda, soz konusu zorlayict durumu
yonetmek ve stresin neden oldugu catisma ve duygulari minimize etmek icin
kullanilan, ayni zamanda siirekli degisiklik gosterebilen bilissel ve davranigsal tiim
cabalar’ seklinde ifade edilmektedir (APA, 2023; Lazarus ve Folkman, 1984:
141). Basa ¢ikma davraniglari, ¢aba ve bilinglilik iceren yoniiyle, savunma
mekanizmalar1 veya otomatiklesmis uyum saglayici davranislardan farklilik
gostermektedir. Yan1 sira basa ¢ikma, herhangi bir sonugla bagdastirilmaksizin
stres yaratan bir duruma kars1 gelistirilen ve sonucunda basari elde edilmesinden
bagimsiz olarak var olan bir ¢abalama siirecine isaret etmektedir (Lazarus ve
Folkman, 1984: 142). Stres yonetimi baglaminda kaynaklar genel olarak iki basa
cikma stratejisinden bahsetmektedir. Bunlardan biri duygu odakli basa ¢ikma
digeri ise problem odakli basa ¢ikmadir. Duygu odakli basa ¢ikma, ¢ogunlukla
tizerine miidahale yapilamayacagi kanaatine varilan tehdit edici veya zorlayici
stresorler karsisinda benimsenen ve stres kaynagini degistirmekten ziyade olusan
olumsuz duygusal tepkileri kontrol etmeye dair stratejiler iceren bir basa ¢ikma
yaklagimidir. Duygu odakli basa ¢ikmada birey kaginma, mesafe koyma,
kiictimseme, kendini suglama, asir1 iyimserlik, sosyal destek arama (veya tersi
olarak izolasyon) ve yeniden degerlendirme gibi bazi bilissel ve davranigsal yollar
kullanir. Bu noktada duygu odakli basa ¢ikmanin islevsel olabilecegi yerler oldugu
gibi bazen gercgekligi gormezden gelmeye sebep olacak sekilde bireyin kendisini
aldatmasina yol agabildigi bir siirece de donlisme ihtimali bulunmaktadir. Basa
cikma stratejilerinden bir digeri ise problem odakli basa ¢ikmadir. Problem odakli
basa c¢ikma, stresorlin etkisinin azaltilmasinin veya tamamen ortadan
kaldirilmasinin miimkiin oldugunun diisiiniildiigii durumlarda ortaya ¢ikan ve daha
aktif bir rolii i¢inde barindiran bir stratejidir. Bir bagka deyisle genellikle stresli
durumun degistirilebilir olarak Ongoriildiigii durumlarda kullanilmaktadir.

Problem ¢6zme yollarina benzer sekilde, problem odakli baga ¢ikmada da; sorunun
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tanimlanmasi, sorunun ¢oziimii i¢in alternatif segceneklerin iiretilmesi ve bunlarin
kar-zarar hesabmin yapilmasi ile bir secim yaparak eyleme gecilmesi seklinde
adimlar yer almaktadir (APA, 2023; Lazarus ve Folkman, 1984: 142-152). Stresle
basa ¢ikma literatiiriine bakildiginda, stres karsisinda genel olarak problem odakli
basa ¢ikma stratejilerinden daha ¢ok, duygu odakli basa ¢ikma stratejilerinin
kullanildig1 goriilmektedir (Lazarus ve Folkman, 1984: 153).

Duygu diizenleme {izerine gerceklestirilen ¢alismalarin stres ve basa ¢ikmaya dair
aragtirmalardan onemli 6l¢iide yararlandigi bilinmektedir. Bununla birlikte bir
arada sikca kullanilan iki kavram olarak, 6zellikle duygu odakli basa ¢ikmanin
duygu diizenlemeden farklilagtig1 nokta, basa ¢ikmada daha ¢ok olumsuz duygu
deneyiminin azaltilmasina odaklanilmasidir (Gross, 1998: 276). Yasam boyu
hayati risk tehdidi igeren kronik hastalik durumlarinda da benzer sekilde kronik
stresin ve kayginin etkisini hafifletmek ve duygu dengesini saglayabilmek icin
cesitli basa ¢ikma mekanizmalar1 kullanilmaktadir (Okyayuz, 2013b: 217).
Alanyazinda pediatrik kronik hastaliklarda bakim verenlerin basa ¢ikma islevleri;
kanser (Demirtepe-Saygili ve Bozo, 2011; Gage-Bouchard ve ark., 2013; Vitorino
ve ark., 2018; Ziotkowska ve ark., 2020), diyabet (Jaser ve White, 2010; Streisand
ve ark., 2010), kronik bobrek hastaliklar1 (Cocorpus ve ark., 2023; Evgin ve
Erdem, 2018; Khorsandi ve ark., 2020; Waugh ve ark., 2021; Wee ve ark., 2022)
ve kalp hastaliklar1 (Lumsden ve ark., 2019; Tak ve McCubbin, 2002) gibi bir¢ok
tibbi tanm1 ¢ergevesinde degerlendirilmistir. Bu g¢alismalarin sonuglarindan da
gbzlemlendigi iizere, ailelerin kronik hastalik siireciyle nasil basa ¢ikip siirece
adapte olduklariyla ilgili genis bir varyasyonun s6z konusu oldugu, buna bagl
olarak basa ¢ikmanin herhangi bir sabit 'dogru yolunun' olmadigi goriilmektedir
(Edwards ve Titman, 2010: 67). Bu noktada, kronik bir hastaligin getirdigi
taleplerle basa ¢ikmada, herhangi bir basa ¢ikma stratejisinin bir digerinden daha
basarili veya avantajli olmasi gibi bir zorunluluk durumu s6z konusu degildir.
Ciinkli basa c¢ikmanin islevsel ve basarili bir sonu¢ gdstermesi; durumun
gerceklestigi baglam, sahip olunan sosyoekonomik seviye, ¢ocugun ve bakim
verenin kigisel 6zellikleri, var olan stresoriin dogasi ile stresoriin nasil algilandig:
gibi ¢esitli faktorlere bagli olarak degisebilmektedir (Edwards ve Titman, 2010:
70; Petrie ve Jones, 2019: 111-112). Ornegin, kisisel dzellikler baglaminda iyimser

bir bakis agisina sahip olunmasi, hastalikla basa ¢ikmada yardime1 olabilecegi gibi
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(Johnson ve Mendoza, 2018: 7; Wee ve ark., 2022: 59), durum karsisinda caresiz
ve boyun egici bir basa ¢ikmaya da yol agabilir (Evgin ve Erdem, 2018: 37).
Sosyodemografik ozellikler acisindan ornek verilecek olursa, bazi caligmalar
diisiik sosyoekonomik diizeyin basa ¢ikmada olumsuz katkilar1 oldugunu sunarken
(Gage-Bouchard ve ark., 2013: 478; Zelikovsky ve ark., 2007: 320; Zengin ve ark.,
2018: 311) aksi sekilde yiiksek egitim ve gelir seviyesine sahip bakim verenlerin
basa ¢ikmada daha yiiksek stres riski altinda olduklar1 yoniinde bulgular da ortaya
konmustur (Johnson ve Mendoza, 2018: 10).

Pediatrik kronik hastaliga bakim verme alaninda gerceklestirilen ¢aligmalarda,
kronik hastaligin dogasindan kaynakli olarak kontrol edilebilir seylerin
kisitliligindan bahsedilmekte ve bu nedenle bakim verenler tarafindan genellikle
daha fazla duygu odakli basa ¢ikma stratejisinin kullanildigi bildirilmektedir
(Petrie ve Jones, 2019: 111). Bu duygu odakli basa ¢ikma stratejileri arasinda
cogunlukla aglamak, uyumak, kendini izole etmek, olaylara olumlu tarafindan
bakmaya c¢alismak, duygusal zorlanmalar1 es, arkadas veya benzer durumdaki
bireylerle paylasmak, dua etmek ve kendini teselli etmek gibi birtakim davranislar
yer almaktadir (Cimete, 2002: 297; Sarikaya Karabudak ve Conk, 2018: 12). Genel
anlamda duygu odakli stratejilerin stres ve gerilimi azaltmada faydali olduguna
dair arastirma sonuglarina rastlanmakla beraber (Cimete, 2002: 302; Johnson ve
Mendoza, 2018: 3) kacinma gibi baz1 duygu odakli basa ¢ikma yontemlerinin ise
-hastalikla alakali olumsuz duygular yasamay1 azaltma islevi gorse de- bireylerin

daha fazla stres, depresyon ve daha az iyilik hali yasamasina neden olabileceginden

bahsedilmektedir (Cousino ve Hazen, 2013: 822; Waugh ve ark., 2021: 213).

Ilgili alanyazindaki giincel arastirmalar incelendiginde, kronik hasta bir ¢ocuga
bakim vermede sosyal destegin, kullanilan en yaygin ve 6n planda olan basa ¢ikma
yollarindan biri oldugu goriilmektedir (Bak ve Zarzycka, 2022: 106; Sarikaya
Karabudak ve Conk, 2018: 18; Wiedebusch ve ark., 2010: 1481). Oyle ki kronik
hastalik siireglerinde 6zellikle hastalarin sikinti, engel veya belirsizlik teskil eden
durumlarinda bakim verenler, pratik ve duygusal anlamda giivenilir kisiler arasi
iliskilerden destek almaya ihtiya¢ duyar (Stanton ve Revenson, 2011: 251). Bunun
yaninda bazen yasanan strese g¢esitli basa ¢ikma yollar ile yaklastiklari ancak
bunlarin ¢cogunda basarisizlikla karsilagtiklarini géren bakim verenler caresizlik ve

umutsuzluk i¢inde kalip durumlarini ¢6zlimsiiz olarak gorebilirler. Bu durumlarda
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da yine bir bagka bas etme yolu olarak sosyal destege bagvurabilirler (Evgin ve
Erdem, 2018: 39). Sosyal destek kaynagi; bireyin sosyal aginda yer alan aile
iiyeleri, arkadaslari, is arkadaslari, komsulari, dini kurumlar, bakicilar veya destek
gruplari gibi farkli herhangi bir kisiler arasi iliskinin nesnesi olabilmektedir (APA,
2023). Sosyal destek sisteminin yeterli oldugu durumlarda bakim verenlerin
psikolojik iyilik halinin ve hastalik siirecine uyumunun da daha yiiksek
olabildigine yonelik pek ¢ok arastirma bulgusu mevcuttur (Evgin ve Erdem, 2018:
39; Stanton ve Revenson, 2011: 251; Zengin ve ark., 2018: 311). Bu noktada
kronik hastaliklarda ailenin ihtiya¢ duydugu sosyal destegi alabilmesi hastalik
siireciyle basa ¢ikmada 6nemli bir faktor olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Basta aile
iiyelerinden ve saglik ekibinden olmak iizere gerekli sosyal destegi bulmanin,
bakim veren ebeveynlerin hastalik tanisin1 kabullenmelerini, yeni hayat normlaria
uyum saglamalarini ve dayanikliliklarini arttirmayi kolaylastirdigi bildirilmektedir

(Easterlin ve ark., 2020; Leblond ve ark., 2019).

Sosyal destegin yaninda yine yakin zamanl pek ¢cok bakim verme aragtirmasinda
bahsi gecgen bir diger basa ¢ikma mekanizmasi dini/manevi basa ¢ikmadir. Din ve
maneviyat, bakim verenlere psikolojik bir rahatlama alani1 sunarak siiregle basa
cikmalarinda kolaylastirici bir unsur olabilmektedir. Ayn1 zamanda dini/manevi
amagl olusumlarin i¢inde yer almak bakim verenler i¢in ayrica bir sosyal destek
kaynagi teskil edebilmektedir (Ong ve ark., 2021: 16). Nitekim bir¢ok calismada
dini inanclarla iligkili olarak manevi basa ¢ikmanin ¢ok sayida bakim veren
tarafindan kullanildig1 belirtilmektedir (Bak ve Zarzycka, 2022: 106; Sarikaya
Karabudak ve Conk, 2018: 12; Wiedebusch ve ark., 2010: 1480; Ziotkowska ve
ark., 2020: 1). Bu noktada pozitif dini baga ¢ikmanin (yaratictya olumlu bakis,
manevi bilgi edinme ve yardim arayis1 vb.) bas etmeyi giiclendirebilecek bir faktor
oldugu (Pelletier-Hibbert ve Sohi, 2001: 416; Sarikaya Karabudak ve Conk, 2018:
18; Vitorino ve ark., 2018: 1900) fakat buna karsin negatif dini basa ¢ikmanin da
(yaratictya veya hayatin anlamina kars1 olumsuz yeniden degerlendirme, dini bir
temsilciye veya yaratictya karsi memnuniyetsizlik vb.) depresif semptomlarla
pozitif yonde anlamli bir iligki gosterdigi goriilmektedir (Vitorino ve ark., 2018:
1900).

Ciddi bir stres kaynagi olarak ¢ocukluk ¢ag1 hastaliklari; hem hastaliga sahip ¢ocuk

hem de onun bakim verenleri/ebeveynleri i¢in hastane yatislari, tedavi
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uygulamalar1 ve aile yasaminin yeniden diizenlenmesi gibi pek ¢ok alanda uzun
vadeli degisim ve sikintiy1 hayata tagiyan zorlayici bir deneyimdir. Bu nedenle
hastalik siireclerindeki basa ¢ikma stratejilerinin ele alinmasi ve degerlendirilmesi
bakim verme g¢aligmalarinin 6nemli bir pargasi haline gelmektedir. Bu 6nemi
destekleyecek sekilde, cocuk hastalar ve bu hastalara bakim verenlerle
gerceklestirilmis olan 42 arastirmay1 derleyen bir sistematik derleme ¢alismasinda,
bilin¢li olarak kullanilan basa ¢ikma yollarinin bakim veren ebeveynlerde stres
diizeylerini kontrol altina almaya yardimci oldugu ayni zamanda tedavi
sonuglarina da olumlu katkilar sunabildigi bildirilmistir (Bak ve Zarzycka, 2022:
106-113). Ozellikle annelerin hastalikla basa ¢ikmadaki uyum becerileri ile
psikolojik durumlarinin kronik hasta c¢ocugun hastaliga uyumunu ve ruhsal
saghigim etkileyebildigi géz oniinde bulunduruldugunda (Compas ve ark., 2012:
17; Cop ve ark., 2016: 6), hastalik siirecinde etkin ve etkili bir rol tistlenilebilmesi
icin adaptif basa ¢ikma stratejilerine yonelik 6l¢lim yapmanin, degerlendirme ve
miidahalelerde bulunmanin gerekli olduguna vurgu yapilmaktadir (Desai ve ark.,
2016: 2; Engel ve Melamed, 2002; Melynk ve ark., 2001: 556; Wiedebusch ve ark.,
2010: 1484). Nihai olarak basa ¢ikma ile ilgili yukarida bahsedilen ¢alismalardan
goriildiigli iizere, kronik hastaliklar gibi zorlu silireclerde iyi basa ¢ikma
stratejilerine sahip olmak, saglik ve hastalik yonetimi baglaminda son derece
onemlidir ve sonrasinda gelisecek olan psikolojik ve fiziksel sonuglarin bir 6n

belirleyicisidir (Petrie ve ark., 2019: 111).

2.5. Pediatrik KBH’de Bakim Vermeye Mliskin Literatiir Calismalari

Cocukluk cagindaki KBH, yetiskinliktekinden farkli olarak kendine 6zgii dinamik
faktorlere sahip olan, bunun yaninda karmasik tibbi ve psikososyal boyutlar i¢cinde
barindiran bir hastalik olarak degerlendirilmektedir (Kaspar ve ark., 2016: 216;
Leung, 2016: 4; Tong ve ark., 2008: 349). Bu yoniiyle bakim verenler i¢in hem
ilag kullanimini, diyalizi veya nakli gerektirebilecek tedavi rejimi ile hem de
tedaviye uygun siirdiiriilmesi gereken diyet ve sivi kisitlamasi ve takibi ile

karakterize kronik bir tabloyu olusturmaktadir (Parham ve ark., 2016: 194-195).

Yukarida kronik bir hastalia bakim vermenin psikolojik sonuclar1 kapsaminda

bahsedildigi iizere; cocukluk cagindaki c¢esitli bir¢ok kronik hastalikta bakim
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verenlerin belirgin diizeyde depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik gibi farkl
birgok psikolojik tepkiyi deneyimledigi goriilmektedir. Benzer sekilde mevcut tez
calismasinda ele alinan pediatrik KBH o6zelinde de bakim verenlerin farkli
orneklemler iizerinden ve farkli yontemsel ¢ercevelerle birgok psikolojik belirti
acisindan degerlendirildigi c¢aligmalar bulunmaktadir (Abrdo ve ark., 2021;
Boateng ve ark., 2024; Lima ve ark., 2019; Ong ve ark., 2021; Tsai ve ark., 2006).
Kiiresel ¢apta gerceklestirilen ve SDBY verilerini genel olarak temel alan KBH
aragtirmalarimin da gosterdigi gibi; diyabet, kardiyovaskiiler hastaliklar ve
hipertansiyon komorbid gelisen durumlarla beraber bireyin 6liim riskinde ciddi bir
pay1 olan KBH, iizerinde 6nemle durulmasi gereken bir halk sagligi sorunu olarak
ortaya ¢ikmaktadir (Institute for Health Metrics and Evaluation [[HME], 2021; Jha
ve ark., 2013: 269). Bu a¢idan bakildiginda, kronik bobrek hastalarinin ve onlara
bakim verenlerin c¢esitli psikososyal faktorler dahilinde ele alinmasi
onemsenmektedir. Oyle ki pediatrik KBH hem hasta hem bakim veren odaginda
hemsirelik, tip, psikiyatri ve sosyal hizmet gibi farkli bir¢ok branstan

arastirmacinin bilimsel aragtirma ve miidahale ¢aligmalarina konu olmaktadir.

Gecmis arastirmalar, pediatrik KBH bakiminda hem genel KBH tanisi almis
cocuklarin bakim verenlerini iceren hem de diyaliz tedavisi goren ya da
transplantasyon yapilan 6zel ve siirlandirilmis hasta grubu bakim verenlerini
iceren sekilde gerceklestirilmistir (Abrao ve ark., 2021; Kilis-Pstrusinska ve ark.,
2014; Lima ve ark., 2019; Zhang ve ark., 2022). Ayrica, bu aragtirmalarda bakim
veren profili genel olarak anneler veya ebeveynlerden olugmus ve bu gruplarda
siklikla yasam kalitesi, psikolojik siire¢ ve belirtiler ile psikososyal deneyimler
incelenmistir (Agerskov ve ark., 2024; De Bruyne ve ark., 2023; Geense ve ark.,
2017; Gengler ve Kiligaslan, 2024; Kusumawati ve ark., 2021; Walker ve ark.,
2019).

Pediatrik KBH baglamindaki arastirmalara mevcut tez ¢alismasi degiskenleri
acisindan baktigimizda ise; KBH’li c¢ocuklarin bakim verenlerinde yiiksek
diizeyde kaygi, depresyon ve stres belirtilerinin var oldugu (Agerskov ve ark.,
2019; Mahmoud ve ark., 2021; Sharma ve ark., 2022), bakim verenlerde belirgin
bir tiikenmisligin (Cici, 2022) ve duygudurum sorunlarinin bas gosterdigi
(Sarikaya Karabudak, 2008; Sharma ve ark., 2022), belirsizlik yasantisinin yogun
olarak yasandig1 (Khorsandi ve ark., 2020; Pelletier-Hibbert ve Sohi, 2001), basa

63



cikma stratejilerinden duygu odakli basa ¢ikmanin sik¢a kullanildigr (Cimete,
2002; Douglas ve ark. 1998: 81) ve basa ¢ikma iizerine sosyal destek alma (Evgin
ve Erdem, 2018; Zengin ve ark., 2018) ile bilgi kaynaklarina yeterli erisimin 6nem
arz ettigi (Cimete, 2002; Khorsandi ve ark., 2020) gibi arastirmamizin hipotezlerini

ve dnemini destekleyecek nicel ve nitel arastirma bulgularina ulasilmistir.

Alanyazinda KBH’nin farkli tedavi modaliteleri olarak konservatif tedavi goren,
diyaliz alan ve nakil olan ¢ocuklarin bakim verenlerinin saglkla ilgili yasam
kalitesi ve stres diizeyleri agisindan karsilagtirmali olarak degerlendirildigi bazi
caligmalar yer almaktadir. Wiedebusch ve arkadaglart (2010: 1480-1483)
tarafindan gergeklestirilen bir ¢galismada, hem yasanilan psikososyal zorlant1 hem
de olumsuz yasam kalitesi agisindan diyaliz alan ¢ocuklarin bakim verenlerinde,
konservatif tedavi ve nakil grubuna gore daha yiiksek ve anlamli degerlerin mevcut
oldugu sonucu ortaya konmustur. Farkli bir bulgu olarak ise, nakilli cocuklarin
bakim verenlerinde konservatif tedavi alanlar ile diyaliz alan ¢ocuklarin bakim
verenlerine gore daha diisiik yasam kalitesi ve daha yiiksek oranda psikiyatrik
teshisin var oldugu sonucuna ulagilmistir (Abrao ve ark., 2021: 3201). Her ne kadar
bobrek nakli istenen ve daha olumlu bir tedavi yontemi olarak karsilansa da (Levy
Erez ve ark. 2022: 2) farkli kronik bobrek hastaligi kategorilerindeki ¢ocuk hastalar
ve ebeveynleri degerlendirildiginde, bobrek nakilli hasta ¢ocuklarin kendilerinde
anlamli olarak daha diisiik bir yasam kalitesi tespit edilmis ve bununla birlikte
ebeveynlerinde de diger gruplara gore daha fazla ebeveyn stresi beyani s6z konusu
olmustur (De Bruyne ve ark., 2023: 2719-2729). Nakil sonrasi ¢ocuklarin yasam
kalitesi ve genel saglik durumlari iyi olsa da bazi ebeveynlerde yiiksek seviyede
duygusal stres ve kayginin devam ettigi de bildirilmistir (Anthony ve ark., 2010:
254). Dolayisiyla pediatrik KBH’de bakim vermenin hastaligin evrelerine ve
tedavi bicimine goére bakim verenler iizerindeki sonuglari, farkli Orneklem
gruplariin farkl dinamikleri ¢ercevesinde farkli bulgulart ortaya ¢ikarmaktadir.
Bu noktada, amag¢li miidahalelerin gerceklestirilmesi ve hastalik siirecindeki
iyilestirici destegin saglanmasi i¢in KBH’nin her evresini kapsayacak sekilde

bakim veren deneyimlerini anlamak dnemli goriilmektedir (Wee ve ark., 2022: 61).

Son yillarda gerceklestirilen pek ¢cok kronik hastalik aragtirmalarinda incelendigi
gibi, pediatrik KBH ekseninde de COVID-19 pandemi siirecinin bakim verenler

iizerindeki etkilerine iliskin aragtirmalar yiiriitiilmistiir. Nitekim kronik bir
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hastaligin siiregiden zor dogas1 yaninda COVID-19 pandemisinin varlig1 ile gelen
ek stres ve sorumluluklar, tedavi kaynaklarina ve ¢ok yonlii destek sistemlerine
erisimde yasanan kisitliliklardan dolayr bakim veren aileler icin ayrica bir
psikososyal zorlanmaya yol agmustir (McLoone ve ark., 2022: 1-2). Ozellikle
pediatrik kronik bobrek hastalari igerisinde diyaliz ve nakil grubu, COVID-19
acisindan yiiksek risk tasiyan gruplar olarak goriilmiistiir (Canpolat ve ark., 2022:
117). Pandemi siirecinde KBH tanisi ile tedavi goren 200 ¢ocugun bakim
vereninde psikolojik yiikii arastiran Sharma ve arkadaglart (2022: 243),
katilimcilarin 6nemli dl¢iide yasam tehdidi, ¢aresizlik ve 6fke hissettiklerine, yani
sira yaklasik %78’inin belirgin diizeyde depresyon, %76’sinin anksiyete ve
%65’inin ise stres belirtileri gosterdigine isaret etmistir. Shi ve arkadaslarinin
(2024: 1-5) KBH’li cocuklarin bakim verenleri ile gerceklestirdigi bir baska
aragtirmada ise, pandeminin etkileri nedeniyle hastaligin siirekli tedavisinde zorluk
yasandig1 ve prognozun onemli diizeyde bu siiregten etkilendigi bildirilmistir.
Ayni zamanda bakim verenlerin umudu devam ettirmede ve tibbi kaynaklara
erisimde yasadiklar1 sikintilarin  psikolojik dayanikliliklarint bu donemde

diisiirdiigii sonucuna ulasilmistir.

Literatiirde yer alan pediatrik KBH bakim verme ¢aligmalarina yontemsel olarak
bakildiginda, arastirmalarin 6nemli bir kisminin nicel arastirma ydntemi
kapsaminda gergeklestirildigi goriilse de ozellikle son yillarda pediatrik KBH
iizerine yapilan bakim verme ¢aligmalarindaki artisin ciddi bir boliimiiniin nitel ve
karma yontemin izlendigi ¢aligmalar dogrultusunda oldugu gézlenmektedir. Nicel
ve nitel yontemlerle gergeklestirilmis on ¢calismanin dahil edildigi biitiinlestirici bir
derlemede (Purnamawati ve ark., 2024: 151), KBH’li ¢ocuklarin bakim
verenlerindeki ortak deneyimler, belirli ¢at1 temalar ¢ergevesinde belirtilmistir.
Bunlar fiziksel (yorgunluk hissi ve uykuda bozulma), psikolojik (depresyon, kaygi,
stres, sucluluk, umutsuzluk vb.), sosyal (aile, arkadas ve tibbi ekipten yana
hissedilen destek eksikligi), tedavi ve saglik hizmetleri konusunda sikintilar
(yetersiz bilgi ve zor tedavi rejimi) seklinde belirtilmistir. Benzer bulgulara, Wee
ve arkadaslarinin (2022: 55-60) on ii¢ nitel arastirmay1 derledikleri bir meta-sentez
caligmasinda da rastlanmistir. Buna gore, bakimin getirdigi talepler (bakim yiikii,
ulasim ve tedavide zorluklar, belirsizlikler, kisisel fedakarliklar vb.), destek

sistemleri (olumlu uyum saglayici basa ¢ikma yaninda enformatif, psikososyal ve
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pratik destek eksikligi) ve yeni gercekligi tanima ve anlamlandirma (hem zorlanti
hem biiylime ve gelisime katki) olmak iizere ii¢ ana temaya ulasilmistir. S6z
konusu benzer temalara yine yakin zamanda gergeklestirilen diger nitel aragtirma
derlemelerinde de rastlanmaktadir (Ong ve ark., 2021; Scholes-Robertson ve ark.,
2020). Bakim verenlerin KBH’li ¢ocuklarina bakim verme siire¢lerinde yasadiklari
zorluklar ve gelistirmeleri olast psikolojik problemler goz Oniinde
bulunduruldugunda, hem kendilerini hem de tedavi siirecindeki c¢ocuklarinin
hastaligindaki olumlu gidisat1 desteklemek amactyla bu gruptaki bakim verenlerin
anlasilmasi i¢in nitel ve nicel g¢aligmalarin yapilmasi gerekli goriilmektedir
(Agerskov ve ark., 2024: 152; Ong ve ark., 2021: 16-17; Zengin ve ark., 2018:
316). Nitekim bu noktada, arastirmacilarin kronik hastaligin, hasta ¢ocuk ile ailesi
iizerinde yol actig1 psikolojik sekelleri kesfetmeye yonelik ¢alismalara agirlik

vermeleri sasirtict degildir (Bradford, 2002: 16).

Kronik bir hastaliga bakim vermeye iligkin deneyimler genel anlamda diinyanin
pek cok yerinde bazi benzer veya ortak sonug kiimelerini ve deneyimleri karsimiza
cikarsa da sosyokiiltiirel ve ekonomik baglamin bir deneyimin yasanma bigimine
etkisi yadsinamaz bir gercektir. Dolayisiyla her ne kadar kronik hasta bir ¢gocuga
bakim vermeye dair benzer deneyim ve temalar ortaya ¢iksa da, bunun hem kronik
hastaliga hem de hastalifin deneyimlendigi sosyokiiltiirel baglama 06zgi
ozelliklerden etkilenerek benzersiz deneyimleri ve zorluklar1 beraberinde
getirmesi de olasidir. Bireylerin oldugu gibi toplumlarin da bazi karakteristikleri,
zayif ve giiclii yonleri bulunmaktadir. Bu dogrultuda, {izerinde calisilan kronik
hastalik siireclerinde ¢ocuk ve aileyi destekleyici mekanizmalar1 kesfetmek icin
icinde bulunulan toplumsal sistemi de anlamak 6nem arz etmektedir (Amery ve

ark., 2009: 227).

Kronik bobrek hastast ¢ocuklara bakim verenlerin psikiyatrik/psikolojik
belirtilerinin ve psikososyal siireclerinin ele alindig ilgili alanyazin calismalari
incelendiginde, yurtdisi kaynakli aragtirmalarin yogunluguna karsilik, tilkemizde
bu kapsamda gerceklestirilen arastirmalarin son derece siirli  kaldigi
goriilmektedir. Bu baglamda iilkemizdeki pediatrik KBH bakim verme
caligmalarinin biiyiik ¢ogunlugunun 2002-2020 yillar1 arasinda gergeklestirildigi
ve bu calismalarin psikiyatri ve cocuk nefrolojisi (Buyan ve ark., 2010;

Biiyiikkaragdz ve ark., 2016; Gengler ve Kiligaslan, 2024; Kilicoglu ve ark., 2016;
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Kul ve ark., 2013; Senses Dinc ve ark., 2019), hemsirelik (Cimete, 2002; Giirbiiz,
2009; Sarikaya Karabudak, 2008; Sezer, 2012) ve sosyal hizmetler ile saglik
bilimleri (Zengin ve ark., 2018) alanlarinda yiiriitiildiigii goriilmiistiir. S6z konusu
caligmalarin iki tanesi yiiksek lisans (Giirbiiz, 2009; Sezer, 2012) ve bir tanesi
doktora tezi (Sarikaya Karabudak, 2008) kapsaminda gergeklestirilmis olup bu tez
caligmalarindan ikisi, s6z konusu tezlerin bilimsel arastirma makalesine
doniistiiriilmesi ile yayma cevrilmistir (Evgin ve Erdem, 2018; Sarikaya
Karabudak ve Conk, 2018). Kullanilan yontem agisindan bakildiginda ise, yalnizca
iki yerli calismanin nitel arastirma yontemi kullanilarak gerceklestirildigi ve bu
caligmalarin giincel vaziyeti tarif etmek agisindan eski ¢aligmalar oldugu dikkati

cekmistir (Cimete, 2002; Sarikaya Karabudak, 2008).

Ulkemizde KBH’li ¢ocuklara bakim verenlerde hangi psikolojik belirtilerin ve
psikososyal yasantilarin  mevcut olduguyla ilgili  gergeklestirilen bu
aragtirmalardan elde edilen bulgulara bakildiginda, KBH’li gruba bakim veren
annelerle kontrol grubuna bakim veren anneler arasinda depresif bozukluk basta
olmak tiizere psikiyatrik tani olasilig1, bakim verme yiikii ve diisiik yasam kalitesi
acisindan anlaml bir yiiksekligin var oldugu goriilmektedir (Buyan ve ark., 2010:
1487; Gengler ve Kiligaslan, 2024: 1; Kilicoglu ve ark., 2016: 1316; Senses Dinc
ve ark., 2019: 265). Mevcut tez caligmasinin secilen 6rnekleminde oldugu gibi Kul
ve arkadaglarinin (2013) bir ¢aligmasinda, renal replasman tedavisine heniiz gerek
duyulmayan sekilde ilag tedavisine tabi olan, diyaliz alan ve nakil olan ¢ocuklar
ile ebeveynleri yasam kalitesi agisindan saglikli kontrol grubu ile
karsilagtirillmistir. Buna gore farkli tedavi segenekleri ile tedavi goren KBH’li
cocuklarin bakim veren ebeveynlerinin genel toplamda kontrol grubu
ebeveynlerine gore daha diisiik yasam kalitesine sahip olduklari, bunun yani sira
tedavi gruplarinin kendi aralarinda degerlendirildigi durumda ise nakil olan
cocuklarin ebeveynlerinin diyaliz alan ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha iyi bir
fiziksel saglik puani bildirdigi sonucuna ulasilmistir (Kul ve ark., 2013: 493). Yine
benzer bir arastirma dizayni ile gerceklestirilen bir baska calismada KBH’li
cocuklarina bakim veren ebeveynler, kontrol grubu ebeveynlerine gore daha diisiik
yasam kalitesi belirtirken, bobrek nakli olan grubun ebeveynlerinin diyaliz alan
grup ebeveynlerine gore daha yiiksek fiziksel iyi olus ve 6zsaygi puanlar1 aldiklart

belirtilmistir (Buyan ve ark., 2010: 1487). Ilgili yerli alanyazindaki bir baska
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arastirmada Biiylikkaragoz ve arkadaslar1 (2016: 1483), pediatrik bobrek hastalari
ile ebeveynlerine iliskin bilgilendirici ve destekleyici bir danigmanlik programinin
etkinligini degerlendirmislerdir. Bu amacgla ebeveynlere yonelik olarak,
danigmanlik Oncesi ve sonrasi depresyon, Ozsaygi ve yasam Kkalitesini
degerlendiren Ol¢lim araglar1 verilmis ve ara siirede bir yil igerisindeki kontrol
giinlerine gelen ebeveynlere nakil komplikasyonlari, ila¢ kullanimi1 ve nakil
sonrasi giinliilk yagsam hakkinda danismanlik sunmuslardir. Arastirma neticesinde
danismanlik 6ncesi ve sonrasinda yasam kalitesi ve depresyon puanlari agisindan

anlamli bir fark elde edilmemis ancak 6zsaygida artis gozlemlenmistir.

Pediatrik KBH’ye bakim verme siirecindeki stresle basa ¢ikmaya iliskin yapilan
yerli bir ¢aligmada; hastalia iliskin bilgi eksikliginin, ¢ocuk sayisinin, ¢aresiz ve
boyun egici basa ¢ikmanin annelerdeki depresyon belirtileri ile iligki gdsterdigi
sonucuna ulagilmistir (Evgin ve Erdem, 2018: 33). Dogrudan KBH odakli olmasa
da pediatrik kronik hastalik tiirlerinden en fazla KBH’nin yer aldig1 bir bagka
calismada, ebeveynlerin basa ¢ikma stiregleri incelenmis ve hastalik siirecinde
ebeveynlerin sosyal destek arama, iyimserlik ve kendine giivenli yaklagim olmak
iizere etkili ve olumlu basa ¢ikma yollarina basvurduklar1 goriilmiistiir (Sezer,
2012). Bunun yaninda iilkemizde gergeklestirilen iki nitel arastirma da, yine
KBH’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin/aile bireylerinin stresle basa ¢ikma davraniglari
izerine gerceklestirilmigtir. Cimete’nin (2002) ¢alismasinda hemodiyaliz goéren
cocuklarin ebeveynleri ile odak grup goriismeleri yapilmis ve igerik analizi
yontemiyle goriismeler analiz edilmistir. Aragtirma sonucuna gore; ¢ocugu her an
kaybetme kaygisinin, ekonomik ve biirokratik siire¢ zorluklarinin, hasta cocugun
gelisimsel durumunun, sosyal destek eksikliginin ve ¢ocugun sivi-diyet
kisitlamalarinin ortak stres konular1 oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin bu siirecte
dua etmek, aglamak, aile ve ¢evreden sosyal destek almak ve olaylarin olumlu
yonlerine odaklanmak gibi bazi olumlu basa ¢ikma yollarina bagvurduklar da
belirtilmistir (Cimete, 2002: 297). Yine diyaliz tedavisi altinda olan ¢ocuklarin
ebeveynleri ilizerine derinlemesine goriismeler ile gergeklestirilen nitel bir diger
calismada; annelerin durumu kabul etme, daha ¢ok olumlu hal ve durumlara
odaklanma, gelecegi diisiinmekten kaginma gibi zihinsel aktiviteler ile, sosyal
destek kanallar1 araciligiyla duygu, diisiince ve dertlerini paylagma ile, el isi ile

mesgul olma, televizyon seyretme, disar1 ¢ikma gibi cesitli fiziksel aktiviteler ile
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ve dua etme, namaz kilma gibi manevi/dini aktiviteler ile sliregle bas ettikleri
belirtilmistir. Ote yandan kendini izole etme, aglama, uyuma ve sigara icme gibi
bazi davraniglar ise ebeveynlerin olumsuz basa c¢ikma yollar1 olarak

degerlendirilmistir (Sarikaya Karabudak ve Conk, 2018: 12-18).

Pediatrik KBH 6zelinde bakim vermeye iligskin iilkemizde gercgeklestirilen sz
konusu literatlir calismalarindan hareketle, ilgili alanda bakim verenlerin
psikolojik/psikiyatrik ve psikososyal durumlarmin yeterli diizeyde ele alinarak
degerlendirilmedigi goze c¢arpmaktadir. Ayrica simdiye kadar yapilan
aragtirmalarda yasam kalitesi, depresyon, kaygi ve basa ¢ikma gibi yalnizca belirli
baz1 psikolojik faktorlere odaklanildigi goriilmektedir. Buna bagli olarak hasta
bireyin ve bakim verenin yagamini 6nemli derecede ve pek ¢ok yonden kisitlayan
ve etkileyen bir hastalik olarak pediatrik KBH’nin yol actigi psikososyal
sikintilarin igerigini ve boyutunu ortaya koyabilmek, sorunlarin ¢oziimiine katki
saglamak, siirecin getirdigi zorluklar karsisinda adaptasyonu ve basa ¢ikmayi
giiclendirebilmek, gerekli miidahale programlarmi gelistirebilmek ve ileri
sathalarda saglik hizmetleri ve saglik sistemi baglaminda uygulanabilir faaliyetleri
kanit temelli bilgilerle s6z konusu hasta grubuna sunabilmek acisindan daha fazla
aragtirma verisine ihtiya¢ duyuldugu tespit edilmistir. Buradan hareketle mevcut
aragtirmada, lilkemizde pediatrik kronik bobrek hastalarina bakim veren annelerin
s0z konusu baglamdaki psikolojik sikintilar1 ve psikososyal deneyimlerinin

kapsamli bir bicimde incelenmesine odaklanilmistir.

2.6. Arastirma Hipotezleri

Bu tez ¢caligmasinda, giris boliimiinde sunulan birinci arastirmanin sorulari ve ilgili
literatiir dogrultusunda gelistirilen arastirma hipotez ve alt hipotezleri agagida

sunulmustur.

2.6.1. Sosyodemografik ve Hastahkla Tlgili Degiskenler Acisindan
Karsilastirma ve iliskisellik Hipotezleri

Pediatrik KBH bakim verme ¢aligmalarina iliskin alanyazin bilgisi ve bulgular
dahilinde pediatrik KBH’ye 6zgii ¢esitli durumlar g6z 6niinde bulunduruldugunda,

katillmcilarin  agagida belirtilen bazi sosyodemografik ve hastalikla iligkili
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degiskenler agisindan farklilik gosterecegi ongoriilmiistiir. Bu baglamda, mevcut
tez calismasinda temel ve yordanan degiskenler olarak belirlenen depresyon,
anksiyete, stres ve tiikkenmislik (duygusal tiikenmislik alt boyutu), arastirma

hipotezlerindeki odak degiskenler olarak ele alinmistir.

Pediatrik KBH bakim veren annelerinin;

a) depresyon puanlari, b) anksiyete puanlari, c) stres puanlari ve d) duygusal

titkenmislik puanlari...;

Hipotez 1.1: ... diisiik gelir seviyesindeki annelerde yiiksek gelir seviyesindeki

annelere gore anlamli derecede daha yiiksek olacaktir.

Hipotez 1.2: ... psikolojik destege ihtiya¢ duyan annelerde ihtiya¢ duymayan

annelere gore anlamli derecede daha yiiksek olacaktir.

Hipotez 1.3: ... kronik hasta baska bir ¢ocugu olan annelerde olmayan annelere

gore anlaml diizeyde daha yiiksek olacaktir.

Hipotez 1.4: ... cocugu diyaliz tedavisi goren grupta, cocugu ilag veya bobrek

nakli tedavisi alan gruba gore anlamli diizeyde daha yiiksek olacaktir.

Pediatrik KBH bakim veren annelerinin;

a) depresyon puanlari, b) anksiyete puanlari, c) stres puanlari ve d) duygusal

tiikenmislik puanlari ile...;

Hipotez 1.5: ... bakim verdikleri ¢ocuk sayis1 arasinda pozitif yonde anlamli

bir iliski olacaktir.

2.6.2. Arastirma Degiskenleri Arasindaki iliskisellik Hipotezleri

Aragtirmanin temel amaci dogrultusunda, pediatrik KBH tanisi alan ¢ocuklara
bakim veren annelerin depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik diizeyleri ile bu
psikolojik belirtilerle iligkili olabilecegi literatiir kapsaminda 6ngdriilen duygu
diizenleme giicliigli, psikolojik saglamlik, belirsizlige tahammiilsiizliik ve basa
cikma stratejileri arasindaki iliskiler, asagida belirtilen hipotezler ¢ergevesinde

incelenmistir.
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Pediatrik KBH bakim veren annelerinin;

a) depresyon puanlari, b) anksiyete puanlari, c) stres puanlari ve d) duygusal

titkenmislik puanlari ile...;

Hipotez 2.1: ... duygu diizenleme giicliigli puanlar1 arasinda pozitif yonde

anlamli bir iligki olacaktir.

Hipotez 2.2: ... psikolojik saglamlik puanlar1 arasinda negatif yonde anlamli

bir iliski olacaktir.

Hipotez 2.3: ... belirsizlige tahammiilsiizliik puanlar1 arasinda pozitif yonde

anlamli bir iligki olacaktir.

Hipotez 2.4: ... sosyal destek arama basa ¢ikma stratejisi puanlar1 arasinda

negatif yonde anlamli bir iligki olacaktir.

Hipotez 2.5: ... problem ¢dzme basa ¢ikma stratejisi puanlar1 arasinda negatif

yonde anlamli bir iliski olacaktir.

Hipotez 2.6: ... kaginma basa ¢ikma stratejisi puanlari arasinda pozitif yonde

anlamli bir iligki olacaktir.

Kisisel basari puanlariile...;

Hipotez 2.7: ... duygu diizenleme gii¢liigli puanlar1 arasinda negatif yonde

anlamli bir iligki olacaktir.

Hipotez 2.8: ... psikolojik saglamlik puanlar1 arasinda pozitif yonde anlamli

bir iliski olacaktir.

Hipotez 2.9: ... belirsizlige tahammiilsiizliik puanlar1 arasinda negatif yonde

anlamli bir iligki olacaktir.

Hipotez 2.10: ... sosyal destek arama basa ¢ikma stratejisi puanlar1 arasinda

pozitif yonde anlamli bir iligki olacaktir.

Hipotez 2.11: ... problem ¢dzme baga ¢ikma stratejisi puanlar1 arasinda pozitif

yonde anlamli bir iliski olacaktir.

Hipotez 2.12: ... kacinma basa ¢ikma stratejisi puanlar1 arasinda negatif yonde

anlamli bir iligki olacaktir.
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2.6.3. Yordayicilik Hipotezleri

Mevcut tez calismasi kapsaminda pediatrik KBH bakim veren annelerinin
depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik diizeyleri yordanan degisken olarak
belirlenmis ve duygu diizenleme giicliigii, psikolojik saglamlik, belirsizlige
tahammiilstizliik ve tikenmislik diizeyleri ise s6z konusu yordanan degiskenlerin
olas1 yordayicilar1 olarak belirlenmistir. liskisel analizlerin sunacagi korelasyon
katsayis1 ve istatistiksel gili¢ bulgularina bagli olarak gergeklestirilecek olan

yordayicilik analizlerine iliskin hipotezler asagida verilmistir.

Pediatrik KBH bakim veren annelerinde;

a) depresyon puanlarini, b) anksiyete puanlarini, c) stres puanlarini, d)

duygusal tiikenmislik puanlarini ve e) kisisel basari puanlarinu...;

Hipotez 3.1: ... duygu diizenleme giicliigii, belirsizlige tahammiilsiizliik,
psikolojik saglamlik ve basa c¢ikma stratejileri puanlari anlamli derecede

yordayacaktir.

2.6.4. Hasta ve Kontrol Grubu Bakim Veren Annelerinin Psikolojik Belirtiler

Acisindan Karsilastirilmasina Yonelik Hipotezler

Mevcut tez calismasi kapsaminda pediatrik KBH bakim veren annelerinin
depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik diizeyleri yordanan degisken olarak
belirlenmis ve duygu diizenleme giicliigii, psikolojik saglamlik, belirsizlige
tahammiilstizliik ve tikenmislik diizeyleri ise s6z konusu yordanan degiskenlerin
olas1 yordayicilar1 olarak belirlenmistir. liskisel analizlerin sunacagi korelasyon
katsayis1 ve istatistiksel gili¢ bulgularina bagli olarak gerceklestirilecek olan

yordayicilik analizlerine iliskin hipotezler asagida verilmistir.

Pediatrik KBH bakim veren annelerinin kontrol grubu bakim veren annelerine

gore...;

a) depresyon puanlari, b) anksiyete puanlari, c) stres puanlari ve d) duygusal

titkenmislik puanlari...;
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Hipotez 4.1: istatistiksel olarak anlamli derecede daha yiiksek olacaktir.
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UCUNCU BOLUM

ARASTIRMA YONTEMIi

Bu tez kapsaminda, kronik bobrek hastaligi (KBH) tanisi alan ¢ocuklarin birincil
bakimint iistlenen annelerinde depresyon, kaygi, stres ve tiikenmisligin
diizeylerinin ve bu degiskenlerin yordayicilarinin incelenmesi, bakim veren
annelerin zorlayict hastalik siirecindeki deneyimlerinin derinlemesine ele alinmasi
ve ayni zamanda soz konusu belirtilerin saglikli bir kontrol grubu ile
karsilastirilmasi hedeflenmistir. Bu dogrultuda bu ¢alismada, kapsamli bir veri
degerlendirmesi yapmak amaciyla nicel ve nitel verilerin yer aldigr karma
yontemli bir arastirmanin yiiriitiilmesi planlanmigtir. Arastirmanin planlanan
uygulama asamasma ge¢meden Once, Oncelikle hasta grubu Ornekleminde
ongoriilen psikolojik sikint1 diizeyinin varligin1 ve veri toplama siirecinin
stirdiiriilebilir olup olmadigin1 degerlendirmek amaciyla nicel ve nitel aragtirma
plan1 g¢ercevesinde pilot ¢alismalar yiiriitiilmiistiir. Bu noktada tez ¢alismasinin
nicel arastirma sathasina dair pilot ¢alisma ¢ocugu KBH tanisi alan 20 bakim veren
anneyle ve nitel arastirma sathasina iligkin yar1 yapilandirilmis pilot goriismeler
ise iki katilime1 anneyle gergeklestirilmistir. S6z konusu katilimcilara Istanbul Tip
Fakiiltesi Pediatrik Nefroloji boliim bagkaninin onami ile ulagilmig ve veri toplama
islemi kisisel verilerin gizliligi gbz oniinde bulundurularak c¢evrimi¢i ortamda
yurltiilmistlir. Gergeklestirilen pilot caligmalarin analizi neticesinde ise,
arastirmanin belirlenen hipotezler ve amaglar dogrultusunda yiiriitiilmesinin uygun

ve isler olduguna karar verilmistir.

3.1. Arastirmanin Yontemi: Karma Yontemler Arastirmasi

Arastirmacinin, arastirma problemlerini anlamak i¢in hem nicel veriler (kapali
uclu) hem de nitel veriler (agcik uglu) topladigi, iki veri setini birbiriyle
biitiinlestirdigi ve daha sonra bu iki veri setini biitiinlestirmenin avantajlarini
kullanarak sonuglar ¢ikardigi, sosyal bilimler, saglik ve davranig bilimleri alaninda

kullanilan bir arastirma yaklasimi karma yontem olarak adlandirilmaktadir
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(Creswell, 2021: 2). Temel aragtirma yaklasimlarindan olan nicel ve nitel
aragtirmalar; problem belirleme, arastirma sorularini olusturma, veri toplama,
verileri analiz etme ve yorumlama gibi benzer asamalar1 icermekle birlikte, bu
stirecleri kendilerine 6zgii yontem ve yaklasimlarla yiiriiten aragtirma tiirleridir.
Her iki yaklasimin sundugu veriler farkli avantaj ve sinirliliklar tasisa da, her biri
aragtirma alanina 6zgiin ve esit derecede 6nemli katkilar saglamaktadir. Ornegin
nicel aragtirmalar genis kitlelere iliskin genellemeye olanak taniyan istatistiksel
veriler ve sonuglar sunup muhtemel iligkisellik veya nedensellikleri ortaya
koymaya yardimci olurken; nitel arastirmalar ise bir calisma konusuna iliskin
katilimctr deneyimlerini, katilimeilarin kendi baglami igerisinde detayli bir veri
olarak ortaya ¢ikarir (Creswell, 2021: 4-5). Bununla birlikte ayr1 ayr
degerlendirildiginde nitel aragtirmalar az sayida katilimer igerdiginden sinirli
temsiliyet giicii, genellenebilirlik ve giivenirlik agisindan elestiriye hedef olan bazi
dezavantajlar1 tagirken nicel arastirmalar ise istatistiksel yontemlerin ve oOlgiitlerin
gecerliligi, katilimcilarin 6znel deneyimlerini siirli olarak ele alma yoniiyle bazi
dezavantajlar tasimaktadir (Creswell, 2021: 5; Ezzy, 2002: 35). Benzer sekilde, her
iki yaklasimin da kendine 0zgii giicli ve zayif yonleri bulunmaktadir. Bu
yontemlerin bir arada kullanilmasi ise, birbirlerinin sinirliliklarini dengeleyerek
daha biitiinciil ve derinlemesine sonuglara ulagilmasini miimkiin kilabilmektedir.
Dolayistyla nicel ve nitel aragtirma yaklagimlarinin ikisinin bir arada kullanildig:
bir aragtirmada bu yaklasimlardan tek basina birinden alinan katkinin ¢ok daha
fazlasini alarak arastirma probleminin anlagilmasi daha da kolaylastirilabilmekte
ve daha giiclii sonuclar elde edilebilmektedir. Ote yandan elde edilen bu
sonuglarin, basitce bir nicel ve bir nitel veri analizi sonucunun bir araya getirilmesi
olmadigi, yani elde edilen sonuglarin probleme iliskin nicel veya nitel bakis
acisinin sonuglarindan daha fazlasini arastirmaciya sundugu vurgulanmaktadir

(Creswell, 2021: 2-16).

Karma yontemler aragtirmalariin yukarida belirtilen avantajlar1 dogrultusunda bu
tez calismasinda; kronik bobrek hastaligi olan ¢ocuklara bakim veren annelerin
psikososyal ag¢idan yasadiklar1 sikintilar1 derinlemesine incelemek ve ihtiyag
duyduklar1 destegin igerik ve boyutunu biitiinciil bir sekilde ele almak
hedeflenmistir. Genel ¢erceveden bakildiginda, uluslararasi literatiirde pediatrik

kronik bobrek hastalarina bakim verenlerin psikolojik siireclerini ele alan pek ¢cok
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calisma bulunmaktadir. Buna karsin yerli alanyazina bakildiginda bu baglamda
gerceklestirilen galigmalarm sinirl oldugu gériilmektedir. Ozel bir grup olarak
KBH’li ¢ocuklarin bakim verenlerinde psikolojik sikinti diizeyini genellenebilir ve
acik bir bicimde ortaya koymak agisindan nicel verilerin daha kanit temelli
sonuclar sunmasi agisindan islevsel bir tarafi bulunmaktadir. Bununla birlikte yine
spesifik olan ve 6znel deneyim ile 6zel ihtiyaglarin s6z konusu olabilecegi bu
grubun deneyimlerinin ortaklasan anlam ve alanlarini belirlemek de bir o kadar
yararlt goriilmektedir. Nitekim bir durum karsisinda yasanan deneyimler
sosyokiiltiirel, fiziki ve ekonomik baglamdan bagimsiz degildir ve iginde
bulunulan cografya ve kosullar ¢ercevesinde de degerlendirilmek durumundadir.
Dolayisiyla bu ¢aligmanin karma yontemle gergeklestirilmesinin bir diger amaci
da tlilkemizde pediatrik KBH’li bireylere bakim veren annelerde psikososyal
etkilerin ve sonuglarin nasil yasandigini kapsamli olarak ortaya koymak, bu
noktada ruh sagligi uzmanlar basta olmak iizere s6z konusu klinik alanda nelere
ihtiya¢ duyuldugunu tespit etmek ve gerekli miidahale programlarina yonelik

temel bir bilgi ve ¢erceve sunmaktir.

3.1.1. Karma Yontemler Arastirmasinin Tercih Edilme Gerekgeleri

Karma yontemler arastirmalari, nicel ve nitel yontemleri sistematik olarak bir
arada kullanan c¢oklu veri toplama yontemlerinin yaygin kullanimlarindan biridir
ve bu yontemin kullanilmasindaki temel amag, farkli yontemleri giiclii ve sinirlt
yanlariyla beraber, birini digerinin kontrolii olarak kullanmak seklindedir. Bu
amagla gerceklestirilen arastirmalarda, tek yontemle ilerlenen aragtirmalardaki
yanilgilarin olasi riskli durumlarini bertaraf etmek ve daha desteklenmis ve daha
giivenilir bir arastirma sonucunu ortaya koymak miimkiin hale gelmektedir. Karma
yontemli bir aragtirmanin bir diger tercih edilme nedeni ise, tamamlayicilig1 ve
acilimi saglamaktir. Yani tizerinde aragtirma yapilan konunun tek bir yoniine vurgu
yapmaktan &te, farkli yonleri ve boyutlariyla da mevcut konuyu ele almayi
saglamaktir (Maxwell, 2018: 102). Nihai olarak bu aragtirmada, KBH’li ¢ocuklara
bakim veren annelerin sosyokiiltiirel baglamin dogasini da i¢ine alacak sekilde
iilkemiz Ornekleminde gergeklestirilen smirli  caligmalar g6z Oniinde
bulundurulmus ve s6z konusu grubun deneyimlerini ¢ok boyutlu incelemek igin

karma yontemler arastirmalarinin belirtilen amaglarinin sagladigi avantajlar
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dayanak alinarak nicel ve nitel yontemin bir arada kullanmasina karar verilmistir.
Pediatrik KBH bakim verenlerini psikososyal boyutlart ¢ergevesinde
degerlendiren yerli calismalara bakildiginda ise oldukga sinirl sayida arastirmaya
rastlanmig (Cimete, 2002; Sarikaya Karabudak, 2008) ve bununla birlikte s6z
konusu ¢alismalarin {izerinden uzun bir zamanin gectigi goriilmistiir. Dolayistyla
bu durum, KBH’li ¢ocuklara bakim veren anneler 6zelindeki giincel ihtiyaclarin
ve degisen bakim verme kosullarinin yeniden degerlendirilmesinin 6nemini ortaya
koymaktadir. Ilgili yerli alanyazinindaki hem nicel hem de nitel arastirmalarin
mevcut durumu degerlendirme agisindan yetersiz kaldig1 goriilmiis; karma yontem
arastirmalarinin bir problemi anlama siirecinde sundugu kapsamli bakis agisi
dikkate alinarak (Creswell, 2017: 20), bu tez ¢alismasinin karma yontemler

cercevesinde yiiriitiilmesinin uygun oldugu kanaatine varilmaistir.

3.1.2. Arastirmanin Deseni

Genel olarak nicel aragtirmalar, nitel arastirmalarin kullanilmasi yoniindeki
gerekliligin bir sebebi ve baslangici olarak kabul edilmektedir (Ezzy, 2013; akt.
Seggie ve Bayyurt, 2015: 13). Karma yontemler aragtirmalarinda bu arka plan
dogrultusunda calisilan desen ise agiklayici sirali desendir. Bu desende nicel
asamada; istatistiksel anlamlilik, giiven aralig1 ve etki biiytlikliigii gibi 6l¢iitlerle
genel sonuglara ulasilmas1 hedeflenir (NIC — nit). Ancak bu sonuglar, elde edilen
bulgularin arka planinda yatan nedenleri ortaya koymak acisindan sinirh
kalabilmektedir. Bu nedenle, ikinci agamada yiiriitiilen nitel analiz, nicel bulgulara
anlam kazandirmak tiizere derinlemesine inceleme i¢in silirece dahil edilir. Bu
desen, ozellikle nicel verileri anlamlandirmak, daha biitiinciil ve detayl1 bir analiz
sunmak isteyen arastirmalarda uygun goriilmektedir ve bu yoniiyle ‘agiklayici
(agimlayici) sirali desen’ olarak adlandirilmaktadir (Creswell, 2017: 15; Creswell,
2021: 38). Agiklayict sirali desen dogrultusunda genel olarak; ‘a) nicel verileri
toplama ve analiz etme, b) nitel asamada hangi sonuglarin hangi sorularla
derinlemesine kesfinin yapilacagini nicel sonuglarin agiklayiciligi ile belirleme, c)
nicel sonuglari agiklama yoniinde nitel verileri toplama ve d) nitel sonuglarin nicel
sonuclar1 agiklamasina iliskin ¢ikarimlarda bulunma’ adimlar1 izlenmektedir

(Creswell, 2021: 39). Bu arastirmada, ¢alismanin amacina uygun olarak agiklayici
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siralt desen tercih edilmis ve Sekil 3.1°de gosterilen diyagram dogrultusunda, bu

desene ait asagidaki asamalar izlenerek arastirma siireci ytiriitiilmiistiir.

Agiklamak Nitel Sonuglarin

Niceliveel Nicel I¢in Nicel Hijtel Vesi Nitel Nicel Sonuglar
Toplama ve = _— ==  Toplamave "= — "
.. Sonuglar Sonuglar1 i Sonuglar Nasil Agikladigin
Analizi 2 Analizi
Belirleme Yorumlama

Sekil 3.1: Arastirmanin Dizayn Diyagram (Ac¢iklayici Sirali Desen)
Kaynak: Creswell, 2021: 58

3.2. Nicel Arastirma Asamasi
3.2.1. Orneklem

Bakim verme; hastanin bir saglik kurulusunda veya ev ortaminda profesyonel
bakimini iistlenen formal bakim verenlerce saglanabilecegi gibi bir yakindan
uzmanlhig1 gerektirmeyecek sekilde informal olarak da saglanabilir (Bumagin ve
Hirn, 2001: 37). Mevcut ¢calismada, ¢ogu ¢ocuk hastanin bakim veren nesnesinin
anne olmasi nedeniyle (Edwards ve Titman, 2010: 61) ve ulasilabilir bir 6rneklem
saglamak amaciyla arastirma Ornekleminin informal ve birincil bakim veren
annelerden olusmasina karar verilmistir. Hem hasta hem kontrol grubu bakim
veren annelerinden verilerin toplandigi bu nicel arastirma asamasi, betimsel
arastirma yonteminde ve iligskisel tarama modeli c¢ergevesinde gerceklestirilmis
olup hasta grubu katilimcilarina amagli 6rnekleme metodu ile saglikli kontrol
grubu katilimcilarina ise kolayda 6rnekleme metodu ile ulasilmistir. Katilimeilarin
biiyiik cogunlugu, Istanbul’da ikamet eden veya gocugunun tedavi siireci igin
Istanbul’da bulunan bakim veren annelerden olusmaktadir. Pediatrik kronik
bobrek hastalarina bakim veren anneler olarak belirlenen hasta grubu katilimcilari
icin dahil etme kriterleri; ¢aligmaya katilima goniillii olma, 18 yasindan biiyiik
olma, ¢cocugun birincil bakim veren annesi olma ve ¢ocugun 0-18 yas araliginda
olmas1 seklinde belirlenmistir. Bununla birlikte hasta grubu annelerinin
cocuklariin, cocuk nefrolojisi alaninda uzman bir doktor tarafindan KBH tanisini
almig olmas1 ve bu tani altinda tedavi ve/veya takip goriiyor olmast grubun bir

diger katilim 6n kosulu olarak kabul edilmistir. Saglikli kontrol grubu anneleri i¢in
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ise benzer sekilde annenin 18 yas ve ilizeri olmasi, ¢cocugun herhangi bir kronik
hastaliginin bulunmuyor olmasi (en fazla akut bir hastalik tanis1 almig olmasi) ve
tipik gelisim gosteren bir ¢ocuk olmasi gerekli kriterler olarak belirlenmistir.
Orneklem segimindeki dislama kriterleri ise, bakim veren annenin bilinen ciddi bir
psikopatolojiye sahip olmasi (6rn. bipolar, psikotik bozukluklar) ve calismaya
katilmay1 engelleyecek gorme, okuma veya anlama engeline sahip olmas1 olarak

belirlenmistir.

Orneklemin &zel ve ulasilmasi gérece zor bir grubu igermesinden dolay1 drneklem
sayisinin  hesaplanmast konusunda literatiirde yer alan benzer caligmalar
incelenerek emsal tegkil eden aragtirmalarin 6rneklem sayilar1 dikkate alinmigtir.
Bunun yaninda hasta ve kontrol grubu i¢in drneklem sayisini belirlemek amaciyla
arastirmanin karsilastirma hipotezleri dogrultusunda G*Power 3.1. programi (Faul
ve ark., 2007; Lakens, 2013) kullanilarak gii¢ analizi gergeklestirilmistir.
Anlamlilik diizeyi 0.05, etki biiytikliigii 0.5 (orta) ve yiiksek istatistiksel gii¢ 0.95
olacak sekilde tek uglu olarak gerceklestirilen hesaplamaya gore, orneklem
biiytlikliigiiniin her iki grup i¢in en az 69 kisiden olusmasi gerektigi tespit
edilmistir. Bu sayi, pediatrik kronik bobrek hastaligina bakim verme
caligmalarinda yer alan katilimcilarin say1 ortalamas ile de ortiismektedir. Buna
gore en az 69 KBH’li cocugun bakim veren annesi ile yine yaklasik 69 saglikli
cocugun (kronik hastaligi bulunmayan) bakim veren annesine, toplamda ise en az
138 katilmc1 anneye ulasilmasi hedeflenmistir. Bu baglamda hasta grubu
orneklemi kapsaminda, 57’si ¢evrimigi form tizerinden ve 55’1 yiiz yiize ve elden
olmak tizere toplam 112 katilimci anneye ulasilmistir. Ancak hasta grubu
katilimcilarindan dordiiniin ¢evrimigi formu iki kez doldurmasi, bir katilimcinin
cocugun bakim veren annesi olmadigini beyan etmesi, ikisinin ¢gocugunun 0-18 yas
aralig1 disinda olmasi ve iki katilimeinin 6lgek verilerinin normal dagilima gore
yaklagik ii¢ standart sapma uzaklikta puanlar gostermesi nedeniyle toplamda dokuz
katilimc1 verisi, veri setinden c¢ikartilmis ve bu verilerin analize dahil
edilmemesine karar verilmistir. Sonug olarak hasta grubunda toplamda 103 bakim

veren annenin verileri analize tabi tutulmustur.

Hasta grubuna bakim veren annelere iligkin tanimlayici istatistik bulgularinin yer
aldig1 Tablo 3.1°de 6zetlendigi gibi, hasta grubu 6rnekleminde yer alan annelerin

yas aralig1 23-55 arasinda olup (Ort. = 38.34, SS = 6.63) annelerin %93.2°si (n =
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97) evli ve %24.3’i (n = 25) lise egitim seviyesindedir. Bu gruptaki annelerin
%79.6’s1 (n = 82) ¢alismiyor oldugunu, %62.1°1 ise (n = 64) orta diizey gelir
durumuna sahip oldugunu beyan etmistir. Annelerin evde ¢ocuklari disinda baska
birine bakim verip vermeme durumu soruldugunda katilimcilarin yaklasik
%88.3’1i (n = 91) evde ¢ocuklar1 disinda herhangi birisine bakim vermediklerini
belirtmistir. Klinik bazi degiskenler agisindan bakildiginda annelerin %69.9’u (n
= 72) herhangi bir tibbi veya fiziksel hastaliginin bulunmadigi, yaklasik %87 sinin
(n = 90) psikiyatrik bir taniya sahip olmadigi, yaklasik %49’unun (n = 50)
psikolojik veya psikiyatrik bir destege ihtiya¢ duydugu ve buna karsin %88.3 {iniin
(n = 91) herhangi bir ruhsal destek almadigir goriilmiistiir. Annelerin 1 ila 12
arasinda ¢ocuga sahipken (Ort. = 2.91, SS = 1.89), en sik olarak %32’sinin (n =
33) iki ¢ocugu bulunmaktadir. Hasta grubuna bakim veren annelerin ¢ocuklarinin
yaslar1 0-18 araligindadir (Ort. = 10.27, SS = 4.68) ve cocuklarin %50.5’1 (n = 52)
kizdir. Okula gidip gitmeme durumuna gore ise ¢ocuklarin %56.3°l (n = 58) okul

egitimine devam etmektedir.

Hasta grubu oOrneklemi 6zellik itibariyle KBH’li ¢ocuklarin annelerini
kapsadigindan saglikli kontrol grubu annelerinden farkli olarak bu gruba ¢cocugun
hastaligi ve tedavisine yonelik de bazi ek sorular sorulmustur. Buna gore
cocuklarin hastalik tanisini aldiklar1 yagin anne karnindan veya dogumdan itibaren
baslamakla birlikte sayisal olarak 0-14 yas araliginda oldugu goriilmiistiir (Ort. =
3.83, 8§ = 3.95). Hasta cocugun mevcut yasi ve hastalik tanisinin konuldugu yasi
arasindaki siire hesaplandiginda hastaligin yaklasik 1 yildan 17 yila degin
deneyimleniyor oldugu tespit edilmistir (Ort. = 6.43, SS = 4.15). Cocuklara
konulan hastalik tanilar1 arasinda ise Kronik Bobrek Yetmezligi, Nefrotik
Sendrom, Kronik Bobrek Hastaligi ve Konjenital Nefrotik Sendrom basta olmak
lizere Fokal Segmental Glomeriiloskleroz (FSGS), Polikistik Bobrek, Bilateral
Vezikoiireteral Reflii (VUR), Sistinozis ve Atipik Hemolitik Uremik Sendrom
(HUS) gibi KBH catis1 altindaki cesitli hastaliklar yer almaktadir. KBH tedavisi
kapsaminda ¢ocuklarin %48.5’inin (n = 50) ilag¢ tedavisi gordiigii, %21.4’linilin (n
= 22) hemodiyaliz, %6.8’inin (n = 7) periton diyalizi aldig1 ve %23.3 {iniin ise (n
= 24) bobrek nakli oldugu bildirilmistir. Bunun yami sira c¢ocuklarin tedavi
stirecinde bobrek nakli bekleme listesinde olup olmadiklarina yonelik soru

aragtirmaya kisa bir siire sonra eklenmistir. Dolayisiyla 16 katilimci disindaki 84
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veri bu baglamda degerlendirilmistir. Buna gore 2’si ilag¢ tedavisi alan, 2’si nakilli
olan ve 15’1 diyaliz tedavisi altinda olan ¢ocuklarin yani %18.4’liik bir grup (n =
19) bobrek nakli i¢cin bekleme listesinde yer almaktadir. Bununla birlikte, nakil
bekleme listesinde yer alan grubun genel itibariyle diyaliz tedavisi alan hastalardan
olusmasi nedeniyle, diyaliz hastalarina iliskin ek bir tanimsal istatistiksel analiz
yapilmistir. Buna gore, toplamda 29 diyaliz hastasinin yarisindan fazlasinin (n =
15) nakil bekleme listesinde oldugu goriilmiistiir. Ayrica ¢ocuklarin %91.3’{inilin
(n = 94) en az bir kez hastane yatisinin oldugu ve %35.9’unun (n = 37) KBH
disinda epilepsi, alerji, kalp ve tansiyon rahatsizligi, gorme veya isitme kaybi ve
cesitli yetmezlikler gibi bagka bir ek hastaliga daha sahip oldugu belirtilmistir. Son
olarak annelerin %16.5’1 (n = 17), KBH tanist ile tedavi goren ¢ocuklart diginda

bir bagka ¢ocugunda daha kronik hastalik oldugunu bildirmistir (Tablo 3.1).
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Tablo 3.1. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin ve Cocuklarinin

Sosyodemografik ve Klinik Ozellikler Acisindan Dagihmlar

Degiskenler Gruplar Siklik (f) Yiizde (%)
Medeni Durum Evli 96 93.2
Dul/Bosanmisg 7 6.8
Egitim Durumu Okuryazar degil 8 7.8
Okuryazar 5 4.9
[lkokul 23 223
Ortaokul 13 12.6
Lise 25 243
Lisans 23 22.3
Lisansiistii 6 5.8
Calisma Durumu Calisiyor 19 18.4
Caligmryor 82 79.6
Emekli 2 1.9
Gelir Durumu Diisiik 19 18.4
Orta 64 62.1
Iyi 19 18.4
Cok Iyi 1 1.0
Bakim Verilen Diger  Evet 12 11.7
Hayir 91 88.3
Tibbi Hastahk Evet 31 30.1
Hayir 72 69.9
Psikiyatrik Tan1 Evet 13 12.6
Alma Durumu Hayir 90 87.4
Psikolojik Destek Evet 50 48.5
Ihtiyac1 Hayir 53 51.5
Psikolojik Destek Evet 12 11.7
Alma Durumu Hayir 91 88.3
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Tablo 3.1. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin ve Cocuklarinin

Sosyodemografik ve Klinik Ozellikler Acisindan Dagihmlar: (Devami)

Degiskenler Gruplar Siklik (f) Yiizde (%)
Cocugun Cinsiyeti Kiz 52 50.5
Erkek 51 49.5
Cocugun Okul Durumu Gidiyor 58 56.3
Gitmiyor 45 43.7
Tedavinin Tiirii Ilag tedavisi 50 48.5
Periton diyalizi 7 6.8
Hemodiyaliz 22 214
Nakil 24 233
Hastane Yatis1 Evet 94 91.3
Hayir 9 8.7
Cocuktaki Bagka Hastahk Evet 37 359
Durumu Hayir 66 64.1
Nakil Listesinde Yer Alma Evet 19 18.4
Durumu Hayir 84 81.6
Kronik Hastalhigr Olan Baska Var 17 16.5
Cocuk Yok 86 83.5
Toplam 103 100.0

Arastirmanin karsilagtirma grubu olan saglikli kontrol grubu cercevesinde ise
toplamda 155 katilimc1 verisine ulagilmistir. Ancak iki katilimeinin ¢ocugunda
kronik hastalik bildirmesinden (alerjik astim), {i¢ katilimcinin ¢ocuklarinin yas
araliginin 0-18 kapsami disinda olmasindan ve iki katilimecinin da normal dagilim
acisindan ug skorlar iceren dlgek puanlarina sahip olmalar1 dolayisiyla toplamda
yedi katilimcinin arastirma analizinden ¢ikartilmasi uygun goriilmiistiir. Nihai
olarak arastirma kapsaminda saglikli kontrol grubunda 148 katilimci {izerinden
analizler gerceklestirilmistir. S6z grubun katilimcilarina dair tanimlayici
istatistikler ise Tablo 3.2°de belirtilmistir. Buna gore, saglikli kontrol grubu
ornekleminde yer alan anneler 20-54 yas araliginda olup (Ort. = 36.22, S5 = 6.53)
medeni durum agisindan %98 (n = 145) oraninda biiyiik cogunlugunun evli oldugu

ve %39.2’sinin lisans egitim diizeyinde (n = 58) oldugu goriilmektedir. Bu gruptaki
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annelerin %60.1°1 (n = 89) calismiyor oldugunu ve %54.7’si (n = 81) orta diizey
bir gelir durumuna sahip oldugunu beyan etmistir. Evde ¢ocuklar1 diginda bagka
birine bakim verme durumu sorulan katilimcilarin %90.5’1 (n = 134) evde
cocuklart diginda herhangi birisine bakim vermediklerini belirtmistir. Fiziksel ve
ruhsal saglik agisindan degerlendirilen katilimcilarin %81.1°1 (n = 120) tibbi veya
fiziksel bir hastaliga sahip olmadiklarini, yaklasik %94.6’s1 (n = 140) herhangi bir
psikiyatrik tan1 almadigini, %63.5’1 (n = 94) psikolojik veya psikiyatrik bir destege
ihtiya¢ duymadigint ve %91.2°si de (n = 135) halihazirda herhangi bir ruhsal
destek almadiklarini bildirmislerdir. Kontrol grubunda yer alan annelerin ¢ocuk
sayist 1 ila 5 arasinda degigsmekte olup (Ort. = 1.91, SS = .90) en fazla yiizde olarak
%45.3 orant ile (n = 67) iki ¢ocuga sahip olduklar1 goriilmiistiir. Arastirmada
belirlenen kritere uygun olarak saglikli kontrol grubu katilimcilarinin ¢ocuklari da
0-18 yas araligindadir (Ort. = 8.23, SS = 4.99) ve ¢ocuklarin %52.7’si (n = 78)
kizdir (Tablo 3.2).

84



Tablo 3.2. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelere iliskin

Sosyodemografik Ozelliklerin Dagilhimlar

Degiskenler Gruplar Siklik (f) Yiizde (%)
Medeni Durum Evli 145 98.0
Dul/Bosanmis 3 2.0
Egitim Durumu Okuryazar 2 1.4
[lkokul 9 6.1
Ortaokul 11 7.4
Lise 32 21.6
Lisans 58 39.2
Lisansiistii 36 243
Calisma Durumu Calisiyor 54 36.5
Caligmryor 89 60.1
Emekli 5 34
Gelir Durumu Diisiik 7 4.7
Orta 81 54.7
Iyi 55 37.2
Cok Iyi 5 34
Bakim Verilen Diger Evet 14 9.5
Hayir 134 90.5
Tibbi Hastalik Durumu Evet 28 18.9
Hayir 120 81.1
Psikiyatrik Tan1 Alma Evet 8 5.4
Durumu Hayir 140 94.6
Psikolojik Destek Ihtiyaci Evet 54 36.5
Hayir 94 63.5
Psikolojik Destek Alma Evet 13 8.8
Durumu Hayir 135 91.2
Cocugun Cinsiyeti Kiz 78 52.7
Erkek 70 473
Toplam 148 100.0

85



3.2.2. Veri Toplama Araclar

Tezin nicel arastirmasi kapsaminda katilimcilara Demografik Bilgi Formu,
Depresyon Anksiyete Stres Olgegi (DASO-21), Maslach Tiikenmislik Olgegi
(MTO), Duygu Diizenleme Giigliigii Olgegi- Kisa Form (DDGO-16), Kisa
Psikolojik Saglamlik Olgegi (KPSO), Belirsizlige Tahammiilsiizliik Olgegi (BTO-
12) ve Basa Cikma Stratejisi Olgegi (BCSO) uygulanmistir.

3.2.2.1. Demografik Bilgi Formu

Arastirmaci tarafindan olusturulan formda; katilimcilarin yas, medeni durum,
egitim durumu, ekonomik durum, c¢aligma durumu, psikolojik destek ihtiyaci,
cocuklarmin yasi1 ve cinsiyeti gibi pek ¢ok bilgiyi iceren sorular yer almaktadir.
Yani sira KBH bakim veren annelerinin ek olarak bakim verdikleri ¢ocuklarinin
hastaliginin baslangi¢ yasi, hastalik tanisinin ve uygulanagelen tedavisinin ne
oldugu gibi hastalik siireci ile alakali birtakim bilgileri de beyan etmeleri

istenmistir.

3.2.2.2. Depresyon Anksiyete Stres Olcegi (DASO-21)

Bireylerin depresyon, kaygi ve stres belirtilerini 6lgmek amaciyla Lovibond ve
Lovibond (1995) tarafindan gelistirilen 6lgek 21 maddeden ve 3 alt boyuttan
(depresyon, kaygi, stres) olugsmaktadir. Her alt boyutta 7 madde yer almaktadir.
Alt boyutlara iligkin maddeler; depresyon alt boyutu i¢in 3, 5, 10, 13, 16, 17, 21.
maddelerden; kaygi alt boyutu i¢in 2, 4, 7, 9, 15, 19, 20. maddelerden ve stres alt
boyutu i¢in ise 1, 6, 8, 11, 12, 14, 18. maddelerden olusmaktadir. 4’lii Likert tipi
olup 0-3 arasi degerlendirilen Olgekte alt boyut puanlar1 alinmakta ve yiiksek
puanlar ilgili alt boyuttaki belirtilerin yliksekligine isaret etmektedir. Tiirkce
uyarlamasi ve gegerlilik ve giivenirlik ¢aligmasi Yildirim, Boysan ve Kefeli (2018)
tarafindan yapilmis ve sirasiyla ti¢ faktore iliskin Cronbach alfa katsayilar1 .89, .87

ve .90 olarak bulunmustur.
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3.2.2.3. Maslach Tiikenmislik Olgegi (MTO)

Maslach ve Jackson (1981) tarafindan bireylerin mesleki tiikenmisliklerini
degerlendirmek amaciyla gelistirilen 22 maddeden olusan ve 7’li Likert tipi bir
olcek olan Maslach Tiikenmislik Olgegi orijinalinde duygusal tiikenme,
duyarsizlasma ve kisisel basari alt boyutlarindan olusmaktadir. Ilk Tiirkce
uyarlamast Ergin (1992) tarafindan yapilan Olgekte derecelendirme 5°li Likert
olarak diizenlenmis ve 0-4 arasinda puanlandirilmistir. Daha sonra Duygun ve
Sezgin (2003) tarafindan 6l¢egin maddelerinde yer alan ‘is’ ifadeleri ‘¢cocuk’
ifadeleri ile degistirilmis ve olgek, epileptik ndbet geciren ve saglikli ¢ocuk
annelerinde uygulanmistir. Bu c¢alismada 6zglin formda yer alan ii¢ faktorlii
yapmin yerine iki faktorlii yapimin gecerli oldugu goriilmiis ve duygusal
tiikenmislik ile kisisel basar1 boyutlar1 dlgegin alt boyutlar olarak belirlenmistir.
Alt boyutlara iliskin maddeler duygusal tiikenmislik alt boyutu i¢in 14 maddeden
(1,2,3,5,6, 8,10, 11, 13, 14, 15, 16, 20, 22), kisisel basar1 alt boyutu i¢in ise 8
maddeden (4, 7,9, 12,17, 18, 19, 21) olusmustur. Toplam puan alinmayan 6lcekte,
yiiksek puanlar ilgili alt boyutun daha fazla deneyimlendigini gdstermektedir.
Uyarlama calismasinda her iki alt boyutun i¢ tutarlilik katsayist .80 Cronbach alfa
olarak hesaplanmistir. Duygun ve Sezgin (2003)’in ¢aligmasi dayanak alinarak bu
tez calismasinda da Maslach Tiikenmislik Olgegi’nin s6z konusu adaptasyonunun

bakim verenlere uygulanmasina karar verilmistir.

3.2.2.4. Duygu Diizenleme Giicliigii Ol¢egi-Kisa Form (DDGO-16)

Gratz ve Roemer (2004) tarafindan duygu diizenleme giigliigiinii farkli boyutlarda
degerlendirmek amaciyla olusturulan Duygu Diizenleme Giigliigii Olgegi (DDGO)
ilkin 36 madde olarak gelistirilmistir. Daha sonra Bjureberg ve arkadaslar1 (2016)
ise bu 6l¢egin kisa versiyonunu 16 madde olarak olusturarak gecerlik ve giivenirlik
calismasini yapmislardir. DDGO-16, 5 dereceli Likert tipi bir dlcektir ve agiklik
(1. ve 2. maddeler), amagclar (3., 7. ve 15. maddeler), diirtii (4., 8. ve 11. maddeler),
stratejiler (5., 6., 12., 14. ve 16. maddeler) ve kabul etmeme (9., 10. ve 13.
maddeler) seklinde 5 alt boyut icermektedir. Ters puanlanan maddesi bulunmayan
Olgekten aliacak toplam puan 16 ila 80 arasinda degismektedir (Yigit ve Guzey
Yigit, 2017). Artan toplam puan, bireylerin duygu diizenleme gii¢liigiiniin fazla
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oldugunu gostermektedir. DDGO-16"nin Tiirk drneklemine uyarlamasi Yigit ve
Guzey Yigit (2017) tarafindan yapilmis ve Olgegin tiimii i¢in Cronbach alfa
giivenirlik katsayis1 .92, alt boyutlara ait i¢-tutarlilik degerleri ise .78-.87 arasinda
bulunmustur. Ayni1 zamanda Ol¢egin iyi diizeyde test-tekrar test gilivenirligine

sahip oldugu goriilmiistiir (» = .85).

3.2.2.5. Kisa Psikolojik Saglamhk Ol¢egi (KPSO)

Smith ve arkadaglar1 (2008) tarafindan bireylerin psikolojik saglamlik diizeylerini
Olemek amaciyla gelistirilmis olan 6l¢ek 6 maddeden olusan ve 1 ila 5 arasinda
puanlanan 5°li Likert tipi bir olcektir. Tiirkge gegerlik ve giivenirlik caligsmasi
Dogan (2015) tarafindan gerceklestirilmistir. Olcegin 2, 4 ve 6. maddeleri tersten
puanlanmaktadir ve 6lgekten alinan yliksek puan bireyin psikolojik saglamliginin
yiiksek olduguna isaret etmektedir. Olcegin i¢ tutarlilik katsayis1 .83 Cronbach alfa
olarak elde edilmistir (Dogan, 2015).

3.2.2.6. Belirsizlige Tahammiilsiizliik Ol¢egi (BTO-12)

Bireylerin belirsizlige tahammiilsiizliik diizeylerini degerlendirmek amaciyla
kullanilan BTO-12 (Carleton ve ark., 2007), ilk formu 27 madde olan ve Freeston
ve arkadaglart (1994) tarafindan gelistirilen Olcegin 12 maddelik kisa
versiyonudur. 5°li Likert tipi bir dlgek olan BTO-12"nin puanlandirilmasi, 1 =
Bana hi¢ uygun degil, 2 = Bana ¢ok az uygun, 3 = Bana biraz uygun, 4 = Bana ¢ok
uygun ve 5 = Bana tamamen uygun seklindedir. Ters puanlanan maddesi
bulunmayan Olcekten alinabilecek toplam puan 12-60 arasinda degismektedir.
Olgegin, ileriye yonelik kaygi (1-7. maddeler) ve engelleyici kaygi (8-12.
maddeler) olmak tizere iki alt boyutu bulunmaktadir. Toplam puanin yiikselmesi
belirsizlige tahammiilsiizliik diizeyinin de yiliksekligini gostermektedir (Sarigam ve
ark., 2014). BTO-12’nin Tiirk¢ce formunun uyarlamas: Saricam ve arkadaslari
(2014) tarafindan yapilmistir. Bu ¢alismada Olgegin biitlinline ait i¢ tutarlilik
katsayist .88, alt boyutlardan ileriye yonelik kaygi boyutunun .84 ve engelleyici

kayg1 boyutunun ise .77 Cronbach alfa oldugu bulunmustur.
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3.2.2.7. Basa Cikma Stratejisi Olcegi (BCSO)

Amirkhan (1990) tarafindan bireylerin stresli durumlarla nasil basa ¢iktiklarini
degerlendirmek icin gelistirilen ve 33 maddeden olusan 6l¢egin sosyal destek
arama, problem ¢6zme ve kaginma olmak tizere 3 alt boyutu bulunmaktadir. 3’li
Likert tipi bir Olgek olan ve 1-3 arasi puanlanan Olgekten toplam puan
alinmamaktadir. Her alt boyut 11 maddeden olusmaktadir ve her alt boyut i¢in
alinan yiiksek puanlar s6z konusu basa ¢ikma stratejisinin yliksek kullanimina
isaret etmektedir. Alt boyut maddeleri sosyal destek arama icin 1, 5, 7, 12, 14, 19,
23, 24, 25, 31, 32; problem ¢ozme icin 2, 3, 8, 9, 11, 15, 16, 17, 20, 29, 33 ve
kacinma alt boyutu i¢in 4, 6, 10, 13, 18, 21, 22, 26, 27, 28, 30 seklindedir. Tiirk¢e
uyarlama calismasi Aysan (1994) tarafindan gerceklestirilmistir. Orijinal formda
alt boyutlarin giivenirlik katsayilar1 sosyal destek arama boyutu i¢in .93, problem
¢ozme boyutu i¢in .89 ve kacinma alt boyutu i¢in ise .84 olarak bulunmustur

(Amirkhan, 1990).

3.2.3. islem

Cok merkezli bir aragtirma olarak tasarlanan bu tez calismasinin gergeklestirilmesi
icin gerekli olan etik kurul onayi, Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi Etik
Kurulu’ndan 29.03.2023 tarihli ve 2023/03 sayili karar ¢er¢evesinde alinmistir.
Veri toplama asamasma baslamadan once Istanbul Tip Fakiiltesi, Istanbul
Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi, Basaksehir Cam ve Sakura Sehir Hastanesi,
Ozel Medipol Mega Hastanesi ve Bezmialem Vakif Universitesi Hastanesi Cocuk
Nefrolojisi kliniklerinden sorumlu uzman doktorlarla goriisiilmiis, arastirmanin
cergevesi paylagilmis ve arastirmanin izinler dahilinde yiiriitiilmesi konusunda
doktorlarin s6zlii onamlar1 alinmistir. Arastirmacinin kendi tiniversitesinden aldigi
etik kurul onayina ek olarak, arastirmanin yiiz yiize yiiriitiilecegi hastanelerin etik
kurullarina bagvurular yapilmistir. Buna gore, Istanbul Universitesi Cerrahpasa
Tip Fakiiltesi Dekanligi’nin 29.03.2024 tarihli ve 956886 say1li karar1 ve Istanbul
Cam ve Sakura Sehir Hastanesi Cocuk Nefrolojisi kliniginde veri toplamak i¢in
Istanbul Il Saghk Miidiirliigii- Saglik Hizmetleri Baskanlig1 biinyesinde ¢ikarilan
28.03.2024 tarihli ve 2024/06 say1li karar1 neticesinde belirtilen hastanelerden veri

toplamaya iliskin gerekli izinler alinmigtir. Hasta grubun verileri ilgili hastanelerin
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yatakli servislerinde yatista bulunan, diyaliz iinitesinde tedavi goren veya ayaktan
tedavi i¢in ¢ocuk nefrolojisi poliklinigine bagvuran ve alan uzmani doktorlarca
KBH tanis1 alan ¢ocuk hastalarin birincil bakim veren annelerinden toplanmaigtir.
Saglikli kontrol grubu verileri ise, ¢ocugunun akut bir saglik sorunu dahilinde
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar kliniklerine bagvuran ve/veya ¢ocugunda herhangi
bir kronik hastalik bulunmayan goniilli annelerden toplanmistir. Bu amacla
gerekli durumlarda veri toplanan ilgili hastanelerin Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1
klinigindeki alan uzmanlariyla goriisiilerek arastirma igin soézlii onay ayrica

alimmustir.

Arastirma kriterlerini karsilayan ve ¢alismaya katilma hususunda goniillii olan
katilimcilarin bilgilendirilmis onamlar1 hastane ve katilim kosullarina gére online
form {izerinden veya yliiz yiize olarak alinmistir. Goniillii onamlari alinan annelere
arastirmaya iliskin nicel arastirma 6l¢ek formu yine katilim kosullarna gore
Google Formlar iizerinden olusturulmus ¢evrimi¢i form seklinde veya yazili halde
kagit-kalem uygulamasi olarak sunulmustur. Hastane ortaminda yapilan veri
toplama g¢alismasinda katilimi giiclestirmeyecek derecede miimkiin oldugunca
sessiz bir oda veya ortamin secilmesi Oncelenmistir. Bazi katilimcilar elden
sunulan aragtirma formunu kendileri doldurup arastirmaciya teslim etmis, okuma
yazma konusunda zorluk yasayan katilimcilar ise arastirmaci tarafindan formdaki
sorularin yoneltilmesiyle formu cevaplandirmistir. S6z konusu nicel arastirma
formunun doldurulmasi1 yaklasik 20-25 dakika slirmiistiir. Nicel arastirmaya
cevrimigi platformdan katilan katilimcilara herhangi bir bilgiye ulasmak istemeleri
halinde mail adresi ile aragtirmaciya ulasabilecekleri yazili olarak bildirilmis, 6te
yandan elden iletilen form ile aragtirmaya katilan katilimcilara ise ek olarak
psikolojik destege ihtiya¢ duymalari durumunda arastirmactya verilen iletisim
bilgileri {lizerinden ulasabilecekleri ve yine ihtiya¢ halinde uygun bir destege

yonlendirilebilecekleri yoniinde bilgi verilmistir.

3.2.4. Veri Analizi

Arastirma Orneklemi olarak hasta ve saglikli kontrol grubu katilimcilarindan elde
edilen nicel veriler, 6ncelikle kendi i¢lerinde ayr1 veri setleri seklinde diizenlenerek

analiz edilmis daha sonra tiim veriler karsilagtirmali analizler i¢in bir araya
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getirilmistir. Istatistiksel analizler gerceklestirilmeden 6nce veri setinde az sayida
katilimcida mevcut olan bos birakilan maddeler, hem katilimcinin kendi profili
hem de s6z konusu degiskenin ortalama degeri gbz Oniinde bulundurularak
doldurulmustur. Bu noktada eksik ve bos verilerin oldugu katilimcilarin arastirma
formunu en az %95 oraninda doldurmus olmalar1 dikkate alinmis ve bu kosulu
saglayan tiim katilimci verileri veri setine dahil edilmistir. Parametrik analizlerin
on kosulu olarak normal dagilim varsayimimin karsilanip karsilanmadigini
degerlendirmek icin carpiklik (skewness) ve basiklik (kurtosis) degerleri ile kutu
grafikleri incelenmistir. Bu adimda hem hasta grubunda hem de saglikli kontrol
grubunda ikiser katilimcinin verileri normal egrisinden belirgin bir sapmaya neden
olan ug degerler gosterdiginden bu katilimcilar veri setinden ¢ikartilmistir. Her bir
stirekli degisken icin incelenen carpiklik ve basiklik degerlerinin normal dagilim
icin Onerilen +2 sinirlart igerisinde olmasi beklenmis (George ve Mallery, 2016:
115) ve bu kriterin karsilandig1 tespit edilmistir. Bu dogrultuda, arastirma
degiskenlerine iliskin tanimsal istatistiki analizler hasta ve saglikli kontrol grubu
icin gerceklestirilmig, ardindan parametrik analizlere gecilmistir. Gruplar arasi
karsilagtirmalar1 igeren analizlerde bagimsiz degiskenin kategori sayisina bagl
olarak, iki kategorili degiskenlerin karsilastiriimasinda Bagimsiz Orneklemler T-
Testi ve ikiden fazla kategorili degiskenlerde ise tek yonlii varyans analizi
(ANOVA) testi kullanilmistir. Coklu grup karsilastirmalarinda gruplar arasi farkin
kaynagini tespit etmek i¢in post-hoc analizi olarak varyanslarin esit olmasinin
gozlemlenmesi lizerine Tukey HSD Testi uygulanmigtir. Bununla birlikte gruplar
arast karsilagtirmalarda, normal dagilim varsayimmin karsilandigr ancak
varyanslarin homojen dagilmadigir durumlarda Welch testi kullanilmistir. Verinin
normal dagilmasina ve varyanslarin homojen olmasina karsin gruplar arasi farkin
belirgin bigimde yiiksek oldugu durumlarda ise Bagimsiz Orneklemler T-Testi
uygulanmis ancak bu durum analizin giivenilirligini etkileme potansiyeli
tasidigindan elde edilen sonuglar temkinli olarak degerlendirilmistir. Iliskisel
hipotez sinamalar1 Pearson korelasyon analizi ile, yordayicilik hipotezlerine iligkin
sinamalar ise c¢oklu dogrusal regresyon analizi ile gerceklestirilmistir. Nicel
verilere ait tim analizler icin IBM SPSS 27.0 istatistik paket programi

kullanilmistir.
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3.3. Nitel Arastirma Asamasi

Bu tez c¢aligmasinda nitel analiz yOntemlerinden biri olan Yorumlayici
Fenomenolojik Analiz’in (YFA) kullanilmasi tercih edilmis ve veri toplama ile

veri analizi agsamalar1 bu dogrultuda gerceklestirilmistir.

3.3.1. Nitel Arastirmanin Metodolojisi: Yorumlayic1 Fenomenolojik Analiz
(YFA)

Insanin diinyayr anlama cabasindaki yapilar1 ele alan g¢aligmalarryla tanman
Husserl, diinyanin 06znel deneyimlere dayali olarak sorgulanmadan kabul
edilmesine kars1 ¢ikarak, bu deneyimlerin icerik ve bi¢imlerinin kavranmasinin
onemini vurgulamigtir. Ona goére bu kavrayis, gozlemcinin kendi 06znel
deneyimlerini ve anlam diinyasini 'paranteze alarak' miimkiin olabilir. Husserl’in
bu sav1 ve yaklasimi, fenomenolojinin kuramsal zeminini olusturmustur. Buradan
hareketle sosyal gercekligi anlayabilmek i¢in, insanlarin s6z konusu gerceklik
acisindan 6znel deneyimlerini ele almak gerekmektedir (Kus, 2012: 70-71). Nitel
goriismelerde, katilimc1 6znenin goziinden diinyayr gérme ve anlamlandirma
bicimi 6znel bakis agis1, duygu ve diisiinceleri ¢ergevesinde derinlemesine sekilde
ele alinarak buna dair detayl bilgiler edinilir (Kus, 2012: 87). Bu amagla ele
alinmak istenen bir konu, durum veya problem dogal ortaminda kavranilmak
istendiginde yogun bir veri toplama yontemi olarak nitel aragtirmalar kullanilir

(Buran, 2015: 43).

Fenomenoloji, nitel aragtirmalar alaninda gelistirilen ilk temel yaklagimlardan biri
olmakla birlikte, fenomenolojinin temelde yer aldig1 YFA ise ozellikle saglik ve
psikoloji alanlarinda yiiriitiilen ¢alismalarda sikca tercih edilen bir nitel arastirma
yontemi olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Smith ve ark., 2009). Fenomenolojinin
esast, yasanilan bir deneyimin bir kisi veya kisiler dahilinde nasil yagsandigi, nasil
deneyimlendigi ve bu deneyimin 6zii ve yapisinin nasil oldugunu agiklamaya
yoneliktir. Bu amacla derinlemesine goriismeler yapmay igerir ve ¢ogunlukla
birden fazla katilimecmin ayni konu etrafindaki ortak deneyimlerine ve
benzerliklerine odaklanarak o deneyimin 6ziindeki meseleleri ele almaya olanak
saglar (Sart, 2015: 73). Bununla birlikte YFA ¢aligmalarinda 6rneklem nispeten

kiigiiktiir ve bu arastirmalarda amag, oérneklem igerisinde anlamli bir homojenlik
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saglamaktir. Bdylece, bu gruptaki bireylerin deneyimleri arasinda hem
benzerlikler hem de farkliliklar ayrintili bir sekilde incelenebilir. Bu nedenle,
aragtirmanin bulgular1 dncelikle ¢alisilan grup baglaminda gegerlilik sunar. Ancak
yine de elde edilen bulgularin kuramsal genellenebilirligi yoluyla daha genis
baglamlara aktarilabilirligi de miimkiindiir. Bu durumda, arastirma raporunu
okuyan kisi, sunulan kanitlar1 kendi mesleki birikimi ve deneyimsel bilgisiyle
iliskilendirerek degerlendirme yapabilir. Veri toplama siireci agisindan
bakildiginda ise YFA, zorunluluk tasimamakla birlikte cogunlukla esneklik igeren
yart yapilandirilmis goriismeler cergevesinde gerceklestirilir. Goriismelerin
dokiimleri ise, her bir katilime1 i¢in ayr1 ayri ele alinarak sistematik bir nitel analiz
siireci uygulanir. Bu analiz siireci sonunda, arastirmacinin analitik yorumlarini
iceren ayrintili bir anlati olusturulur ve bu anlati, katilimcilardan alinan dogrudan

alintilarla desteklenir (Smith ve ark., 2009).

Bu bilgilerden yola ¢ikarak c¢aligmamiz kapsaminda yiiriitilen yorumlayici
fenomenolojik analizin amaci, pediatrik kronik bobrek hastalarina bakim veren
annelerin hastalik tedavi slirecinde bakim veren olarak deneyimlerini ve ihtiyag
duyduklar1 psikososyal destegin igerik ve boyutunu derinlemesine goriigmelerle
ortaya ¢ikarmak olarak belirlenmistir. Mevcut ¢alismanin giris boliimiinde yer
aldig1 iizere bu calismada, asagida belirtilen nitel aragtirma sorularina yanit

aranmistir:

Soru 1. Pediatrik KBH bakim veren anneleri, kronik hastaliga bakim verme

stirecini nasil deneyimlemektedir? (Nakil, diyaliz ve konservatif tedavi grubu).

Soru 2. Kronik hastalik siireci pediatrik KBH bakim veren annelerini

psikolojik, sosyal ve fiziksel agidan nasil etkilemektedir?

Soru 3. Kronik bir hastalik siirecini deneyimleyen pediatrik KBH bakim veren

annelerinin nasil bir psikososyal destege ihtiyaclar1 vardir?

3.3.2. Orneklem

Mevcut tez c¢alismasinin nitel arastirma asamasina dahil olan katilimcilara

aragtirmanin nicel agamasina dahil olup s6z konusu ikinci asamaya katilmaya
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goniillii oldugunu beyan etmeleri {lizerinden ulasilmistir. Bununla birlikte, nitel
aragtirmanin amacina uygun olarak, KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerdeki
psikososyal destek ihtiyacini derinlemesine anlamak amaciyla, psikolojik destege
ihtiyag¢ bildiren annelere amagli 6rnekleme yontemiyle ulagilmistir. Goniillii olup
arastirma kosullarin1 kabul eden anneler, nitel arastirmanin Orneklemini
olusturmustur. Bu noktada, goniillii olan ¢ok sayida bakim veren anne olmug ancak
hastalik siiregleri, giinliik bakim verme sorumluluklart ve bazi dig faktorler
nedeniyle randevu olusturulan bazi anneler ile goriismeler gerceklestirilememis ve
nihai olarak KBH’li 8 ¢ocugun bakim veren annesi ile yari yapilandirilmig

goriismeler gerceklestirilmistir.

Nitel arastirmalarda 6rneklemin biiyiikliigiine iligkin bazi tartigmali bilgiler s6z
konusudur ve bu konuda kesin, net ve evrensel bir yanit bulunmamaktadir
(Creswell, 2021: 82; Smith ve ark., 2009: 52). Ayrica, verilerde doygunluk
saglandiginda katilimci alma siirecinin sona erdirilmesi yaygin olarak kabul edilen
bir gorlistiir. Temel olarak veri doygunlugu; toplanan yeni verilerin gelinen
noktada artik yeni bir bulgu veya bilgi icermeyecek sekilde dnceki bulgular: tekrar
etmesi seklinde agiklanmaktadir. Dolayisiyla yeni kod veya farklilagan temalarin
gelmemesi durumunda verinin doygunluga ulastig1 kabul edilerek katilimer alimi
durdurulmaktadir. Bununla beraber benzer konuda gergeklestirilen benzer
caligmalardaki orneklem sayilarin1 baz almak da bir diger 6rneklem biiytikligi
kistas1 olarak degerlendirilmektedir (Creswell, 2021: 82). Ote yandan YFA
caligmalarinda uygun Orneklem sayisi; vaka diizeyinde analiz ve raporlamaya
verilen dnem, bireysel vakalarin derinligi ve arastirmacinin ¢alistigi kurumsal ya
da pratik sinirliliklara bagl olarak da degiskenlik gosterebilmektedir. YFA’daki
temel hedef, bireysel deneyimlerin ayrintili bir bi¢imde incelenmesi seklinde
oldugundan burada Onemli olanin nicelik degil, nitelik oldugu karsimiza
cikmaktadir. Nitekim insan deneyiminin oldukg¢a karmasik bir yapiya sahip oldugu
gdz oOnlinde bulunduruldugunda, az sayida vakaya odaklanmanin 6nemi daha
belirgin hale gelmektedir. Doktora diizeyindeki c¢alismalarda 6rneklem sayisini
belirlemek her zaman kolay olmasa da, profesyonel doktora diizeyinde yiiriitiilen
YFA calismalarinda genellikle 4 ila 10 goriismenin yeterli oldugu kabul
edilmektedir. Bu noktada esas alinan katilimer sayisindan ziyade gerceklestirilen

toplam gériisme sayisidir. Ornegin, dort katilimeryla yapilan ikiser gériisme bu
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kapsama dahildir. Bu noktada, yiiksek katilimci sayisinin daha nitelikli bir ¢alisma
anlamina geldigi yoniindeki alginin ise yaniltict oldugu ve basarili bir analiz i¢in
temelde zaman, diislinsel derinlik ve yorumlama siireglerini uygun sekilde
gerceklestirmenin gerekli ve yeterli oldugu belirtilmektedir (Smith ve ark., 2009:
52-53). Orneklem sayisina iliskin yukarida belirtilen bilgiler de dikkate
alindiginda, belirli ana temalarin tutarlilikla ortaya ¢ikmasi ve igerik acisindan
verilerin zenginleserek doygunluga ulagmasi {izerine, nitel veri toplama siireci
sekiz KBH’li ¢ocuga bakim veren anne ile tamamlanmistir. Ayrica, ilgili
alanyazinda yer alan bazi nitel arasgtirmalarin 6rneklem biiyiikliikleri ile bu
caligmadaki katilimct sayisinin ortiistiigii goriilmiistiir (Lagos Antonietti ve ark.,

2022; Sari ve Afiyanti, 2018).

Buna ek olarak, karma yontemle yiiriitiilen arastirmamizin nicel asamasinda ii¢
tedavi modalitesinden KBH’li ¢cocugu olan annelerin (ila¢ tedavisi, diyaliz ve
transplantasyon), psikolojik belirti diizeyleri agisindan (depresyon, kaygi, stres ve
tikenmislik) aralarinda herhangi bir anlamli bir farkin bulunmadigi dikkate
alinarak, nitel veriler tedavi gruplarina gore ayristirilmaksizin biitiinciil bir bigimde
s0z konusu ii¢ tedavi grubu bakim veren anneden toplanmis ve analiz edilmistir.
Dolayisiyla, aragtirmanin nitel asamasinda farkli tedavi silireclerinden gecen
cocuklarin annelerinin psikososyal deneyimlerine yonelik daha kapsamli bir
anlayis gelistirebilmek amaciyla maksimum ¢esitlilik 6rneklemesi kullanilmistir.
Maksimum ¢esitlilik O6rneklemesi, nitel arastirmalarda kullanilan amach
ornekleme yontemlerinden biridir ve bu 6rneklemedeki amag popiilasyondaki tiim
cesitliligi saglayacak sekilde heterojen bir Orneklem olusturmaktir (Maxwell,
2018: 98). Ote yandan kiiciik bir 6rneklemdeki asir1 heterojenlik, vakalarin
birbirinden ¢ok farkli olmasi nedeniyle bir sorun olarak goriilebilirken, maksimum
cesitlilik 6rneklemesinde bu goriiniir sorun veya zayiflik, giiclii veri saglamak icin
arastirmactya bir firsat sunar. Nitekim biiyiik ¢esitlilikten ¢ikarilan ortak oriintiiler,
s0z konusu olgunun temel deneyimlerini ve paylasilan merkezi boyutlarini
yakalamada ve tanimlamada ozellikle ilgi cekici ve degerli sonuglar elde
edilmesini saglar (Patton, 2001: 234). Nitel 6rnekleme se¢imindeki bu metot
bilgisinden hareketle, her {i¢ tedavi tiirlindeki ¢ocuguna bakim veren annelerin
ortak yasantilarina odaklanarak tedavi siirecinden bagimsiz bigimde ortaya ¢ikan

temalarin derinlemesine incelenmesi amaglanmaistir.
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Nitel goriismelere katilim saglayan anneler ve bakim verdikleri ¢ocuklarina iligkin
baz1 tanimlayici bilgiler Tablo 3.3’te sunulmustur. Yaslar1 31-52 arasinda degisen
katilimcr annelerin hepsi psikolojik destege ihtiyag duyduklarini bildirirken
hélihazirda higbir annenin bu ihtiyaglarin1 karsilamak amaciyla psikolojik destek
almadiklar1 goriilmiistiir. Annelerin KBH’1i ¢ocuklarinin yaglar1 3 ile 18 arasinda
degismektedir. Bakim verenler acisindan orneklemin temsiliyetini saglamak
amaciyla, ¢ocuklar KBH tedavi protokollerinde yer alan {i¢ temel tedavi tiiriiniin
her birini temsil edecek sekilde secilmistir. Buna gore 2 ilag tedavisi alan, 4 diyaliz
tedavisi alan ve 2 bobrek nakli tedavisi olan ¢ocuklarin anneleri ile goriistilmiistiir.
Katilimeilarin isimleri kisisel bilgilerin korunmasi ve gizliligi esasina dayali olarak
sakli tutulmus ve katilimcilar alintilarda belirtilmek iizere numaralandirilarak

adlandirilmistir.

Tablo 3.3. Nitel Goriismelere Katilan Anneler ve Bakim Verdikleri

Cocuklarina fliskin Bilgiler

Katihmcilar Yas Psikolojik Psikolojik Cocuk Cocuk Hastahk Cocugun
Destek Destek Cinsiyet  Yas Tam Aldigr Tedavi

Ihtiyac1 Alma Yasi Tiirii
K1 31 Evet Hayir Erkek 6 2.5 Ilag tedavisi
K2 36 Evet Hayir Erkek 14 10 Hemodiyaliz
K3 37 Evet Hayir Kiz 4 0.5 Hemodiyaliz
K4 34 Evet Hayir Erkek 12 1 Hemodiyaliz
KS 52 Evet Hayir Kiz 18 14 Periton diyalizi
Ko 41 Evet Hayir Erkek 12 4 [lag tedavisi
K7 40 Evet Hayir Erkek 8 1 Bobrek Nakli
K8 31 Evet Hayir Kiz 3 0 Bobrek Nakli

3.3.3. Veri Toplama Araclar:

Arastirmanin nitel agamasinda kullanilan yar1 yapilandirilmis goriisme formu,

nicel ¢alismanin temel sorular1 g¢ergevesinde ve ilgili bakim verme literatiirii
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kapsaminda olusturulmus olup kronik hastaliga sahip bir ¢ocuga bakim verme
hususunda yasanan bakim verme deneyimlerini derinlemesine incelemeyi
hedefleyen 13 acik uclu sorudan olusmaktadir. Sorular, ‘Cocugunuzun
hastaligini/tanisini ilk 6grendiginizde neler yagsadiniz?’, ‘Su an devam eden tedavi
stirecinde neler yasiyorsunuz?’, ‘Hastalik siireciyle nasil basa ¢ikiyorsunuz?’
seklinde, katilimeilarin hastalik tanisin1 6grenmelerinden itibaren tedavi ve yatis
siireglerini, hastaligin kisisel ve sosyal boyutlarini, bakim verilen ¢ocukla kurulan
iliskiyi ve basa cikma yollar1 gibi hastalik deneyimini ¢ok boyutlu ele alan
sorulardan olugmaktadir. Yani sira katilimer annelerin cevaplarinin daha agikliga
kavusturulmas: istenen noktalarda netlestirici ve sonda sorularla goriismeler
tamamlanmigtir. S6z  konusu yart  yapilandirilmig  goriismeye  iligkin

Bilgilendirilmis Onam Formu ile soru formu EK 9 ve EK 10’da sunulmustur.

3.3.4. Islem

Nicel ¢alismanin arastirma formunda ve siirecinde, katilimcilara ¢alismanin devam
eden sathasina katilmay1 diisiiniip diisiinmedikleri sorusu yoneltilmis, goniillii olan
annelerin ise mail adresi veya telefon numarasi gibi kisisel bir iletisim bilgisini
belirtmeleri  istenmistir. Bu dogrultuda, arastirmanin ikinci adimina
katilabilecekleri yoniinde yazili veya s6zlii bildirimde bulunan 30 KBH’li ¢ocugun
bakim veren annesine ulagilmistir. Bunun yaninda iletisim bilgilerini ileten
annelerin 26’s1 psikolojik destek ihtiyaci i¢inde olduklarini bildirmistir. Nitel
arastirmada annelerin ¢ocuklarinin KBH bakim verme siirecinde yasadiklari
deneyimleri ele almak hedeflendiginden, psikososyal destek ihtiyacin1 daha iyi
analiz edebilmek i¢in psikolojik destek ihtiyaci bildiren goniillii annelere ulagsmak
oncelenmistir. Netice itibariyle hastaliginin tedavisinde farkli tedavi protokolleri
uygulanan toplamda 8 KBH’li ¢gocugun bakim veren annesiyle yar1 yapilandirilmig

nitel goriismeler gerceklestirilmistir.

Pilot caligmalar, arastirmanin hedeflenen katilime1r grubuyla yiiriitiilmesinin
uygunlugunu, sorulmasi planlanan sorularin acikligini ve yeterliligini, ayrica
aragtirma konusu ve baglamina iligkin varsayimlarin gecerliligini sinamak
acisindan dnem tagimaktadir. Bunun yani sira, pilot ¢alismalar arastirmaciya kendi

konumunu, tistlendigi rolleri ve arastirmayi yiiriitme becerilerini gézden gegirme
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firsat1 sunar. Bu sayede arastirma yonteminin ve siirecinin islerligi test edilerek
veri toplama agsamasina hazir hale gelinir (Glesne, 2011: 74—76). Bu dogrultuda,
arastirmamizin nitel veri toplama asamasina dogrudan ge¢meden once, ¢ocugu
KBH tanis1 alan iki katilimci anne ile yar1 yapilandirilmis pilot goriismeler
gerceklestirilmis ve arasgtirma sorularinin kapsami ve katilimcilar tarafindan
anlasilirhg: dikkate alinarak soru formu revize edilmistir. Bu kapsamdaki pilot
calisma asamasinda; soru formunun hem soru sayist hem de sorularin yoneltilis
bicimi acisindan uygunlugunu degerlendirmek amaciyla, biri nitel arastirmalar
alaninda deneyimli olmak tizere iki klinik psikolog ve tez danigmanindan olusan
lic alan uzmanmin gorlslerine basgvurulmus ve elde edilen geri bildirimler
dogrultusunda form nihai haline getirilmistir. Gergeklestirilen iki pilot gorlisme ise
nitel veri analizi asamasma dahil edilerek arastirma bulgular icerisinde yer

almistir.

Yiiz ylize goriismeler agisindan bakildiginda, Cocuk Nefroloji servislerindeki
KBH bakim veren annelerine ulagsmanin kolay olmamasi ve uygun kosullarin
saglanarak goriigmelerin kesintisiz gergeklestirilmesinin zor olmasi durumlar1 géz
oniinde bulunduruldugunda yiiz yiize goriismenin uygun olmadigi kosullarda, yar1
yapilandirilmis nitel gériismelerin internet ortaminda goriigmeye olanak saglayan
cevrimi¢i platformlarda (Microsoft Teams, Zoom, Skype, WhatsApp vb.)
yapilmasina karar verilmistir. Bu dogrultuda, goériismelerin ikisi, Cam ve Sakura
Sehir Hastanesi ¢ocuk diyaliz iinitesinde, gorligmeler i¢in arastirmactya tahsis
edilen sessiz ve goriismeye uygun bir odada gergeklestirilmis, diger alt1
katilimcinin goriismeleri ise fiziksel kosullarin yiiz yiize gergeklestirmeye elverisli
olmamasindan dolay1 ¢evrimigi bir platformda gergeklestirilmistir. Hem yiiz yiize
hem ¢evrimigi goriismeler dncesinde, katilimcilarla telefonla iletisime gegilmistir.
Bu goriismelerde arastirmaci kendisini tekrar tanitmig, arastirmanin amaci ile
kapsamindan bahsetmis ve analiz i¢in gerekli olan ses kaydi iznine iliskin bilgileri
iletmigtir. Kabul eden katilimcilarla nitel goriisme icin randevulagilmistir. Nitel
goriigmelerde sorularin  yoneltilmesinden oOnce ise, katilimcilara gbézden
gecirebilecekleri bir siire olmasi gozetilerek, bilgilendirilmis onam formu yazili bir
belge halinde iletilmistir. Goriismelere baglamadan 6nce tekrar bilgilendirme talep
eden katilimcilara arastirma hakkinda yeniden bilgi verilmistir. Bunun yani sira

hastaligin zorlu siirecleri ve olasi hissedilecek duygusal zorluklar gbz Oniinde
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bulundurularak, goriisme iceriginin anneler i¢in hassasiyet veya tetiklenme
olusturabilecegi On bilgisi verilmis ve sikinti duyduklari herhangi bir noktada
goriismeye ara verilebilecekleri veya istedikleri yerde arastirmadan
cekilebilecekleri bilgisi hatirlatilmistir. Tim bu bilgilendirmeler dogrultusunda ses
kaydi konusunda sozlii onaylar1 tekrar alinan annelerle goriismeler 8 Subat - 18
Nisan 2025 tarihleri arasinda gerceklestirilmistir. Gorlismelerin siiresi 39 ila 103
dakika arasinda degismekle birlikte, goriigmelerin ortalama siiresinin 70 dakika
oldugu goriilmiistiir. Gorlismelerin sonunda katilimcilarin varsa geri bildirimleri
ve sorulart alinmigtir. Bununla birlikte, hassas bir grup olan KBH’li ¢ocuklara
bakim veren annelere, kendileri ya da ¢ocuklari i¢in psikolojik destege ihtiyag
duymalar1 halinde aragtirmaciya istedikleri zaman ulasabilecekleri ve ihtiyaglari
dogrultusunda uygun destek kaynaklarina yonlendirilebilecekleri bilgisi de
iletilmistir. Nihai olarak konservatif ila¢ tedavisi, hemodiyaliz veya periton
diyalizi ile transplantasyon tedavisi altinda olan 8§ KBH’li cocugun bakim veren
annesinin goriismelerden elde edilen ses kayitlar1 desifre edilerek analize hazir hale
getirilmigtir. Bahsedilen tiim bu veri toplama ve isleme asamalari, sorumlu

aragtirmaci tarafindan yiiriitiilmustiir.

3.3.5. Veri Analizi

Cocugunun KBH tanm1 ve tedavisiyle takibi yapilan bakim veren annelerin bu
stirecteki deneyimlerinin detayli olarak ve ¢ok boyutlu degerlendirmesini yapmak
amactyla YFA metodu cergcevesinde nitel veri analizi gerceklestirilmistir. Veri
analizi agamasinda, oncelikle katilimcilarla gerceklestirilen yar1 yapilandirilmig
goriigmelerden alinan ses kayitlari, gergeklestirilen goriismenin akabinde her bir
katilimet i¢in ayr1 bir Microsoft Word dosyasinda kelime kelime transkribe edilmis
ve desifre edilen ses kayitlarina iligkin metinler, tamamlanmasinin ardindan
gozden gecirilmistir. Ardindan her katilimciya ait yazili veriler sirasiyla ve kendi
icinde, satir satir okunarak dikkat ¢eken, tekrar eden ve onemli goriilen anlamli
ifadeler kodlanmistir. Bu asamada her katilimci i¢in hazirlanan dosya, sol taraf
transkripsiyon ve sag taraf kodlama bolimii seklinde ikiye ayrilmigtir.
Transkripsiyonun bu ilk kodlama asamasinda, okunan ifadelere anlam yiikleme
veya ifadeler iizerinde uzunca diisiinme gibi faaliyetlere girmeden ilgili ifadelere

dair ilk gelen c¢agrisimlar ve izlenimler kodlamalar seklinde not edilmistir.
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Ardindan katilimciya ait tiim kodlar bir bagka Word dosyasina aktarilarak ilgili
katilimciya iligkin belirlenen kodlarin ortaklasa olusturabilecegi temalar1 kendi
icinde ortaya konmustur. Ayni islemsel siire¢, her bir katilimci i¢in ayr1 ayri
gerceklestirilmis ve ardi sira gelen katilimci verilerinin ve kodlamalarinin,
arastirmaci tarafindan benzerlik ve farkliliklar1 agisindan birbiriyle karsilagtirilarak

degerlendirilmesine gayret edilmistir.

Her bir katilimce1 i¢in belirtilen ses kaydi alma, transkripsiyon, kod ¢ikarma ve tema
olusturma asamalart katilimc1 odakli gergeklestirilmistir. Nihai olarak KBH’li
cocuklarina bakim veren 8 anneye iliskin elde edilen bireysel temalar, tiim
orneklemin benzer ve ortak deneyimlerini ifade edecek sekilde ana temalar ve alt
temalar halinde analiz edilerek olusturulmustur. Bu siiregte, aragtirmacinin
goriismelere ve veri analizine iliskin tuttugu notlar ile edindigi deneyimler,
temalarin olusumuna katki saglayan ek veri kaynaklar1 olarak islev gérmiistiir.
Veri analizi siirecinde, ilk iki katilimeiya ait transkripsiyonlar, kodlamalar ve
temalar; arastirmacinin tez danigmani ve nitel arastirma yontemleri konusunda
deneyimli bir uzman psikolog ile birlikte degerlendirilmis, bu degerlendirmelerin
ardindan veri toplama ve analiz siireci siirdiiriilmiistiir. Siirecin sonunda ise, tim
katilimcilarin ortak verilerine iliskin analizler ile ana ve alt temalar1 destekleyen
ornek katilimci alintilari, klinik psikoloji alaninda uzmanlagmis ii¢ alan uzmani -
tez danismani, deneyimli bir nitel arastirmaci ve bir klinik psikolog- ile istisare
edilerek gozden gegirilmis ve s6z konusu ana tema ve alt temalara nihai sekli
verilmistir. Belirtilen tiim bu veri analizi asamalari, manuel olarak aragtirmaci

tarafindan gerceklestirilmistir.

3.3.6. Gegerlik, Giivenirlik ve Refleksivite

Nitel arastirmalarda gecerlik tartismali bir konudur ve bazi nitel arastirmacilar
gegerlik kavrami yerine ‘glivenirlik’, ‘nitelik’ veya ‘6zgiinliik’ gibi kavramlarin
kullanimini tercih etmektedir. Genel olarak bakildiginda nitel arastirmalardan elde
edilen sonuglarin nesnel dogrular sunma iddias1 bulunmamaktadir ve inandirici
sonuglar1 sunmak i¢in kesin bir dogruya ulagsma zorunlulugu tasimamaktadir. Nitel
aragtirmalarda temelde gegerlik konusunda arastirmact yanhiligin ve siirecteki

tepkiselligi degerlendirmek uygun goriilmektedir. Bu baglamda, arastirmanin
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gidisatin1 veya sonuglarini etkileyebilecek olan arastirmacinin inang, deger ve
teorilerinin olasi etkisini bastan gz oniinde bulundurmak ve bu etkiler kargisinda
nasil caligilabilecegini ele almak Onemlidir. Nitel arastirmalardaki ikinci bir
gegerlik tehdidi ise, arastirmacinin yanlilik olusturabilecek durumlarinin
katilimcida tepkisellige yol agmasi ihtimalidir. Katilimciya yonlendirici sorular
sormak gibi durumlar s6z konusu tepkisellige sebep olabilse de, genel itibariyle
tepkiselligin biitlinliyle bertaraf edilmesi nitel arastirmalarda miimkiin degildir.
Nitekim arastirmact da, ayni diinyada varlik gosteren bir 6zne olarak, iginde
bulunulan baglam ve kendiligi geregi katilimciy1 etkileyebilmektedir. Burada
onemli olan husus, arastirmacinin bu olasiligin bilincinde olarak, s6z konusu
etkenlerin arastirma sonuglart iizerindeki etkilerinin farkina vararak bunlari

anlamaya caligmasidir (Maxwell, 2018: 122-125).

Ote yandan, gegerlik tehditlerini ortadan kaldirma konusunda garanti saglamasa da
baz1 kontrol prosediirleri ve yontemleri nitel arastirmalarda kullanilabilmektedir.
Bu aragtirmada, Maxwell’in (2018) ortaya koydugu bazi tavsiyelere uyularak
gecerligin daha gii¢lii bir yapt kazanmasina calisilmigtir. Bunlardan birincisi,
yogun ve uzun stireli dahil olmadir. Bu sayede arastirmaci, uzun siireli katilime1
gbzlem ile daha cok ve cesitli veri elde edebilmekte ve elde ettigi verileri ve
cikarimlari da teyit ve kontrol etme imkani bulabilmektedir. Mevcut arastirmada,
aragtirma deseninin gerektirdigi {izere, arastirmaci Once arastirma yapilan
hastanelerin ¢ocuk nefrolojisi polikliniklerinde ve ¢ocuk diyaliz {initelerinde nicel
veri toplama agsamas1 dolayisiyla bakim veren annelerden veri toplama ve onlarla
diyalog kurma imkani bulmustur. Bu asama, hastanede arastirma yapmanin
getirdigi bekleme siirelerinin de etkisiyle uzun soluklu ilerlemis ve bunun bir
avantaji olarak hastanede gegirilen silire artistyla bakim veren annelerin
yasantilarini daha yakindan gézlemleme ve onlar1 dinlemeye olanak tanimistir. Bu
nedenle ayni katilimer 6rneklemi igerisinden nitel gériigmeler icin uygun kriterler
baglaminda se¢ilen bakim veren annelerin goriisme igeriklerini de daha kapsamli
ve ¢ok boyutlu degerlendirme miimkiin olabilmistir. Nitel arastirmanin gecerligini
artiran bir diger yontem ise katilimec1 teyidine basvurmaktir. Katilimci teyidi
(member checking), katilimcilarin goriismelerinden elde edilen sonuglarin
katilimciya sunulmasiyla doniitlerinin alinmasini igerir. Bu noktada arastirmaci,

katilmcimin sdylediklerinin yanlis anlagilmasi veya yanlilikla yorumlanmasi
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ihtimalini azaltmaya yardimeci olmaktadir (Maxwell, 2018: 125-126). Buradan
hareketle, arastirmamizda elde edilen temalarin giivenilirligini artirmak amaciyla,
katilimer teyidi tekniginden yararlanilmistir. Bu amagla, temalar1 temsil eden alt1
katilmcryla iletisime gegilmis ve yalnizca kendilerine ait olan ilgili analiz
bulgular1 bilgilendirme ile paylasilmistir. Katilimcilarin hepsi geribildirimde
bulunarak ifadelerinin dogru bir bigcimde aktarildigini ve bu haliyle goriigme
alintilarinin ~ bilimsel ¢aligmalarda  kullanilmasin1  onayladiklarmi  beyan

etmislerdir.

Nitel bir aragtirmanin gecerligi konusunda temel bir diger mesele ise
genellenebilirlik, 6zelde ise daha ¢ok i¢ genellenebilirliktir. Oyle ki odaginda nitel
arastirma gergeklestirilen ve gercevesi belli bir 6rneklemin igerisinden, bazi iliski
veya boyutlar1 atlayarak sadece belirli noktalara odakli sekilde arastirma
gerceklestirmek, belirlenen s6z konusu 6rneklemi biitiin olarak anlamada eksiklik
yaratabilmektedir. Mevcut nitel arastirmada, orneklemin sinirlari, tim tedavi
modalitelerinde takibi siirdiiriilen pediatrik KBH bakim veren anneleri oldugu i¢in,
nitel goriismelerde de bu 6rneklemin deneyimini kapsayici sekilde katilimei se¢imi
her 1ii¢ tedavi grubu baz alinarak gerceklestirilmistir. Dolayisiyla i¢
genellenebilirligin, secilen bu orneklem dahilinde saglanmasina g¢alisiimistir.
Bununla birlikte, dis genellenebilirlik, dogas1 ve yontemsel gercevesi geregi nicel
aragtirmalardaki genellenebilirlikten farklilik gostermektedir. Nitekim nitel
aragtirmalarda bir grubun kendi baglami, 6zellikleri ve sosyokiiltiirel dinamikleri
gibi pek ¢ok faktor, dis gruplara genellenebilirligi sinirlandirmaktadir (Maxwell,
2018: 137).

Nitel arastirmalarda nicel arasgtirma yontemlerinden farkli olarak arastirmacinin
varlig1 ve alanla olan iligkisi, elde edilen bilginin temel bir pargasini teskil
etmektedir (Seggie ve Bayyurt, 2015: 17). Yani nitel bir arastirma ytiriitiiliirken;
arastirmacinin felsefi bakis agisi, kisiligi ve degerleri ile veri toplama siirecindeki
duygu ve diisiinceleri gibi bircok unsurun arastirma siirecine olasi etkileri s6z
konusudur. Bu nedenle, bu unsurlarin agik bicimde tanimlanmasi ve aragtirmacinin
bunlarin farkinda olarak siireci yiirlitmesi 6nem arz etmektedir (Glesne, 2011: 80-
81). Dolayistyla, nitel aragtirma kapsaminda gerceklestirilen goriismelerde
aragtirmact; bulundugu baglamda duygularin1 gizleyen, nétr ya da mesafeli biri

olarak degil, katilimer ile bir iligki icerisinde goriismeyi siirdiiren bir konumda yer
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almaktadir. Arastirmacimin yukarida belirtilen tiim arka plani, katilimciyla
kurdugu iligkiyi sekillendirirken; katilimciya yoneltecegi sorularda, ona karsi
hissettiklerinde ve genel yaklagimi iizerinde de belirleyici olabilmektedir (Kus,

2012: 89).

Nitel aragtirmalar, derinlemesine anlamayi icerdigi i¢in arastirma siirecinde notr
kalmaktan ziyade, empatiyi dengeli bir bicimde gelistirmek beklenen ve arzu
edilen bir yaklagim olmaktadir. Bu baglamda, aragtirmacinin katilimci nezdinde
anlayissiz, hazirliksiz ya da duyarsiz bir izlenim yaratmasi, hem katilimciy1 hem
de arastirmaciy1 olumsuz etkileyebilen ve goriismenin niteligini zayiflatabilen bir
duruma yol agabilmektedir. Dolayisiyla, arastirmacinin her goriisme sonrasinda
kendi tutum ve duygularin1 gézden gegirmesi, bir sonraki goriisme deneyimi igin
daha dikkatli ve farkindalikla hareket etmesi biiyiik 6nem tagimaktadir (Rubin ve
Rubin, 2012: 37). Bu baglamda refleksivite (6zdiisiiniimsellik) kavrami karsimiza
cikmaktadir. Refleksivite, arastirma siirecinde arastirmacinin neyi neden yaptigini
diistinmesi, varsayimlariyla ylizleserek onlart sorgulamasi demektir. Ayni
zamanda arastirmacinin diisiince, eylem ve kararlarinin arastirmayi ne oOlgilide
sekillendirdigini fark etmesi anlamina gelmektedir (Mason, 2002: 5). Nitekim
arastirmaci, o giinkii halinde kendi olmasina kaynak teskil eden tiim ge¢misi ile
sahaya adim atmaktadir. Uzerinde nitel bir calisma yiiriitmeyi planladigi konu ise
derinlikli bir alakay1 gerektirmektedir. Bu nedenle arastirmacinin; geldigi arka
plani, duygularini, diisiincelerini, 6nyargilarin1 vb. aragtirma siiresince gozden
gecirmesi ve bunlarla ilgili notlar tutmasi énemli olmaktadir (Buran, 2015: 49).
Asagida mevcut tez caligsmasi kapsaminda nitel aragtirmay1 yiiriiten arastirmacinin,

arastirma Oncesi, siireci ve sonrasina iliskin refleksif notlar1 aktarilmaktadir:

‘Bu ¢alismada arastirmaci konumunda olan ben (Fatma Canatar), klinik
psikoloji alaninda doktora yapan ve psikanalitik-varolus¢u yaklasim odakli
calismaya gayret eden bir klinik psikologum. Kendimi bildim bileli temelde
insanlara yardim etme ve onlar1 anlama motivasyonu yiiksek biriyim. Bunu,
tezimde boyle bir konu ve islemsel siirecten gegmemin en koklesmis sebebi
olarak goriiyorum. Bununla birlikte yontemsel ¢erceve olarak karma yontemli
bir aragtirma yiirlitme amacimda; varoluscu felsefe ile psikanalitik ve varolusgu
psikoterapinin bana kazandirdig1 ‘gériinenin ardin1 merak etme’ ve 6grenme

motivasyonumun, gorlineni salt isleyen nicel verilerin yeterli olmadigi
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fikrimin, konu 6zelindeki merakimin ve destek verme arzumun yonlendirici
oldugunu fark ettim. Ayrica nitel arastirma yontemlerini belli diizeyde de olsa
O6grenme ve uygulamak i¢in tez slirecimi bir firsat olarak da degerlendirmek

istedim.

Spesifik olarak baktigimda, ¢ocukluk ¢agi1 kronik bobrek hastaliklarinda bakim
veren annelerle ¢aligmay1 segmem konusunda beni meylettiren birkac etkili
husus bulunmakta. Bunlardan ilki, canim yegenlerimden birinin bu taniy1 almig
olmasi. Pandemi déneminin baslangici ve zorluguna ek, bununla es zamanh
olarak yegenime konulan KBH tanisi ile ailecek uzun siireli bir sok ve
bocalama donemi yagsadik. Hastaligin zor evrelerini hep beraber, yavrukusa ve
birbirimize destek olmaya ve birbirimizi ayakta tutmaya ¢alisarak gegirdik. Bu
stirecte bir ‘hala’ olarak yasadigim acinin, hiizniin, korkunun ve daha birgok
karmagsik duygunun ve zorlanmanin varlig1 karsisinda, bunlarin katbekatinin
bir anne-baba tarafindan nasil deneyimlendigini tahmin dahi edemedim. Her
ne kadar bu siirecin hemen her aninda ailece hep bir arada olsak ve kendilerine
tedavi ve moral agisindan destek¢i olmaya caligsak da, bunun yegenim ve
ebeveyni i¢in yine de yeterli gelmedigini fark ettim. Bu noktada, kronik bir
cocuk hastalig1 siirecinde, hasta ¢ocuk basta olmak {izere bakim verenleri ve
hatta yakin temasta bulunan c¢evresinin ciddi bir psikososyal destege ihtiyag
duydugunu fark ettim. Bu nedenle bu tez kapsaminda pediatrik KBH odaginda,
kronik hastalifin ¢oklu boyutuna genellikle en ¢ok maruz kalan grup olarak
temel bakim veren annelerin psikolojik ve sosyal zorluklarini ele almaya karar
verdim. Bu dogrultuda KBH’li ¢ocuklarina bakim veren annelerin sikintilart ve
psikolojik belirtilerini tespit ederek nasil bir psikososyal destege ihtiyag
duyduklarini belirlemeyi amacgladim. Bu calismay1 bir durum tespiti ve
taramas1 mahiyetinde, bir 6n ¢alisma olarak plandim ve gelecek siirecte klinik
ve pratik alana katki sunabilecek erisilebilir ve uygun bir miidahale veya destek

sistemi programinin da zeminini olusturmaya odaklandim.

Mevcut tez konusunu segmemde merakimi ve heyecanimi canli tutan bir diger
husus da, hem lisans hem doktora siirecimde pek kiymetli hocam Prof. Dr.
Ozlem Sertel Berk’ten aldigim saglik psikolojisi dersleri ve bu alana kendimi
cok yakin hissetmem yatmakta. Koruyucu-onleyici saglik hizmeti ¢alismalari

basta olmak iizere, hastalik siirecinde tedaviye uyuma ve iyilik haline yardimci
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psikososyal destegin gerekliligi ve dnemini tekrarli olarak fark ettigim ve bu
alandaki gelisime ve gelistirilmeye muhta¢ ruh sagligi hizmetlerinin olduguna
kani oldugum i¢in de bu tez ¢calismasini boyle bir konuda se¢mek ve yiiriitmek

istedim.

Tez calismamin nicel veri toplama asamasinda ¢ok sayida KBH’li ¢ocugun
bakim veren annesi bagsta olmak iizere aileleriyle tanistim ve goniil bagi
olusturacak diizeyde pek ¢cok anne ve ¢ocukla giizel iligkiler kurdum ve sahada
yer almam dolayisiyla memnuniyetlerini ¢ok kez isittim. Bu durum, ikinci
asama olarak gerceklestirdigim nitel asama kismi i¢in beni motive eden ve
rahatlatan bir unsur oldu. Arastirmamin nitel agamasinda ise, nicel veri toplama
asamasindan farkli bazi1 zorluklar yasadim. Birincisi, ilk kez YFA
dogrultusunda yari-yapilandirilmis nitel goriismeler gergeklestirecegim igin
hem merakl1 hem bir o kadar kaygiliydim. Ilgili konudaki temel kaynaklar1 ve
alaninda uzman nitel aragtirmacilarin video ve derslerini takip ederek ve nihai
olarak nitel arastirmalar konusunda uzman bir hocamdan bu konuda egitim
alarak kendimi desteklemeye ¢alistim. S6z konusu ¢abalarim her ne kadar beni
aragtirma siirecine hazirlasa da ilk defa uygulamanin tecriibesizligini ve
kaygisini genel itibariyle tasidim. Goriismeler esnasinda beni en ¢ok zorlayan
seylerden biri, Oncelikle yegenimin de KBH tanili olmasiydi. Bu da,
goriismeler sirasinda duygusal katilimimin ister istemez daha yogun olmasina
sebep oldu. Ancak bu bilgiyi genel olarak tim katilimcilarin bilmesi ve
arastirmaci roliim ¢ergevesindeyken beni zorlasa da katilimcilarin kendilerini
daha duyulur ve anlasilir hissetmelerine yol ac¢tig1 i¢in avantajli bir fonksiyon
gostermis oldu. Bu durum, hem duygusal hem de uygulama acgisindan
katilimcilarla daha dogal ve uyumlu bir bag kurmama olanak sagladi. Boylece
bunun, bakim veren annelerin kendilerini daha acik ve rahat bir sekilde ifade

etmelerine katkida bulundugunu gézlemledim.

Gortligmeler sirasinda 6zellikle annelerin hakli hiiziinleri ve aglamalari ile zorlu
tibbi siireglerden bahsetmeleri, beni zorlayan noktalar olurken sik sik manevi
destege girecek sekilde dua ve temennilerde bulundugumu fark ettim. Ilk
birkag goriismeden sonra gorligmeler esnasindaki kaygilarimi ve soru
isaretlerimi nitel bir arastirma uzmani ile paylasarak daha rahatlatic1 bir

konuma kendimi getirmeye ¢alistim. Ayni zamanda nitel gériismelerin siirdiigii
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sirada Ozellikle yatakli serviste uzun siireli yatiglar1 esnasinda sik ve tekrarli
goriigmelerimin oldugu anneler ve c¢ocuklari arasinda ii¢ yavrunun vefat
haberini aldim. Her ne kadar yasamsal riskin yiiksek oldugunu bildigim
durumlar olsa da boyle bir yasantinin varligi ile dogrudan ylizlesmek basta bir
insan olarak son derece sarsti. Buradan da, kiymeti Olcililemez c¢abalarina ve
cirpinislarina ¢ok kez sahitlik ettigim gilizel annelere ve ailelerine tekrar tekrar
sabirlar diliyorum. Tiim bu deneyimler, kronik hastalikla miicadelenin yalnizca
cocuklar i¢in degil, onlara bakim veren bireyler acisindan da siirekli ve
yapilandirilmis bir psikososyal destegi gerektirdigini benim ic¢in ¢ok net bir
bicimde ortaya koydu. Kendi adima ise, bdyle yogun ve duygusal a¢idan yiiklii
bir alanda ¢caligmaya goniillii ve niyetli bir klinik psikolog olarak, zaman zaman
bireysel ya da grup temelli profesyonel destek alanlarina yonelmenin bir

ihtiyac oldugunu fark ettim.’
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DORDUNCU BOLUM

ARASTIRMA BULGULARI

4.1. Birinci Calisma: Nicel Arastirma Bulgular

Arastirmanin nicel ¢alisma asamasinda 6rneklem, hasta grubu i¢in 103 pediatrik
kronik bobrek hastasi (KBH) bakim veren annesinden ve kontrol grubu olarak en
fazla akut bir hastalik sikdyeti bulunan ve kronik herhangi bir hastalig
bulunmayan 148 saglikli cocuk annesinden olusmaktadir. Nihai olarak nicel veri

analizine her iki gruptan toplamda 251 birincil bakim veren anne dahil edilmistir.

4.1.1. Katihmeilarin Olgiim Araclarindan Elde Edilen Olcek Puanlarina
iliskin Betimsel Bulgular

Olgiim araglarindan elde edilen puanlar, parametrik istatistiksel analizlerin
yiiriitiilmesi i¢in gerekli bir kriter olan normal dagilim varsayimi acisindan test
edilmis ve carpiklik-basiklik degerlerinin £1 araliginda oldugu goriilmiistiir. Bu
degerlerin George ve Mallery’nin (2016: 115) ¢arpiklik ve basiklik icin belirttigi
+2 sinir degerleri igerisinde olmasindan dolay1 mevcut veri setinin normal dagilim
kosulunu karsiladig1 kabul edilmistir. Arastirma degiskenlerine iliskin dl¢limlerin
alindig1 Depresyon Anksiyete Stres Olcegi (DASO-21), Maslach Tiikenmislik
Olgegi (MTO), Duygu Diizenleme Giigliigii Olcegi-Kisa Form (DDGO-16), Kisa
Psikolojik Saglamlik Olgegi (KPSO), Belirsizlige Tahammiilsiizliik Olgegi (BTO-
12) ve Basa Cikma Stratejisi Olcegi’nden (BCSO) elde edilen toplam ve alt dlgek
puanlarimin ortalama, standart sapma ve normal dagilim degerleri ile normal
dagilim sinamasini ifade eden ¢arpiklik ve basiklik degerlerinin hasta grubuna ve
kontrol grubuna bakim verenler ¢ergcevesinde bir arada aktarildigi sonuglar Tablo

4.1°de sunulmustur.

107



Tablo 4.1. Arastirma Degiskenleri icin Allman Olciimlerin Ortalama,

Standart Sapma ve Normal Dagihm Katsayilarina iliskin Bulgular

Hasta Grubu Kontrol Grubu

Bakim Veren Anneleri (N =103) Bakim Veren Anneleri (N = 148)
Degiskenler Ort. SS Carp. Bas. Ort. SS Carp.  Bas.
DASO-21"
Depresyon 7.76 5.40 7 .03 7.22 533 .83 =17
Anksiyete 6.22 4.82 .89 .09 5.55 5.13 1.07 .61
Stres 9.07 5.17 35 =72 8.59 5.05 .36 -.50
MTO?
Duygusal 13.59 9.37 .97 .53 14.49 9.96 .67 -.30
Tiikenmislik
Kisisel Bagar1 25.68 4.41 -.64 41 25.31 4.52 -.50 -.45
DDGO-16° 36.88 14.82 51 -.60 36.40 13.86 .52 -.52
KPSO* 20.03 4.43 -.03 42 19.86 4.56 =32 29
BTO-12° 37.27 9.08 .16 -.38 36.43 9.72 -.20 -.78
BCSO°
Sosyal Destek 22.54 4.22 =31 -.09 24.69 4.95 -.15 -.51
Arama
Problem Cozme 27.19 4.32 -.61 -.60 27.25 4.22 -.59 A1
Kaginma 21.24 3.75 45 -.44 20.76 4.11 .16 =77

'Depresyon Anksiyete Stres Olgcegi; Maslach Tiikenmislik Olgegi; *Duygu Diizenleme
Giigliigii Olgegi; *Kisa Psikolojik Saglamhik Olgegi; *Belirsizlige Tahammiilsiizliik
Olgegi; “Basa Cikma Stratejisi Olgegi.

4.1.2. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Verilerine iliskin Cikarimsal

Istatistik Bulgular

KBH tanisi ile takip ve tedavi edilen ¢ocuklarin bakim veren annelerinden alinan
Olglimler neticesinde elde edilen ve hesaplanan toplam puan ve alt Olgek
puanlarmin, katilimcilarin - demografik formda verdikleri bilgilere gore
karsilastirmasi; iki kategorili degiskenler icin Bagimsiz Orneklemler T-Testi ile,
ikiden fazla kategorisi olan degiskenler i¢in ise tek yonliit ANOVA testi ile analiz
edilmistir. Gruplar arasi karsilagtirmalar i¢in degiskenlere bagh kategorilerde yer

alan katilimei sayilarinin birbirlerinden en fazla ii¢ ila bes kata kadar farkli olmasi
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kosulu aranmigtir. Nitekim gruplar arasindaki sayilar agisindan {i¢ veya daha fazla
katin varlhigi, gruplar arasindaki olasi farkliliklarin tespitini giiclestirmektedir
(Blanca ve ark., 2018: 945). Ote yandan arastirilmasi istenen bazi grup
karsilagtirmalarinda, demografik degisken kategorilerinin belirgin farklar igerdigi
ve varyans homojenligini karsilamadigr sinirli durumlarda Welch Testi ile
analizler gerceklestirilmistir. Buna bagli olarak yiriitillen 6l¢ek puanlariin
sosyodemografik degisken kategorilerine gore karsilastirmasini igeren istatistiksel
bulgular asagida sunulmaktadir. Bununla birlikte, aragtirma kapsaminda
degiskenler arasindaki iligkileri belirlemek amaciyla iligkisel analizler,
degiskenlerin birbirlerini ne 6lciide yordadigini incelemek amaciyla ise
yordayicilik analizleri gergeklestirilmistir. Bu baslik altinda, s6z konusu analizlere

iliskin bulgulara yer verilmistir.

4.1.2.1. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Puanlarmm

Sosyodemografik Degiskenlere Gore Karsilastirilmasina Tliskin Bulgular

Hasta grubu olarak KBH’ye sahip ¢ocuklaria bakim veren annelerin DASO-21
Olcegi ile Olgiilen depresyon, anksiyete ve stres puanlarinin sosyodemografik
degiskenler agisindan karsilastirildigi analiz bulgular1 Tablo 4.2°de gosterilmistir.
Buna gore annelerin depresyon puanlarinin; egitim diizeyi, gelir durumu, bakim
verilen diger bir kisinin olmast durumu, tibbi hastalik durumu, psikolojik tedavi
alma durumu, ¢ocugun okula gitme durumu, aldig1 tedavinin tiirii, nakil listesinde
olup olmama durumu ve ¢ocuktaki ek bir hastaligin varlig1 degiskenleri agisindan
herhangi bir anlamli fark gdstermedigi bulgulanmistir (p > .05). Bununla birlikte
hasta grubu annelerinin depresyon diizeyinin calisan annelerde calismayan
annelere gore (¢ = 2.334, p < .05), psikiyatrik tan1 alan annelerde psikiyatrik tani
almayan annelere gore (r = 2.425, p < .05), psikolojik destek ihtiyaci olan
annelerde olmayanlara gore (¢t = 5.786, p < .001) ve birden fazla ¢ocugunda kronik
hastalik bulunmayan annelerin bulunan annelere gore (¢ = -2.753, p < .01) anlamli
diizeyde yliksek oldugu goriilmiistiir. Anksiyete diizeyi agisindan bakildiginda;
sadece psikiyatrik tani alan annelerin almayanlara gore (¢ = 2.333, p < .05) ve
psikolojik destek ihtiyact oldugunu belirten annelerin bu ihtiyaci belirtmeyen
annelere gore daha fazla anksiyete belirtileri gosterdigi tespit edilmistir (t = 5.776,

p < .001). Benzer sekilde stres diizeyinin de psikiyatrik tani alan annelerde
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almayanlara gore (¢ = 2.596, p < .05) ve psikolojik destek ihtiyaci belirtenlerde
belirtmeyenlere gore pozitif yonde anlamli olarak fazla oldugu goriilmiistiir (¢ =
5.847, p < .001). Yam sira birden fazla kronik hasta ¢cocugu olan annelerde
olmayanlara gore anlamli derecede daha diisiik stres diizeyi ol¢iilmiistiir (¢ = -
2.693, p < .05). Bahsedilen degisken kategorileri disinda annelerin depresyon,
anksiyete ve stres diizeyleri herhangi bir kategorik degisken agisindan anlamli bir

istatistiksel fark gostermemistir (p > .05).
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Tablo 4.2. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Depresyon Anksiyete Stres Ol¢egi Puanlarinin Sosyodemografik

Degiskenlere Gore Karsilastirilmasi

Depresyon Anksiyete Stres
Degiskenler Gruplar N Ort. SS D Ort. SS D Ort. SS D
Egitim Durumu [lkokul ve altt 36 8.19 6.06 174 7.17 5.21 278 6.22 4.82 .614
Ortaokul ve lise 38 6.50 5.06 5.37 4.63 9.19 5.52
Lisans ve iizeri 29 8.86 4.79 6.17 4.50 8.47 5.25
Calisma Durumu Caligtyor 19 10.31 5.88 .022° 8.00 5.36 .075 11.00 4.11 .072
Caligmryor 84 7.18 5.15 5.82 4.63 8.64 5.30
Gelir Durumu Diisiik 19 6.16 4.70 322 4.58 3.83 219 7.05 4.90 .160
Orta 64 8.28 5.86 6.76 5.16 9.44 5.28
Iyi ve ¢ok iyi 20 7.60 4.27 6.05 435 9.85 4.79
Bakim Verilen Evet 12 7.00 6.13 .608 5.92 5.33 .816 7.67 5.41 317
Diger Hayir 91 7.86 5.33 6.26 4.78 9.26 5.13
Tibbi Hastahk Evet 31 7.90 5.65 .858 5.52 4.39 331 8.16 5.11 .239
Durumu Hayir 72 7.69 5.33 6.53 4.99 9.47 5.17
Psikiyatrik Tani Evet 13 11.08 5.09 017" 9.08 4.68 022" 12.46 4.55 011°
Alma Durumu Hayir 90 7.28 5.30 5.81 4.72 8.59 4.09
Psikolojik Destek Evet 50 10.52 5.54 .001™ 8.70 4.78 001" 11.74 468  .001"
Ihtiyaca Hayir 53 5.15 3.76 3.89 3.54 6.57 4.30
Psikolojik Destek Evet 12 9.00 5.04 399 7.17 5.02 473 10.50 5.09 313
Alma Durumu Hayir 91 7.59 5.45 6.10 4.81 8.90 5.17
Okul Durumu Gidiyor 58 7.76 5.64 .998 5.86 4.72 391 9.17 5.05 .834
Gitmiyor 45 7.75 5.14 6.69 4.96 8.95 5.37
Alman Tedavi [lag tedavisi 50 7.78 5.32 .887 6.28 4.34 .689 9.60 5.05 572
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Tiirii Diyaliz 29 8.07 5.62 6.69 5.64 8.83 5.53
Nakil 24 7.33 5.52 5.54 4.83 8.29 5.04
Nakil Listesinde Olma  Evet 19 7.21 5.65 761 6.37 5.51 .873 7.68 5.42 .266
Hayir 68 7.65 5.47 6.16 4.80 9.19 5.12
Cocuktaki Baska Evet 37 7.38 5.29 597 6.49 5.02 .680 8.11 491 155
Hastalik Durumu Hayir 66 7.97 5.50 6.07 4.74 9.62 5.26
Kronik Hastahigi Olan  Evet 17 5.53 3.10 .009™ 5.94 3.49 739 6.88 3.24 011°
Bagka Cocuk Hayir 86 8.20 5.66 6.28 5.06 9.51 5.38
'p<.05;"p<.01;""p<.001
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Tiikenmislik diizeyinin 6lciildiigi MTO’niin alt boyutlarindan olan duygusal
tiikenmislik alt boyutunda, sosyodemografik degiskenler acisindan yalnizca psikolojik
destek ihtiyac1 baglaminda anlamli bir farklilik elde edilmistir. Buna gore, psikolojik
destek ihtiyaci belirten annelerde belirtmeyen annelere gore duygusal tiikenmislik
diizeyi anlamli derecede yiiksek olarak 6l¢iilmiistiir (r = 3.724, p < .001). Annelerdeki
tiikkenmisligi 5lcen MTO alt boyutlarindan kisisel basar1 alt boyutunda ise, diyaliz alan
cocuklarin anneleri, ila¢ tedavisi géren ¢ocuklarin annelerine gore anlamli derecede
daha yiiksek kisisel basart puani almistir (£ = 2.371, p < .05). Bunun disindaki
sosyodemografik degisken kategorileri baglaminda tiikkenmislik alt boyutlarinin
herhangi bir sekilde istatistiksel olarak anlamli farkliliklar gostermedigi gortilmiistiir
(p > .05). Tikenmislik diizeylerinin sosyodemografik degiskenler agisindan

karsilagtirmasini i¢eren s6z konusu analiz bulgular1 Tablo 4.3’te 6zetlenmistir.
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Tablo 4.3. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Maslach Tiikenmislik Ol¢egi Alt Olcek Puanlarinin Sosyodemografik

Degiskenlere Gore Karsilastirilmasi

Duygusal Tiikenmislik Kisisel Basar
Degiskenler Gruplar N Ort. SS D Ort. SS D
Egitim Durumu [lkokul ve altt 36 13.83 8.87 185 24.53 443 .062
Ortaokul ve lise 38 11.63 8.76 26.92 4.17
Lisans ve iizeri 29 15.86 10.45 25.48 4.42
Calisma Durumu Calistyor 19 1542 7.80 .349 26.53 3.70 357
Calismiyor 84 13.18 9.68 25.49 4.56
Gelir Durumu Diisiik 19 11.47 7.60 328 24.21 5.45 224
Orta 64 13.48 8.95 26.19 3.84
Iyi ve ¢ok iyi 20 15.95 11.85 2545 4.95
Bakim Verilen Evet 12 11.42 6.09 395 26.92 4.25 304
Diger Hayir 91 13.88 9.70 25.52 443
Tibbi Hastalik Durumu Evet 31 12.71 8.96 .533 25.35 4.89 .626
Hayir 72 13.97 9.58 25.82 4.22
Psikiyatrik Tan1 Alma Evet 13 17.08 8.98 152 24.08 3.97 162
Durumu Hayir 90 13.09 9.36 25.91 4.44
Psikolojik Destek Evet 50 16.96 10.37 .001* 25.22 4.32 307
Ihtiyaca Hayir 53 10.41 7.05 26.11 4.50
Psikolojik Destek Alma Evet 12 12.58 7.97 .694 25.75 4.15 953
Durumu Hay1r 91 13.72 9.57 25.67 4.47
Okul Durumu Gidiyor 58 13.60 8.99 .989 25.89 3.94 574
Gitmiyor 45 13.58 9.94 25.40 4.99
Alman Tedavi Tiirii [lag tedavisi 50 14.98 9.83 298 24.56 4.11 040"
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Diyaliz 29 12.93 9.36 26.93 3.98 2>1
Nakil 24 11.50 8.21 26.50 5.07
Nakil Listesinde Olma Evet 19 9.89 9.34 112 27.84 4.98 014"
Hayir 68 13.75 9.24 25.01 4.18
Cocuktaki Baska Evet 37 13.22 8.06 762 25.57 4.44 .848
Hastalik Durumu Hayir 66 13.80 10.08 25.74 4.43
Kronik Hastalig1 Olan Evet 17 10.76 6.45 .082 25.00 3.89 490
Baska Cocuk Hayir 86 14.15 9.78 25.81 4.52

p<.05; ""p <.001
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Kronik bobrek hastaligi olan ¢ocuklarina bakim veren annelerde sosyodemografik
degiskenlerin duygu diizenleme giicliigli acisindan farklilagip farklilasmadigini
degerlendiren analiz bulgular1 Tablo 4.4’te belirtilmistir. Buna gore, yalnizca
psikolojik destek alma ihtiyaci bildiren annelerin bildirmeyenlere goére anlamli
derecede daha fazla duygu diizenleme giicliigii yasadiklar1 bulgulanmistir (¢ =
4.978, p < .001). Bunun disinda diger sosyodemografik degiskenler acisindan
duygu diizenleme giicliigli puanlarinin herhangi bir anlamlhi fark gostermedigi

sonucuna ulagilmistir (p > .05).

Tablo 4.4. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Duygu Diizenleme

Giicliigii Olcegi Puanlarimin  Sosyodemografik Degiskenlere Gore

Karsilastirilmasi

Degiskenler Gruplar N Ort. SS P

Egitim Durumu [lkokul ve altt 36 37.50 14.27 792
Ortaokul ve lise 38 35.58 14.79
Lisans ve iizeri 29 37.83 15.91

Calisma Durumu Caligiyor 19 41.74 16.41 114
Calismryor 84 35.78 14.32

Gelir Durumu Diisiik 19 32.31 12.91 332
Orta 64 37.83 15.30
Iyi ve ¢ok iyi 20 38.20 14.81

Bakim Verilen Diger Evet 12 35.08 14.23 .657
Hayir 91 37.12 14.96

Tibbi Hastalikk Durumu Evet 31 34.77 15.95 346
Hayir 72 37.79 14.33

Psikiyatrik Tan1 Alma Evet 13 42.38 16.30 153

Durumu Hayir 90 36.08 14.52

Psikolojik Destek Thtiyaci Evet 50 43.66 14.79 0017
Hayir 53 30.49 11.79

Psikolojik Destek Alma Evet 12 37.42 15.95 .895

Durumu Hayir 91 36.81 14.76

Okul Durumu Gidiyor 58 36.60 13.81 .829
Gitmiyor 45 37.24 16.18

Alinan Tedavi Tiirii Ilag tedavisi 50 38.68 14.62 416
Diyaliz 29 36.27 16.18
Nakil 24 33.87 13.54
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Nakil Listesinde Olma Evet 19 35.53 18.14 .663
Hayir 68 37.25 14.28

Cocuktaki Baska Hastahk Evet 37 35.46 15.54 468

Durumu Hay1r 66 37.68 14.46

Kronik Hastalig1 Olan Evet 17 32.12 11.79 148

Baska Cocuk Hayir 86 37.82 15.23

p<.001

Psikolojik saglamlik diizeyinin 6lciildiigii KPSO’den katilimcilarm aldiklar1 puanlar
degerlendirildiginde, psikolojik destek alma ihtiyaci olmadigini bildiren annelerin
psikolojik destege ihtiya¢ duydugunu belirtenlere gore anlamli diizeyde daha fazla
psikolojik saglamlik gdsterdigi bulgusuna ulasilmistir (¢ = -3.542, p < .001). Bunun
yaninda ¢ocugu nakil listesinde yer alan annelerde nakil listesinde olmayanlara goére
daha yiiksek diizeyde ve anlamli bir psikolojik saglamlik puani s6z konusudur (¢ =
2.481, p < .05). Belirtilen sosyodemografik degiskenler disinda, KBH’li ¢ocuklara
bakim veren annelerin psikolojik saglamlik diizeylerinde istatistiksel olarak anlamli

bir fark bulunmamustir (p > .05). Ilgili degiskene iliskin analiz bulgular1 Tablo 4.5’te

sunulmustur.
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Tablo 4.5. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Kisa Psikolojik Saglamhk

(")lg:egi Puanlarimin Sosyodemografik Degiskenlere Gore Karsilastirilmasi

Degiskenler Gruplar N Ort. SS D

Egitim Durumu [lkokul ve alt1 36 19.08 3.52 .086
Ortaokul ve lise 38 21.26 5.03
Lisans ve iizeri 29 19.59 4.36

Calisma Durumu Caligiyor 19 18.58 5.31 15
Caligmryor 84 20.36 4.17

Gelir Durumu Diisiik 19 19.74 3.33 .256
Orta 64 19.66 4.36
Iyi ve ¢ok iyi 20 21.50 5.38

Bakim Verilen Diger Evet 12 20.33 4.89 .802
Hayir 91 19.99 4.39

Tibbi Hastallkk Durumu Evet 31 19.71 4.99 .634
Hayir 72 20.17 4.19

Psikiyatrik Tan1 Alma Evet 13 18.77 3.56 275

Durumu Hayir 90 20.21 4.53

Psikolojik Destek Thtiyaci Evet 50 18.52 4.19 001"
Hayir 53 21.45 4.21

Psikolojik Destek Alma Evet 12 20.41 4.20 749

Durumu Hayir 91 19.98 4.48

Okul Durumu Gidiyor 58 19.96 4.03 .870
Gitmiyor 45 20.11 4.94

Alinan Tedavi Tiirii Ilag tedavisi 50 19.58 4.08 .399
Diyaliz 29 20.96 5.19
Nakil 24 19.83 4.14

Nakil Listesinde Olma Evet 19 22.21 4.12 015"
Hayir 68 19.43 4.38

Cocuktaki Baska Evet 37 19.65 5.08 517

Durumu Hayir 66 20.24 4.05

Kronik Hastalig1 Olan Evet 17 20.18 3.11 .882

Baska Cocuk Hayir 86 20.00 4.66

p<.05;""p<.001

Hasta grubu bakim veren annelerinde BTO-12 ile dlgiilen belirsizlige tahammiilsiizliik

toplam puanin sosyodemografik degiskenler acisindan degerlendirildigi analiz
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bulgular1 Tablo 4.6’da verilmistir. Buna gore, psikolojik destek ihtiyaci bildiren
annelerde bildirmeyen annelere kiyasla belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puani (¢ =
3.134, p < .01) anlamh olarak istatistiksel bir fark gostermistir. Ayrica bir baska
cocugunda kronik hastalik bulunmayan anneler bulunan annelere gére anlamli olarak
daha yiiksek diizeyde belirsizlige tahammiilsiizliik bildirmislerdir (z = -2.421, p <.05).
S6z konusu sosyodemografik degiskenler disinda, belirsizlige tahammiilsiizliik
puanlarinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gosteren bagka bir degisken

bulunmamastir (p > .05).
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Tablo 4.6. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Belirsizlige
Tahammiilsiizliik Olgegi Toplam Puanlarinin Sosyodemografik Degiskenlere

Gore Karsilastirilmasi

Degiskenler Gruplar N Ort. SS P Ort.
Egitim Durumu [lkokul ve alt1 36 35.86 9.09 .508 21.67
Ortaokul ve lise 38 38.21 10.21 23.16
Lisans ve iizeri 29 37.79 7.40 22.72
Calisma Durumu Caligiyor 19 38.53 8.64 .507 22.89
Caligmryor 84 36.99 9.20 2243
Gelir Durumu Diisiik 19 34.31 10.74 245 20.26
Orta 64 37.61 8.36 22.75
Iyi ve ¢ok iyi 20 39.00 9.42 23.90
Bakim Verilen Evet 12 38.67 7.57 574 24.17
Diger Hayir 91 37.09 9.28 22.29
Tibbi Hastalik Evet 31 35.74 9.30 .264 22.03
Durumu Hayir 72 37.93 8.96 22.72
Psikiyatrik Tam Evet 13 39.23 7.95 408 24.08
Alma Durumu Hayir 90 36.99 9.23 22.29
Psikolojik Destek Evet 50 40.04 7.77 .002™ 24.14
Ihtiyaca Hayir 53 34.66 9.51 20.98
Psikiyatrik Destek  Evet 12 37.00 7.25 913 22.92
Alma Durumu Hayir 91 37.31 9.32 22.46
Okul Durumu Gidiyor 58 38.31 9.11 189 22.86
Gitmiyor 45 35.93 8.95 22.07
Alinan Tedavi Ilag tedavisi 50 37.36 9.06 .994 22.74
Tiirii Diyaliz 29 37.24 8.78 22.90
Nakil 24 37.12 9.81 21.58
Nakil Listesinde Evet 19 3542 11.07 528 2242
Olma Hayir 68 36.88 8.19 22.25
Cocuktaki Baska Evet 37 37.84 8.94 .638 22.49
Hastalik Durumu Hayir 66 36.95 9.20 22.53
Kronik Hastalig Evet 17 33.65 6.09 0217 20.88
Olan Baska Cocuk  Hayir 86 37.99 9.42 22.84

'p<.05; "p<.01
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Basa cikma stratejilerinin alt boyutlar1 olan sosyal destek arama, problem ¢ézme ve
kacinma stratejileri agisindan sosyodemografik degiskenlerin analiz edildigi bulgular
Tablo 4.7°de verilmistir. Kendisinde tibbi bir hastalik bulunan anneler, tibbi hastalik
bulunmayan annelere gore daha az sosyal destek arama stratejisini kullandiklarini
belirtmislerdir (¢ = -2.009, p < .05). Problem ¢6zme alt boyutu puanlar1 agisindan
anlamli bir fark, egitim diizeyi kategorileri arasinda gozlemlenmistir. Buna gore lisans
ve lizeri egitim diizeyine sahip KBH bakim veren annelerinin ilkokul ve alt1 egitim
diizeyinde olan annelere gore problem ¢dzme stratejilerinin daha yiiksek oldugu tespit
edilmigtir (F = 4.860, p < .01). Bununla birlikte psikolojik destege ihtiya¢c duydugunu
belirten annelerin belirtmeyen annelere gore hem sosyal destek arama (¢ = -3.002, p <
.01) hem kaginma (¢ = 3.351, p < .01) basa ¢ikma stratejileri acisindan daha yiiksek

puanlar aldiklar1 goriilmiistiir.
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Tablo 4.7. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Basa Cikma Stratejisi Olcegi Puanlarinin Sosyodemografik Degiskenlere

Gore Karsilastirilmasi

Sosyal Destek Arama Problem Cozme Kacinma
Degiskenler Gruplar N Ort. SS D Ort. SS P Ort. SS P
Egitim Durumu [lkokul ve altt 36 22.11 4.23 743 26.03 4.59 010" 20.86 3.91 .730
Ortaokul ve lise 38 22.71 3.70 26.79 4.17 3>1 21.34 3.68
Lisans ve iizeri 29 22.86 4.90 29.17 3.55 21.59 3.76
Calisma Durumu Caligiyor 19 22.53 4.89 984 28.16 4.25 284 21.31 3.21 926
Caligmryor 84 22.55 4.08 26.98 4.33 21.23 3.88
Gelir Durumu Diisiik 19 21.21 3.36 .240 26.37 3.39 388 20.89 4.53 155
Orta 64 22.66 431 27.11 4.25 20.89 3.27
Iyi ve ¢ok iyi 20 23.45 4.51 28.25 5.26 22.70 4.24
Bakim Verilen Diger Evet 12 22.17 4.19 744 28.17 4.17 409 22.58 2.27 .190
Hayir 91 22.59 4.24 27.06 4.34 21.06 3.88
Tibbi Hastalik Durumu  Evet 31 21.29 3.71 047" 26.42 4.49 234 20.61 3.23 .266
Hayir 72 23.08 433 27.53 423 21.51 3.95
Psikiyatrik Tani Evet 13 23.54 433 365 26.69 3.82 .656 20.54 3.15 472
Alma Durumu Hayir 90 22.40 4.20 27.27 4.40 21.34 3.84
Psikolojik Destek Evet 50 23.78 3.59 .003™ 27.12 4.00 .867 22.46 3.63 001"
Ihtiyaca Hayir 53 21.38 4.45 27.26 4.64 20.09 3.54
Psikolojik Destek Evet 12 22.83 4.11 .802 27.83 3.21 588 21.58 3.85 .740
Alma Durumu Hayir 91 22.50 4.25 27.11 4.45 21.20 3.76
Okul Durumu Gidiyor 58 22.79 4.50 498 27.60 4.32 277 21.50 3.76 433
Gitmiyor 45 22.22 3.85 26.67 431 20.91 3.76
Alman Tedavi Tiirii [lag tedavisi 50 22.88 4.47 441 27.34 4.32 934 21.10 3.83 598
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Diyaliz 29 21.69 3.64 26.96 421 20.93 3.16

Nakil 24 22.87 4.34 27.17 4.61 21.92 4.30
Nakil Listesinde Olma  Evet 19 21.84 3.15 573 27.84 3.77 354 21.84 3.90 353

Hayir 68 22.45 4.42 26.81 4.39 20.95 3.58
Cocuktaki Bagka Evet 37 22.65 4.59 .851 27.08 4.08 .843 20.59 3.63 191
Hastalik Durumu Hayir 66 22.48 4.03 27.26 4.48 21.60 3.80
Kronik Hastahigi Olan  Evet 17 23.35 4.65 389 27.41 3.66 .822 21.23 3.34 .993
Bagka Cocuk Hayir 86 22.38 4.14 27.15 4.46 21.24 3.85
p<.05;"p<.01; ""p<.001
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4.1.2.2. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Toplam ve Alt Olcek

Puanlarinin Korelasyonuna iliskin Bulgular

Kronik bobrek hastasi ¢ocuklarin bakim veren annelerinin 6l¢iim araglar ile elde
edilen psikolojik belirti puanlarinin birbiriyle olan iligkisini incelemek amaciyla
Pearson korelasyon analizi gerceklestirilmistir. Elde edilen analiz bulgular1 Tablo
4.8’de 6zetlenmistir. DASO-21 6lgeginden alman depresyon puanlarinin diger
Olgekler ve alt Olceklerle olan korelasyonlarma bakildiginda; bu degiskenin
duygusal tiikenmislik puanlari ile (» = .54, p < .001), duygu diizenleme gii¢ligii
puanlari ile (r = .71, p < .001), belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlari ile (»
= .51, p <.001) ve kaginma basa ¢ikma stratejisi puanlar1 ile (» = .51, p < .001)
arasinda yiiksek diizeyde anlamli iligkiler goriilmiistiir. Yani1 sira depresyon
puanlart ile psikolojik saglamlik arasinda negatif yonde yiiksek anlamlilik
diizeyinde bir iliski tespit edilmistir (» = -.52, p < .001). Tiikkenmisligi Slgen
MTO niin alt boyutlarindan olan kisisel basar1 puaninin ve BCSO niin alt boyutlar
olan sosyal destek arama ve problem ¢ozme basa ¢ikma stratejilerine iligkin
puanlarin ise depresyonla arasinda herhangi bir iliskinin olmadig1 goriilmiistiir (p
> .05). DASO-21 dlgeginden elde edilen anksiyete puanlarmin ise; duygusal
tikenmislik (» = .43, p < .001), duygu diizenleme giigliigii (» = .67, p < .001),
belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlar1 (» = .52, p < .001) ve kaginma baga
cikma stratejisi puanlari ile (» = .39, p < .001) arasinda yiiksek diizeyde anlaml
korelasyonlar oldugu goriilmistiir. Ayrica anksiyete puanlar1 ile psikolojik
saglamlik arasinda yiiksek diizeyde ve negatif yonde anlamli bir korelasyon
bulunurken (r = -.50, p < .001), tiikenmislik alt boyutlarindan olan kisisel basar1
ve basa ¢ikma stratejileri alt boyutlarindan olan sosyal destek arama ve problem
¢ozme puanlari ile arasinda anlaml bir iliskiye rastlanmamistir (p > .05). Yine
DASO-21 ile 6lgiilen stres diizeyine iliskin puanlar ile duygusal tiikkenmislik
puanlari (» = .58, p <.001), duygu diizenleme gii¢liigli puanlar1 (r = .74, p < .001),
belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlar1 (» = .56, p < .001) ve kaginma basa
cikma stratejisi puanlart (» = .46, p < .001) arasinda istatistiksel olarak yiiksek
diizeyde anlamli iliskiler tespit edilmistir. Bununla beraber stres alt 6l¢cegi puanlari
ile psikolojik saglamlik arasinda negatif yonde anlamli bir iliski goriiliirken (r = -

S1, p < .001), tikenmisgligin alt boyutlarindan kisisel basar1 ve basa ¢ikma
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stratejileri alt boyutlar1 olan sosyal destek arama ve problem ¢ézme alt boyutlari

ile ise arasinda herhangi bir korelasyon bulunmamustir (p > .05).

Pediatrik KBH’ye bakim veren annelerin tiikenmislik diizeylerini 6lcen MTO niin
alt boyutlarina bakildiginda ise, duygusal tiikenmislik alt boyut puanlarinin duygu
diizenleme giicligli puanlar1 (» = .62, p < .001), belirsizlige tahammiilsiizliik
toplam puanlar1 (» = .39, p <.001), basa ¢ikma stratejilerinden sosyal destek arama
(r=.25, p < .01), ve kacinma stratejisi puanlar1 (» = .37, p < .001) arasinda pozitif
yonde anlamli istatistiksel korelasyonlara ulasilmistir. Ayrica, duygusal
tiikenmislik puanlari ile psikolojik saglamlik arasinda yiiksek diizeyde anlamli ve
negatif yonli bir iliski tespit edilirken (r = -42, p < .001) basa c¢cikma
stratejilerinden problem ¢6zme ile arasinda herhangi bir iliski bulunmamistir (p >
.05). MTO’niin bir diger alt boyutu olan kisisel basar1 alt boyutunun yalnizca
psikolojik saglamlik (» = .42, p < .001) ve basa ¢ikma stratejileri alt boyutlarindan
problem ¢dzme puanlari ile arasinda pozitif yonde anlamli korelasyonlar elde
edilmigstir (» = .48, p <.001). Buna karsilik, duygu diizenleme gii¢liigii, belirsizlige
tahammiilsiizliik ve basa ¢ikma stratejilerinden sosyal destek arama ve kaginma
puanlari ile duygusal tiikenmislik arasinda istatistiksel olarak anlamli iligkiler

goriilmemistir (p > .05).

Arastirmanin diger degiskenlerinden olan duygu diizenleme giigliigiine dair
puanlarin; belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlar (» = .59, p < .001), basa
cikma stratejilerinden sosyal destek arama (r = .25, p < .01) ve kacinma (» = .54,
p <.001) alt boyut puanlari ile arasinda istatistiksel olarak anlamli ve pozitif yonde
korelasyonlar bulunmustur. Yam sira duygu diizenleme giicliigi puanlar ile
psikolojik saglamlik arasinda negatif yonde anlamli bir korelasyon tespit edilirken
(r =-.58, p <.001), problem ¢ézme basa ¢ikma stratejisi ile arasinda herhangi bir

iliskinin olmadig1 goriilmiistiir (p > .05).

Psikolojik saglamlig1 dlgen KPSO ile diger degiskenlerin iliskisine bakildiginda,
psikolojik saglamlik puanlarinin basa ¢ikma stratejilerinden problem ¢ozme ile
arasinda pozitif yonde anlamli korelasyon bulunurken (r = .25, p < .01),
belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlar1 (» = -.36, p < .001) ve kaginma basa
cikma stratejisi puanlart arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli

korelasyonlar bulunmustur (» = -.19, p < .05). Sosyal destek arama basa ¢ikma
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stratejisi ile ise psikolojik saglamligin herhangi bir iliski gostermedigi tespit

edilmigtir (p > .05).

Son olarak belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlarinin; basa ¢ikma stratejisi
alt boyutlarindan olan sosyal destek arama (» = .24, p < .01), problem ¢6zme (r =
21, p <.05) ve kaginma puanlari ile ( = .46, p < .001) arasinda istatistiksel olarak

anlamli ve pozitif yonde bir iliskinin bulundugu goriilmiistiir.
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Tablo 4.8. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Toplam ve Alt Olcek Puanlar1 Arasindaki iliskiye Dair Analiz

Bulgular:
Degiskenler 1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8. 9. 10. 11.

DASO-21' 1. Depresyon 1

2. Anksiyete .80™" 1

3. Stres 84" a1 1
MTO? 4. Duygusal Tiikenmisglik 547 43 58 1

5. Kisisel Bagar1 -.07 -.01 -13 -36™" 1
DDGO? 6. Toplam ir2 RS A 7 A o A -13 1
KPSO* 7. Toplam 7 1) M. B A A 1. S 1
BTO? 8. Toplam S51 527 56" 39" .09 597 -36™ 1
BCSO° 9. Sosyal Destek Arama .09 .16 18 25" -.01 25" -.07 24" 1

10. Problem C6zme .09 13 .07 .07 48" .04 25" 21 37 1

11. Kaginma S51 39" 46" 37 15 547 -.19° 46" 13 34 1

sk sk

p<.05;"p<.01;"p<.001; 'Depresyon Anksiyete Stres Olgegi; “Maslach Tiikenmislik Olgegi; *Duygu Diizenleme Giigliigii Olcegi; ‘Kisa

Psikolojik Saglamlik Olcegi; *Belirsizlige Tahammiilsiizliik Olgegi; “Basa Cikma Stratejisi Olgegi.
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4.1.2.3. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Toplam ve Alt Olcek
Puanlarinin Anne Yasi, Cocuk Yasi ve Hastalik Siiresi ile Korelasyonuna

iliskin Bulgular

Kronik bobrek hastast ¢ocuguna bakim veren annelerin yaslarinin, hasta
cocuklarmin yaglarinin, cocuk sayilarinin, cocugun hastalik tanisini alma yaginin
ve hastalikla gecirilen siirenin Olcek puanlari ile arasinda bir iliski olup
olmadiginin test edilmesi istenmistir. Buna gore annenin yasinin sadece kaginma
basa ¢ikma stratejisi ile negatif yonde anlamli bir iliski gosterdigi goriilmiistiir (»
= -.22, p < .05). Hasta cocugun yas1 ve hastalikla gecirilen siireler agisindan ise
Olgek puanlari arasinda herhangi bir anlamli fark ortaya ¢ikmamistir (p > .05).
Cocuk sayisi agisindan bakildiginda ise stres (r = -.21, p < .05) ve belirsizlige
tahammiilstizliik toplam puanlarmin ¢ocuk sayist (r = -.23, p < .05) ile negatif

yonlii anlamli bir iligki gosterdigi goriilmiistiir.

Tablo 4.9. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Puanlari ile Anne
Yasi, Cocuk Yasi, Cocuk Sayisi1 ve Hastalik Siiresi Degiskenleri Arasindaki
Mliskiye Dair Analiz Bulgular

Degiskenler Anne Yagi  Cocuk Yasi Cocuk Sayisi Hastalik Siiresi
DASO-21' Depresyon -12 -.03 -15 -.04
Anksiyete -.08 -.00 -.08 -.07
Stres -.13 -.09 =217 -.02
MTO? Duygusal Tiikenmislik -.16 -.18 -.04 -.09
Kisisel Bagar1 -.02 .07 -13 -.04
DDGO®  Toplam -14 -12 -14 -.04
KPSO*  Toplam .08 .07 -.05 -.06
BTO? Toplam -12 .03 -23" .06
BCSO®  Sosyal Destek Arama -.16 -.03 -17 .06
Problem C6zme -.02 .07 -.09 -.04
Kaginma -22° -.08 -.17 .00

p < .05; 'Depresyon Anksiyete Stres Olcegi; “Maslach Tiikenmislik Olgegi; *Duygu
Diizenleme Giigliigii Olgegi; *Kisa Psikolojik Saglamhik Olgegi; “Belirsizlige
Tahammiilsiizliik Olcegi; “Basa Cikma Stratejisi Olgegi.
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4.1.2.4. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Depresyon, Anksiyete, Stres

ve Tiikenmislik Diizeylerinin Yordanmasina iliskin Bulgular

Mevcut ¢aligmada, literatlir bulgu ve kaynaklarina dayanarak temel yordanan
degiskenler olarak belirlenen depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmisligin
pediatrik kronik bobrek hastaligina bakim veren annelerdeki yordayicilarimi
saptamak amac¢lanmistir. Bu dogrultuda aragtirmanin yordayici degiskenleri olarak
duygu diizenleme giicliigii, belirsizlige tahammiilsiizliik, psikolojik saglamlik ve
basa ¢ikma stratejilerinin s6z konusu yordanan degiskenleri agiklama giicii, coklu
dogrusal regresyon analizi ile incelenmistir. Regresyon analizine dahil edilen
yordayict degiskenleri belirlerken ilgili yordanan degiskenin yordayicilarla olan
korelasyonunun istatistiksel olarak anlamli seviyede ve en az r = .20 korelasyon

giicline sahip olmas1 beklenmistir.

Pediatrik KBH bakim veren annelerinde depresyon diizeyinin yordanmasina
ilisgkin regresyon analizi sonuglar1 Tablo 4.10’da verilmistir. Buna gore,
katilmcilardaki depresyon diizeyinin yordayicilart olarak modele duygu
diizenleme gii¢liigli, kacinma bas etme stratejisi ve psikolojik saglamlik
degiskenlerinin girdigi goriilmiistiir. Adimsal ¢oklu dogrusal regresyon analizi
sonucunda, duygu diizenleme giigliigiiniin ilk adimda depresyona iliskin varyansin
%50’sini agikladig1 bulunmustur (8 = .71, t = 10.22, p < .001). ikinci adimda
modele eklenen kagmmma temelli bas etme stratejisi, modele %2’lik ek bir
aciklayicilik katkist saglamis (8 = .17, ¢ = 2.10, p < .05) ve son olarak ii¢lincii
adimda modele dahil edilen psikolojik saglamlik, depresyon diizeyini negatif
yonde ve %2 oraninda yordayarak modele anlamli bir katki sunmustur (f =—.19, ¢
=-2.31, p <.05). Bu li¢ degisken birlikte degerlendirildiginde, modelin depresyon
tizerindeki toplam agiklayicilik oraninin %54 oldugu belirlenmistir (F(3,99) =

40.409, p <.001).
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Tablo 4.10. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Depresyon Diizeyinin

Yordanmasina fliskin Adimsal Coklu Dogrusal Regresyon Analizi Sonuclar

Model Yordayicilar B S.H. p t R? Diizeltilmis R?
1. Adim Sabit -1.83  1.01 -1.81

Duygu Diizenleme Giigliigii 26 .02 711022 51 .50
2.Adim Sabit -5.83  2.14 -2.72%

Duygu Diizenleme Giigliigii 23 .03 62 758" 53 52

Bas Etme-Kac¢inma 25 12 17 2.10°
3.Adim Sabit -38 3.15 -12

Duygu Diizenleme Giigliigii 18 04 49 501" .55 .54

Bas Etme-Kac¢inma 29 A2 .20 2.52"

Psikolojik Saglamlik -.24 .10 -.19 2317

seokk

'p<.05; "p<.01; " p<.001

Hasta grubuna bakim veren annelerin anksiyete diizeylerini yordayan degiskenleri

inceleyen analiz bulgular1 Tablo 4.11°de verilmistir. Buna gore annelerin anksiyete

diizeyini ilk adimda duygu diizenleme giicliigli puanlarinin tek basina %44 oraninda

(B =.67,t=09.05 p <.001) ve ikinci adimda belirsizlige tahammiilsiizliiglin %2’lik

varyans katkisiyla (f = .19, ¢t = 2.13, p < .05) toplamda %46 oraninda acgikladig:
gorilmistiir (F(2,100)= 44.664, p < .001).
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Tablo 4.11. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Anksiyete Diizeyinin

Yordanmasina fliskin Adimsal Coklu Dogrusal Regresyon Analizi Sonuglar

Model Yordayicilar B S.H. p t R? Diizeltilmis R’
1. Adim Sabit -1.80 .95 -1.89

Duygu Diizenleme Giigliigii 22 02 .67 9.05" 45 44
2. Adim Sabit -4.24 1.48 -2.86™

Duygu Diizenleme Giigliigii 18 03 .56 619" 47 46

Belirsizlige Tahammiilstizliik .10 .05 .19 2.13°

EE

'p<.05; "p<.01; " p<.001

Stres puanlar agisindan bakildiginda ise KBH’li ¢ocuklarina bakim veren annelerin
stres diizeylerini yordayan modele iligkin regresyon analizi bulgular1 Tablo 4.12°de
Ozetlenmistir. Buna gore denklemde ilk adimda yer alan duygu diizenleme giicliigii,
strese iliskin varyansin tek basina %54 linii aciklarken (5 = .74, t = 11.05, p < .001)
ikinci adimda modele eklenen duygusal tiikenmislik modele %2’°lik (f = .20, ¢ = 2.35,
p < .05) ve lgilincli adimda modele eklenen belirsizlige tahammiilsiizlik ise yine
%2’lik (f = .18, t = 2.26, p < .05) bir varyans katkis1 ile toplamda %58 oraninda
annelerdeki stres diizeyini agiklayici bir rol listlenmistir (F3,99)= 47.953, p < .001).
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Tablo 4.12. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Stres Diizeyinin

Yordanmasina iliskin Adimsal Coklu Dogrusal Regresyon Analizi Sonuclar

Model Yordayicilar B S.H. p t R?  Diizeltilmis R’
1. Adim  Sabit -44 93 -47
Duygu Diizenleme Giigliigii 26 .02 .74 11.05™ .55 54
2.Adim  Sabit -34 91 -37
Duygu Diizenleme Giigliigii 21 03 .69 739" 57 .56
Duygusal Tiikenmislik 1 .05 .20 235"
3.Adim  Sabit -2.79 140 -1.99"
Duygu Diizenleme Giigliigii A8 .03 .52 5537 59 58
Duygusal Tiikenmislik .10 .04 .19 2317

Belirsizlige Tahammiilstizliik .10 .04 .18 2.26°

seokk

p <.001

*p <.05; **p <.01;

Cocugunun kronik bobrek hastaligima bakim veren annelerde tiikenmisligin
yordayicilarin1 belirlemek lizere gergeklestirilen regresyon analizi sonuglari Tablo
4.13’te gosterilmistir. MTO niin iki alt boyutundan biri olan duygusal tiikkenmislik igin
gerceklestirilen regresyon analizine gore ilk adimda duygu diizenleme giicliigii tek
basina modelin %38’ini aciklarken (8 = .62, ¢ = 7.98, p < .001) ikinci adimda modele
dahil olan stres degiskeni ise %3’lik (f = .27, t = 2.35, p < .05) bir agiklayicilik
saglayarak toplamda %41 oraninda duygusal tiikenmisligi yordamislardir (F(2,100) =
36.036, p < .001). Annelerde tilkenmisligi 6l¢en bir diger alt boyut olan kisisel basari
alt boyutunu ise problem ¢dzme basa ¢ikma stratejisi tek bagina %22 oraninda (f =
62, ¢t =17.98, p <.001), ikinci adimda denkleme giren psikolojik saglamlik ise %10
oraninda (f = .62, t = 7.98, p < .001) anlaml derecede yordayarak her iki degisken
toplamda %32 oraninda modeli agiklamistir (F(2,100)=36.036, p < .001).
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Tablo 4.13. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelerin Tiikenmislik Diizeyinin

Yordanmasina iliskin Adimsal Coklu Dogrusal Regresyon Analizi Sonuclar

Duygusal Tiikenmislik
Model Yordayicilar B S.H. B t R?  Diizeltilmis R’
1. Adim  Sabit -90 1.96 -46
Duygu Diizenleme Giigliigii .39 05 62 798" 39 38
2.Adim  Sabit -.69 1.92 -36
Duygu Diizenleme Giigliigii .27 07 42 374 42 41
Stres A48 21 27 235
Kisisel Basar1
Model Yordayicilar B S.H. B t R?  Diizeltilmis R’
1. Adim  Sabit 1231 245 5.02"
Problem Cézme 49 .09 48 552" 23 22
2.Adim  Sabit 812 255 3.18"
Problem C6zme 41 .09 .40 474 33 32
Psikolojik Saglamlik 32 .08 .32 3.80™

ok

“p<.01; p<.001

4.1.3. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Verilerine iliskin Cikarimsal

Istatistik Bulgular

En fazla akut bir hastalik gegiren ve herhangi bir kronik hastalik tanis1 bulunmayan
cocuklarin annelerinden alinan Slgiimler neticesinde elde edilen alt dlgek ve toplam
puanlarinin, katilimcilarin  demografik formda beyan ettikleri bilgilere gore
karsilastirmali analizleri Bagimsiz Orneklemler T-Testi ve tek yonlii ANOVA testleri
ile gerceklestirilmistir. Analizleri gerceklestirmeden once karsilastirma sonuglarinin
daha saglikli olabilmesi agisindan egitim diizeyi kategorileri ‘lise ve alt1’ ile ‘lisans ve
lizeri’ olacak sekilde iki egitim diizeyi seklinde birlestirilmistir. Benzer sekilde calisma
durumu degiskeni icerisinde yer alan ¢calismama ve emekli olma kategorileri de tek
baslik halinde ‘galigmiyor’ kategorisi altinda degerlendirilmistir. Son olarak gelir
durumu degiskeni ‘diislik ve orta’ gelir ile ‘iyi ve ¢ok iyi’ gelir durumu olmak tizere

iki birlesik kategori dahilinde degerlendirmeye alinmistir.
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4.1.3.1. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Puanlarinin

Sosyodemografik Degiskenlere Gore Karsilastirilmasina Tliskin Bulgular

S6z konusu sosyodemografik kategoriler baglamimda DASO-21 dlgegi ile Slgiilen
depresyon, anksiyete ve stres puanlar1 6zelindeki karsilagtirma bulgular1 Tablo 4.14°te
gosterilmistir. Yapilan analizlere gore, saglikli kontrol grubu annelerinin depresyon
puanlart ‘lise ve altr’ egitim seviyesindeki annelerde ‘lisans ve iizeri’ egitim
seviyesindeki annelere gore anlamli derecede daha yiiksek olarak tespit edilmistir (z =
3.921, p < .001). Bunun yaninda ¢aligmayan annelerin ¢alisan annelere gore (¢ = -
2.500, p < .05) ve “diisiik ve orta’ gelir durumundaki annelerin ‘iyi ve ¢ok iyi’ gelir
durumundaki annelere gore (¢ = 2.314, p < .05) istatistiksel olarak anlamli derecede
daha yiiksek depresyon puanlart aldiklar1 goriilmiistiir. Ayrica psikolojik destege
ihtiya¢ duyan annelerin depresyon puanlari, destege ihtiya¢ duymadigini belirten
annelere gore anlamli derecede daha yliksek olarak saptanmistir (¢ = 3.782, p < .001).
Belirtilen degiskenler diginda DASO-21’den elde edilen puanlarin baska herhangi bir
sosyodemografik degisken acisindan istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

gostermedigi sonucuna ulasilmistir (p > .05).
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Tablo 4.14. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Depresyon Anksiyete Stres Olcegi Alt Olgcek Puanlarinin

Sosyodemografik Degiskenlere Gore Karsilastirilmasi

Depresyon Anksiyete Stres

Degiskenler Gruplar N Ort. SS D Ort. SS D Ort. SS D

Egitim Durumu Lise ve alt1 54 9.54 5.96 0017 7.67 5.97 .001* 10.13 5.36 .005™
Lisans ve iizeri 94 5.88 4.44 4.33 4.15 7.70 4.67

Calhisma Durumu Calistyor 54 5.80 5.05 014" 5.05 4.95 379 7.46 4.73 040"
Calismiyor 94 8.03 5.35 5.83 5.24 9.23 5.14

Gelir Durumu Diisiik ve orta 88 8.00 5.80 022" 5.75 5.35 .563 9.19 5.20 .078
Iyi ve gok iyi 60 6.07 4.36 5.25 4.83 7.70 4.75

Bakim Verilen Diger Evet 14 7.93 5.61 .601 7.71 6.71 214 8.43 5.61 .902
Hayir 134 7.14 5.32 5.32 4.92 8.60 5.01

Tibbi Hastalik Durumu Evet 28 6.53 4.56 455 4.78 4.36 .330 8.57 533 985
Hayir 120 7.37 5.49 5.72 5.30 8.59 5.01

Psikolojik Destek Thtiyac1 Evet 54 9.42 5.78 0017 7.74 5.59 .001* 10.31 5.20 .001*
Hayir 94 5.95 4.63 4.29 441 7.59 4.72

Psikolojik Destek Alma Evet 13 9.30 6.66 .249 592 4.29 783 9.85 5.29 349

Durumu Hayir 135 7.01 5.17 5.51 5.22 8.47 5.03

EE

'p<.05; "p<.01; " p<.001
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Maslach Tiikenmislik Olgegi’nden (MTO) duygusal tiikenmislik ve kisisel basar1 alt
Olcek puanlarinin ilgili sosyodemografik degiskenler acisindan karsilagtirmasini igeren
bulgular Tablo 4.15’te yer almaktadir. Elde edilen analiz sonuglarina gore; duygusal
tiilkenmislik puanlart egitim durumu, ¢alisma durumu, gelir durumu, bakim verilen
diger kimsenin varligi, tibbi hastaligin bulunmasi ve psikolojik destek alma
degiskenleri agisindan herhangi bir anlamli fark gostermezken (p > .05), kontrol grubu
annelerinden psikolojik destek ihtiyaci belirtenlerin belirtmeyenlere gore duygusal
tiilkenmislik diizeylerinin anlamli derecede daha yiiksek oldugu goriilmistir (¢ =
3.569, p < .001). MTO’niin bir diger alt boyutu olan kisisel basar1 alt boyut puanlar:
ise; gelir durumu ‘iyi ve ¢ok iyi’ olan annelerde ‘diisiik ve orta’ gelir diizeyindeki
annelere gore daha yiliksek bulunmus (¢ = -2.226, p < .05) ve psikolojik destek ihtiyaci
olmadigint belirten annelerin ihtiya¢ belirten annelere gore anlamli derecede daha

yiiksek bir kisisel basart puani aldiklari tespit edilmistir (¢ = -2.857, p < .01).
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Tablo 4.15. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Maslach Tiikenmislik Olcegi Alt Ol¢cek Puanlarinin Sosyodemografik

Degiskenlere Gore Karsilagtirilmasi

Duygusal Tiikenmislik Kisisel Basar1

Degiskenler Gruplar N Ort. SS D Ort. SS D

Egitim Durumu Lise ve alt1 54 15.30 10.68 459 25.61 4.61 542
Lisans ve iizeri 94 14.03 9.55 25.14 4.49

Calisma Durumu Calistyor 54 14.37 9.55 910 24.80 4.76 296
Calismiyor 94 14.56 10.24 25.61 4.38

Gelir Durumu Diisiik ve orta 88 15.03 10.20 426 24.64 4.72 028"
Iyi ve ¢ok iyi 60 13.70 9.64 26.30 4.06

Bakim Verilen Diger Evet 14 15.07 10.61 .820 26.93 4.73 .160
Hayir 134 14.43 9.93 25.14 4.48

Tibbi Hastalik Durumu Evet 28 11.50 9.48 077 25.75 3.60 .570
Hayir 120 15.19 9.98 25.21 4.72

Psikolojik Destek Thtiyaci Evet 54 18.21 9.50 001 23.87 4.96 .005™
Hay1r 94 12.36 9.63 26.14 4.05

Psikolojik Destek Alma Evet 13 17.08 8.13 329 23.69 5.34 178

Durumu Hayir 135 14.24 10.11 25.47 4.43

EE

'p<.05; "p<.01; " p<.001
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Saglikli  kontrol grubu annelerinin duygu diizenleme giicliigli acisindan
sosyodemografik degisken kategorilerinde farklilagip farklilagmadigini inceleyen
analiz bulgular1 Tablo 4.16’da verilmistir. Buna gore ‘lise ve alt1’ egitim seviyesindeki
annelerin ‘lisans ve lizeri’ egitim seviyesindeki annelere gore (¢ = 2.009, p < .05),
caligmayan annelerin ¢alisan annelere gore (¢ = -2.075, p < .05) ve psikolojik destege
ihtiya¢ duyan annelerin ihtiya¢ duymadigini belirten annelere gore istatistiksel olarak
anlamli derecede daha yiiksek duygu diizenleme giicliigii puani aldiklar
bulgulanmistir (¢ = 4.742, p < .001). Gelir durumu, bakim verilen diger bir kisinin
olup olmamasi, tibbi hastalik durumu ve psikolojik destek alip almama agisindan ise
duygu diizenleme giicliigli puanlarinin gruplar arasi herhangi bir anlamli fark

gostermedigi tespit edilmistir (p > .05).

Tablo 4.16. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Duygu Diizenleme

Giicliigii Olcegi Puanlarimin  Sosyodemografik Degiskenlere Gore

Karsilastirilmasi

Degiskenler Gruplar N Ort. SS D

Egitim Durumu Lise ve alt1 54 39.57 15.68 047"
Lisans ve iizeri 94 34.57 12.42

Calisma Durumu Calistyor 54 33.31 13.13 .040"
Caligmryor 94 38.17 14.02

Gelir Durumu Diisiik ve orta 88 37.62 14.25 .193
Iyi ve ¢ok iyi 60 34.60 13.16

Bakim Verilen Diger Evet 14 37.93 16.97 .666
Hayir 134 36.24 13.56

Tibbi Hastalikk Durumu Evet 28 32.71 10.86 .068
Hayir 120 37.26 14.37

Psikolojik Destek Thtiyaci Evet 54 43.06 14.10 001"
Hayir 94 32.57 12.24

Psikolojik Destek Alma Evet 13 39.23 16.74 442

Durumu Hayir 135 36.12 13.59

'p<.05; "p<.01; " p<.001
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Tablo 4.17°de yer aldigi lizere kontrol grubu annelerinin psikolojik saglamlik
puanlarinin; egitim durumu, ¢alisma durumu gelir durumu, bakim verilen diger
kimsenin olmasi durumu, tibbi hastalik durumu, psikolojik destek ihtiyaci ve
psikolojik destek alma degiskenleri baglaminda gruplar arasi herhangi bir anlaml

farklilik gostermedigi gortilmistiir (p > .05).

Tablo 4.17. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Kisa Psikolojik
Saglamlik Olgegi Puanlarinin  Sosyodemografik Degiskenlere Gore

Karsilastirilmasi

Degiskenler Gruplar N ort. SS P

Egitim Durumu [lkokul ve alt1 54 20.18 4.30 519
Lisans ve iizeri 94 19.68 4.71

Calisma Durumu Caligiyor 54 20.07 4.11 .673
Caligmryor 94 19.74 4.81

Gelir Durumu Diisiik ve orta 88 19.60 4.46 398
Iyi ve ¢ok iyi 60 20.25 4.70

Bakim Verilen Diger Evet 14 21.07 2.87 299
Hayir 134 19.74 4.69

Tibbi Hastalikk Durumu Evet 28 20.64 4.27 317
Hayir 120 19.68 4.62

Psikolojik Destek Thtiyaci Evet 54 19.09 4.62 118
Hayir 94 20.31 4.48

Psikolojik Destek Alma Evet 13 19.92 6.36 962

Durumu Hay1r 135 19.86 4.38

Mevcut tez ¢aligmasimin diger degiskenlerinden olan belirsizlige tahammiilsiizliik
toplam puanlar1 dogrultusunda saglikli kontrol grubu anneleri degerlendirildiginde,
‘lise ve alt’ egitim seviyesinde olan annelerin ‘lisans ve iizeri’ egitim durumunda
olanlara gore (¢ = 2.238, p < .05) ve psikolojik destek ihtiyacinda olan annelerin bu
ihtiyacta olmayan annelere gore anlamli derecede daha yiiksek belirsizlige
tahammiilsiizliik puani aldiklar1 goriilmiistir (+ = 3.239, p < .01). Ote yandan

belirsizlige tahammiilsiizlik toplam puanlar1 annelerin ¢alisma durumlari, gelir
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durumlari, bakim verilen diger kisinin olup olmamasi durumu, tibbi hastalik durumu

ve psikolojik destek

alip almama durumu acgisindan kategoriler

arasinda

farklilasmamistir (p > .05). Ilgili analiz bulgular1 Tablo 4.18’de yer almaktadir.

Tablo 4.18.

Kontrol

Grubuna Bakim Veren Annelerin Belirsizlige

Tahammiilsiizliik Olcegi Toplam Puanlarimin Sosyodemografik Degiskenlere

Gore Karsilastirilmasi

Degiskenler Gruplar N Ort. SS )/

Egitim Durumu Lise ve alt1 54 38.76 9.67 027"
Lisans ve iizeri 94 35.09 9.54

Calisma Durumu Caligiyor 54 35.00 8.91 175
Caligmryor 94 37.25 10.10

Gelir Durumu Diisiik ve orta 88 37.00 9.87 391
Iyi ve ¢ok iyi 60 35.60 9.51

Bakim Verilen Diger Evet 14 40.86 8.41 .073
Hayir 134 35.97 9.76

Tibbi Hastalik Evet 28 33.89 10.66 125

Durumu Hayir 120 37.02 9.43

Psikolojik Destek Evet 54 39.74 8.96 .001™

Ihtiyaca Hayir 94 34.53 9.67

Psikolojik Destek Evet 13 35.38 9.26 .685

Alma Durumu Hayir 135 36.53 9.79

'p<.05;"p<.01;""p<.001
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Saglikli  kontrol grubu annelerinin kullandiklar1 basa c¢ikma stratejilerinin
sosyodemografik degiskenlere gore farklilasip farklilasmadigini degerlendirmek icin
gerceklestirilmis olan analiz bulgular1 Tablo 4.19°da gosterilmistir. Buna gore sosyal
destek arama ve problem ¢ézme basa ¢ikma stratejileri acisindan sosyodemografik
degisken kategorilerinin herhangi bir anlamli fark gostermedigi goriilmiistiir (p > .05).
Yani sira kaginma basa ¢ikma stratejisi acisindan, ‘lise ve alt’ egitim diizeyindeki
katilimcilarin ‘lisans ve iizeri’ egitim diizeyindeki katilimcilara gére anlamli derecede
yiiksek kacinma puani elde ettikleri goriilmiistiir (¢ = 3.066, p < .01). Buna ek olarak,
cocuklar1 disinda bakim verdigi baska biri bulunan annelerin bulunmayan annelere
gore (1 = 2.095, p < .05) ve tibbi bir hastalig1 bulunmayan annelerin bulunan annelere
gore daha yiiksek kaginma puani aldiklar1 goriilmiistiir (z = -2.085, p < .05). Yine
kacinma basa ¢ikma stratejisi puanlari, psikolojik destek ihtiyaci oldugunu belirten
katilimcilarda, ihtiyag belirtmeyenlere kiyasla anlamli diizeyde daha yiiksek olarak

bulunmustur (¢ = 3.295, p < .01).
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Tablo 4.19. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Basa Cikma Stratejisi Olcegi Alt Olcek Puanlarinin Sosyodemografik

Degiskenlere Gore Karsilastirilmasi

Sosyal Destek Arama Problem Cozme Kag¢inma

Degiskenler Gruplar N Ort. SS D Ort. SS D Ort. SS P

Egitim Durumu Lise ve alt1 54 23.72 4.90 .072 26.72 4.49 .250 22.09 4.13 .003™
Lisans ve iizeri 94 25.24 4.92 27.55 4.05 20.00 391

Calisma Durumu Caligiyor 54 24.02 4.60 213 27.13 3.85 .793 19.98 4.26 .079
Caligmryor 94 25.07 5.13 27.32 4.43 21.21 3.97

Gelir Durumu Diisiik ve orta 88 24.46 4.48 526 26.86 3.80 197 21.01 435 376
Iyi ve gok iyi 60 25.02 5.60 27.82 4.74 20.40 3.74

Bakim Verilen Diger Evet 14 24.50 2.53 799 26.64 4.05 573 22.93 3.54 038"
Hayir 134 24.71 5.15 27.31 4.24 20.54 4.11

Tibbi Hastahk Durumu Evet 28 25.78 4.92 .194 28.32 2.98 .062 19.32 3.95 039"
Hayir 120 24.43 4.95 27.00 4.43 21.10 4.09

Psikolojik Destek Thtiyact Evet 54 25.02 5.24 542 26.89 3.66 432 22.18 4.09 .001™
Hayir 94 24.50 4.80 27.46 4.51 19.95 3.91

Psikolojik Destek Alma Evet 13 25.85 4.52 .380 26.69 3.94 619 22.00 4.22 257

Durumu Hayir 135 24.58 4.99 27.30 4.25 20.64 4.09

EE

'p<.05; "p<.01; " p<.001
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4.1.3.2. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Toplam ve Alt Olcek

Puanlarinin Korelasyonuna iliskin Bulgular

Saglikli kontrol grubundaki bakim veren annelerin dl¢lim araglar ile elde edilen
psikolojik belirti puanlarinin birbiriyle olan iliskisini incelemek amaciyla Pearson
korelasyon analizi gergeklestirilmis ve elde edilen analiz bulgular1 Tablo 4.20°de
gosterilmistir. DASO-21 dlgegi ile dl¢iilen depresyon puanlarinmn diger dlgekler ve
alt dlgeklerle olan korelasyonlarina bakildiginda; duygusal tiikenmislik puanlar
ile (r = .45, p < .001), duygu diizenleme gii¢liigii puanlari ile (» = .63, p < .001),
belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlari ile (» = .32, p < .001) ve kaginma
basa ¢ikma stratejisi puanlari ile (» = .39, p < .001) arasinda yiiksek diizeyde
anlamli iligkiler oldugu tespit edilmistir. Bunun yani sira depresyon puanlar ile
kisisel basar1 (» = -.26, p < .01), psikolojik saglamlik (» =-.22, p <.01) ve problem
cozme basa ¢ikma stratejisi (» = -.22, p < .01) arasinda negatif yonde anlamli
iliskiler bulunmustur. Ayrica BCSO’niin alt boyutlarindan olan sosyal destek
arama basa ¢ikma stratejisi ile depresyon arasinda herhangi bir iliskiye

rastlanmamustir (p > .05).

Yine DASO-21 6lgegi ile elde edilen anksiyete puanlarinin; duygusal tiikenmislik
puanlari ile ( = .41, p < .001), duygu diizenleme gii¢liigii puanlar1 ile (r = .70, p
< .001), belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puanlar ile (» = .34, p < .001) ve
kacinma basa ¢ikma stratejisi puanlari ile (r = .42, p < .001) arasinda yiiksek
diizeyde anlamli korelasyonlara ulasilmistir. Anksiyete puanlari ile MTO ile
dlciilen kisisel basar1 puanlar1 (r = -.22, p < .01) ve KPSO ile 6lgiilen psikolojik
saglamlik puanlarn (r = -.52, p < .01) arasinda orta diizeyde ve negatif yonde
anlamli iliskiler tespit edilmistir. Buna karsin basa ¢ikma stratejileri alt
boyutlarindan olan sosyal destek arama ve problem ¢dzme puanlart ile arasinda ise
anlamli bir iliskiye rastlanmamstir (p > .05). Son olarak DASO-21 ile &lgiilen
stres belirti puanlarinin duygusal tiikenmislik (» = .38, p <.001), duygu diizenleme
giicligii (r = .66, p < .001), belirsizlige tahammiilsiizlik (» = .38, p < .001) ve
kacinma basa ¢ikma stratejisi ile (r = .36, p < .001) arasinda yliksek diizeyde
anlamli korelasyonlar elde edilmistir. Ayrica strese iliskin puanlarin MTO ile
dlciilen kisisel basar1 (r = -.19, p < .05), KPSO ile dlgiilen psikolojik saglamlik (r
=-.30, p <.001) ve BCSO ile lgiilen problem ¢dzme basa ¢ikma stratejisi (» = -

17, p <.05) ile arasinda negatif yonde anlamli iligkiler tespit edilmistir.
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Tiikenmislik diizeyini iki alt boyutta 6lgen MTO’niin diger degiskenlerle olan
korelasyonuna bakildiginda, duygusal tiikenmislik alt boyutunun duygu
diizenleme giicligli puanlar1 (» = .50, p < .001), belirsizlige tahammiilsiizliik
toplam puanlar1 (» = .32, p < .001), basa ¢ikma stratejilerinden sosyal destek arama
(r = .20, p < .05) ve kaginma (r = .38, p < .001) puanlartyla arasinda istatistiksel
olarak anlamli ve pozitif yonde iliskiler oldugu goriilmiistiir. Yine duygusal
tikenmislik puanlarinin, psikolojik saglamlik (» = -.31, p < .001) ve problem
cozme basa ¢ikma stratejisi (» = -.16, p < .05) puanlari ile arasinda negatif yonde
anlamli iligkiler oldugu bulunmustur. Tiikenmislige dair Ol¢limiin bir diger alt
boyutu olan kisisel bagar1 alt boyutunun ise psikolojik saglamlik (» = .35, p <.001)
ve problem ¢ozme basa ¢ikma stratejisi ile (» = .28, p < .001) arasinda pozitif
yonde yiiksek anlamlilik diizeyinde iliskiler saptanmistir. Bunun yaninda kisisel
basar1 puanlariin duygu diizenleme giicliigii (» = -.24, p < .01) ve kaginma basa
cikma stratejisi (r = -.19, p < .05) ile arasinda negatif yonlii anlamli bir iligki tespit
edilirken belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puani ve sosyal destek arama basa
cikma stratejisi puanlari ile arasinda herhangi bir anlamli iligki goriilmemistir (p >

05).

Saglikli kontrol grubu annelerinde duygu diizenleme giigliigiiniin diger
degiskenlerle olan iliskisi incelendiginde; belirsizlige tahammiilsiizliik toplam
puani (r = .44, p < .001) ve kaginma basa ¢ikma stratejisi puani ( = .44, p < .001)
ile arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulunmustur. Duygu
diizenleme gii¢ligii ve psikolojik saglamlik (» = -.42, p < .001) arasinda negatif
yonde anlamli bir iliskinin oldugu, sosyal destek arama ve problem ¢dzme basa

cikma stratejisi ile arasinda ise herhangi bir anlamli iliskinin olmadig1 goriilmiistiir
(p > .05).

Aragtirmanin bir diger degiskeni olan psikolojik saglamlik, problem ¢6zme basa
cikma stratejisi ile pozitif yonde ve diigiik anlamlilikta bir iligki gdsterirken (r =
18, p < .05) belirsizlige tahammiilsiizliik toplam puani ile ise negatif yonde ve
orta diizeyde anlamlilikta bir iligki gostermistir (» = -.23, p < .01). Buna karsin
basa c¢ikma stratejilerinden sosyal destek arama ve kagimma ile arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir iliski goriilmemistir (p > .05).

Katilimeilarin belirsizlige tahammiilsiizliik diizeyini lgen BTO toplam puanlarina

bakildiginda; s6z konusu puanlarin sadece kaginma basa ¢ikma stratejisi ile
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arasinda anlaml1 ve pozitif yonde bir iliski goriiliirken (» = .38, p < .001), sosyal
destek arama ve problem ¢ozme basa ¢ikma stratejileri ile arasinda anlamli

herhangi bir iligki bulunmamustir (p > .05).
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Tablo 4.20. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Toplam ve Alt Olcek Puanlari Arasindaki iliskiye Dair Analiz

Bulgular:
Degiskenler 1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8 9 10. 11

DASO-21' 1. Depresyon 1

2. Anksiyete 74 1

3. Stres a7 a7 1
MTO? 4. Duygusal Tikenmiglik 45" 4170 38 1

5. Kisisel Basari -26™ =22 -.19 - 47 1
DDGO? 6. Toplam 63" 70" 66" 50" =24 1
KPSO* 7. Toplam =22 s A | G § 35" =42 1
BTO? 8. Toplam 327 347 38 327 -.03 44" -23" 1
BCSO° 9. Sosyal Destek Arama .03 .07 .09 20" .00 14 -12 .01 1

10. Problem Cozme =20 -.15 -17 -.16" 28" -.13 18" -.01 26 1

11. Kaginma 39" 427 36" 38" -.19 44 -.15 43" -.05 -.14 1

'p<.05; "p<.01; "p <.001; 'Depresyon Anksiyete Stres Olgegi; “Maslach Tiikenmislik Ol¢egi; *Duygu Diizenleme Giigliigii Olgegi; “Kisa

Psikolojik Saglamlik Olgegi; *Belirsizlige Tahammiilsiizliik Olgegi; “Basa Cikma Stratejisi Olgegi.
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4.1.3.3. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Toplam ve Alt Olcek
Puanlarinin Anne Yasi, Cocuk Yasi ve Cocuk Sayisi ile Korelasyonuna Iliskin

Bulgular

Hasta grubu annelerinin verileriyle karsilastirmak amaciyla saglikli kontrol grubu
annelerinin yaglari, cocuklarinin yaslar1 ve ¢ocuk sayisi ile psikolojik belirtileri
arasinda anlamli bir iligkinin var olup olmadigina dair korelasyon analizi
gergeklestirilmis ve analiz sonuglart Tablo 4.21°de sunulmustur. Buna gore saglikli
cocuklara bakim veren annelerin yasi ile duygusal tilkkenmiglik puanlar1 arasinda
negatif yonde ve diisiik anlamlilikta bir iligski bulunurken (» = -.20, p < .05) yine
annelerin yasi ile duygu diizenleme gii¢liigli diizeyleri arasinda negatif yonde
diisiik anlamlilik diizeyinde bir iliski tespit edilmistir (» = -.18, p < .05). Bunun
disinda, diger psikolojik belirtilere iliskin puanlar ile s6z konusu degiskenler

arasinda anlamli bir korelasyon bulunmamagtir.

Tablo 4.21. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Ol¢ek Puanlariin
Anne Yasi, Cocuk Yasi ve Cocuk Sayisi Degiskenleri ile Arasindaki iliskiye

Dair Analiz Bulgular:

Degiskenler Anne Yast Cocuk Yasi  Cocuk Sayist
DASO-21" Depresyon -.06 .02 12
Anksiyete -.11 .01 .01
Stres -.09 .02 .00
MTO? Duygusal Tiikenmiglik -20° -.04 -.10
Kisisel Basari -.06 .04 -.05
DDGO? Toplam -.18° -.09 -.05
KPSO* Toplam .10 .06 .07
BTO® Toplam -.04 -.03 -.01
BCSO° Sosyal Destek Arama -.13 -.11 -.14
Problem Cézme .03 .04 -.08
Kaginma -.02 -.12 .04

“p < .05; 'Depresyon Anksiyete Stres Olgegi; “Maslach Tiikenmislik Olgegi; *Duygu
Diizenleme Giigliigii Olgegi; *Kisa Psikolojik Saglamhik Olgegi; “Belirsizlige
Tahammiilsiizliik Olcegi; “Basa Cikma Stratejisi Olcegi.
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4.1.3.4. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Depresyon, Anksiyete,

Stres ve Tiikenmislik Diizeylerinin Yordanmasina Iliskin Bulgular

Bu arastirmada, hasta grubundaki psikolojik belirtilerin yordayicilarini incelemek
temel amag¢ olmakla birlikte bu yordayicilarin 6zgilliigiinii ve ayirt ediciligini
degerlendirebilmek adina saglikli kontrol grubuna da regresyon analizi
uygulanmistir. Bu dogrultuda hasta grubunda uygulandig: sekilde saglikli kontrol
grubundaki analizler i¢in de, yordanan ve yordayici degiskenler arasindaki
iligkilerin en az .20 korelasyon giicline ve en az p < .05 anlamlilik diizeyine sahip

olmasi beklenmistir.

Saglikli kontrol grubunda yer alan annelerin DASO-21 ile 6lgiilen depresyon
diizeylerinin yordayict degiskenler tarafindan agiklanmasina iliskin adimsal ¢oklu
dogrusal regresyon analizi sonuglart Tablo 4.22°de belirtilmistir. Buna gore ilk
adimda denkleme giren duygu diizenleme gii¢liigii depresyon puanlarina iliskin
varyansin tek basma %39 unu agiklamustir (8 = .63, ¢ = 9.80, p < .001). ikinci
adimda kaginma bas etme stratejisi modele %2’lik bir varyans katkist sunmus (S
=.19,1=2.57, p <.05), ardindan ii¢iincii adimda psikolojik saglamligin da negatif
yonde eklenen %2’lik varyans katkisi ile (f = -.13, ¢t = -1.99, p < .05) depresyon
diizeyinin toplamda %43 oraninda bu ii¢ degisken tarafindan istatistiksel olarak

anlaml1 diizeyde yordandig1 sonucuna ulasilmistir (F(3,144)=37.503, p < .001).
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Tablo 4.22. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Depresyon Diizeyinin

Yordanmasmna Iliskin Adimsal Coklu Dogrusal Regresyon Analizi

Sonuglar:
Model Yordayicilar B SH. § t R?  Diizeltilmis R*
1. Adim  Sabit -1.60 .96 -1.66
Duygu Diizenleme Giigliigii .42 .02 .63 9.80"" .40 39
2.Adim  Sabit -1.75 .95 -1.85
Duygu Diizenleme Giigliigii .21 03 .54 738" 42 41
Bas Etme-Kac¢inma .10 04 19 257
3. Adim Sabit 283 249 1.14
Duygu Diizenleme Giigliigic .20 .03 .53  7.33"" 44 43
Bas Etme-Kac¢inma .09 04 17 236"
Psikolojik Saglamlik -16 .08 -13 -1.99"

seokk

p<.05; "p<.01; "p<.001

DASO-21 dlgegi ile dlgiilen bir diger belirti olan anksiyeteyi aciklayan modele

iliskin bulgular Tablo 4.23’te belirtilmistir. Gergeklestirilen analiz bulgularina

gore saglikli kontrol grubu annelerinin anksiyete diizeylerini birinci adimda

modele giren duygu diizenleme gii¢liigli tek basina %49 oraninda yordarken (f =

70, ¢t =11.92, p < .001) ikinci adimda kag¢inma bag etme stratejisi puanlar1 %1°lik

bir varyans katkis1 sunarak (f = .13, ¢ = 2.04, p < .05) toplamda her iki degisken

%350 oraninda anksiyete belirtilerini yordamistir (F2,145)= 74.673, p < .001).
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Tablo 4.23. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Anksiyete Diizeyinin

Yordanmasmna Iliskin Adimsal Coklu Dogrusal Regresyon Analizi

Sonuclari
Model Yordayicilar B SH. p t R? Diizeltilmis R?
1.Adim Sabit -3.93 .85 -4.62™

Duygu Diizenleme Giigliigii 26 .02 .70 11.92"" 49 49
2.Adim Sabit -6.57 1.55 -4.25™

Duygu Diizenleme Giigliigii 24 02 .64 988" .51 .50

Bas Etme-Kac¢inma 17 08 .13 2.04
p<.05; ""p <.001

Yine DASO-21 ile dlgiilen stres diizeylerine iliskin puanlarin diger degiskenler
tarafindan yordanma giiciine bakildiginda, denkleme sadece duygu diizenleme
giicliigiiniin girebildigi ve kontrol grubu katilimcilarinin stres diizeyine ait
varyansin yalnizca duygu diizenleme giicliigii tarafindan ve %43 oraninda (5 = .66,
t =10.65, p <.001) anlaml1 olarak aciklandig1 goriilmistiir (F(1,146)= 113.426, p <
.001). Stres diizeyinin yordanmasina iligkin gerceklestirilen analiz bulgular1 Tablo

4.24’te belirtilmistir.

Tablo 4.24. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Stres Diizeyinin

Yordanmasina iliskin Dogrusal Regresyon Analizi Sonuclari

Model Yordayicilar B S.H. p t R’ Diizeltilmis R?
1.Adim Sabit -.19 .88 =22

Duygu Diizenleme Giigliigiic. .24 .02 .66  10.65"" .44 43
p<.001
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Son olarak yordanan degiskenlerden biri olan annelerin tiikenmislik diizeyinin
yordayicilar1 tespit edilmistir. Bu baglamda MTO ile olgiilen duygusal
tikenmislige dair Olgek puanlarinin yordanmasina iliskin gerceklestirilen
regresyon analizinde; denkleme birinci adimda dahil olan duygu diizenleme
giicliigiiniin tek bagina modelin %24’ini (f = 49, t = 6.97, p < .001), ikinci
adimda kaginma basa ¢ikma stratejisinin %3’linll (f = .20, ¢t = 2.58, p < .05),
iiclincli adimda sosyal destek arama basa ¢ikma stratejisinin %2’sini (f = .16, t =
2.30, p < .05) ve son adimda modele eklenen depresyon degiskeninin duygusal
tilkenmislik tizerindeki varyansin %2’sini agikladigi goriilmiistiir (f = .21, ¢ =
2.39, p < .05). Nihai olarak ise s6z konusu dort yordayicinin toplamda %31
oraninda kontrol grubu annelerinin duygusal tiikenmisliklerini istatistiksel olarak
anlamli sekilde acikladigi goriilmiistiir (Fs,143) = 17.794, p < .001). Belirtilen

regresyon analizi bulgulari ise Tablo 4.25’te sunulmustur.
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Tablo 4.25. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Duygusal

Tiikenmislik Diizeyinin Yordanmasina iliskin Adimsal Coklu Dogrusal

Regresyon Analizi Sonuclar:

Model Yordayicilar B SH. §p t R’ Diizeltilmis R?
1. Adim  Sabit 148 201 74
Duygu Diizenleme Giigliigii .36 05 49 6977 25 24
2.Adim  Sabit -6.36  3.63 -1.75
Duygu Diizenleme Giigliigii .29 06 41 5177 28 27
Bas Etme-Kac¢inma .49 19 20 258
3.Adim Sabit -14.76  5.11 -2.89"
Duygu Diizenleme Giigliigii .27 06 37 472" 31 29
Bas Etme-Kac¢inma .55 19 23 2907
Bas Etme-Sosyal Destek 33 A4 16 2.30°
4. Adim  Sabit -13.44  5.06 -2.65"
Duygu Diizenleme Giigliigii .18 07 .25 268" .33 31
Bas Etme-Kac¢inma 48 20 20 255"
Bas Etme-Sosyal Destek .35 A4 17 246
Depresyon 40 A7 21 239

*p <.05; **p <.01;

EE

p <.001

Tiikenmislik diizeylerini 6lgen MTO’niin ikinci alt boyutu olan kisisel basar1 alt

boyutunun yordayicilarini belirlemek igin gerceklestirilen regresyon analizi

sonuglar1 Tablo 4.26’da gosterilmistir. Buna gére modele ilk giren psikolojik

saglamlik degiskeni %11 oraninda (8 = .35, t = 4.46, p < .001), ikinci adimda giren

problem ¢dzme basa ¢ikma stratejisi %35 oraninda (f = .22, ¢t = 2.91, p < .01) ve

ticiincii adimda modele eklenen depresyon degiskeni negatif yonde %1 oraninda

(f=-.15,t=-1.98, p <.05) olmak iizere toplamda s6z konusu ii¢ degisken kisisel

basariya ait varyansin %17’sini anlamli sekilde yordamistir (F3,144y=11.307, p <

.001).
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Tablo 4.26. Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Kisisel Basari
Diizeyinin Yordanmasma Iliskin Adimsal Coklu Dogrusal Regresyon

Analizi Sonuclari

Model Yordayicilar B SH. g t R? Diizeltilmis R’
1. Adim Sabit 18.48 1.57 11.76™

Psikolojik Saglamlik 34 08 35 446™ .12 11
2.Adim  Sabit 12.72 2.50 5.09"

Psikolojik Saglamlik .30 08 31 397 17 .16

Baga Cikma-Problem Cézme 24 .08 .22 291™

3.Adim  Sabit 15.11  2.75 5.49™

Psikolojik Saglamlik 27 08 .28 3.56™ .19 17
Basa Cikma-Problem Cézme 21 .08 .19 2.51

Depresyon -13 .07 -15 -1.98

p<.05; "p<.01; " p<.001

4.1.4. Hasta ve Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelerin Olcek Puanlari

Acisindan Karsilastirilmasina Iliskin Bulgular

Mevcut tez ¢alismasinin temel hipotezleri dogrultusunda kronik bobrek hastaligi
olan ¢ocuklara bakim veren annelerle kronik bir hastalik tanist bulunmayan ve
tipik gelisim gosteren saglikli ¢ocuklarin annelerinin aragtirma degiskenlerine ait
puanlar acisindan farklilagip farklilagsmadigini incelemek amaglanmistir. Buradan
hareketle hasta ve saglikli kontrol grubunda yer alan katilimec1 annelerin dl¢iim
araglari ile elde edilen depresyon, anksiyete, stres, tiikenmislik, duygu diizenleme
giicliigli, psikolojik saglamlik, belirsizlige tahammiilsiizlik ve basa c¢ikma
stratejilerine iliskin aldiklar1 puanlar c¢ercevesinde karsilastirildigi Bagimsiz

Orneklemler T-Testi analiz sonuglar1 Tablo 4.27°de gdsterilmistir.

Hasta grubu katilimcilarinin depresyon (Ort. = 7.76, SS = 5.40), anksiyete (Ort. =
6.22, 8§ =4.82) ve stres puanlarinin (Ort. = 9.07, SS = 5.17) saglikli kontrol grubu
katilimcilarinin depresyon (Ort. = 7.22, SS = 5.33), anksiyete (Ort. = 5.55, SS =
5.13) ve stres puanlarina (Ort. = 8.59, SS = 5.05) gore istatistiksel agidan anlaml

olarak farklilasmadig1 sonucuna ulasilmistir (p > .05). Bakim veren annelerdeki
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tiikkenmisligin MTO ile iki alt boyutta 6l¢iildiigii puanlara bakildiginda; hasta
grubuna bakim veren annelerdeki duygusal tiikenmislik puanlar1 (Ort. = 13.59, SS
= 9.37) ile kisisel basar1 puanlarinin (Ort. = 25.68, SS = 4.41), saglikli kontrol
grubuna bakim veren annelerdeki duygusal tilkenmislik (Ort. = 14.49, SS = 9.96)
ve kisisel basart puanlarma (Ort. = 25.31, SS = 4.52) gore istatistiksel agidan
anlamli olarak farklilasmadigi tespit edilmistir (p > .05).

Hasta grubu katilimcilarinda DDGO-16 ile dlgiilen duygu diizenleme giicliigii
puanlarmin (Ort. = 36.88, SS = 14.82) saglikli kontrol grubu katilimcilarinin
puanlarma gore (Ort. = 36.40, SS =13.86), hasta grubu bakim veren annelerinin
psikolojik saglamlik puanlarinin (Ort. = 20.03, SS = 4.43) saglikli kontrol grubu
bakim veren annelerinin puanlarina gore (Ort. = 19.86, SS = 4.56) ve benzer
sekilde hasta grubuna bakim veren annelerin belirsizlige tahammiilsiizliik toplam
puanlarinin (Ort. = 3.27, SS = 9.08) saglikl1 kontrol grubu annelerinin belirsizlige
tahammiilstizliik puanlarina gore (Ort. = 36.43, SS = 9.72) istatistiksel acidan
anlamli bir fark gostermedigi bulgulanmaistir (p > .05).

Katilimer annelerin basa ¢ikma stratejilerinin {i¢ alt boyutta degerlendirildigi
BCSO puanlarmin hasta ve kontrol grubu agisindan farklilasip farklilasmadigina
incelendiginde, hasta grubu bakim veren annelerinde sosyal destek arama
puanlariin (Ort. = 22.54, SS = 4.22) saglikl1 kontrol grubu annelerinin puanlarina
(Ort. =24.69, SS = 4.95) gore istatistiksel olarak anlamli derecede daha az oldugu
gozlenmistir (¢ =-3.583, p <.001). Diger basa ¢ikma stratejilerinden olan problem
¢ozmeye dair hasta grubu puanlarinin (Ort. = 27.19, SS = 4.32) saglikli kontrol
grubu puanlarina gore (Ort. = 27.25, SS = 4.22) ve yine kaginma stratejisine dair
hasta grubu puanlarinin (Ort. = 21.24, S§ = 3.75) saglikli kontrol grubu puanlarina
gore (Ort. = 20.76, SS = 4.11) istatistiksel olarak anlaml farklar gostermedigi
gorlilmiistiir (p > .05).

154



Tablo 4.27. Hasta Grubu ve Kontrol Grubu Bakim Veren Annelerinin

Ol¢ek Puanlarmin Karsilastirilmasi

Hasta Grubu Kontrol Grubu
Bakim Veren Anneleri Bakim Veren Anneleri
N=103 N=148
Degiskenler Ort. SS Ort. SS t p
DASO-21
Depresyon 7.76 5.40 7.22 5.33 7187 432
Anksiyete 6.22 4.82 5.55 5.13 1.052 294
Stres 9.07 5.17 8.59 5.05 748 455
MTO
Duygusal Tiikenmislik 13.59 9.37 14.49 9.96 =722 471
Kisisel Bagar1 25.68 4.41 25.31 4.52 .642 522
DDGO-16 36.88 14.82 36.40 13.86  .265 791
KPSO 20.03 4.43 19.86 4.56 .284 77
BTO-12 37.27 9.08 36.43 9.72 .691 490
BCSO
Sosyal Destek Arama 22.54 4.22 24.69 495  -3.583  .001™
Problem Cozme 27.19 432 27.25 422 -.102 919
Kaginma 21.24 3.75 20.76 4.11 941 348
p<.001
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4.2. ikinci Cahsma: Nitel Arastirma Bulgular:

Nitel

arastirma yaklagimi

ve analiz yoOntemlerinden olan Yorumlayici

Fenomenolojik Analiz (YFA) kullanilarak gergeklestirilen nitel arastirmamiz

sonucunda, KBH’li ¢ocuklarin bakim veren annelerine iligkin ‘Psikolojik

Zorluklar’, ‘Bakim Verme Rolii’, “T1ibbi Siire¢ Deneyimleri’, ‘Psikososyal Destek’

ile ‘Basa Cikma ve Gii¢ Kaynaklar1’ olmak {izere 5 ana tema ve bu temalar altinda

yer alan toplam 21 alt tema katilimci1 gorlismeleri neticesinde olusturulmustur.

Belirtilen ana temalar ve ana temalara bagli olan alt temalar Sekil 4.1°de aktarildig:

gibidir.
Belirsizlik fgsel
ve Gelecek Catismalar ve
Kaygist Tiikenmislik
Syl Yalnizlik
Zorlanma ve Sosyal
Izolasyon
N \\ Sorumllu
Baga Cikma s
Duygu Coklu Roller
Odakl1 Baga Psikolojik Annelik
Cikma Zorluklar Kimligi ve
Fedakarlik
Problem | /
Odakl Ba:
il B — Basa Cikma Bakim
ve Giig Verme —— KararAlma
/ Kaynaklan . PediawkKBH = Roli Yiiki
Kagmmaci L b \
Baga Annelerinin
Cikma Psikososyal Diger
Deneyimleri Cocuklarin
Ihtiyaglar
Psikolojik \
Dayaniklilik /
ve Umut X .
Tibbi Siireg Tibbi
Psikososyal Deneyimleri —— — BehrsBlz.ll'k.ler
ve Bilgi
Destek Eksikligi
Sosyal /
s Olumsuz/
Y1$ Rahatsiz
Edici
Destek e y fletisim
Gormeme ve olesyone: X Fiziksel
Anlagilmama Aile fgi Psikolojik ?’.dav‘l Kosullarin
o Destek Isct Yetersizlizi
Tligkilerde . Memnuniveti etersizhigl
Ihtiyaci y
Zorlanma

Sekil 4.1: Pediatrik KBH Bakim Veren Annelerinin Psikososyal Deneyimlerine
Iliskin Olusturulan Ana ve Alt Temalar
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4.2.1. Ana Tema 1: Psikolojik Zorluklar

KBH’li ¢ocuklarm bakim veren anneleri ile gergeklestirilen derinlemesine
goriismelerin en temel baglamlarindan bir1i annelerin  psikolojik  olarak
zorlandiklar ¢esitli siirecler icerisinden gegtiklerine dairdir. ‘Psikolojik Zorluklar’
ana temasinda belirleyici olan alt temalar; ‘duygusal zorlanma’, ‘belirsizlik ve
gelecek kaygist’, ‘igsel catismalar ve tikenmislik’ ile ‘yalmzlik ve sosyal
izolasyon’ olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Bknz. Sekil 4.2).

Duygusal Belirsizlik ve I¢sel Catismalar Yalnzlik ve
Zorlanma Gelecek Kaygisi ve Tiikenmislik Sosyal Izolasyon

Sekil 4.2: Psikolojik Zorluklar Ana Temas: ve Alt Temalar

4.2.1.1. Duygusal Zorlanma

Kronik ve zorlayici bir hastalik siireci deneyimleyen KBH’li ¢ocuklarin bakim
veren anneleri, bu siiregteki duygusal zorlanmalarmi farkli olaylar etrafinda
betimlemislerdir. Ornegin; hastalik tamismm ilk 6grenildigi zaman yasanan sokun
yam sira, tedavi siirecinin ¢esitli asamalarinda veya g¢ocugun tedaviye yanit
vermemesi gibi durumlarda yogun kaygi, stres, korku ve caresizlik gibi birgok
duygunun yasandig: ifade edilmigtir. Pediatrik KBH c¢ergevesinde ii¢ farkli tedavi
grubundan da hastaya bakim veren annenin bulundugu bu 6rneklemde, annelerin
ortak bir sekilde ve siklikla iizerinde durduklar ve kendilerinde ciddi tetiklenme,
kayg1, korku veya travmatik stres tepkileri olusturan durumlarin, hasta ¢ocugun
enfeksiyon riski ve kaybina iligkin oldugu goriilmiustiir. Asagida s6z konusu alt
boyuta drnek tegkil edebilecek bazi katilimci ifadelerine yer verilmistir:
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‘Her an boyle dlecekmis diye beklemek... Sabah aksam ah uyanmadi sesi yok
acaba bir sey mi oldu deyip odaya kosmak. Gece uykudan firlayp ona bir sey
mi oldu acaba demek... Bir senem hep bu sekildeydi agik¢asi.” (K8).

‘..yani alginiz, algilayamiyorsunuz o esnada yani ben ne yasiyor, ben ne
yvastyorum diyorsunuz hani duyduklarim ne kadar dogru diyorsunuz. Doktora
birka¢ kere daha soruyorsunuz ashinda oyle soylemek istemedikleri...
Toparlyor doktorlar ama diyorlar hani maalesef bu hastaliktan kaybedebiliriz
hastamizi ¢iinkii bu hastaliktan ¢ok az, genelde 20 yasini gormedigi
soyleniyor... Ama diyorlar biz elimizden geleni yapiyoruz gittigi yere kadar
gotiirecegiz diyorlar... Yani basimizdan asagr kaynar kazanla su mu doktii
derler bizim memleketin tabiriyle, oyle derler. Basimdan asagi kaynar su
dokiildii yani cocugun hicbir seyi yokken evet bir anda, bir hafta icerisinde bir
ay i¢inde bir boyuttan baska bir boyuta gectigimi hissettim. Yani ben kizimin
hastaligindan once baska bir boyuttaydim fakat kizimin hastaligindan sonra

baska bir boyuta, baska bir aleme girdim, ben boyle hissettim.” (K5).

‘..her seferinde bayilyyordum ki seker hastasiyim, seker komalarina
giriyordum... Ona iiziile iiziile ben kendi bobregimi aldirdim... Benim i¢in o
kadar zorlu bir siirecti ki kendi tedavilerim kaldi. Babasi ona ¢ok iiziildii hep

icine atti... Kanser hastast oldu onu kaybettik 3 y1l once.” (K6).

‘...0 zaman ¢ok farklyydi yani ¢iinkii her kan alisinda oncesinde kreatinin
viikseldi mi ne oldu nasil olacak... Yani kalbimin ¢arpintisini kimse bilemez.
Her seferinde her tahlile inisimizde o ¢ocugun aglamasi, hani ufacik bir kan
alma bir sey yok deniliyor ama oyle olmuyor artik ¢ok yipraniyor ¢ocuklar da
cok yipraniyor. Onlarin korkularimi gormek filan ¢okkk, o da ¢ok yipratict bir
suregti yani.” (K7).
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‘Hig¢ beklenmedik bir hal, hani siradan... Gozii ¢ok uyumustur sismistir 6yle bir
sey diye diisiinmek isterken hani yiizlesmek cok agir geldi béyle... Inanilmaz
bir panik hali, korku hali, ¢aresizlik hali, ne yapacagini bilememe...” (K1).

‘Her seyi Rabbim verir ne olursa olsun iste bir yerde de insan artik diisiinmek...

Su an sen soruyorsun ya sanki yeniden yasiyormus gibi. (aglama)’ (K3).

4.2.1.2. Belirsizlik ve Gelecek Kaygisi

KBH’li c¢ocuklarina bakim veren anneler, hastalia bagli ani gelisebilen
komplikasyonlar, uzun vadeli saglik sorunlari, tedavi siirecinin belirsiz sonuglari,
yasamsal riskler ile rutin tahlil ve kontroller gibi durumlarda belirgin bir belirsizlik
yasadiklarini ifade etmislerdir. Bu belirsizlik karsisinda ise hem duygusal hem de
fizyolojik diizeyde c¢esitli tepkiler verdiklerini belirtmislerdir. Ayrica gelecegi,
genellikle kaygi iceren bir bakis agisiyla degerlendirdikleri goriilmiistiir. ilgili alt

boyuta iliskin katilimer alintilar1 asagida sunulmustur:

‘...daha ne giinlerin seni bekledigini bilmeme ¢ok kotii... hep bu siirecte 2 buguk
vil bir bilinmezlik ne olacak, simdi iyi olacak mi hep bir bekleyis hep bir umut
heh tamam simdi oldu ha oldu ha olacak bu sefer belki iyilesir hep bir umut
sonra bir hayal kirikligi yine cevap vermemesi hi¢bir zaman kag¢agi durmadi
son bir yildwr dolayisiyla ¢ok duygu durumundan geciyoruz, ¢ok diplere
diistiik.” (K1).

‘Su an iki bobregi olmadigi icin diyaliz hastasi ekstra da aym hastalikla
(kanser) savasiyoruz yani olumlu bir sey yok daha dogrusu diyeyim ne, ne

kadar devam edecegini bilmiyoruz iste.” (K3).

‘Diyelim ki hi¢bir sey yoktu aksam yemegini yedik en son hastaneye
yatisimizda... gayet iyiydi aksam yemeginde fakat gece bir anda nabzi

tansiyonu ¢ok yiikseldi ki tansiyonunun nakil siirecinde oldugumuz icin asla
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viikselmemesi gerekiyor yani doktorumuz 12’ye 8’in iistiine ¢ikmamast
gerekiyor diyor ama tansiyon 16’lara ¢ikti yani diigiiniin 18-19 yasindaki bir
cocuk 16-17’yi buldu tansiyonu ¢ok yiikseldi 15-16 ve bu ¢ok yiiksek bir sey
onu diistirene kadar... Yani onunla ilgili ¢ok stkintilarimiz oluyor hastaligiyla

ilgili.” (K5).

‘Ordan sonuglarla alakali ne ¢ikacak ne diyecekler yeni bir sey mi, o korku iste
beni yoruyor... hastaneye giderken tahlil vermeyi hep béyle korkuyla bir giin
oncesi sabaha kadar kesinlikle uyuyamam o uykusuzlukla giderim ve
bacagimda inan 5 adimda bir nefesim kesiliyor dinleniyorum yani Allah'tm
diyorum ne olur hastaneye kadar diyorum yiiriiyim bugiinii de bir atlatayim

mesela sonug gostermeye gidiyoruz yine ayni korkuyla.” (K6).

‘Gelecegi diisiiniince ¢cok karanlik geliyor oralar... Yani ¢ok zorlayict o sartlar,
nasil tistesinden gelecegim o sirada okula baslayacak mi tam baslayamayacak
gibi oglum. Iste kizim, bir de kizim olacak onun bakimi olmasi gerekiyor yani
gelecek ¢ok karanlik geliyor. O yiizden ¢ok diisiinmek bile istemiyorum,
diisiindiigiimde ¢ok boguluyorum yani.” (K1).

‘Bi anda boyle kesip atip elimizden, bi anda hani. Yarin ne olacagi belli
olmayan bir hayat. Hani bi anda bir sey oluveriyor kendini bi bakiyorsun bir
seyler igin... Hani surda sunu yapicam, burda bunu yapicam derken... Mesela
kardesimin nigsanminda hastanede yatiyordum, soéziinde de istemesinde de

hastanede yatiyordum. Ve diigiiniinde de hastanede yatiyordum.’ (K4).

4.2.1.3. i¢sel Catismalar ve Tiikenmislik

KBH’li ¢ocuga bakim verme siirecinde annelerin, kronik stres altinda zaman

zaman kendilerini suc¢ladiklari; ¢ocuklarina iligkin kararlar verirken ikilemler ve

icsel catigsmalar yasadiklari; karsilastiklar1 zorluklar karsisinda ise yalmzlik ve

caresizlik duygulariyla bas basa kalarak duygusal tilkenmislige yakin deneyimler

yasadiklar1 goriilmektedir:
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‘...Yeri geldi boyle Allah'tm oleyim kurtulayim falan dedigim de oldu tabii ki,
cok zor giinlerden ge¢tim.” (K8).

‘Hamilelik siirecinde aslinda pismanligim soyle var, baska bi doktorlara da
gidebilirdim yani bana soylemiglerdi baska bir doktora da git. Hayir kalbimi
sogutmugstum, sey yapmak istemiyorum tizmek istemiyorum, o yiizden hani
dogduktan sonra ogrenmek istiyorum falan dedim ama kendimi suglamak da

istemiyorum.’ (K7).

‘Yani yeri geliyor ¢cocugun yaninda duruyorsun yeri geliyor hani birakiyorsun
onlara (hemsirelere), c¢iinkii artik dayanamiyorsun onun aglamalarina
seylerine yani ¢ok zordu yaa hani o duyguyu ifade etmek nasil bilmiyorum.
Hani ¢ok ¢aresizsin, yapacak hi¢bir seyin yok elinden bir sey gelmiyor.
Bilmiyorum kendinden vazgegiyorsun, bilmiyorum degisik duygular yani ¢ok

zordu.” (K7).

‘Ya soyle bir sey... Her insanin onem verdigi ve 6nemsendigi birinci derecede
insanlar vardwr anlatabiliyor muyum? O insanlar acar hakikaten nasil ki ben
dinliyorum diyorum, dua ediyorum ¢aba sarf ediyorum ya, benim icin de o
cabayt sarf eden 1-2 kisi elbette vardir. Ama onlara da yazik diyorum, niye
¢Opiimii onlara bosaltayim, anlatabiliyor muyum? Insanin sikintilarimin bir

stire sonra ¢oziimlenmeyince ¢ope dondiigiine inaniyorum.’ (K5).

‘Mesela bazen kateterleri cekmiyor kateteri ¢ekmedigi zaman senin i¢in... Yaa
bazen inanin ee su an oyle degilim ama oyle bir ruh halinde oldugum
zamanlarda ya kitleniyorum yani, oturup kaliyorum mesela. Aglamaktan baska
o an orada iste... kimse de yok etrafinda anlatacak kimse de yok, kime? Gece
yvapiyorum ben genelde diyalizi. Kateter bi ¢ekmedi mi benim i¢in bitiyor her
sey basa sarryor tekrar, o ameliyat siireci. Tekrar kateter takilacak tekrar su
olacak tekrar bu... Kafamdaki dongiiler gitmiyor, tekrar doniiyor en basa

doniiyor hani.” (K4).
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4.2.1.4. Yalmizhk ve Sosyal izolasyon

Pediatrik KBH bakim veren annelerinin temelde bir yalnizlik hissi tasidiklar: ve
bu yalnizlik hissinin ortaklasan ifadelerinde, digerleri tarafindan anlagilmamaya
veya ‘ayni seyleri yasamayanin anlayamayacagina’ iliskin vurgular yer almigtir.
Bu durumun ayni zamanda bakim veren annelerin sosyal alandan ve sosyal
iletisimden izole olmalarma yol agabildigi goriilmiistiir. Ote yandan hastaligin ve
tedavi silirecinin getirdigi hareket sinirliligi, bakim verme yiikii ve yliksek
enfeksiyon riski gibi durumlar nedeniyle bakim veren annelerin sosyal izolasyon

yasadiklar1 veya izole olup yalniz kalmaya ihtiya¢ duyduklar1 da goriilmiistiir:

‘Geri durdugum ¢ok yerler de oldu, mesela disar: ¢ikiyorlard: hadi sen de gel.
Yani ¢cocugu gotiirmekk... Cocuksuz ¢ikamiyorum. Hani esim evde oluyordu,
oldugu zaman bakmak istemiyor veya sinirli siirede hemen git gel gibi oluyor.
O oyle olunca da tabii ben ister istemez sosyal hayatimi istedigim gibi

vasayamadim.” (K7).

‘Yani telefonu ac¢ip boyle annemle bile konusmak istemiyorum, o kadar basim
agriyor. Yani bu sey degil hani sevmiyorum etmiyorum degil, arkadaslarim
olsun ailem olsun ben ¢ok severim ama yalnizligt daha ¢ok seviyorum agikgasi.
Yalniz olmayr boyle tek bagsima kalmayz... Sessizlik ¢cok boyle aradigim bir sey
ama tabii ki bulamiyoruz yani her zaman bunu bu sekilde. Sosyal hayat... Yani

var da yok.” (K8).

‘Bazen anlasilmadigini hissediyorsun, bazen yalniz kaldigini hissediyorsun. Bu

sefer olaylar sarmal gibi sarryor, iginden ¢tkamayacak halde oluyorsun.” (K4).

‘...Evin iginden ayrilamadigim icin ben simdi evi degistiriyorum... disari
ctkamiyorum. Evimi degistiriyorum, bari diyorum oturdugum koltuk farkl

olsun farkli yerde olsun.” (K4).
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‘Belirli ilmi sohbetleri dinleyen insamim, dini veya ilimle ya da iste sohbete...

Su an sohbet de dinleyemiyorum, kimseyle fazla konusamiyorum.’ (K5).

‘Biz boyut degistirdik, insanlar da ¢ok dinlemeyve merakli degiller zaten
anlatabildim mi? Ben de agik¢ast anlatmaya da eskisi gibi merakli degilim.

Dolayisiyla kendi i¢imde yiiriiyiip gidiyorum yani.” (K5).

‘Yani sosyal hayatimdan, eee bir toplulukta, mesela babam rahmetli
olmustu...okumasi olacakt: gidemedim mesela, enfeksiyon kapacak dive. Yani
o tarz seylerimiz de oluyor, bir topluluga girmek istemivorum bir sey olursa

diye.” (K7).

4.2.2. Ana Tema 2: Bakim Verme Rolii

KBH’li ¢ocuklarma bakim veren 8 annenin deneyimleri incelendiginde,
goriismelerin ortak ve tekrarlayan igeriklerinden hareketle bir diger ana tema
‘Bakim Verme Rolii’ seklinde belirlenmistir. Bu ana temanin alt boyutlan ise,
‘sorumluluk yiikii ve ¢oklu roller’, ‘annelik kimligi ve fedakarlik’, ‘karar alma
yikii” ve ‘diger ¢ocuklarin ihtiyaglari’ olarak ortaya ¢ikmustir (Bknz. Sekil 4.3).

Sorumluluk Yiikii Annelik Kimligi . Diger Cocuklarin
ve Coklu Roller ve Fedakarhik Karar Alma Yikii Ihtiyaclar

Sekil 4.3: Bakim Verme Rolii Ana Temasi ve Alt Temalar
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4.2.2.1. Sorumluluk Yiikii ve Coklu Roller

Yar1 yapilandirilmis goriigmelerin asagida verilen alintilari, KBH’li cocuk sahibi
annelerin ciddi bir bakim verme yiikii tagidiklarina ve hem temel giinliik bakim
hem tibbi bakimi kapsayan sekilde bakim vermede birincil sorumlu kisi
olduklarina isaret etmektedir. Buna ek olarak ailenin diger tiyeleri ve eve dair diger
sorumluluklarla beraber annelerin birden fazla roliin gerekliliklerini 6nemli
diizeyde yiirlitmeye c¢alistiklari ve s6z konusu sorumluluklarin agirligini

hissettikleri goriilmektedir:

‘Su an tedavi dedigim gibi 6 saatte bir periton diyaliz veriyorum yani evde
veriyorum gobeginden iceriye yerlestirilen bir cihazla gobeginden hortumla
diyalizi yapryoruz periton diyaliz... Eee ¢ok ¢abuk enfeksiyon kapabiliyor
dolayisiyla... Her giin temizlik yapmak zorundayim, yani normal ailenin iki
giinde bir siipiiriilen evi ben her giin siipiiriiyorum. Camasiwr suyundan
sulandirarak tabii ya da dezenfekte, kapt kollarini tuvalet -¢cok oziir dilerim-
lavabo tuvalet ihtiyacini da. Ben herkesin arkasini kollamak zorunda

kalryorum. Benim igin yorucu bir stireg...” (K5).

‘Yani sakin bir ¢ocuga annelik yapmak... Saglikli bir cocuga annelik yapmakla
oyle bir ¢ocuga annelik yapmak arasinda daglar kadar fark var esasinda.
Ciinkii yasadigimiz o kriz anlarinda bir¢ok seyi diisiinmek zorundasin,
hastaligin medikal boyutundan dolayr mi hastaligin ruhsal boyutuyla mi ilgili
krizler yastyorsunuz yoksa sadece yasi geregi ve ¢cocuk oldugu icin mi bu krizi
yasiyorsun? Yani atlamaman gereken seyler var. Medikal bir seyse hemen o an
acil doktora gétiirmen lazim ve bunu atlamaman lazim dolayisiyla senin
omzuna binen yiik... Normal siradan saglikli bir ¢ocukta ne, nedir? Hani
psikolojik, cant sikilmistir... Atlamaman gereken medikal bir sey olursa o ¢ok
daha yiik getiriyor. Eee dolayisiyla hemen tansiyonunu ol¢memiz gerekiyor, bir
seyler yapmamiz gerekiyor. Dolayisiyla iliskimizin aslinda hep temelinde bir
saglikla ilgili bir sey oluyor... Normal bir ¢ocuga hi¢ saghgi iizerinden

gitmezsin, biz ama ¢ogu iliskimizde herhangi bir iliskimizde aksilikte acaba
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hastaligryla mi ilgili, bir sey var mi? Benim hep zihnimde hani, atlamayayim.’

(K1).

‘Okula gitmeleri, okul har¢liklari, dersleri biitiin benim iizerime ya. Onlar
napuyorlar bir ise gidip geliyorlar... Benim de okula gittiler mi gitmediler mi
hasta olduklari zaman hepsine ben kosuyorum. Her bir islerine ben kosuyorum

iste sonum nolacak...” (K2).

‘Simdi hastaneye geliyoruz mesela ee her seyini yapmak zorundayim
vemeklerini... Hastane yemeklerini yemiyor ee disaridan da nereye kadar yani
hani olacak gibi degil. Zaten hep iste fedakarlik... Ve planl olmak zorundasin
hep tetikte olmak zorundasin, bu beni ¢ok sey yapti, ¢cok ypratti.” (K7).

‘Diyaliz de o sekilde hani bakimi zoor. Mesela hani bayram olsun senin
bayramin olmuyor... Ciinkii diyaliz haftada ii¢ kere oldugu icin ve bunu ben
evde yaptigim i¢in yani her sey benim iistiimde. Hani bi gece yapamasam
mecbur, hasta olsam mesela, mecbur ertesi giin yapmak zorundayim kilo

alwyor, sisiyor.” (K4).

4.2.2.2. Annelik Kimligi ve Fedakarhk

KBH’si olan c¢ocuklara bakim veren annelerin, hem 06znel deneyimleri

dogrultusunda insa ettikleri bireysel annelik anlayiglart hem de toplumsal ve

kiiltiirel baglamda annelige yonelik atiflar ve beklentiler dogrultusunda, annelik

rolii ve kimligine iligskin benzesen ifadeler dile getirdikleri goriilmiistiir. Ayrica,

anneligin ve bakim veren anne olmanin getirdigi vasif, gereklilik veya sonuglar bir

arada bir fedakarlik temasini ortaya ¢ikarmistir. S6z konusu alt temanin kaynagini

olusturan bakim veren annelerin diyalog kesitlerine asagida yer verilmistir:

‘Hani anneler diyorlar ya anne gorevi, hani annesin bunu yapmak zorundasin,

annesin sunu yapmak zorundasin 6yle bir sey yok. Insanin icinden gelmeyince
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ne olursa olsun olmayacak bir sey, gercekten ne olursa olsun. Ama her anne

de evladi igin bence oliir gercekten hichir anneyi diglayamayiz yani o konuda.’

(K3).

‘Mesela randevuya gegtigimiz an (annenin kendi hastane randevusu), o anda
cocugumda bir aksilik oluyor, ben randevuya gidemiyorum. Tedavilerim yarim
kalrwyor, bu sefer sinirleniyorum yani. Mesela diyorum ki bana hi¢ diyorum,

firsat gelmiyor diyorum.’ (K6).

‘...bir donem olmustu mesela hani fark edemedigimiz degil de fark edip
gotiirdiigiimiizde kan- keske daha erken gotiirebilir miydik diyip. Hani annelik
babalik hep vicdan azabi derler ya hep bi kesken oluyor. Hani acaba dahasint
vapabilir miydik?’ (K1).

‘Ben mecbur kosacam ¢ocuguma benim sonugta o benim canimdan bir par¢a
ben onu oliime terk edersem demek ki ben annelige layik bir insan degilimdir.
Bosu bosuna ben bu ¢ocugu dogurmusum. Yani kogsacam, mecbur kosacam

ben.” (K2).

‘Ben mesela bu siiregte, su an mesela 2 yildwr ¢alisamiyorum... Simdi yine
baslamak istiyodum evraklarimi tamamlamistim, tamamliyordum yani tekrar
baslayacaktim. Yine hastane yatisimiz oldu... Anneler biraz daha farkli oluyor

yani bu siiregte.” (K7).

‘Kendi cocugum bana Allah'in bir emaneti ve o hasta olurken onun sucu degildi
benim de su¢um degildi. Ama hi¢ kimse benden ona daha sefkatli... Bir Allah
bir ben daha sefkatli davranabilirim diye diisiiniiyorum, bu sekilde
vaklasiyyorum.” (K5).
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4.2.2.3. Karar Alma Yiikii

Kronik bir seyre sahip olmasi yaninda hayati bir riski de daima i¢inde barindiran
bir hastalik olarak KBH o6zelinde, ¢ocuklarina bakim veren annelerin 6zellikle
cocuklarinin hayatta kalmalarina ve hastalik siirecinde yasayabilecekleri olast
saglik sorunlarina iliskin bazi kritik kararlardan gectikleri ve bu kararlarin yiik ve

sorumlulugunu tasidiklar: goriilmiistiir:

‘...(tedaviye) cevap vermeyince yurtdisindan ilag temini gibi bi siirece girmek
zorunda kaldik ve inanilmaz fahis fiyatlar istendi. Ve fiyat euronun, dolarin
artmasiyla gittikce tirmandi, bizim karsilayamayacagimiz boyutlara geldi belki

evimizi arabamizi satmamiz gerekecekti bu bizi inanilmaz strese soktu.” (K1).

‘Normalde kemoterapi olumlu gelmedigi icin seyi 3 seansta biz reddettik iste

sonra. Su an biiytime var, biraz biiyiimiis.” (K3).

‘Tedavisi olur birkag giin tedavi goriiriiz, birka¢ aya diizelir diye tahmin
etmisgtim. Ee bazi doktorlar sonlandirmaya kalktilar ben kabul etmedim. Hani
Allah dedim alwyorsa alsin sonugta, ¢iinkii benim teroristten farkim
olmayacakti. Onlar yasayanlari, daha yasamayani, yani anne karmindaki bir

bebegi dldiirecektim bu vicdandan kabul etmedim.’ (K6).

‘Ilk gittigimiz yer baslamak istemedi. Biraz tehir etti, bi izleyelim dedi. Biz hani
tedavisiz mi birakiyoruz ¢ocugu ihmal etmis olmayalim diye kosarak baska bir

tiniversiteye gittik.” (K1).

‘..duydugum gseyler beni c¢ok etkiledi. Hamileydim zaten karnimdayken
ogrenmistim. Alinmasi gerektigi falan soylendi, yasamaz bu ¢ocuk dediler.
Hatta bu tip ¢ocuklarin dogumunu kabul etmiyoruz hani alinmay: éneriyoruz
demiglerdi... Bunu kesinlikle kabul etmedim bu beni daha ¢ok iizdii yipratti
tabii ki.” (K8).
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4.2.2.4. Diger Cocuklarin Ihtiyaclar

KBH’li ¢ocuklarmin tedavi siireci kapsaminda sik hastane yatislar1 ve ek bakim
gereksinimleriyle ilgilenmek zorunda kalan bakim veren annelerin, diger saglikli
cocuklarina yeterince zaman ve ilgi aywramadiklart i¢in yetersizlik ve iizlinti
duygular1 yasadiklari; bu durumun, ¢esitli acilardan anneler {izerinde zorlayici

etkiler olusturdugu goriilmiistiir:

‘Eviat farki asla olmaz, bazilart mesela kiiciigiine mesela, onunla
ilgilendigimde hissediyorum, orada kiskaniyor falan. Elimden geldigince ona
da sevgimi yani yarisini paylasmaya ¢alisiyordum da yetmiyor yani ger¢ekten

yvetmiyor kizim hasta oldugu icin ilgiyi daha ¢ok...” (K3).

‘Ya benim i¢in hastanede tek bir zorluk oluyor, kizim oluyor. Tek mesela
oluyor, ona ¢ok itiziiliiyorum. Yani bize ihtiyaci oluyor. Kizim ¢ok olgun yeri

geliyor bana annelik yapiyor.” (K6).

‘En kiiciik oglum... beni ¢ok emmedi yani 9 aylikken memeyi biraktim, ¢iinkii
biiyiik oglum hasta oldu. Ilk yattiginda 6 ay yatti... Kiigiik cocugum bir bucuk
vasinda olmug yiiriiyordu, 6-7 ay ben onu gormedim. Bayagi, bi gittigimde
oglum yiiriiyordu.” (K2).

‘Gerg¢i onun hastaligindan beri diger ¢ocuklart da kisitmisiz. Diyorum ya her
acidan insant ¢ekiyor mesela, her agidan, o da sikinti... Diger ¢ocuklar da
stkint1 ¢ekiyor onlart da kisitlyyoruz, niye ¢iinkii o iiziilmesin diye... Digerlerini
biraksak o tiziiliir, digerlerini eve ¢ekiyoruz. E tabi anlatiyoruz kardesiniz séyle
hasta siz gidince iiziiliiyor onlar da yani bize destekg¢i... Tabi bir yerde de
kanatlar: kiriliyor yani ¢ocuktur sonugta ne yaparsan yap heyecanlari bitmez.’

(K3).
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‘Bi de hani siirecin seyinde bir de bebegim vardi kucagimda bir donem
bebegimle gitmem gerekti bebeksiz oldugunda... Onun orada ozlem ¢ektigini
Jark ediyorum.” (K1).

4.2.3. Ana Tema 3: Tibbi Siire¢ Deneyimleri

Hastalik siirecindeki tibbi siireclere iliskin KBH’li ¢ocuk sahibi annelerin
deneyimleri genel anlamda ve ortak temalar ¢er¢evesinde degerlendirildiginde,
cat1 bir baslik olarak ‘Tibbi Siireg Deneyimleri’ ana temasi olusturulmustur. Bu
ana temanin altinda tibbi siirecin temelde olumlu ve olumsuz yonler olarak iki
sekilde bakim verenlerce deneyimlendigi ve aktarildig: goriilmiistiir. S6z konusu
ana tema bu baglamda farkli katilimcilar tarafindan farkli boyutlariyla ifade
ettikler1 dort alt boyuttan olugmustur. Bu alt boyutlar; ‘tibbi belirsizlikler ve bilgi
eksikligi’, ‘olumsuz/rahatsiz edici iletisim’, ‘fiziksel kosullarmn yetersizligi’ ve
‘tedavi siireci memnuniyeti’ olarak belirlenmigtir (Bknz. Sekil 4.4). Tibbi
prosediirler ve hastane deneyimleri baglaminda, 6rneklemimizde yer alan KBH’li
cocuklara bakim veren annelerin olumsuz deneyimlerinin biiyiik 6l¢iide tam ve
tedavi stirecinin ge¢mis déonemlerine iliskin oldugu dikkat ¢gekmistir. Buna karsilik,
siirecin mevcut agsamasinda annelerin tibbi isleyise yonelik genel bir memnuniyet

dile getirdikleri gozlemlenmistir.

Tibbi Fiziksel S e
e Olumsuz/Rahats1 Tedavi Siireci
Belirsizlikler ve EE Kosullarin E
Bilgi Eksikligi z Edici Iletisim Yetersizligi Memnuniyeti

Sekil 4.4: Tibbi Siire¢ Deneyimleri Ana Temasi ve Alt Temalar:
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4.2.3.1. Tibbi Belirsizlikler ve Bilgi Eksikligi

Genel olarak bakildiginda bakim veren annelerin tibbi belirsizlikler yasadigi
stirecin, ilk tan1 asamasi ve tedavi siireci oldugu goriilmiistiir. Bu noktada
miidahale i¢in basvurulan saglik biriminin bilgi ve yonlendirme anlaminda yeterli
donanima sahip olmadigi, celiskili baz1 bilgilere maruz kalma veya tedavi
stirecinde ve uygulamada ihtiya¢ duyulan bilgiye bakim verenin ulagamamasi gibi

benzer deneyimleri gosteren ifadeler kullanilmigtir:

‘Ilk tanis1 anne karminda... Hi¢ bébrekleri yok dediler, iki bobregi de yok
dediler ama bu c¢ocuk amniosentez siwvisint boyle dongii halinde idrar
vapiyordu karnimda. Yani hi¢ bobregi olmayan bi bebek illaki yani, nasil sey
vapabilecek yani idrar yapabilecek hi¢ bobregi yoksa yapamaz. Demek ki vaar,
ama biz goremiyoruz dediler. Daha sonradan hani ¢ok karisikti. Sonra bir

tanesi var dedi, bir tanesi yok dedi. Ben baska bir sehre kadar gittim bunun

icin.” (K8).

‘Ilk dogdugu zaman égrendim, ama tabii bu kadar ileri seviyede oldugunu
bilmiyordum tabii ¢cok zor giinlerdi ¢cok ¢ikmaza girdik... Oralarin tecriibesi de
biraz azdi bizi ¢ok ¢ok iyi bir sekilde yonlendirmediler de. Anne karninda da
soylemislerdi bobreklerinde bir genisleme var ama dogduktan sonra geger

demiglerdi.” (K7).

‘Cocugum ¢ok acilar ¢ekti, ¢cok acilar ¢ekti. Yani biyopsinin sonucunda ilk
kateter takiminda biitiin viicudunda kateter deneyi yapmislardi adeta. Bir
kateterin ne oldugunu dahi bilmiyordum... Dolayisiyla kateterin nerelerde
agilabilecegini ve bunun nasil sonuglart olabilecegi hakkinda hi¢bir fikrim

yvoktu, bana béyle bir agiklama da yapimadi.” (K5).

‘Bizim i¢tigimiz ilacin birkag¢ formu varmis aslinda 6 tane ile degil de, belki 2
taneyle, 2 tanelik bir formu da varmis yani onu hi¢hbir sekilde, ¢ok tercih

etmiyorlar ama oysa kullanilabilirlik agisindan bi 2.5 yasindaki bir ¢ocuga 6
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tane ya da 8 tane hap yutturmakla onun c¢ok farki var bence ve bunu
diisiinmemeleri beni ¢cok sasirtti... Biz en sonunda, biz kendimiz belki 6 ay sonra
Jjeton diisiip, kullanamuiyor ¢ocuk artik yutamaz oldugunda, hani bu formuna
gecgelim deyince hani bizi sey yapmadilar. Siz bilirsiniz... Ciinkii cocuk oryante
degildi... Yani yapamiyordu hani yapamaz olmustu artik bunalmisti her giin 6

ilac1 7 ilaci igmek onun igin de ypratici bir siiregti.” (K1).

4.2.3.2. Olumsuz/Rahatsiz Edici Tletisim

Nitel goriismelerde KBH’1i ¢ocuklara bakim veren annelerin 6nemli bir kismi tani
ve tedavi siirecinde bazi hekimlerin empatik olmayan yaklagimlarindan,
kendilerinin duygusal olarak hazir olup olmadiklar1 goézetilmeden yapilan
aciklamalardan ve rahatsiz edici tavir ya da lisluplardan olumsuz etkilendiklerini
belirtmislerdir. Bu tiir tutumlarin kendilerini derinlemesine etkiledigini ifade

etmislerdir:

‘...Dogurduk, iste yasamaz dediler hastane oniinde ¢ok beklettiler, oliisiinii
teslim edecegiz... Allah’a siikiir su anda 13 yasina giriyor. Yani doktorlar

bazen ¢ok acimasiz olabiliyor...” (K6).

‘Ogrendik, tabii bir anda sok olduk. Yani dediler ki artik bu ¢ocuk nakil de
olamaz ¢iinkii mesanesi de ¢cok bozuk. Mesela oranin tecriibesi yetmedigi i¢in
boyle bir sey oldu yani. Mesane de bozuk ya, nakil yapsaniz da bu ¢ocuk sey
olmaz. Hani bu, sanki bu ¢ocugu alin ¢épe atin hani, hi¢hbir ise yaramaz ne

yvaparsaniz yapin ¢oziimstiz gibi konusmuslardi. Tabii o zaman inanilmaz bir

dibe ¢oktiik.” (K7).

‘...Direncli ¢ikti, oradaki doktor en fazla aralik ocag ¢ikartabilir gibi konustu
oyle bi yani siire verdi bize. Bir anne baba olarak, ‘hocam ne diyorsunuz?’.
Sonra buraya geldik... Burada hocalarimiz bu sekilde yaklasmadilar boyle sey
olur mu dediler, ne demek aralik ocak falan dediler ve bizi direkt olarak

tedaviye aldilar.” (K5).
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‘Cok boyle aglayan hemen kirilan biri degilim ama o zaman doktorlarin seyi
beni ¢ok tizmiistii. Yani doktorlarin seyi yaa, hani konugma tarzi mesela.
Cocuktu o zaman kan almaya gotiirmiistiik bizi aldilar orada. Mesela
telefonda... Bunlara c¢ok dikkat edilmiyor. Ashnda annelerin o anki
psikolojisine dikkat edilmesi gerekiyor ama bana doktor direkt yanimda boyle
yammda telefonu ald, elindeki doktorla konusuyor. Hala unutamiyorum yani
ses tonu bile hala kulagimda: ‘Aaabi vaaar yaa bi vaka var elimizde boyle
sunlart var béyle bunlari vaaar... Hem kan aliyor ¢ocuktan hem ¢ocuk 6yle bi
cani actyor ona baksam iiziilsem, ¢cocuga kronik bébrek tanisi demisler... Onu
hala 13 sene gecti ooo, o konusma tarzini unutamryorum. Ciinkii yani hastalik
bir yerden senin kabullenebilecegin bir sey ama insanlarin ona karst
tutumlari... Unutamiyorsun mesela ben ¢cocugumun bobrek yetmezligi seyinden

¢cok o doktorun konusma seklinden etkilendim.” (K4).

4.2.3.3. Fiziksel Kosullarin Yetersizligi

Bakim veren annelerin saglik sistemi igerisinde zorlandiklarini ifade ettikleri bir
diger konu, yagamlarinin bir pargasi haline gelen hastane ortamina ve gerekli tibbi
kaynaklara erisimde yasadiklar gii¢liiklerdir. Bu baglamda, hastane bilinyesindeki
fiziksel kosullarin yetersizligi ile ihtiya¢ duyulan yer ve zamanlarda uygun tibbi
altyapinin veya uzman hekimin bulunmamasi, katilimcilar tarafindan siklikla dile

getirilen ortak sorunlar arasinda yer almistir:

‘Cogunlukla tahlilleri kanlar: biz gotiiriiyorduk tahlile yani asiri zor oluyordu
gotiirecek kimse yok gece tek basimizayiz yani ¢ocuk var ve soyle laboratuvar

¢ok uzakta ¢ocugu tek basina odada birakip gidip gelmek zorundayiz.” (K8).

‘Orada gezmek, dolasmak vesaire ailemin yanminda olmak bana huzur
veriyordu. Ama simdi son zamanlarda hemodiyaliz oldugu igin ¢ok ugrastim

orada diyaliz yok, olmadigi igin gidemiyorum.” (K4).
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‘Sartlar iyi olsaydi ¢ok daha iyi olurdu yani fiziki kosullar. Bir de elektronik
mesela, bir sey recete yaziliyor gidiyorsun onaylanmamais bir sey olmus yani...
Iletisimsel, elektronik yazisma ile ilgili sikintilar oluyordu yani gidiyoruz
seyden geri geliyoruz eczaneden, geri gotiiriiyoruz. Yol, hastanenin fiziki
sartlariyla ilgili. Yine mesela kani alryorsun eee kani senin elinle gétiirmen
gerekiyor, 200-300 metre oteye. Yagmuru var, kart var. Neyse ki ben her
seferinde esimleydim egim gotiirtiyordu ama anneler bebekleriyle gidiyor o

mesafeye, yine korkung bir sey yani sartlar korkung.” (K1).

‘Su an diyaliz i¢in burada kaliyoruz da, memlekette de doktor olmadig igin.
Burda da resmen rehin kaldik yani. Cok zor giinler... Mesela diger
cocuklarimizin diizeni bozuldu, bizim de diizenimiz bozuldu. Yani sirf bir
doktor icin gercgekten yani ev tasi ev diiz. Cocuklarin mesela ¢ok zorluydu
gercekten yani bir hastalikla ugrastyorsun binbir derdin var yani bir tek o
degil. Yani iste ger¢ekten yani o konuda memlekette mesela onun hastanesi de
biiyiiktiir, arastirmast da var bolge hastanesi de var ama doktor yok. Gergekten
yani bir tek biz degil ¢cok insanlar magdur kalryyorlar buna da bir ¢care bulunsa.

Biz yedi aydir o doktoru bekliyoruz yani gelsin de...” (K3).

4.2.3.4. Tedavi Siireci Memnuniyeti

‘Tibbi Siire¢ Deneyimleri’ ana temasi altinda yer alan bu alt tema, KBH’li
cocuklara bakim veren tiim annelerin mevcut tibbi ekip, izlem siireci ve sunulan
tibbi destekten duyduklart memnuniyet ile saglik ekibine duyduklar: giivene dayali
ifadeleri dogrultusunda ortaya cikmistir. Katilimecilarin bu yoéndeki olumlu

deneyimlerine iligkin ifadeleri asagidaki alintilarda sunulmustur:

‘Hastanedeki ilgi alaka gercekten giizel iyilesecegini biliyorsun garantidesin

mesela hastalansa... Hastanedesin yani o yiizden rahat oluyorum.” (K6).

‘Nefroloji uzmanimiz bir anne ve doktor sefkatiyle yaklasarak tedavi siirecine

devam etti... Hemen ulagabiliyorum. Doktorumuzdan, Allah kendilerinden gani

173



razi olsun, doktorumuza veyahut hemsgerilerimize hemen ulasabiliyorum.’

(K5).

‘Her giin, giine her basladigimda 6 tane ilact nasil yuttururum ¢aresizligiyle
korkusuyla uyaniyordum. Ilk iste doktoruna sordum yutamad falan iste aksam
bir daha deneyin dedi o daha sakindi mesela profesordii. Mesela o kisi demek
ki hani yutuluyor ki hani yutulduguna sahit oldugu i¢cin yutacagina, onun sakin

tavry iyi gelmisti bana, velhasil sonra yuttuk.” (K1).

‘Hastane personelleri gercekten ¢ok destek oldular hem maddi hem manevi
olarak, 1 hemgire hanimlar doktorlar sag olsunlar ¢ok yanmimdaydilar. Yani
en basindan beri her zaman her sekilde destek oldular... En kiiciik bebek bu,

olur olmaz biz de bilmiyoruz deneyecegiz dendi.” (K8).

‘Tedavinin bi etkisi de yoktu bi tepkisi yoktu, hiicreleri éldiirmedigi i¢cin kizi
azaptan kurtarmak i¢cin gergekten tedaviyi reddettik biz. Hoca da bizi o konuda
sey yapmadi, demedi siz niye reddediyorsunuz ya da bi sey. O da o konuda bize
destek ¢ikti. Dedi yani siz bilirisiniz yani ama elimizden geleni biz yapmak
zorundayiz kizimiz béyle yani, o da azap ¢ektirmesini istemiyorsaniz sizin yani

diisiincenize saygt duyuyoruz. O da bizi yani sey yapmadi.” (K3).

‘Sag olsun ¢ok iyi bir doktor her seyle ilgileniyor mesela bir seyi sey ettigimiz
zaman direkmen bize yardimct oluyor sagolsun valla Allah razi olsun,
cocuklarla konusuyor giiliiyor sohbet ediyoo... Bizimle yani konusmast olsun,
hi¢bir zaman terslemedi ya da kétii bir laf duymadim. Hemsirelerimiz de ¢ok
iyi valla Allah razi olsun onlardan. Hemgireler de ¢ok iyi yardimci oluyorlar

iyi anlastyorlar konusuyorlar saka yapryorlar.” (K2).
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4.2.4. Ana Tema 4: Psikososyal Destek

Nitel goriismelerin odaginda yer alan ve KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin
deneyimleri dogrultusunda ortaya ¢ikan bir diger ana tema ‘Psikososyal Destek’
temasidir. Katilimecilarla gerceklestirilen goriigmelerde 6nemli bir yer tutan
psikososyal destek ihtiyaci, baz1 katilimcilarda ihtiyacin karsilanmasma yonelik
bir arayis ve istek barindirirken bazi katilimcilarda anlagilmama ve beklenen
destegi gorememe seklinde kendini gostermistir. Bakim veren anneler psikososyal
destek sistemi kapsaminda basta es olmak tizere, aile yakinlari, arkadaslar gibi
yakin ¢evredeki kisiler ile profesyonel destegin gerekliligine dair gesitli vurgular
yapmiglardir. Bu deneyimleri iceren sekilde; ‘sosyal destek arayisi’, ‘destek
gormeme ve anlagilmama’, ‘aile i¢i iligkilerde zorlanma’ ve ‘profesyonel

psikolojik destek 1htiyaci’ olarak dort alt temaya ulasilmistir (Bknz. Sekil 4.5).

Sosyal Destek Destek Gérmeme Aile Ici liskilerde Psig?g?g (]’;I:Slt k
Arayisi ve Anlasilmama Zorlanma ihi'iyac L

Sekil 4.5: Psikososyal Destek Ana Temasi ve Alt Temalan

4.2.4.1. Sosyal Destek Arayis1

KBH’li ¢ocuklarina bakim veren anneler sosyal destek arayislar1 agisindan farkli
ihtiya¢ ve motivasyonlara vurgu yapmuslardir. Ornegin bazi katilimeilar es, aile ve
akrabalardan fiziksel ve duygusal anlamda destek beklerken bazi katilimcilar
arkadaslarindan yana daha ¢ok destek ihtiyacindan bahsetmistir. Ote yandan pek
¢ok bakim veren anne, kendileri gibi benzer sekilde bu zor hastalik siirecinden

gecen diger ailelere destek olmak ve onlardan destek bulmak konusunda ciddi bir
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motivasyon ve istek gostermislerdir. Ilgili alt temay1 destekleyen katilimci

ifadelerinden bazi 6rnek alintilara asagida yer verilmistir:

‘Ya agikgast bi destek istedim béyle hani sey yapti... Kulagim da aradi goziim
de aradi yani béyle o yalnizlik seylerini, agikcast bekledigim zamanlar... Ilk
birkag sene boyle hani belki 3-4 seneye de yayilmistir tam emin degilim de yine
de ilk baslarda insanlardan bir seyi bekledim hani destek amac¢li hani soyle
olur boyle olur.” (K4).

‘Yani elimde olsa boyle biitiin bu tarz hasta, hasta ¢ocuklarin ailelerine destek
olmayr ¢ok isterdim mesela. Ben hani c¢iinkii o kadar ¢ok sey yasadim ki
anlatabildigimden fazlas1 yani, anlatamadiklarim var hani o kadar zor
zamanlardi ki en azindan boyle ailelere destek olmak yani yardimci olmak beni
de mutlu eder karsimdaki kisileri de ¢ok mutlu eder aslinda boyle bir sey olsa
hemen katilirdim bir program bir sey olsa.” (K8).

‘Koskoca akrabalarimin icin- koskoca siilalemin icinde belki tek benim, hic
kimse... Ben kimle dertlesebilirim hi¢ kimseyle, kime derdimi anlatabilirim
kime potasyum desem anlaaar kime hemodiyaliz kime hepatit desem anlarr.
Ama benimle ayni duygulari yasayan insanlarla bir arada olup onlarin destegi
bana gerek, benim destegim onlara gerek ¢iinkii ne kadar da biri gelse samimi
olmuyor yani. Hani Nasrettin hocanin bir sozii var ya hani damdan diismiis de
bana damdan diiseni getirin de ona halimi anlatayim diye, o hesap yani
damdan diisene anlatabilir. Ne ben baskasinin stkintisinin oldugu bir seyde onu
anlayabilirim ne de baskasi. Hani bu sikintiy1 yasamayan... Bir sekilde destek
olmak igin konusuyorlar ya, bu Allah’tan geldi sabret soyle boyle. Bunlar: biz
de biliyoruz ama buuu i¢inde oldugun durum oyle farkli ki.” (K4).

‘Yamimda biri daha olsaydi mesela anne olabilirdi, abla olabilirdi ayni evde
mesela yasadigim. Hani ben mesela hastanedeyken o kizimin yaninda dursa ya

da ne bileyim béyle hastaneden geldiginde boyle bir yemegim hazir olsa ya da
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hastanede yattigimda mesela evimden o ilgilense ya da esim yasasaydi daha
cok seyli olurdum daha ¢ok boyle hani... Bi yanda, bir insanin bi destegi, yakin
birinin destegine... Bizi siirekli hastaneye gotiiriip getirse ya da bi yardimsever

olsa hani boyle hastaneye rahat bir sekilde gidip gelsek.” (K6).

‘Ailem de Istanbul'da, uzakta olmasi hani evdeki kendi ablalarim falan cok
iyilerdir Allah razi olsun. Ee hem maddi manevi her tiirlii destekler ama
onlarin da kendi aile diizenleri var hayatlari var hani istedigimiz zaman
gortisebilecegimiz firsatimiz da olmuyordu her seyi de ailene agiklayamiyorsun
yani tiziilmesinler sey olmasinlar diye... Yani ben ¢ok stkisiyordum o donemde,
cok stkistim yani esimin hani ¢ok iyi bir insan oziinde iyi bir insan ama bu
konuda ben destegini istedigim olgiide alamadim yani ondan, o da beni ¢ok
bosluga itti. Bi arkadaslardan destek almak istiyorsun o da olmaywnca... O beni

daha ¢ok dibe ¢ekti.’ (K7).

4.2.4.2. Destek Gormeme ve Anlasilmama

Bakim veren annelerin 6nemli bir bolimii, yasadiklar1 zorluklarin karsilarindaki
kisiler tarafindan (ebeveyn, es, aile, arkadas, cocugun 6gretmeni) anlagilmadigini
belirtmistir. Bu baglamda bazi anneler, anlasilmadiklar1 konular1 ‘yasamayanin
anlayamayacagl’ seklinde yorumlayip anlagilmamalarim1 dogal karsilarken bazi
anneler ise karsilarindaki kisilerin genel olarak anlayis ve empatiden yoksun
yaklagimlar1 nedeniyle bu rahatsizlik hissini tasidiklarini dile getirmiglerdir. Bu
anlay1s eksikligi, ihtiya¢ duyulan psikososyal destegin saglanmasini zorlastiran bir

etken olarak 6ne ¢ikmistir:

‘Mesela bu ara insanlardan herkesten olmasa da mesela ebeveynlerimizden
bekledigim su... Buradaki mesela esimin annesi burada... Hani iste ee insan
yasamadigim diigiinemiyor ya... Isterdim ki desin mesela bi hafta diyalizini biz

idare edelim getirip gotiirelim hani... Gidin siz bir yere.” (K4).
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‘Su an gsimdi siz, sizi anlamak istemeyen sizi anlamamakta ugrasan,
bodoslama... Bodoslama mi diyorlar gelen bir insana siz ne kadar vaaz
cekseniz anlamiyor. Peki ben ne o zaman, ne yapiyorum ben? Miimkiin mertebe
insanlarla konusmamaya gayret ediyorum nasil konusuyorum tesekkiir ederim

iyiyim sag olun cevabini veriyorum.’ (K5).

‘Enfeksiyon mesela kapryor enfeksiyon tedavi siireci 10 giin oluyor yatislarda
15 giin oluyor... Ee kis sezonu siirekli enfeksiyon kapryor oksiirmeydi ya da ne
bileyim gece tisiidiigiinde mesela bobrek agrisi oluyor affedersiniz ishal oluyor
gonderemiyorum yani... Devamsizligimiz bu yonden biraz fazla oluyor
ogretmenler hani sinav tekrari? E yapamayiz gelseydiniz. E hocam hastayd.
Rapor alsaydiniz. Rapor alalim ama simdi rapor alinacak bir durum yok ¢ocuk
ishal oluyor o anda gonderemiyorum yani... Okula gondersem bunu
tekrarlayacak ya da karin agrisi mesela oluyor ben biliyorum ki 3 saat siiriiyor,
3 saat i¢in ben okula gonderemiyorum, hastaneye gétiiremiyorum ama bunu
anlatamiyorsun  6gretmenlere, anlamalarint  da  beklemiyorum. Bana

anlatsalar ben de anlamazdim basima gelmedigi icin ¢iinkii.” (K6).

‘Ben bazen anlatirim bazen ihtiyacim oldugunu séylerim ama bakarim
insanlarda yine bi tik yok. Isterim ki anliyorlarsa kendileri anlasin kendileri
benim sikildigim daraldigim benim kétii oldugumu. Ciinkii o kadar hani
samimiyette oldugumu diistindiigiim arkadaslarimdan ailemden mesela bunu
kendilerinin gérmelerini isterim bana digeri degerli gelmez anladiniz mi?’

(K4).

‘Zorlastiran seyler... Genelde en biiyiik sikinti benim esimle olan stkintimd ya.
Yani ondaki, o beni en ¢ok zorlastiran. Eger bana ¢ok destek olmus olsaydi her
konuda. Yani yeri geliyor bi bulastk makinesini bosaltamiyorsunuz yani canin,
glictiniiz olsa bile caniniz istemiyor yani her seyi yapiyor olmak her seyin...
Yani bu hastalik siirecinin biitiin sorumlulugunu ben aldim yani... Esime
mesela ¢ok kiziyorum bu konuda, yani hald seyin icimdeki o seyi atmis degilim

yvani ona karsi. Biraz daha tasin altina elini sokabilirdi beni biraz daha
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rahatlatabilirdi yani bu siireci belki biraz daha farkli gecirebilirdik diye
diistiniiyorum.” (K7).

4.2.4.3. Aile ici Iliskilerde Zorlanma

Bakim veren anneler, ¢cocuklarinin hastalik siireci boyunca karsilastiklar1 bir diger
zorlugun, yakin ¢evrelerindeki kisilerin suglayici, elestirel ya da fiziksel/duygusal
sinir ihlali igeren tutum ve davraniglart oldugunu belirtmislerdir. Bu tiir
yaklagimlarin kendilerini duygusal ve psikolojik agidan nasil zorladigina dair

vurgularina asagida yer verilmistir:

‘Hasta c¢ocugumun hastaligina inanmayip tekrar ¢ocugumu alip doktora
gotiirmeler oldu mesela akrabalar tarafindan anlatabiliyor muyum? Yani
valan séyliiyorsunuz, boyle bir hastalik yok iste numara yapryorsunuz falan
gibilerinden. Hani enteresan seyler yasadik. Hep ikna yani, boyle destek
verirken o insanlart ikna etmek kadar... Hayatimda beni en ¢ok yoran sey,
insanlara neden nigin bilmiyorum ikna etmek oldu ama su an o duygum da gitti

yvani notriim, sifir.” (K5).

‘Mesela bana gsey diyorlar ¢ocugu neden okula gondermiyorsun
anlatamiyorum hani ben kag sene gotiirdiim hem fizik tedaviye gotiirdiim hem
okula gotiirdiim nakilli olmadan once. Simdi bu ¢ocuk hasta, bu ¢ocuk hani
okumast mi daha elzem saghgini korumasi mi elzem? Neden okula
gondermiyorsun mesela, gonder mesela, bu benim istemedigim bir sey degil

kil (K4).

‘Benim i¢in bakim iste hastalik, o bu su degil yani. Zorluk olan sadece
insanlarin ¢ikardigr zorluklar ve bu benim psikolojimi bozdugu zaman
cocuklarimi ¢ok etkiledi... Yani bu konuda soyle soyleyebilirim aileden destek
almwyorlar ¢evreden destek almiyorlar anneler babalar ve birbirlerinden

destek almiyorlar ve bu ¢cocuklart ¢ok etkiliyor.” (K8).
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‘Yeri geliyor mesela ¢evreden tepki de aldim. Sen onu hani eviadin olarak
sayma o zaten hasta. Da hasta da olsa ben anneyim ama ben onun sayesinde
anneligi yasiyorum, var diye ben anneyim. Iste baska ¢ocuk yapmiyor musun?
Zaten hasta, baska ¢cocugun da olsun. Yani benim yasadigimi gérmiiyorlar hani
mesela yasadigim zorlugu hep béoyledir ya cevrenin bir seyi mesela boyle
vardir ya da mesela sey derler sana mesela bir yasadigin zorlugu yakinina
anlatirsin sana sey derler yani ne yapacaksin ki iste annesin yapacak bir sey

yvok.” (K6).

4.2.4.4. Profesyonel Psikolojik Destek Thtiyaci

KBH’li ¢ocuklarina bakim veren anneler hastalik siireci icerisinde pek ¢ok farkli
yonden profesyonel bir psikolojik destegin gerekli olduguna dair bir ihtiyaci dile
getirmiglerdir. Baz1 anneler kendileri i¢in psikolojik bir destek ihtiyacina dikkat
cekerken, bazi anneler bu hastalik siirecinde sadece bakim veren annenin degil,
ailede bakim vermeye dahil olan diger kisilerin de desteklenmesi gerektigine vurgu
yapmustir. Bununla birlikte bakim veren aile iiyeleri disinda ¢ocuklarla dogrudan
temasta ve iletisimde bulunan saglik ekibine de profesyonel bir psikolojik egitimin
verilmesinin gerekli oldugu dile getirilmistir. Onemli bir baska husus, bakim veren
bir annenin yetkinligi saibeli olan ve netice itibariyle fayda vermek yerine zarara
ugratan bir psikolojik destek deneyiminin de ortaya ¢ikmis olmasidir. S6z konusu
tim deneyimlere iliskin bakim veren annelerin aktarimlari asagidaki alinti

orneklerinde sunulmustur:

‘Diyalize basladiktan sonra ¢ok béyle ¢okiis yasadim yani biraz psikolojik
destek de aldim biraz ilag da kullandim. Su donemde biraktim ama biraktigima

cok pismanmim dogrusu.’ (K7).

‘Saglikta ¢alisan tiim personele psikolojik egitim verilmesi lazim ama bu
verilmiyor. Ama ozellikle spesifik olarak ¢ocuklarla ugrasanlara daha da
verilmesi lazim  diye  diigiiniiyorum. Insanlarin  kendi inisiyatifine
birakilmamasi lazim. Kendi inisiyatifi, merhametliyse yapisi merhametli

davraniyor degilse... Daha profesyonel olmasi lazim isleyisin.” (K1).
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‘Gegen sene diyalizden sonra kizimi bi arkadasin ¢ok onerisiyle ¢ok boyle hani
iyi bir onerisiyle bir enerji uzmanina gotiirdiik. Dedi ¢ok iyi geliyor, dedi bak
su hastaliklara iyi geliyor. Aym zamanda psikolog psikiyatri yardimi da
yvapiyor hani psikolog gibi de yaklasiyorlar zaten gittigim kisinin de bu
psikologluk, psikolog olarak da alanda bir egitim almisligi da var imis daha
sonra bunu ogrendim ama hani ne kadar bilmiyorum o konuda bir fikrim yok...
Bana enerji uzmani dedi ‘anlatin ben sizi dinleyecegim bu sefer’ dedi, bugiin
sizin sizle dedi terapi yapacagiz... 2-3 kere ¢ocugumun hatrt igin ben gittim
ama sonra dedi ki ablacim ben dedi ¢ocugu tedavi etmek icin psikolojik
olarak... senin iizerinden dedi onu tedavi etmeye basladim, yani dedi seni dedi
rencide ederek... Ben dedim hi¢cbir insan rencide edilerek tedavi ettirilemez...
Hakarete ugradim yani ben size boyle ¢ok kibar anlattim, hakaretvari bir

etkilegsimde tedavi etme yolu diye bir sey olamaz.” (KS5).

‘Bu konuda yaptiruimlar olmast daha giizel olur mesela biz diyalizdeyken iste
ne bileyim su anda bile hastaneye gidip geliyoruz boyle bir bobrek nakli
sonrast oldu bunu mesela doktorlar ongormeli agik¢ast boyle bir yaptirim
vapabilirler. Psikologa, pedagoga bir seye yénlendirip hani randevu verip
goriisme de saglatabilirlerse insanlar kendilerini belki daha ¢ok béyle nasil
desem tutabilirler destek alabilirler. Hani bu sinir krizlerinin belki éniine gegi-
gecilebilir. Ciinkii bir¢ok aile varduwr yani ben tek oldugumu diisiinmiiyorum bu
konuda ¢ocuklart hani bobrek olsun farkli bir hastalik olsun bir hastalikla
miicadele etmek gergekten basli basina ¢ok zor. Ciinkii yarin, obiirgiiniinii
bilemedigimiz hastaliklar var... Bu ailelere yani komple bir tek annelere degil,
bir tek bakim verene degil yani, bu anneanne babaanne de olabilir bakan kisi.

Herkese bir destek verilse boyle psikolojik olarak, ¢ok iyi olur.” (K8).

‘Tutarsam yapamam zaten yani saldirgan olurum bir insan iginde tutamaz ki o
kadar birikmisligi yani insan konusma geregi duyuyor. He yeri geliyor mesela
psikiyatrik tedavi de aliyorum biraz rahatlamak igin. Mesela yani
arkadaslarimla dertlesiyorum... O sekilde rahatlyyorum yani o anda mesela

sinirlensem de sey de olsa artik biktim mesela diyorum hastanelerden biktim
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hastaliktan biktim onlara mesela ofkemi de sey yapryorum. Ama sonradan
bakiyorum ki ¢ok rahatladigimi  hissediyorum... Ciinkii yani igimi
bosaltmisim... Baktim ki psikivatriden daha sey degil, c¢iinkii psikiyatride
goriisebildigin 3-5 dakika bir sey yani ¢ok degil. Hemen ilag veriyor
gonderiyor e igince de bagh, bagimli kalmak istemivorum, ¢iinkii bir sonraki

asamada bir yiiksek daha miktarda ilerliyor nereye kadar.” (K6).

4.2.5. Ana Tema 5: Basa Cikma ve Gii¢ Kaynaklan

Pediatrik KBH’de bakim veren annelerin deneyimlerini anlamaya odaklanan bu
nitel ¢calismada, gergeklestirilen goriismeler sonucunda gii¢lii bir ortak tema olarak
‘Basa Cikma Stratejileri ve Gii¢ Kaynaklar1® ana temasi olugturulmustur. Bu ana
temanin igeriginde, ‘dini/manevi basa ¢ikma’, ‘duygu odakli basa ¢ikma’,
‘problem odakli basa ¢ikma’, ‘kagimnmaci basa ¢ikma’ ve ‘psikolojik dayaniklilik
ve umut’ olarak 5 alt boyut tespit edilmistir. Bu ana tema altinda bakim veren
annelerin islevsel olan ve islevsel olmayan basa ¢ikma stratejilerinden hangilerini
nasil kullandiklari, hastalik siireciyle basa ¢ikarken ne tiir destekleyici giig
kaynaklarma sahip olduklar ele alinmistir. lgili ana tema ve bu temaya bagl alt
temalara ait sema gorseli Sekil 4.6’da gosterilmigtir.

.. . Problem Psikolojik
Dini/Manevi Duygu Odakli Odakl Kaginmaci Klalk
Basa Cikma Basa Cikma C lkmaBaga Basa Cikma Lo Umut ve

Sekil 4.6: Basa Cikma ve Gii¢ Kaynaklar1 Ana Temasi ve Alt Temalan
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4.2.5.1. Dini/Manevi Basa Cikma

Kronik hastalik siirecinde bakim veren annelerin basa ¢ikma deneyimlerine
bakildiginda, ifadelerin biiyiik Ol¢lide dini basa ¢ikma yaklasimlarina dayali
baglamlarda yogunlastigi goriilmiistiir. Bu baglamda, bakim verilen hastaligin
Allah tarafindan bir imtihan oldugu ve Allah’in sevdigi kullarini bu tiir zorluklarla
simadigina inanma, dualarin koruyuculuguna giivenme, yasanan sikintilarin Allah
katinda bir karsili§1 olduguna inanma gibi dini inan¢ temelli degerlendirmelere
siklikla rastlanmistir. Buna ek olarak; tevekkiil etme, siikretme, diinyanin
geciciligini fark etme ve maneviyata yonelme gibi ortak temalar da One
¢ikmaktadir. Ote yandan, hastaligin varligini sorgulayan ve yasanan zorluklara
anlam arayan bir manevi basa ¢ikma silirecine dair ifadeler de katilimcilarin

anlatimlarinda yer bulmustur. Bu dogrultudaki 6rnek alintilar agagida sunulmustur:

‘Bir acidan da iyi bir durum. Insan ne bilim bu hayatin bos oldugunu anliyor
gercekten ne yapacaksan Allah in katinda yapman gereken bir sey... Kizimdan
sonra... Gergekten insan bir yerde diinyanin bos oldugunu diistintiyor yani
birini kirmam, eskide olsa mesela kardeslerim olsa bir sey olsa kotii bir sey
soylerse ben hemen cevap verirdim sey yapardim mesela niye béyle dersin
falan artik biliyor musun takmiyorum bile. Onlar séyleniyor, sen niye sey bize
tepki vermiyorsun sey yapmiyorsun falan onlar artik soylenmeye basladi ben

diyorum ki bu diinya bos bence siz de bos verin.’ (K3).

Yani oglum kurtulsa o da iyi olsa, o da okula gitse. Bazen isyan ettigim giinler
de oluyor diyorum Allah’vm yardim et, neden bu... Bazen kendimi caresiz
hissediyorum annem diyor isyan etme kizim beterin beteri vardir ya diyorum

nedennn ben, niye benn?’ (K2).

‘Hani diyor ya 6liimii eee yani he biitiin sevingleri bigak gibi kesen oliimii
hatirlayin diyor ya bu sekilde oliim degil ama bi anda boyle kesip atip
elimizden bi anda hani yarin ne olacag belli olmayan bir hayat hani bi anda
bir sey oluveriyor kendini bi bakiyorsun bir seyler icin hani surda sunu

yvapicam burda bunu yapicam derken.’ (K4).
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... Gelen her seyin de imtihan olarak baktigimizda aglasaniz da sizlasaniz da
zorluk da ¢ekseniz beliniz de agirsa ayaklarimiz da agirsa iistiiniiz yiiziiniiz
morarsa viicudunuz da morarsa bunlarin gegecegine inaniyorsunuz ge¢mese
de bunun Allah’tan geldigine inaniyorsunuz. Ona gore de davranisinizi

bicimlendiriyorsunuz.’ (KS5).

‘Hani imtihan diye hep bir genel olarak... Imtihan diinyas: herkesin basina
geliyor... Imtihan diinyasinda zaman: doldurmak gibi genel bir hale evrildi
hani normalde insan diinyada 6yle yasamaz iste sunu da yapayim bunu da
vapayum kariyer su bu daha yirtici... Daha sunu aliim bunu aliim daha baska
amaglarla yasiyorlar ve yasamr da ve oyle yasiyordum belki hani kariyerim
olsun suyum olsun buyum olsun ama artik hi¢biri yok yani. Cocugumu en iyi
sekilde su diinvada da eee ahirete bakan yoniiyle de kendi adima inancim
dogrultusunda en iyi seyi ee vererek verebileyim gibi. Yani daha ¢ok yasama,
hayata bakis a¢im spiritiiel hale dondii diyebilirim, ee daha dini boyuta déndii.’
(K1).

‘Allah kimseye de yasatmasin kotii bir sey yani tabi her sey Allah’tan geliyor
belki de bu bizim sinavimiz gergekten Allah bizi seviyor da siniyor... Onun
hi¢bir sugu yok o bir melek zaten bu belki benim ve babasinin sinavi gercekten
Rabbim bizi sintyorsa da giizel siniyor napalim... Allah’in sinavi belki de, bize

giizel giinler nasip etmis ki basimiza... Ben her zaman siikrediyorum.’ (K3).

‘Cok iyi bir doktordu eee bana su kelimeyi soyledi yaa dedi yine dedi oglun bak
saswrttt bizi goriiyor musun dedi en iyi hastam o dedim yine beni saswrtti falan
dedi. Ben de olsun hocam hayiwrlisi dedigimde bana biraz artik ses tonunu yeter
artik yaa yeter dedi. Ayy bir seyi de dedi bir seye de dedi ters bir sey soyle
vaaa... Dedi ‘ben isyan ediyorum ben isyan ediyorum yeter artik bu da olmasin.
Annede tik yok annede tik yok’. Hani béyle soyliiyordu ve bu bana neden
geliyor ben inantyorum ki maneviyatl bir seylerle ugrastigimda biraz da

maneviyatim gii¢lii oldugunda. Yani altini ¢izeee ¢izeee ¢izeee ¢izee ben bunu
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soylerim, maneviyatin ne kadar giicliiyse buu bu konularda daha giiclii

oluyorsun.’ (K4).

‘Dualarla ayakta kaldigimiza inaniyyorum Fatma hocam kardesim benim
dualarla ayakta kaldigimiza, dualarla kizimin bu siiregte yirmi yagini
dolduramaz dedikleri siirecte elhamdiilillah hani siirecimizin giizel gittigine

dualarla ilgili, aldigim dualara inaniyorum.’ (K5).

‘Bunu fark ettim ki 13 senedir ben ne kadar ¢ok hani Allah’a tevekkiil eder
ondan yardim ister sey yaparsam gerc¢ekten bu hastalik yolunda ben ayagimin
daha saglam hani takdirle olduguna bir seylerin kovalamayla bir seylerin
cabayla olmadigini hissettigim an sanki benim icin yiikiim de hafifliyor her seye
daha da riza géstermek agisindan bana eee maneviyatin daha ¢ok yardimci

oldugunu ben burda sey yapryorum.’ (K4).

‘Allah'in  bir imtihant olduguna inaniyorum, belki inancimiz olmasayd:
kendimizi ¢ok dagitabilirdik ama Allah'a olan inang Allah'tan geldigine
hastaliklarin ~ Allah'tan  geldigine olan inan¢ ve bunun karsiliginda
davranmislarimizin da nasul oldugunun karsiligini alacaginiz 6diil ya da ceza
diyelim anlatabiliyor muyum hani Allah katinda diyelim... Biraz hani ben bu
konuya bu sekilde bakiyorum eger manevi boyutu olmasa bu isler yiiriimez
Fatma hanim hocam, bu igler yiiriimez ben maneviyatin her seyin iistesinden

geldigine inaniyorum.’ (K5).

‘Her sey Allah'tan tabii ki bu da bir imtihan ¢ok siikiir hamdolsun daha farkl
bir sitkintilarimiz yok... Cok siikiir hamdolsun bizim durumumuz ¢ok ¢ok iyi diye
bakiyorum ben ¢ok siikiir diyorum baska seyler yok ve bir siirii hastaliklar var
hastanede. Ben nelerini gordiim. Cocuklarin hem hastaliklart hem bedensel
hem zihinsel engelli olanlar hem bu tarz hastaliklar kalp anomalileri o bu su
falan bir siirii hastalik var hani bir tek bizimki yok. Yani ben bunu diistintiyorum

ve bu beni nasil desem biraz olsun boyle yumusatiyor agik¢asi. Hani bu degil
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ki ben mutluyum soyle boyle degil ama rahatlatiyor ¢iinkii neden, hamdolsun

yani siikiir sebebi bu da bir siikiir sebebi.’ (K8).

4.2.5.2. Duygu Odakh Basa Cikma

KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin, temel bir bagsa ¢ikma mekanizmasi
olarak duygu odakli basa ¢ikma dahilinde ‘kabullenme’ stratejisine siklikla
bagvurduklar1 agik¢a gézlemlenmistir. Hastaligin agirlii ve olasi seyri kargisinda
gelistirilen bu kabullenisin, baz1 annelerde daha igsellestirilmis ve aktif bir basa
cikma bi¢imine doOniistiigii, bazi annelerde ise c¢aresizlik ve pes etmislik
duygularmin eslik ettigi bir teslimiyete evrildigi goriilmiistiir. Ote yandan bakim
veren annelerin teslimiyet ve kabullenis gostermelerinde siirecin getirdiklerine ve

gerekliliklerine alismanin etkisinin de rolii oldugu diistiniilmiistiir.

‘Hastalikla nasil basa ¢ikiyorum... Su ani yastyorum ve bitiyor. Yani hani basa
¢tkabildigim bir sey yok aslhinda. Ne olacaksa oluyor ve bitiyor. Hani
agliyorsam agliyorum o anda iiziiliiyorsam iiziiliiyorum c¢iinkii bitmiyor yani,
hani basa ¢ikma derken oo, o durumu bitiremiyorsunuz hep isin i¢indesiniz

yvani.” (K7).

‘Biz artik kabullenmisiz tabi i¢imizdeki aci hep i¢imizde kalyyor yani idare
ediyoruz yani nasil desem, nasil her giin bir ise gideceksin mecbursun falan o
acidan boyle kabullenmisiz. Acaba mesela oglen iyi aksam kétii olacak biz
kabullenmisiz kotii olacak diye acaba niye oldu demiyoruz. Hani doktor dese
ki soyle olunca hemen getirin baktik. Yani sey olunca gotiiriiriiz diyorum ya
artik kabullenmisiz onlar ne derse onu yapiyoruz bi agidan artik kabullenmis

gibiyiz gergekten.” (K3).

‘O kadar sey bir seye geldi yani hani yaa iiff hastanede kalryorum. Cok
stkildim, ¢ok sikintili, yanii oyle bir durum gibi diisiinmiiyorum bunu.

Hastaneye gidip yatmayr ayyy aman yatmayim gibi olmuyor yani, herhalde
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alistigim igin biiyiik ihtimal... Su an normal rutin yatmasi gerekiyor yatiyor

¢tkiyoruz oyle.” (K4).

‘Kesinlikle yani hastaligi zaten kontrol edemem bilemem yani nereye
gidecegini bilemem ne yapacagimizi bilemem bundan sonra mesela ¢ocugum
nakil oldu evet, her sey su an yolunda ama yarin obiir giin tekrar kétii olursa
kendimi mi éldiirecegim yani birilerine zarar mi verecegim. Hayir. Hi¢hir sey
vapamam ki, bunu kabullenmekten baska hi¢cbir ¢arem yok yani kimsenin bir

caresi yok hep bu sekilde diisiintiyorum.” (K8).

Katilimer ifadeleri, duygu odakli basa ¢ikma kapsaminda degerlendirilen 'sosyal
destek arama' stratejisinin, tim bakim veren anneler tarafindan aktif olarak
kullanildigin1 ortaya koymustur. Ancak bu strateji, aragtirmanin baglami igerisinde
oldukc¢a genis ve ¢cok katmanl bir yapiya sahip oldugundan, bu bulgularin nitel
veri analizi neticesinde 'Psikososyal Destek' ana temasi altinda ele alinmasi tercih
edilmistir. Ote yandan duygu odakli basa ¢ikma stratejileri arasinda yer alan
kacinma, inkar ve bastirma gibi mekanizmalar KBH’li ¢ocuklara bakim veren
annelerde belirgin sekilde gézlemlenmistir. Ancak bu stratejiler, icerik ve islev
bakimindan diger duygu odakli basa ¢ikma bi¢imlerinden ayristigi icin, analizde
'Kaginmaci Baga Cikma' alt temasi altinda ayr1 bir baslik olarak sunulmustur.
Nitekim Carver, Scheier ve Weintraub (1989) calismalarinda, duygu odakli basa
cikmanin bir alt kiimesi olarak yer alabilecek olan ka¢inma ve inkar gibi geri

cekilmeyi iceren baga ¢ikma stratejileri ayr1 bir boyut olarak ele alinmistir.

4.2.5.3. Problem Odakh Basa Cikma

KBH tanilt ¢ocuguna bakim veren anneler, hastaligin tan1 ve tedavi siirecinde
gidisatin daha saglikli ilerleyebilmesini saglamak amaciyla farkl sehirlerde farkl
doktorlara gitmek, cesitli kaynaklardan bilgi edinmek gibi c¢abalarini ifade
etmislerdir. Ayrica hastalik siirecinde karsilastiklar1 zorluklarin farkina vararak bu
durumlar1 yonetebilmek i¢in ¢esitli problem ¢dzme becerilerini kullandiklarina

dair de ifadelerinin oldugu da goriilmiistiir.
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‘Tabi ki elimden gelen, ben her zaman vicdanim rahat olsun baska bir sey
istemem yani kizim igin her ¢abayr gostericem gerisi Allah’a kalmig bir sey

yani yapacak bir sey yok.” (K3).

‘Hi¢ bobregi olmayan bi bebek illaki yani nasil sey yapabilecek, yani idrar
vapabilecek hi¢ bobregi yoksa yapamaz demek ki vaar ama biz géremiyoruz
dediler. Daha sonradan hani ¢ok karisikti sonra bir tanesi var dedi, bir tanesi

vok dedi. Ben bagka bir sehre kadar gittim bunun i¢in arastirmaya.’ (K8).

‘...kateteri ¢ekmedigi zaman... Boyle oturuyorum ama benim i¢in o ilk birkag
saat benim icin onemli yani. En azindan bi saat béyle aglayacaksam hani

aglayacagim.” (K4).

‘Anne olduysam eger bunu bilingli ya da bilingsiz yaptyysam yasadiysam adam
gibi bir anne olmak zorundayim diye hissediyorum yani essem adam gibi bir
es olmak zorundayim anneysem anne, arkadassam adam gibi arkadas
komsuysam adam gibi komsu... Elbette hi¢hirimiz polyanna degiliz dedigim
gibi tikandigim agladigim zirladigim zamanlarda Rabbim... Béyle ¢ikiyorum,

boyle pencereden disart bakiyyorum gékyiiziine nefes alryorum...” (K5).

‘Bunun da en biiyiik seyi kabulleniste hani basina gelen seyi kabulleniste
oldugunu, hani bir seylerin hani senin iradende olmadigini... Burada sadece
sana verilmig, ne kadar iyi yaparsan mesela ontiintize verilen sinav kagidi gibi...
Emek harciyorsunuz, bizler de. Bu emek bosa gitmesin di mi hani bunu
kabullenmemiz lazim once bunun bilincinde olmamiz lazim bir sey
vaptigimizda hani bu bilingte olursa, devamli bu biling bende olsa bu bana bi

gli¢ katar.” (K4).

‘Bir seyler okuyoruz, makaleler okuyoruz kotii mii gidecek nolacak yani hatta

sey bile diigiinmiistiim ben. Hani ¢cocugumuz 6lecek mi, hani hi¢ alakasi yok
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ama... Cevap vermeyince yurtdisindan ila¢ temini gibi bi siirece girmek

zorunda kaldik.’ (K1).

4.2.5.4. Kacinmaci Basa Cikma

Bakim veren annelerin, KBH’ye sahip cocuklarina bakim verme siirecinde
karsilagtiklar1 yogun ve zorlayici yasantilar ile duygular karsisinda, 6zellikle agir
duygusal yiik olusturan durumlarda bastirma ve inkar etme stratejilerini kullanma
egiliminde olduklarni diislindiiren ifadelere belirgin sekilde rastlanmistir. Bu
baglamda, bazi annelerin iizlintii verici diisiincelerden uzak durmak amaciyla
yasanilanlar1 unutmaya c¢aligtiklari, uyumaya yoneldikleri ya da siirekli bir
mesguliyet icinde olarak kendilerini oyalamaya calistiklar1 goriilmektedir.
Bununla birlikte, baz1 annelerin zorlayici yasantilar karsisinda yasadiklar1 durumu
mantiksallagtirma, rasyonalize etme ya da daha iyimser bir bakis a¢isiyla yeniden
degerlendirme egiliminde olduklari1 gézlemlenmistir. ‘Mantiksallagtirma’ ve ‘daha
iyimser bakis acistyla degerlendirme’ gibi bazi basa ¢ikma bigimleri, literatiirde
zaman zaman bilissel yeniden yapilandirma ya da olumlu yeniden degerlendirme
stratejileri kapsaminda ele alinabilmektedir. Bu tiir yaklagimlar genellikle bilissel
basa ¢ikma ya da duygu odakli basa ¢ikmanin daha yapici tiirleri olarak
degerlendirilir. Ancak, bu aragtirmanin nitel bulgular1 incelendiginde,
katilimcilarin  bu tiir ifadeleri daha c¢ok yasadiklar1 zorluklarla dogrudan
yiizlesmemek, duygusal yiikii zihinsel olarak hafifletmek ve gercekligi bastirmak
amactyla kullandiklar1 gozlemlenmistir. Benzer sekilde, uyuma yonelme,
unutmaya c¢aligma veya kendini mesgul ederek oyalanma gibi davranislar
literatiirde bazen duygu odakli basa ¢ikma stratejileri arasinda anilsa da, bu
caligmadaki katilimer anlatimlarinda bu tutumlarin daha ¢ok birer kaginma ve
duygusal kagis niteliginde oldugu goriilmiistiir. Dolayisiyla, bu stratejiler icerik ve
islev bakimindan kaginmaci basa ¢ikma cergevesinde degerlendirilmis ve ilgili alt
tema altinda ele alinmistir. Bahsi gecen tiim davranislar, kaginma temelli basa
cikma stratejileri kapsaminda degerlendirilebilmekte olup, bu alt temay1

destekleyen katilimci ifadeleri asagida sunulmustur:
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‘...Gelecek kaygis1 da ¢cok giitmem gelecegi de cok diisiinmem, dolayisiyla
gecmisi unutup gelecegi de c¢ok diisiinmedigim icin anda daha keyifli
kalabiliyorum. Kendi adima giiglii... Su an mesela ¢ocugumun hastaligiyla
ilgili konusmama ragmen hastaymig gibi diistinmiiyorum yani hani anda, her
sey normal o uyuyor su an, senin normal keyfinde rutininde her sey eee

dolayisiyla o beni hayatta daha iyi tutuyor iste yani...Gamsizlik.” (K1).

‘Yani esime mesela ¢ok kiziyorum bu konuda yani hald seyin i¢cimdeki o seyi
atmis degilim yani ona karsi yani biraz daha tasin altina elini sokabilirdi beni
biraz daha rahatlatabilirdi yani bu siireci belki biraz daha farkli gecirebilirdik
diye diistintiyorum... Bilmiyorum en ¢ok esimle olan seyleri i¢cime atryordum...
Ama goyle de diisiiniiyorum hani ben mesela iiziiliiyordum aglyyordum o hig
aglamryordu ama o da benimle birlikte aglamis olsaydi hani ona da haksizlik...
O zaman ben daha da ¢okerdim hani birisinin dik durmasi da insani dik tutan

bir sey.” (K7).

‘Bilmiyorum sanki béyle devam edecek gibi duruyor yani gozlemim, baskasini
diigtinmiiyorum bagka bir agidan bakmiyorum ben doktorlar ne séylerse de
soylesin ben baska bir agidan bakmiyorum yani nasil desem insanin biinyesi
kaldirmiyor artik yani baska bir sey diisiinmek istemiyorum daha dogrusu.’

(K3).

‘Cok unutkanim ben hani yasadigimiz zorluklart unutuyorum yani zor bir sey
ee normalde de yasadigim kétii bir duyguyu unutuyor gercekten unutuyorum
vani dolayisiyla o kadar zor yasadigimiz o hastane siireglerini vesaire
hatirlamakta bazen zorluk gekiyorum ne yasamistik bazen videolar ¢ekmisim
onunla ilgili onlara bakip aa hayret gergekten bu kadar da zorluk yani. Bu
Allah’in hikmeti olabilir verdigi bir nimet olabilir gercekten unutuyorum...’

(K1).
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‘Bazen kateterleri ¢cekmiyor... Kateter bi ¢ekmedi mi benim i¢in bitiyor her sey
basa sarryor tekrar... O an kimseyi gormek istemiyorum esim de dahil olsa, hi¢
kimseyi. Oyle bir aciyla yiiz yiize geldigimde ben ¢ok disarda arayan, acimi
seyimi bir insan degilim ben kendi kendime diizelmeyi daha, oyle bir yapim var
insanlara ¢ok agwr soyle boyle anlatmayi ¢ok seven bir insan degilim.
Otururum ya aglarim ya da uyurum. Uyumakta ben sifa buluyorum o zaman...
O zaman da olmuyor, biraz kagmak oluyor biiyiik ihtimal ama kagiyorum.’

(K4).

‘Gergekten insan bir yerde de yipraniyor ne olursa olsun ne kadar giiglii
durursan dur bir yerde ¢okiiyor bi ara ben gercekten ¢ok kotii oldum yani artik
suf oturmayim diistinmeyim diye yani her seyi yapiyordum. Swuf 5 dk
diisiinmeyim diye. Cok kétii... Insan her seyi diisiiniince cok kétii oluyor
gercekten. Su an bunu kendime kapatmisim desem dogru olur. Her seye
kapatmisim kendimi... Onceden mesela kabulleniyordum da simdi gergekten

kabullenmiyorum.” (K3).

‘Yasadigim her seye her olumsuzluklart unutuyorum ben yoksa hayat devam
etmez benim igin yani. Bir psikologa ¢ok o yiizden belki de gerek duymadim...
Ihtiyag cok var aslinda, yani sahsen mesela kendime. Bana gerekir mi derseniz,
belki ben gittigimde bana ila¢ bile verecekler ¢ok ihtiyacim oldugunu
diigtiniiyorum ama gitmiyorum... Béyle hani maske, benim de maskem bu.’

(K8).

‘Mesela neden giizel seylerden konusmak varken muhabbet etmek varken ben
hastayim, hastane séyle gecti sunu soyle bu béyle hani bunun devamini... Hem
vasadigim psikolojiyi tekrardan goziimiin Oniine serip kendime neden

vasatayim. Bi de karsimdakine de bunu yagatayim.” (K4).
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4.2.5.5. Psikolojik Dayaniklilik ve Umut

KBH’li c¢ocuklarina bakim veren anneler, siire¢ igerisinde kendilerinde
giiclendigini fark ettikleri ve bu yonde degisim yasadiklarini diisiindiikleri bazi
deneyimlerini aktarmuslardir. Ornegin, anneler zorluklarmn iistesinde gelmenin
olanaksiz olmadigi, bu hastalik basa geldiyse bunun tasinabilecek bir yiik oldugu,
eskiden kargilamak konusunda daha dayaniksiz ve hassas olunan yagsam olaylariin
hastalik siireciyle beraber bertaraf edildigi ve daha gii¢lii olarak buradan ¢ikildig:
seklinde ifadelerde bulunmuslardir. Annelerin bu tiir anlatimlari, belirli bir
psikolojik dayamiklilik gelistirdiklerine isaret eden bir gosterge olarak
degerlendirilmistir. Bunun yani sira, bakim veren anneler hastalik siirecinin
kendilerine bir tiir ‘ihtisas’ kazandirdigini, bu siirecin kendilerini tanimalarina ve
anlamalarina vesile oldugunu ifade etmis; bu baglamda siireci bazi ydnleriyle
kazancli olarak deneyimlediklerini dile getirmislerdir. Ayrica gelecege dair genel
anlamda annelerin umut tasidiklar1 ve bunu imgeledikleri verdikleri ifadelerde
goriilmiistiir. S6z konusu alt boyutu olusturan katilimci ifadelerinden bazilar

asagida sunulmustur:

‘Mesela oliim bana ¢ok agwr gelirdi ama mesela bu hastaliktan sonra o beni
cok etkiledi yani séyle soyleyeyim oliim gergekten her tiirliisii mesela en uzak
biri hi¢ tanimadigim birinin oldiigiinii duyunca bile ben oturup aglardim. Ben
su an o kadar etkilenmiyorum Allah rahmet eylesin diyorum yani o kadar da
sakinlik geldi ki tabii ki iiziiltiyorum ama yani aglayamuiyorum ne bileyim eskisi
gibi degilim yani bu konuda. Hani insan evladiyla sinaninca belki de her seye
alisiyor bilmiyorum ¢iinkii ben onun kalbinin durdugunu goziimiin ontinde
gordiim, o iliklerime kadar yasadim o duyguyu... Ve su anda da yani dedigim
gibi birinin 6liimiinii duydugum zaman tiziiliir miiytim tiziiliiriim ama ¢ok boyle

kendimi eskisi gibi yipratmak iizmek bos geliyor o, bu konuda.’ (K8).

‘Yani sey demek istiyorum ya onun hayalini siirekli kuruyorum sonunda bitti
ne zorluklar ¢cekmisiz ne kadar kotii giinler gecirmisiz ne kadar zorluklardan

gecmisiz oh be demeyi istiyorum artik ve bir giin bunu diyecegimi umutla
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bekliyorum ve ¢ok umutluyum sanki ben bir giin bu kelimeyi diyecegim oh be

bitti ¢ok korkuyordum gitmeyecek diye ama bitti 6yle umutluyum.’ (K6).

Zorlu bir yolculuk oldugunu bastan kabul etmek gerekiyor herhalde insan hani

zorlu bir yolculuk ama ben iistesinden her tiirlii yasiyorsam iistesinden her
tiirlii gelebilirim hani demek ki gelebilirim ki yastyorum diisiincesiyle olmak
gii¢ verebilir... Soyle herkes i¢cin soyleyebilirim ki, hastalik kolay degil yani zor
bir siire¢.” (K1).

‘Bununla beraber biz nice seyler ogrendik insan her yasadigi hastalikta ya da
vasadigr olaylarda bir seyden iizerine ihtisas alarak o olaydan c¢ikiyor
anlatabiliyor muyum? Ben ihtisas diyorum bir sey 6grenerek ¢ikiyor insan...

Benim de ¢cocugumun hastaligi bana baska seyler ogretti.’ (K5).

‘Sansl oldugum taraf, diger cocuklarim da var onlar igin de mesela umudumu
ne kadar kaybetsem de diger ¢ocuklarim i¢cin de bir umut, bir 151k var
gozlerimde. Onlar icin de savasmam gerektigini diisiiniiyorum. Yani goyle
kizim tek olsa bu psikolojiyle beni boyle géremeyecektin ya akil hastanesinde
va da bagska bir yerde gercekten. Soyle bi diyorum ya Allah senin tutunacak bir
dalin olacak ki sonra o imtihant yasatacak, gergekten 6yle olmasaydi asla

kaldiramayacaktim bilmiyorum gercekten.’ (K3).

‘Eger ufacik bir sey sorun gordiiyseniz kesinlikle o sorundur, degilse de
sorundur. Ama sorun gorme, ya evet bu sorun ama ben bu sorundan basa
gelebilirim dediginizde bas gelmek igin zaten sizi yonlendiren sey ona karst
duydugunuz hissiyattir... O soruna karsi ya da o sorundan gelen yaklasimimiza
karsi. Ben gergekten biraz boyle klasik bir sey olacak, sevginin bircok seyi
coziimledigine inantyorum, sabrin bir¢ok seyi c¢oziimlen- ¢oziimledigine
inantyorum iyi niyetle yaklasilan seyin muhakkak ki sana béyle doniisiiniin

¢ogu zaman tiztintiilii olsa bile iyi donecegine inaniyorum.’ (K5).
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‘Glizel diisiinmeye ¢calisiyorum iyi diigiinmeye ¢alistyyorum asla aklima kotii
seyleri getirmiyorum bazen éyle hayalen gelse bile estagfurullah veriyorum,
tuza tiikiiriiyorum suda, suya tuz atryorum... Boyle isin belki esprisi, sey yani
gelecege dair ¢cocugumun iyi olmasini diisiiniiyorum ¢ocugumun hani Allah'in
izniyle nakil olmasint istiyorum eger nakille iyilesecekse, nakilsiz kendi

iyilesecekse Rahman’in mucizesini yine bekliyorum.’ (K5).

‘...Sonrasinda sey yapiryorum ben diyorum bunu nasil yaptim diyorum ben
kendime de mesela sasirryorum demek ki insan gercekten yapabiliyormus ben
vapamam diye bir sey yokmus onu mesela anladim diyorum ya ¢ocugumla
birazcik ben ashinda kendimi de tanmidim, cesaretli oldugumu anladim yani

miidahale yapabilecegimi anladim.’(K6).
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BESINCI BOLUM

TARTISMA

Bu tez calismasinda, uzun vadeli ve zorlayici sonuglarla siiregiden bir hastalik olan
kronik bobrek hastaligina (KBH) sahip ¢ocuklara bakim veren annelerin bazi
psikolojik belirtiler agisindan degerlendirilmesi, yasadiklar1 deneyimlerin
derinlemesine 6grenilmesi ve sdz konusu hasta grubuna bakim veren anneler ile
saglikli bir grup ¢ocuga bakim veren annelerin psikolojik belirtiler agisindan
farklilasip farklilasmadiginin belirlenmesi amaglanmistir. Belirtilen bu amaglar
dogrultusunda, KBH tanisi ile tedavi goren ¢ocuklarin birincil bakimini iistlenen
annelerin psikososyal alanda ihtiya¢ duyduklar1 destegin kapsam ve niteligini
belirlemek amaciyla nicel ve nitel verilerin bir arada degerlendirildigi karma
yontemli bir arastirma deseni benimsenmistir. Arastirmanin ilk asamasinda,
alanyazin bilgisi ile mevcut ¢calisma kapsaminda gergeklestirilen pilot calismadan
elde edilen veriler 15181inda baz1 psikolojik belirtiler (depresyon, anksiyete, stres
vd.) 6n plana ¢ikmistir. S6z konusu psikolojik belirtiler acisindan, hasta grubu
anneleri ile saglikli kontrol grubu anneleri nicel 6lgiimler yoluyla hem grup icinde
hem de gruplar arasi karsilagtirmali olarak analiz edilmistir. Arastirmanin ikinci
asamasinda ise, hasta grubu anneleri icerisinden psikolojik destek ihtiyaci bildiren
goniillii annelerle yar1 yapilandirilmis nitel goriismeler gergeklestirilmis ve
annelerin hastalik siirecindeki deneyimleri ayrintili bir bigimde incelenmistir. Bu
boliimde, karma yontemle yiiriitiilen mevcut ¢alismanin nicel ve nitel bulgular
ilgili literatiir dogrultusunda ayr1 ayr1 incelenecek, ardindan tiim veriler biitlinciil

bir bakis acisiyla degerlendirilerek tartigilacaktir.

5.1. Birinci Calisma: Nicel Arastirma Bulgularina Iliskin Tartisma

Mevcut tez caligmasinin nicel aragtirma asamasindaki birincil amag, pediatrik
KBH tanili ¢ocuklara bakim veren annelerin depresyon, anksiyete, stres ve
tiilkenmislik diizeylerini klinik bir 6n tarama diizeyinde degerlendirmek ve bu

psikolojik belirtilerle iligkili olabilecek bazi faktorlerin, s6z konusu yordanan
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degiskenler iizerindeki yordayici giiclinii test ederek ileride gelistirilebilecek
psikososyal ve psikoterapotik miidahale programlarina zemin olusturabilecek
veriler sunmaktir. Yordayicilik analizlerine dahil edilecek degiskenler, literatiirde
hem genel bakim verme siirecine hem de KBH 06zelindeki bakim verme
deneyimlerine odaklanan ¢aligmalar incelenerek belirlenmistir. Duygusal, biligsel
ve davranigsal diizeydeki islevsellige iliskin fikir verebilecegi diisiiniilen bu
degiskenler; duygu diizenleme giicliigli, psikolojik saglamlik, belirsizlige
tahammiilsiizliik ve basa ¢ikma stratejileri olarak belirlenmistir. Bununla beraber,
hasta grubu bakim veren annelerinin psikolojik belirtilerinin daha anlamli bir
sekilde degerlendirilmesi ve karsilagtirilmasi amaciyla, cocugunda kronik hastalik
bulunmayan annelerden olusan saglikli bir kontrol grubu da calismaya dahil
edilmistir. Bu yaklasimla her iki grubun psikolojik agidan olasi farkliliklarini daha
net bir gekilde ortaya koymak ve elde edilen bulgular1 daha kapsamli bir bigimde

analiz etmek hedeflenmistir.

5.1.1. Hasta Grubuna Bakim Veren Annelere Dair Bulgularin Tartisilmasi

Alanyazin c¢aligmalari, ¢ocukluk cagindaki kronik hastaliklara bakim vermede
genellikle annelerin sorumluluk iistlenen kisiler oldugunu (Brown ve ark., 2007:
412; Wee ve ark., 2022: 60) ve bu siirecte annelerin babalara gore ¢ogunlukla daha
fazla duygusal ve fiziksel yiikle karsilasarak daha yiiksek seviyelerde depresyon,
kaygi ve stres yasaylp daha diisik bir yasam kalitesi gosterdiklerini
vurgulamaktadir (Sharma ve ark., 2022: 247; Toros ve ark., 2002: 244). Buradan
hareketle, pediatrik KBH 6zelinde yiiriitiilen mevcut aragtirmamizin hasta grubu
katilimcilari, birincil bakim veren anneler olarak belirlenmis ve c¢aligma
analizlerimize 103 KBH’li ¢ocugun bakim veren annesi dahil edilmistir. Gelecek
alt basliklarda KBH’li ¢ocuk hastalarin bakim veren annelerinin sosyodemografik
ozelliklerine gore psikolojik belirti diizeyleri ele alinacak, aym1 zamanda
aragtirmanin yordanan ve yordayici degiskenleri arasindaki iliskiler aciklanarak

tartisilacaktir.

196



5.1.1.1. Sosyodemografik ve Hastaliga iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Cocukluk cagindaki kronik bir hastaliga bakim vermede; bakim verenin ruh
saghgini, bakim verme yiikiini ve hastalik siireci ile basa ¢ikmasini
etkileyebilecegi diisliniilen bircok sosyodemografik faktor gegmis literatiir
caligmalar1 kapsaminda ele alinmistir. Bu tez ¢alismasinda da, pediatrik KBH
bakim veren annelerinin psikolojik belirtileri, cocukluk ¢agi kronik hastaliklarina
bakim vermeye iliskin genel literatiir ve arastirmamizin 6zel baglaminda KBH’li
cocuklara bakim verme literatiirii ¢ergevesinde bir arada degerlendirilerek
tartigtlmistir.  Bu  baglamda demografik formda annelere yoneltilen
sosyodemografik ve hastalikla iligkili degiskenler cercevesinde elde edilen
bulgular hem genel kapsamda hem de arastirmanin hipotezleri dogrultusunda

degerlendirilmistir.

Katilimeilarin sosyodemografik 6zelliklerine bakildiginda, s6z konusu hasta grubu
bakim veren annelerinin yas araliginin 23-55 araliginda ve yas ortalamasinin 38.34
(88 = 6.63) oldugu goriilmiistiir. Aragtirmanin temel degiskenlerinin annelerin yasi
ile olan iliskiselligine iliskin gerceklestirilen korelasyon analizine gore, annelerin
depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik alt boyutlarini iceren puanlarinin anne
yast ile istatistiksel olarak anlamli bir korelasyon gostermedigi sonucuna
ulagilmistir. Elde edilen bu sonuglarla benzer olarak, kronik bir hastaliga bakim
veren annelerin depresyon diizeyleri (Ahmadi ve ark., 2021: 142; Toér Nurdag,
2021: 33) ile tiikenmislik diizeylerinin (Mahmoud ve ark., 2021: 4), annenin yas1
ile iligkili olmadig1 sonucuna ulasan farkli ¢aligmalar literatiirde yer almaktadir.
Buna karsilik, farkli kronik hastaliklar baglaminda ¢ocuklarina bakim veren
annelerin yasi ile sahip olduklar1 psikolojik belirtiler arasinda negatif korelasyon
bulgulayan calismalar olmakla birlikte (Demirtepe-Saygili ve Bozo, 2011: 51;
Matthews ve ark., 2003: 52), annenin yasi ve psikolojik belirti ve sikintilari
arasinda pozitif korelasyon tespit eden farkli ¢alisma bulgular1 da s6z konusudur
(Sharma ve ark., 2022: 247; Suyabakan, 2016: 48; Tak ve McCubbin, 2002: 195).
Dolayistyla alanyazinda kronik hasta ¢ocuguna bakim veren annenin yasi ile
annedeki psikolojik belirti puanlar1 arasindaki iliskiye dair degiskenlik gdsteren
arastirma sonuglari bulunmaktadir Yukarida belirtildigi {izere, bu g¢alismada
annelerin yas1 ile psikolojik belirti diizeyleri arasinda anlamli bir iligki

bulunmamast; katilimc1 annelerin bireysel 6zellikleri ya da hastalik siirecine 6zgi
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dinamikler nedeniyle, kronik bobrek hastaligina bakim verme deneyimini
etkileyen bir durumdan kaynaklaniyor olabilir. Nitekim KBH’nin farkli tedavi
modalitelerinde bakim veren annelerden veri toplandigi g6z Oniinde
bulunduruldugunda; hastaligin belirsizlik iceren seyri, tedaviye verilen yanitin
ongoriilemezligi, sik hastane ziyaretleri veya genel olarak bakim verme yiikiiniin
ve sorumluluklarin fazlalig1 gibi durumlar yas faktoriiniin etkisini dengeleyerek
psikolojik belirtilerle olan bu iligkisizlige yol agmis olabilir. Bununla birlikte elde
edilen bu bulgu, yas degiskeninin tek basina belirleyici olmayabilecegini ve
bireysel bag etme stratejileri, sosyal destek diizeyi ile sosyoekonomik durum gibi

diger bir¢ok faktdriin ortak etkisinden kaynaklanabilecegini diisiindiirmektedir.

Aragtirmanin yordayici degiskenleri agisindan bakildiginda ise yalmzca BCSO ile
oOlgiilen kacinma basa ¢ikma stratejisi puanlarinin annenin yasi ile negatif yonde
anlaml1 bir iligkisi oldugu tespit edilmistir. Basa ¢ikma stratejileri ile annenin yasi
arasindaki iligkiyi degerlendiren bir baska ¢alismada arastirmamizdakinden farkli
bir sonuca ulasilmis, annenin yasi ile islevsel basa ¢ikma diizeyi arasinda negatif
yonde anlamli bir iligkinin oldugu bulunmustur. Bu noktada gen¢ annelerin is
birligi yapma, iyimserlik tagima, tibbi iletisim ve aile biitiinliigli alanlarinda daha
anlaml1 diizeyde etkili basa ¢ikma gosterdikleri belirtilmistir (Tak ve McCubbin,
2002: 194-195). Calismamiz neticesinde elde ettigimiz sonug ile bahsi gecen bu
aragtirma sonucunu bir arada degerlendirecek olursak birka¢ olasi nedenin
etkisinden s6z edebiliriz. Oncelikle bas etmeye iliskin elde edilen farkl1 arastirma
sonuglari, hastaliklarin tiirii ve dogasina iliskin farktan kaynaklaniyor olabilir.
Bununla birlikte Tak ve McCubbin’in (2002) arastirmasi yirmi yili agkin bir siire
once gerceklestirilmis bir ¢aligmanin bulgularin1 bize sunmaktadir. Dolayisiyla
giincel zamanda kronik bir hastaliga bakim veren bir annenin yasa bagl olarak
basa ¢ikma yollarinda eskiye nazaran farkl stratejilerin 6n planda olmasi olasiligi
da s6z konusudur. Ote yandan arastirmamizda ulastigimiz sonugta oldugu iizere
daha geng yastaki bakim veren annelerin kaginma basa ¢ikma stratejisini daha fazla
kullandiklar1 goriilse de, ‘ka¢inma’nin islevsel olan ve olmayan iki yonli
yapisindan hangi yoniinii daha baskin sekilde temsil ettigi sonucu belirsizdir.
Bununla birlikte yas1 geng olan bakim veren annelerin yasadiklari durumlarla baga
cikma karsisinda daha fazla kagimma gostermeleri; deneyim eksikligi, sosyal

destek aglarinin heniiz yeterince gelismemis olmasi, ebeveynlik rollerine ve
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hastalikla bag etme siireclerine yeni adapte olma cabasi i¢inde olmalari, duygusal
dayanikliligin zamanla gelismesi ve psikososyal kaynaklara erigimlerinin sinirlt
olabilmesi gibi ¢esitli nedenlerden kaynakli olabilir. Ancak yine de kronik bir
hastaliga bakim veren annelerin basa ¢ikma yollari ile yaslar1 arasindaki iligkiyi

aciklayan daha fazla arastirma sonucuna ihtiya¢ oldugu goriilmektedir.

Arastirmamizda annenin yasi ile basa ¢ikma stratejilerinden sosyal destek arama
ve problem ¢ozme ile duygu diizenleme giicliigli, psikolojik saglamlik ve
belirsizlige tahammiilsiizliik puanlar1 arasinda anlamli bir iligki bulunmamaistir. Bu
bulgu, ilgili degiskenlere dair onceki literatiirle dogrudan karsilastirma yapmay1
miimkiin kilacak yeterli sayida calismaya ulasilamamasi nedeniyle 0zgiin bir
durum olarak degerlendirilmektedir. Ancak yas degiskeni ile s6z konusu psikolojik
gostergeler arasinda bir iligki saptanmamis olmasi, mevcut aragtirma
orneklemimizde -kronik bdbrek hastaligima bakim verme siirecinde- yasin
belirleyici rol oynamadigina isaret edebilir. Bu sonu¢ da hastaligin dogasi, bakim
verme yiikii, sosyoekonomik kosullar ve katilimcilara 6zgii bireysel faktorler gibi
daha baskin olabilecek olasi etmenlerin etkisiyle sekillenen bir durum olarak

degerlendirilebilir.

Kronik hastaligi olan bir ¢ocuga bakim vermede, bakim verenin psikolojik
siireglerini etkileme potansiyeli olan bir diger degisken, ¢ocugun yasi olarak
degerlendirilmektedir (Gayomali ve ark., 2008: 3749-3750). Literatiirdeki
caligmalar incelendiginde, kronik hastalig1 olan ¢ocugun yasi ile bakim veren
annenin bakim verme yiikii ve depresyon diizeyi gibi belirtileri arasinda negatif
yonde (Bauer ve ark., 2021: 3948; Fielding ve Brownbridge, 1999: 767) veya
pozitif yonde bir iliskinin oldugu farkli ¢caligsma bulgular1 olmakla birlikte (Budak
ve Gegkil, 2020: 391); buna karsin ¢cocugun yasi ile annenin psikolojik belirti
diizeyi arasinda herhangi bir anlamli iligkinin bulunmadigini bildiren arastirmalara
da rastlanmaktadir (Wiedebusch ve ark., 2010: 1483). Bu tez ¢alismasinda ise,
genis bir yas araligin1 kapsayan (1-18 yas; Ort. = 10.27, SS = 4.68) cocuklarin
bakimini {istlenen anneler aragtirmaya dahil edilmis ve ¢ocuk yasi ile annelerdeki
psikolojik belirti diizeyleri (depresyon, anksiyete, stres, tiikenmislik vd.)
arasindaki iligski korelasyon analiziyle incelenmistir. Elde edilen bulgular, bu iki
degisken grubu arasinda anlamli herhangi bir iligkinin bulunmadigini géstermistir.

Bu sonug, Wiedebusch ve arkadagslar1 (2010) tarafindan gergeklestirilen ve KBY’li
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cocuklara bakim veren 105 annenin de dahil edildigi ¢aligma bulgusuyla
ortiismektedir. S6z konusu sonug, ¢ocugun yasinin tek basma annenin ruhsal
durumu iizerinde belirleyici bir etkisinin olmadigini diisiindiirmektedir. Nitekim
KBH, ¢ocuk hangi yasta olursa olsun; ciddi belirsizlikler, siirekli tibbi takip ve
bakim gereklilikleri gibi ¢cok sayida stres kaynagini icermeye devam eden siiregen
bir hastaliktir. Bu nedenle annenin psikolojik belirtileri lizerinde yalnizca ¢ocugun
yast degil, hastaligin seyri, tedavi yiikii, annenin basa ¢ikma becerileri, sosyal
destek ag1 ve sosyoekonomik kosullar gibi cok boyutlu etkenlerin de rol
oynayabilecegi goz Oniinde bulundurulmalidir. Tiim bunlarla birlikte ¢cocuklarin
icinde bulunduklar1 yas donemleri itibariyle gelisimsel ihtiyaglarinin farklilik
gostermesinin, bakim veren annelerin yasadiklar1 psikolojik belirtiler tizerinde
karmagik bir etkiye sahip olabilecegi gercegi de bir diger degerlendirme
konusudur. Ornegin, kiigiik yastaki cocuklar genellikle daha fazla fiziksel bakim
gerektirdiginden ve tibbi miidahaleler farkli zorluklar barindirdigindan, annelerin
yasadig1 bakim yiikii daha somut ve fiziksel olabilmektedir. Buna karsilik, ergenlik
donemindeki ¢ocuklarda hastaligin psikososyal etkilerinin artmasi ve duygusal
destek gereksinimlerinin yogunlagsmasi, annelerin deneyimledigi psikolojik yiikiin
niteligini farklilagtirabilmektedir. Nitekim Mantulak ve Nicholas’in (2016: 592)
da vurguladigi gibi, cocugun gelisimsel evresi, annelerin bakim rolleri ve
deneyimlerini 6nemli olgiide etkileyebilmektedir. Bu baglamda, s6z konusu
farkliliklardan kaynaklanabilecek ihtiyaglarin belirlenmesine ve gelisimsel
doneme 06zgii psikososyal desteklerin yapilandirilmasina olanak taniyacak yeni

aragtirmalara gereksinim duyulmaktadir.

Arastirmamiza dahil olan bakim veren annelerin psikolojik belirtilerinin diger
sosyodemografik degiskenler agisindan incelendigi bulgulara asagida sirasiyla yer
verilmigtir. Egitim durumu agisindan bakildiginda, 103 annenin 36’sinin ilkokul
ve alt1, 38’inin ortaokul ve lise, 29’unun ise lisans ve iizeri egitim seviyesine sahip
oldugu goriilmektedir. Bakim veren annelerin belirtilen egitim seviyelerine gore
psikolojik belirti puanlarinin farklhilasip farklilasmadigina dair gergeklestirilen
karsilagtirma analizleri sonucunda, yalnizca problem ¢dzme basa ¢ikma stratejisi
puanlar ile bakim veren egitim diizeyi kategorileri arasinda anlamli bir farkin
oldugu sonucuna ulagilmigtir. Hangi gruplarin arasindaki farkin istatistiksel olarak

anlamli oldugunu belirlemek icin gerceklestirilen post-hoc analizi neticesinde ise,
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lisans ve {izeri egitim seviyesinde olan annelerin ilkokul ve alt1 egitim seviyesinde
olan annelere gore problem ¢ézme basa ¢ikma stratejisini anlamli derecede daha
fazla kullandiklar1 goriilmustiir. Beklenebilecegi ilizere lisans ve tlizeri egitim
diizeyine sahip olan annelerin, kronik hastalik bakim siirecinde karsilastiklari
stresli durumlara kars1 alternatif ¢oziim yollar1 gelistirme ve ihtiya¢ duyulan
bilgiye daha kolay erigebilme gibi becerilere sahip olmalari, elde edilen bu bulguyu
aciklayabilir. Arastirmamizin bu sonucunu farkli yonden destekleyen bir bulgu,
pediatrik KBH bakim verenleri ile gergeklestirilen bir bagka calismada ortaya
konmugtur. Buna gore, herhangi bir diizeyde egitimini tamamlamamis olan bakim
verenlerin iglevsel olmayan bir basa ¢ikma yolu olarak inkar odakli basa ¢ikmay1
daha c¢ok kullandiklar1 sonucuna ulasilmistir (Zengin ve ark., 2018: 315). Bu
sonug, aragtirmamizdan elde edilen bulgularla ortiismektedir. Yani egitim
seviyesinin artmasi, olasilikla problem ¢6zme gibi islevsel basa ¢ikma
stratejilerinin kullanimini artirabilmekte ve inkar gibi ¢ogunlukla islevsel olmayan
basa ¢ikma yontemlerinin daha az kullanilmasma katki saglayabilmektedir.
Bununla birlikte aragtirma grubumuzda gorece diigiik egitim seviyesinde olan
katilimcilarin daha yiiksek egitim seviyesindeki katilimcilara gore problem odakli
olmayan basa ¢ikma yollarindan sosyal destek arama ve kaginma ag¢isindan anlamli
bir fark gostermemesi de farkli bir bulguyu ortaya koymaktadir. Bu durum, bakim
verme slirecinin getirdigi psikolojik yiikiin, egitim diizeyinden bagimsiz olarak
bireyleri kaginma yonelimli basa ¢ikma stratejilerine yoneltebilecegini

diisiindiirmektedir.

Ilgili literatiirde e@itim seviyesine iliskin karsilastirmalar yapan caligmalara
baktigimizda, farkli kronik hastaliklar baglaminda gergeklestirilen bir¢ok
arastirmada egitim seviyesi arttik¢a yasanan psikolojik belirtilerde diisiis oldugu
sonucu aktarilirken (Holmes ve Deb, 2003: 16; Suyabakan, 2016: 52) bazi
caligmalarda ise egitim seviyesi agisindan bakim verenlerin psikolojik
belirtilerinde herhangi bir farkin olugsmadig1 bulgulanmistir (Szabo ve ark., 2010;
Tor Nurdag, 2021: 33). Calismamizda da genel itibariyle KBH’li ¢ocuklara bakim
veren annelerin psikolojik belirtilerinin egitim seviyesine gore farklilasmadig:
goriilmektedir. S6z konusu kronik hastaliklarda bakim verenlerin karsilastigi
psikososyal, fiziksel, maddi vb. pek ¢ok zorluk g6z 6niinde bulunduruldugunda,

egitim diizeyi ne olursa olsun benzer psikolojik tepkilerin bakim veren annelerce
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yasanabilecegi sOylenebilir. Ayrica her ne kadar egitim seviyesinin artisiyla
beraber hastalik karsisinda 6zellikle bilgiye erisimin daha kolay olmasi bir avantaj
olarak goriilse de, bu durum bakim verenleri olumsuz etkileyebilecek diizeyde
veya miktarda bilgiye maruziyeti de beraberinde getirebilir. Buna karsilik, gorece
diisiik egitim diizeyine sahip olan bakim veren anneler agisindan da hastalikla ilgili
yeterli bilgiye ulasamamak; dogru basa cikma stratejileri gelistirme, saglik
hizmetlerine etkin bicimde erigme ya da ¢ocugun bakim siirecine aktif katilma gibi
farkli agilardan dezavantajlara yol acabilir. Dolayisiyla bakim verenlerin bilgiye
gereginden az ya da fazla diizeyde erigsmeleri, psikolojik belirtiler agisindan bazi
olumsuz etkilere sebep olabilse de egitim diizeyi baglaminda anlamli bir farkin
gozlenmemesi, her iki durumda da benzer diizeyde sikinti yasanmasiyla

aciklanabilir.

Diger sosyodemografik degiskenlerden biri de annelerin c¢alisma durumudur.
Kronik hastalik siireci, bakim veren annelerin mevcut bir iste ¢alistyor olmalari
durumunda artan bakim sorumluluklar1 nedeniyle ¢aligma hayatin1 birakmalarina
yol acabilmektedir. Hem ¢alisma hayatinin durdurulmas: hem de tedavi siireci
geregi sosyal katilmin azalmasiyla birlikte bakim veren anneler kisisel
yasamlarinda kisitlamalar da yasayarak daha fazla stres belirtisi gosterebilmektedir
(Edwards ve Titman, 2010; Johnson ve Onieka Mendoza, 2018). Arastirma
orneklemimize baktigimizda, KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin 6nemli bir
boliimiinlin ¢alismadigr goriilmiistiir. Bununla birlikte, karsilastirmali analizler
annelerin ¢aligma durumlarmin psikolojik belirti diizeyleri iizerinde anlamli bir
fark olusturmadigini ortaya koymustur. Ancak sadece depresyon diizeyine iligkin
aliman puanlarin calisan annelerde calismayan annelere gore istatistiksel olarak
anlamli derecede daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Cocugu kanser tanisi alan
bakim veren annelerin depresyon riskini inceleyen bir aragtirmada, annelerin
calisma durumuna gore depresyon diizeyleri karsilastirilmis ve calisan ve
calismayan anneler arasinda depresyon diizeyi acisindan anlamli bir farka
ulasilmamstir (Tor Nurdag, 2021: 33). Nihai olarak bakim veren annelerin ¢aligma
durumlarinin yasadiklari psikolojik belirtileri ne derece etkiliyor olabilecegine dair
yeterli arastirma bulgusu mevcut degildir. Calisan annelerde depresyon
diizeylerinin daha yiiksek olduguna dair elde edilen ve sinirlilik gosteren arastirma

bulgumuz, gruplar arast1 sayisal dengesizlik nedeniyle de dikkatle
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degerlendirilmelidir. Bununla birlikte bu durum, bakim veren annelerin ¢alisma
durumu ile psikolojik belirtileri arasindaki iligkinin tekrar aragtirilarak

degerlendirilebilecegini gostermektedir.

Kronik hastaliga bakim veren ailelerde, tedavi ve bakim maliyetleri nedeniyle
maddi sikintilar yasanabilmektedir (Brown ve ark., 2008). Ihtiya¢ duyulan maddi
giice karsilik diisiik gelir diizeyinde olmak ise aileleri zorlayan ek bir durum halini
alabilmektedir. Nitekim kronik hastaliga bakim veren ailelerde diisiik gelir diizeyi,
depresyon, kaygi ve tiikenmisglik gibi psikolojik sorunlarla iligkili goriilmektedir
(Budak ve Gegkil, 2020: 391; Giirbiiz, 2009; Holmes ve Deb, 2003: 16). Farkli bir
bulgu olarak bir baska ¢alismada, yiliksek maasla ¢alisan annelerin daha fazla stres
yasadigl dile getirilmistir (Johnson ve Onieka Mendoza, 2018). Dolayisiyla
literatiirde ekonomik durumun kronik hastaliga bakim verenin psikolojik belirtileri
ile olan iligkisine dair farkli bulgular ortaya konmustur. Mevcut ¢alismamizda ise
annelerin gelir diizeylerine gore psikolojik belirti puanlar1 arasinda anlamli bir fark
saptanmamistir. Bu bulgu, sosyodemografik degiskenlerden gelir durumuna goére
olusturdugumuz arastirma hipotezimizi (Hipotez 1.1) dogrulamamaktadir. Bu
noktada bu sonug, bakim veren annelerin gelir durumlarindan bagimsiz olarak
hastaligin getirdigi tedavi ve bakim sorumluluklarinin ve zorluklarinin daha baskin
olabilecegi seklinde yorumlanabilir. Oyle ki, ailelerin ekonomik refahi tedavi
stirecinde ilag, tedavi ve bakim gereksinimleri gibi bazi1 yonlerden ve belli
olgiilerde destekleyici olsa da, hastaligin dogasinda bulunan belirsizlik, stiregenlik
ve duygusal yiik, tim bakim verenler icin benzer psikososyal zorluklari
beraberinde getirebilmektedir. Dolayisiyla gelir diizeyinin diisiik ya da ytliksek
olmasi, KBH’li ¢ocuklarina bakim veren annelerin psikolojik siire¢lerinde

belirleyici bir faktor olarak 6ne ¢ikmamastir.

Tibbi ve psikiyatrik bir tan1 almanin, KBH bakim veren annelerinde psikolojik
belirtiler agisindan farklilik olusturup olusturmadigi analiz edilmistir. Tibbi
hastalik tanis1 alma durumuna bakacak olursak, tibbi bir hastalik tanisinin var
oldugunu belirten annelerin olmayanlara gore basa ¢ikma stratejileri alt boyutu
olan sosyal destek aramay1 daha ¢ok kullandiklar1 sonucuna ulasilmistir. Ancak
elde edilen anlamli fark sinirda bir anlamlilik i¢erdiginden istatistiksel olarak giiclii
bir veriyi sunmamaktadir. Basa ¢ikma stratejilerinin bahsedilen alt boyutu disinda

ise herhangi bir psikolojik belirti degiskeni, tibbi bir hastaliga sahip olma agisindan
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farklilagmamustir. Psikiyatrik tan1 alma durumuna gore ise, psikiyatrik tani alan
bakim veren annelerin depresyon, anksiyete ve stres puanlart psikiyatrik tani
almayan annelere gore istatistiksel olarak anlamli derecede daha yiiksek
bulunmustur. Bu bulgu 6ngoériilebilir bir sonu¢ dogurmakla birlikte psikiyatrik tani
alanlarin almayanlara gore sayica fazla oldugu ve analiz sonucunun bu farktan

etkilenmis olabilecegi de géz dniinde bulundurulmalidir.

Bu tez ¢alismasinin nicel boliimiindeki temel amaglardan biri, pediatrik KBH tanil
cocuklara bakim veren annelerin desteklenmeye ihtiya¢ duyabilecekleri psikolojik
zorlanmalarmi, psikolojik belirtiler ekseninde ve genel bir ¢ercevede belirlemek
ve bu dogrultuda destekleyici miidahale ve politika Onerilerine zemin
olusturabilecek bir yol haritas1 sunmaktir. Bu amagla bir 6n degerlendirme olarak
bakim veren annelere demografik bilgi formunda psikolojik destege ihtiya¢ duyup
duymadiklar1 ve psikolojik destek alip almadiklarina dair sorular yoneltilmistir.
Buna gore KBH tanisi alan ¢ocuklarina bakim veren annelerin hemen hemen yarisi
(%48.5) psikolojik destek ihtiyaci iginde olduklarini belirtmis, buna karsilik dikkat
cekici bicimde az sayida anne (%]11.7) halihazirda psikolojik destek aldigini beyan
etmigtir. Psikolojik destek alma veya almamanin psikolojik belirtiler acisindan
herhangi bir anlamli farklilik gdstermedigi goriilmistiir. Nitekim bu sonug,
psikolojik destek alan ve almayan gruplarin sayisal olarak denk olmamasindan
biiyiik dl¢lide etkilenmis olabilir. Bununla birlikte psikolojik belirti puanlarinin
psikolojik destek ihtiyacina gore anlamli bir fark gosterip gostermedigini
incelemek icin gerceklestirilen karsilastirmali analiz bulgulari; psikolojik destege
ihtiya¢ duyan annelerin, ihtiya¢ duymayan annelere gore yiiksek diizeyde
anlamlilikta daha fazla depresyon, anksiyete, stres, duygusal titkenmislik ve duygu
diizenleme giigliigli puanina sahip olduklarini, ayrica orta anlamlilik diizeyinde
daha fazla belirsizlige tahammiilsiizlik ve kag¢immma puani elde ettiklerini
gdstermistir. Ote yandan yine psikolojik destek ihtiyac1 belirten anneler, psikolojik
destege ihtiya¢c duymayan annelere gore daha fazla sosyal destek arama stratejisini
kullaniyor goriinmektedir. Psikolojik saglamlik ac¢isindan bakildiginda ise,
psikolojik destege ihtiyag duymayan anneler yiiksek diizeyde anlamli olarak daha
fazla psikolojik saglamlik bildirmislerdir. Elde edilen bu sonuglar, psikolojik
destek ihtiyacina dair fark bekledigimiz arastirma hipotezimizi desteklemistir

(Hipotez 1.2).
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S6z konusu bulgular, KBH’li cocuklara bakim veren annelerin 6nemli bir kisminin
psikolojik destek ihtiyaci hissetmesine ragmen, yalnizca ¢ok azinin aktif olarak
destek aldigini ortaya koyarak saglik hizmetlerine erisim, sosyal damgalanma,
zaman kisit1 ya da destek hizmetlerinin yetersizligi gibi engellerin var olabilecegini
diisiindiirmektedir. Ote yandan psikolojik destege ihtiya¢ duydugunu belirten
annelerin depresyon, anksiyete, stres, tilkkenmislik ve duygu diizenleme gii¢liigii
diizeylerinin anlamli sekilde daha yiiksek olmasi, bu beyanin psikolojik
durumlariyla oOrtiistiigiinii de gostermektedir. Bununla beraber bu grubun daha
fazla sosyal destek arama egiliminde olmasi, destek arayiglarinin bir farkindalik ya
da basa ¢cikma ¢abasi olarak degerlendirilebilir. Buna karsilik, psikolojik destege
ihtiya¢ duymadigini belirten annelerin daha yiiksek psikolojik dayaniklilik
diizeyine sahip olmasi, koruyucu bireysel kaynaklarin psikolojik destek ihtiyacini
azaltict bir rol oynayabilecegini de ortaya koymaktadir. Nitekim psikolojik
dayaniklilik, stresli yasam olaylartyla basa ¢ikma becerisini giiclendirebilmektedir.
Bu sayede psikolojik saglamlig1 yiiksek olan bireyler, zorlu yagam kosullarinda
duygusal dengeyi daha rahat saglayabilmekte, sorunlara daha esnek
yaklasabilmekte, destek arayisina daha az ihtiyag duyabilmekte veya ihtiyag
duyduklar destege daha kolay ulasmanin yollarini bulabilmektedirler. Bu durum,
psikolojik destek ihtiyacinin her zaman semptomlarin siddetinden ve digsal
kaynaklardan degil, bireyin islevsel bir i¢sel bas etme kapasitesinden de

etkilendigini gostermektedir.

Yukarida belirtilen degerlendirmelerin yani sira, arastirmamizda demografik bilgi
formunda katilimcilara yoneltilen psikolojik destek ihtiyacinin olup olmamasi
sorusu, toplumsal ve bireysel diizeyde psikolojik destek almaya yonelik algi ve
kabuliin gelismesiyle birlikte ortaya ¢ikan bir sonug olabilir. Nitekim psikolojik
destek almanin hem kabul edilebilirligi hem de erisilebilirliginin artmasiyla
birlikte bu siirece iliskin etiketlenme yaygmligimin azalmast nedeniyle
katilimcilarin psikolojik destek alma gereksinimini sadece ihtiyag temelli degil, bir
farkindalik veya sosyal kabul geregi genel bir diisiince, yaklasim veya ifade bigimi
olarak da beyan etmis olmalar1 miimkiindiir. Dolayisiyla elde edilen bu sonucun
gercekten pediatrik KBH bakim veren annelerinin somut psikolojik ihtiyaglarini
yansitip yansitmadig dikkatlice degerlendirilmelidir. Bu noktada annelerin gergek

ihtiyaclariin ayristirilmasi ig¢in daha kapsamli psikometrik degerlendirmelerin ve
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derinlemesine nitel arastirmalarin gerceklestirilmesi 6nem arz etmektedir. Nihai
olarak ise arastirma verilerimiz, pediatrik KBH’ye bakim veren anneler i¢in

yapilandirilmis psikolojik destek sistemlerinin gerekliligini ortaya koymaktadir.

Literatiirde annelerin bakim verme siirecini etkileyebilecek faktorlerden biri olarak
bakim verme sorumlulugu altinda bulunan birey sayisina dikkat c¢ekilmektedir.
Buna iliskin olarak bir¢ok ¢alisma, temel bakimin iistlenildigi ¢ocuk sayisinin
artmasiyla bakim verenlerin depresyon ve kaygi diizeylerinde artis oldugunu
bildirmekte (Budak ve Gegkil, 2020: 397; Demirtepe-Saygili ve Bozo, 2011: 51;
Evgin ve Erdem, 2018: 36), ancak aragtirmamizdan elde edilen bulgu, bahsedilen
bu ¢alisma sonuclariyla drtlismemektedir. Calismamizda, KBH’li ¢ocuklara bakim
veren annelerin bakim verdikleri ¢ocuk sayisi arttikga stres diizeyleri ile
belirsizlige tahammiilsiizlik diizeylerinin azaldig1 yoniinde ters bir iliski
saptanmistir. Arastirma degiskenlerimiz ¢ercevesinde yorumladigimizda bu
durum, ¢ok ¢ocuklu annelerin bakim siireclerinde daha fazla deneyim kazanmis
olmalar1, gilinliik yagamlarini1 daha etkin planlayabilmeleri ya da stresle basa ¢ikma
stratejilerinde zamanla gelisim gostermis olmalariyla aciklanabilir. Ayrica birden
fazla ¢ocukla yasanan bakim verme deneyimi, kronik hastalikla bas etmede daha
yliksek tolerans gosterme becerisi ve esneklik kazandirarak annelerdeki belirsizlik
hissini azaltiyor olabilir. Ote yandan kronik hasta ¢ocugu olan annelerin saglikli
diger cocuklariyla ilgilenmeleri, onlara duygusal dengelerini saglayabilme, hayata
daha umutla bakabilme ve kendini normal akista hissedebilme gibi psikolojik
uyumu kolaylastirict bazi firsatlart sunuyor olabilir. Dolayisiyla pediatrik kronik
bir hastalik siirecine bakim verilirken, bakim verilen ¢ocuk sayisinin fazla olusu
beklendigi sekilde bakim verme ylikiinii arttirarak anneleri zorlayan bir faktor
olmak durumunda degildir. Aksine bakim veren annelerin hastalik {izerine
odaklanan dikkatlerinin dagilmasina ve annelik roliinii daha genis, dengeli ve
anlaml1 bir sekilde yasayabilmelerine katki sunan bir faktor olarak da karsimiza
cikabilir. Netice olarak bu bulgu literatiirdeki genel egilimin tersine, yalnizca
kronik hastalig1 olan bir cocuga bakim vermeye karsilik, birden fazla cocuga bakim
veriyor olmanin baz1 durumlarda psikolojik dayanikliligi destekleyici bir rol de

iistlenebilecegini diislindiirmektedir.

Bazi durumlarda ise, annelerin evde ¢ocuklar1 disinda bakim vermekle yiikiimlii

olduklart bir diger kimsenin varlig1 s6z konusu olabilmektedir. Bu da hasta bir
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cocugun varhiginda annenin stres ve bakim verme yiikiinii arttirma olasiligi
tagimaktadir. Dolayisiyla katilimer annelerin benzer bir durumu deneyimleyip
deneyimlemediklerini degerlendirmek i¢in demografik bilgi formunda annelere,
evde c¢ocuklart disinda bakim verdikleri bagka birinin olup olmadig1 sorusu
yoneltilmistir. Az sayida katilimci, evde ¢ocuklari disinda birine daha bakim
vermekte oldugunu dile getirmis ve yapilan karsilastirma analizleri ¢ocuklar
disinda bagka birisine bakim vermenin psikolojik belirtiler agisindan
farklilagsmadigini ortaya koymustur. Bu sonug, biiylik olasilikla diger bazi
kategorik degiskenlerde oldugu gibi degisken gruplar1 arasindaki katilimei
sayilarimin dengeli dagilmamasindan kaynaklandigir seklinde yorumlanmustir.
Bununla birlikte, kronik hasta ¢ocuk diginda bireylere bakim vermenin psikolojik
belirtilerle anlamli bir iligki gostermemesi, katilimci annelerin bakim verme
sorumlulugunu farkli sekillerde algilamalarindan da kaynaklaniyor olabilir.
Ornegin, yash ebeveyn ya da es gibi bireylere bakim veren anneler, bu durumu
icsellestirmis veya sosyokiiltiirel normlar geregi bir gorev olarak benimsemis
olabilirler. Bu baglamda bakimin algisal yiikii ve stres diizeyi kisisel faktorler,
sosyal destek diizeyi ve bakim verilen kiginin bakim ihtiyacinin yogunlugu gibi
bircok degiskenle de iligkili olarak s6z konusu orneklemde mevcut sonucu

dogurmus olabilir.

Ozellikle kalitimsal faktdrlerin belirgin oldugu ailelerde, ayn aile icindeki birden
fazla ¢ocuk kronik hastaliga sahip olabilmekte ve bu da bakim verenin bakim
verme Yylkiindeki artigla beraber psikolojik sagligina etkiyen bir faktore
doniisebilmektedir (Adib-Hajbaghery ve Ahmadi, 2019: 258). Bu acidan
bakildiginda demografik formda annelere kronik hastaligi bulunan birden fazla
cocugunun olup olmadigir sorulmustur. Bu noktada, birden fazla kronik hasta
cocugu olan bakim veren annelerde bakim verme yiikiiniin artis1 ve psikolojik
zorlanma ile beraber daha fazla psikolojik belirtinin goriilebilecegi ngdriilmiistiir.
Belirtilen hipotez dogrultusunda, birden fazla kronik hasta ¢ocugu bulunan anneler
ile sadece KBH tanili bir c¢ocugu bulunan annelerin sayisiin dengeli
dagilmamasina ragmen normal dagilim ve gruplar arasi1 varyans homojenliginin
olmas1 dolayisiyla karsilastirma analizleri yiiriitiilmiistiir. Buna gore, birden fazla
kronik hastaliga sahip ¢ocugu bulunan bakim veren annelerin, tek bir cocugu KBH

tanil1 olan annelere gore depresyon ve stres puanlari agisindan anlamli derecede
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daha diisik puan aldiklar1 bulunmus ve bu bulgu, hipotezimizde One
siirdiigiimiiziin aksine bir sonuca isaret etmistir (Hipotez 1.3). Oncelikle ilgili
degiskene dair sonuglarin yorumlanmasi konusunda dikkatli davranilmalidir. Zira
degisken kategorileri arasinda sayisal bir dengenin bulunmamasi, yapilan
istatistiksel analizlerin giiclinii sinirlandirmaktadir. Bununla birlikte kronik hasta
birden fazla ¢ocugu olan annelerin, yalnizca bir ¢ocugu kronik hasta olan annelere
gore daha az diizeyde depresyon ve stres belirtmesi, bu gruptaki bakim veren
annelerin zorlu ve siiregen siireglere karst muhtemel bir psikolojik adaptasyon,
dayaniklilik ve destek sistemi gelistirerek bir alisma gosterdikleri ve boylece stres
ve depresyon gibi duygusal tepkilerini daha etkili bir bicimde yoOnetebildikleri
seklinde yorumlanabilir. Ote yandan bu gruplar arasinda psikoloji saglamlik ve
sosyal destek arama gibi aragtirmanin diger degiskenleri agisindan anlamli bir
farklilik  gostermedigi de  gorlilmiistiir. Basa c¢ikma  baglaminda
degerlendirildiginde ise, kronik hastaligi olan birden fazla ¢ocuga bakim veren
annelerde gozlemlenen diisiik stres ve depresyon diizeyleri; bazi annelerin
duygusal tepkilerini bastirmalar1 ve kronik hastalik siirecini ¢aresizlikle
icsellestirerek kabullenis gostermeleriyle iliskili bir psikolojik savunma ve bas

etme mekanizmasinin gdstergesi olabilir.

Yine kronik hasta birden fazla ¢ocuga bakim verme ile ilgili olarak, yalnizca
KBH’li bir ¢ocuga bakim veren annelerin, kronik hastalikli birden fazla ¢ocuga
bakim veren annelere gore anlamli olarak daha yiiksek diizeyde belirsizlige
tahammiilstizliik gosterdikleri ortaya konmustur. Bu noktada birden fazla kronik
hastalig1 olan ¢ocuga sahip olmak, bakim sorumlulugunu arttiran bir durumu agiga
cikariyor olsa da bu durum beklenen sonugtan farkli olarak, annelerin ayni
zamanda yasamlarini daha iyi organize edebilmelerine de olanak saglayabilir.
Ayrica belirli araliklarla farkli veya benzer bazi kronik hastalik siiregleriyle
karsilagmak, zamanla bu duruma uyum saglamay:1 ve yasanan zorluklarla bas
etmeyi kolaylagtirabilir. Boylece zorluklar1 tanima ve onlarla bas edebilmeyi
ogrenme ile bakim verenlerin belirsizlige dair toleranslar1 da artabilir. Karsit
yonden diisiindiiglimiizde ise, tek bir ¢ocugu kronik hasta olan anneler diger
saglikli cocuklarinda da benzer saglik sorunlarinin gelisme riski hakkinda gelecege
dair daha ¢ok belirsizlik i¢inde olabilir. Bu da belirsizlige daha fazla tahammiil

edememeye ve farkli psikolojik sikintilara zemin olugturabilir.
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Kronik hastalik siirecindeki ¢ocuguna bakim veren annelerin psikososyal agidan
yasadiklar giicliiklerde etkili olabilecek ¢ocuga iligkin bazi faktorler, ilgili literatiir
dogrultusunda belirlenmis ve bu faktorlerin olasi etkilerini degerlendirebilmek
amaciyla katilimcilara bu faktorlere yonelik sorular yoneltilmistir. Bunlardan biri
hasta ¢ocugun okula gitme veya devam etme durumuna iliskindir. Arastirma
orneklemimizdeki bakim verilen KBH’li ¢ocuklarin yaridan fazlasinin okuldaki
egitim siireglerine devam ettikleri goriilmiistiir. Okula giden ve gitmeyen
cocuklarin bakim veren annelerinin psikolojik belirtiler agisindan farklilagip
farklilagmadig1 incelendiginde, herhangi bir psikolojik degisken baglaminda
anlamli bir farkin s6z konusu olmadig1 goriilmiistiir. Bu noktada okula giden ve
gitmeyen c¢ocuklarin bakim veren anneleri agisindan birbirinden farkli ancak
benzer yiiklerde zorluklarin var olabilecegi, bu sonuca yol agabilecek bir durum
olarak digiiniilmiistiir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bir boliimii hastalifin
semptomlari, tedavi sliregleri veya bunlarin olusturdugu psikososyal sonuglar
nedeniyle okula diizenli devam edememekte veya bir siire egitim hayatina ara
vermek durumunda kalmaktadirlar (Geense ve ark., 2017: 835-836; Nabors, 2014:
4). Bununla birlikte KBH 6zelinden bakilacak olursa, hastaligin evresi ve tedavi
sekline gore degisiklik gostermekle beraber giinliik alinmasi gereken ilaglar,
haftada en az 3 giin diyalize baglanma, ciddi enfeksiyon riski sebebiyle izole olma
durumunda kalma veya kolay enfeksiyon kapma gibi sebeplerden dolay1 ¢ocuklar
okula gitseler dahi okula devamsizligin sik olmasi s6z konusu olabilmektedir.
Dolayisiyla her iki durumda da KBH’li ¢ocuklarin egitim siirecinde 6nemli
aksamalar meydana gelebilmekte ve bu da c¢ocugun akademik basarilarinin
diismesine, sosyal iliskilerinin zayiflamasina, kendilik algisinda ve psikososyal
iyilik halinde olumsuz gelismelere yol agabilmektedir (Madan-Swain ve ark.,
2004: 644; Nabors, 2014: 24). Hem okula gidebilme hem gidememe durumlari bir
arada disiiniildiiglinde, bakim veren annelerin c¢ocuklarinin stres ve
zorlanmalartyla farkli sekillerde karsi karsiya kaldiklart goriinmektedir. Tiim
bunlara ek olarak; hastalifa, tedaviye ve bakim verme siirecine dair ¢oklu
etmenlerin karistirict etkisi de bu baglamda belirgin bir farkin dogrudan

gorlilmesini giiclestirmis olabilir.

Cocugun kronik hastalik tanisi1 almasiyla beraber yasanilagelen hastalik

stiresinin, KBH bakim veren annelerindeki psikolojik belirti diizeyleri ile
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iligkisinin olup olmadigin1 degerlendirmek amaciyla gerceklestirilen korelasyon
analizi sonucunda, hastalikla gegirilen yil sayisi ile annelerin psikolojik belirtileri
arasinda anlamli bir iliskisi saptanmamistir. Aragtirma bulgumuzdan farkli bir
sonu¢, KBH’li ¢ocuklarin ebeveynleri ile gergeklestirilen bir calismada elde
edilmistir (Giirbiiz, 2009: 57). Buna goére ¢ocugunun hastalik tanisiyla bes yil ve
tizeri siiredir yagayan bakim veren ebeveynlerin, ¢aresiz ve boyun egici gibi etkisiz
basa ¢ikma yollarint anlamli diizeyde daha fazla kullandiklar1 goriilmiistiir. Yine
benzer sekilde cocugun tani almasi ile beraber devam eden tedavi ve bakim yili
arttikca kronik hastaliga bakim veren annelerin bakim ytikiine iliskin puanlarmin
da artis gosterdigi goriilmiistiir (Budak ve Gegkil, 2020: 391). Calismamizda
hastalikla gecen siire ile annelerin psikolojik belirti diizeyleri arasinda anlamli bir
iligkinin saptanmamasi elde edilen sonucun, ¢alismanin 6rneklem 6zelliklerinden
kaynaklanabilecegini diisiindiirmektedir. Nitekim arastirma grubundaki ¢ocuklar
hastaligin ila¢ tedavisi, diyaliz veya nakil gerektiren farkli evrelerinde yer
almaktadir. Dolayisiyla anneler ortalama olarak benzer siirelerde hastaliga bakim
veriyor olsalar dahi ¢ocugun hastaliginin evresi ve tedavi yolunun cesitlilik
gostermesi, tasidiklar1 psikolojik yiikiin ve belirtilerin de farklilagmasini ortaya
cikarmig olabilir. Ayrica, bazi annelerin zamanla etkili basa ¢ikma becerileri
gelistirmis olmasi da hastalik siiresinin psikolojik belirti diizeyleri lizerindeki
etkisini azaltmig olabilir. Cousino ve Hazen’in (2013) ¢ocukluk ¢agindaki kronik
hastaliklara bakim veren ebeveynlere yonelik 13 caligmay1 iceren sistematik
derlemesinde, bakim veren ebeveynlerin yliksek diizeyde ebeveynlik stresi
yasadigl saptanmistir. Bu stresin Ozellikle hastaligin yonetiminde ebeveynin
tstlendigi sorumluluklarla baglantili oldugu, ancak hastalifin siiresi veya
siddetinin ebeveynlik stres diizeyi ilizerinde belirleyici bir etkisinin olmadigi
vurgulanmigtir. Buradan da hareketle, bakim veren annelerin psikolojik
belirtilerini ele almada hastalik yili, tek basina degerlendirilebilecek diizeyde
yeterli bir faktor olarak goriilmemektedir. Bu dogrultuda hastaligin agirligi, seyri,
tedavi siireci ve annenin basa ¢ikma becerileri gibi coklu faktorlerin ayrica dikkatle

ele alinmasi 6nem arz etmektedir.

Cocukluk  cagindaki KBH’ye genellikle kardiyovaskiiler hastaliklar,
hipertansiyon, anemi ve kemik mineral metabolizmasinda bozulma gibi bagka

bir¢ok ek saglik sorunu eslik edebilmektedir (Aier ve ark., 2022: 222). Nitekim
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arastirmamizin  Ornekleminde yer alan KBH tanili ¢ocuklarin da 6nemli bir
kisminda epilepsi, alerji, kardiyovaskiiler hastaliklar, hipertansiyon, gérme-isitme
kayb1 veya baska organ yetmezlikleri gibi eslik eden saglik sorunlarinin bulundugu
tespit edilmistir. Bakim veren agisindan degerlendirildiginde ise ¢oklu hastalik
durumlarina da bakim vermenin onemli diizeyde bir bakim yiikii olusturdugu,
bunun ciddi bir stres kaynagi olabilecegi ve ayni1 zamanda daha yiiksek diizeyde
tiilkenmislige yol acabilecegi diisiiniilmektedir (Ahmadi ve ark., 2021: 145). Bu
dogrultuda, aragtirmamizda yer alan katilimci annelere ¢ocuklarinda ek bir kronik
hastaligin bulunup bulunmadigina iligkin bir soru yoneltilmistir. Karsilastirmali
analizler sonucunda, ¢cocugunda KBH’ye ek olarak baska bir kronik hastalik
bulunan anneler ile bulunmayan annelerde psikolojik belirtiler agisindan anlamli
bir farka rastlanmamigtir. Bu bulgu komorbid hastaliklarin psikolojik etkisinin;
bakim verenin bireysel psikososyal dinamikleri ile hastaligin evresi ve seyri gibi

faktorlere bagl olarak degiskenlik gosterebilecegini diistindiirmektedir.

Arastirma 6rneklemimizde KBH tanistyla takip ve tedavi edilen ¢gocuklarin bu ¢ati
altinda; Kronik Bobrek Yetmezligi, Nefrotik Sendrom, Konjenital Nefrotik
Sendrom, FSGS, Polikistik Bobrek, Sistinozis ve Atipik HUS gibi farkli klinik
tablolarla seyreden hastaliklara sahip olduklar1 goriilmiistiir. Kronik bdbrek
hastaliklari, bobrek fonksiyonlarimin islevindeki kaybin diizeyine gore bes farkli
evrede degerlendirilmekte ve buna bagli tedavi protokolleri duruma gore
konservatif ila¢ tedavilerinden baslamak iizere SDBY’ye giden siirecte renal
replasman tedavileri c¢ergevesinde diyaliz veya bobrek nakli seklinde
uygulanmaktadir (Beaulieu ve ark., 2009: 232; Parham ve ark., 2016: 194).
Calismamizda yer alan 103 ¢ocugun 50’sinin ila¢ tedavisi almakta oldugu, SDBY
ile seyreden tablolarda ise 29’unun hemodiyaliz veya periton diyalizi aldig:
bununla birlikte 24’tiniin bobrek nakli oldugu goriilmistiir. Bu arastirmanin
KBH’nin belirti kiimeleri ve seyri acisindan farklilik gosteren evrelerindeki
cocuklar1 da kapsayacak sekilde yapilandirilmasinin amaci; hastaligin cesitli
evrelerinde ve tedavi siireglerinde yer alan g¢ocuklarin bakim veren annelerinde
ortaya ¢ikan psikolojik siire¢ ve belirtileri daha ayrintili bigcimde inceleyebilmektir.
Ayrica c¢alismanin bir diger amaci, bakim verilen hastaligin siddeti ve tedavi

yontemine gore annelerin psikolojik tepkilerinde farkliliklar bulunmasi
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durumunda, bu farkliliklar1 temel alarak ileride gelistirilecek psikososyal destek

yaklagimlarina zemin olusturacak veriler elde etmektir.

Mevcut tez ¢alismasinda yukarida belirtildigi sekilde, ii¢ farkli tedavi yontemi (ilag
tedavisi, diyaliz ve nakil) ile KBH tedavisi alan c¢ocuklarin bakim veren
annelerindeki psikolojik belirtilerin farklilagip farklilasmadigi incelenmistir. Bu
amagla gerceklestirilen ¢oklu grup karsilagtirma analizlerine gore, bakim veren
annelerin psikolojik belirti diizeylerinin (depresyon, anksiyete, stres, tiikenmislik
vd.) cocuklarmin tedavi bigimine gore farklilasmadigi sonucuna ulasilmistir.
Yalmzca MTQ ile élgiilen ‘kisisel basar1’ alt boyutunda anlamli bir fark s6z konusu
olmustur. Anlamliligin hangi gruplar arasindaki farktan kaynaklandigini
belirlemek i¢in ise gergeklestirilen post-hoc analizi sonucunda, diyaliz tedavisi
alan ¢ocuklarin bakim veren annelerinin ilag tedavisi alan ¢ocuklarin bakim veren
annelerine gore istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazla kisisel basari
hissettikleri goriilmiistiir. Aragtirmamizda ¢ocugu diyaliz tedavisi géren annelerin,
diger tedavi tiirlerine bakim veren annelere kiyasla daha yiiksek diizeyde
psikolojik belirtiler gosterecekleri ongoriilmiistiir. Ancak elde edilen bulgular, bu
yondeki hipotezi desteklememis (Hipotez 1.4) ve hicbir tedavi grubunda hicbir
psikolojik belirti agisindan anlamli farklilik ortaya ¢ikmamustir.

Alanyazin c¢aligmalarina bakildiginda ise, KBH’li cocuklarin farkli tedavi
modalitelerine gore (konservatif tedavi, diyaliz ve nakil), bakim verenlerindeki
yasam kalitesi ve psikososyal yiiklerin degiskenlik gosterdigine dair farkli
arastirma bulgularina rastlanmaktadir. Abrao ve arkadaslar1 (2021) tarafindan
yiiriitiilen bir ¢alismada, nakil grubundaki bakim verenlerde, diger gruplara gore
daha diisiik yasam kalitesi ve daha yiliksek oranda psikiyatrik tanit oldugu
bildirilmistir. De Bruyne ve arkadaslarinin (2023) calismasi, nakilli ¢ocuklarin
yasam kalitesinin anlamli diizeyde diisiik oldugunu ve bu durumun ebeveynlerdeki
daha fazla stresle iligkili oldugunu goéstermistir. Ayrica, nakil sonrasi ¢ocuklarin
genel saglik durumunun iyi olmasina ragmen, bazi ebeveynlerde yiiksek diizeyde
duygusal stresin devam ettigi de bildirilmistir (Anthony ve ark., 2010). Bu
bulgular, KBH’nin farkli tedavi bi¢imlerinin bakim verenler iizerinde farkli

psikososyal etkiler ve algilar yaratabilecegine isaret etmektedir.

Ilgili literatiirde pek ¢ok ¢alisma, diyaliz siirecinin getirdigi yogun bakim yiikii,

tedaviye bagli yasam tarzindaki kisithliklar ve diyaliz tedavisine bagh

212



geligebilecek komplikasyonlar gibi ¢esitli faktdrler nedeniyle (Pelletier-Hibbert ve
Sohi, 2001: 413-414; Sarikaya Karabudak, 2008: 198-199), cocugu diyaliz alan
bakim veren annelerin diger tedavi gruplarina gore daha fazla psikolojik ve fiziksel
sikint1 yasadiklarini ortaya koymustur (Buyan ve ark., 2010: 1487; Kul ve ark.,
2013: 493; Wiedebusch ve ark., 2010: 1480-1483). Mevcut ¢alismada bu verilere
dayanarak kurdugumuz hipotezin reddedilmis olmasinin birkag¢ olasi agiklamasi
olabilir. Oncelikle her ne kadar ii¢ tedavi tiirii de kendine 6zgii zorluklar,
komplikasyonlar ve enfeksiyon riski ile tedavi-takip gerekliligi tasisa da, kronik
hasta bir ¢cocuga bakim veriliyor olmasi, annelerin bir sekilde benzer diizeyde
bakim yiikii ve stres yasamalarina neden oluyor olabilir. Ornegin ilag tedavisi alan
cocuklarda, ¢ocuga giinliik olarak ¢ok sayida ilag i¢irilmesinin gerekmesi, rutin
hastane kontrolleri ve her kontrolde olumsuz bir sonucla karsilasma korkusu gibi
durumlar bakim verenler icin dnemli stresorler olarak ortaya ¢ikmaktadir. Ote
yandan diyaliz tedavilerinde sik olabilecek sekilde katetere bagli gelisen
komplikasyonlar, giinlilk yasami zorlayacak sekilde evde veya tibbi merkezde
aksatilmamasi gereken diyaliz uygulamalari, sivi dengesini saglamakla ilgili
hassas takip gibi ¢oklu stresorler yer almaktadir. Bobrek nakli yapilan ¢ocuklarda
ise, olas1 organ reddine iligkin siiregen korku ve kaygilar, yeniden diyaliz siirecine
donme ihtimali ve nakil sonrasi kullanilan immiinsiipresiflerin yan etkileri gibi
durumlar, tedavi sonrasinda bakim veren annelerin psikolojik olarak etkilenmesine
neden olabilecek baslica stres faktorlerini teskil etmektedir. Nihai olarak farkli
tedavi tiirleri, hasta ¢ocuk ve bakim verenleri i¢in farkli zorluklar1 beraberinde
getirse de muhtemel olarak ortaklasan bir bakim verme yiikiinii ve psikolojik
sikintty1 olusturmasindan dolayi, bu gruplara bakim veren anneler arasinda

psikolojik belirtiler agisindan anlamli bir farka ulasilmamastir.

Yine tedavi tiirlerine gore bakim veren annelerin puanlar1 degerlendirildiginde,
tiikkenmisligi 6lcen MTO’niin ‘kisisel basar1’ alt boyutunda, ¢ocugu diyaliz alan
bakim veren annelerin, gocugu ilag tedavisi alan bakim veren annelere gore anlaml
derecede daha yiiksek puanlar aldiklar1 goriilmiistiir. Diyaliz her ne kadar yogun
ve siiregen bir bakim siireci gerektirse de, bu siirece aktif olarak katilim saglayan
annelerin zamanla bakim verme becerilerinde deneyim kazandiklari, bu durumun
da kendilerini daha yeterli ve etkili hissetmelerine katki sunarak kisisel basari

algilarimi artirabildigi diisiiniilmektedir. Ilag tedavisi alan gocuklarin bakim veren
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annelerinde ise, ilag takibinin genelde dogrudan annede olmasi, bazen ¢ocuklarin
ilag igme konusunda zorluk yasamalari, bazen ilag reddine gitmeleri, hastaligin
gidisatina dair daha fazla belirsizligin glindemde olmas1 gibi durumlar bakim
vermede daha az kisisel basarinin ve daha fazla tiikkenmislik hissinin yaganmasinda
etkili oluyor olabilir. Ozetle bakildiginda tedavi kosullar1 ne kadar zorlu da olsa
bunun baz1 annelerde 6z yeterlik duygusunu giiclendirerek tiikenmislik hissini
azaltiyor olabilecegi diislinlilmektedir. Buna ek olarak dikkate deger bir diger
husus, diyaliz alan c¢ocuklarin annelerinde kisisel basariy1 etkileyebilecek bir
faktor olarak diyaliz tedavisinin ne kadar zamandir aliniyor oldugudur. Nitekim
kisa bir siiredir cocugu diyaliz alan annelerde, siirece ve bakim gerekliliklerine
uyum ve basar1 hissi gorece az olabilirken, uzun bir siire boyunca bu bakimi
saglayan annelerin deneyim kazanma ve gerekli sorumluluklar1 yerine
getirebilmenin hissi ile kendilerini daha yeterli ve etkin gorebilmeleri olasidir.
Dolayistyla bu baglamda diyaliz tedavisinin alinma siiresini bilmek ve buna goére
degerlendirme yapmak 6nemli bir detay sunabilir. Genel olarak bakildiginda ise,
farkli tedavi tiirlerinin bakim verenler tizerindeki psikososyal yansimalarint daha
iyi anlayabilmek icin karsilastirmali yeni c¢aligsmalara ihtiyag oldugu

goriilmektedir.

Son olarak arastirma 6rnekleminde yer alan ¢ocuklarin nakil bekleme listesinde
olup olmama durumlarinin da bakim veren annelerin psikolojik siireglerini
etkileyebilecegi diisiiniildiigiinden, demografik formda annelere buna dair bir soru
yoneltilmistir. Buna gore diyaliz alan ¢ocuklarin hemen hemen yarisinin nakil
bekleme listesinde olduklar1 belirtilmis, geri kalan az sayida ¢ocugun ise ilag
tedavisi ve nakil grubundan oldugu bilgisine ulasilmistir. Gergeklestirilen
karsilastirmali analizler neticesinde; MTO’niin ‘kisisel basar1’ alt boyutu ile
psikolojik saglamlik puanlari agisindan c¢ocugu nakil bekleme listesinde olan
bakim veren annelerin, ¢ocugu nakil bekleme listesinde olmayan annelere gore
anlamli derecede daha yiiksek puanlar aldiklar1 goriilmiistiir. Her ne kadar bobrek
nakli, SDBY tedavisinde daha olumlu karsilanan ve ulasilmasi hedeflenen bir
tedavi yontemi olarak degerlendiriliyor olsa da (Levy Erez ve ark., 2022: 2), bu
siirecin kendine 6zgii zorluklar1 da bulunmaktadir. Ornegin, nakil siireclerinde
ebeveynlerin dondr olmalari, nakil sonrasi gelisebilecek komplikasyonlar ve organ

reddi gibi durumlar s6z konusu olabilmekte (Parham ve ark., 2016: 194) ve bu
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zorluklar bakim verme yiikiine ek olarak, bakim verenlerin hem fiziksel
sagliklarin1 hem de psikolojik dayanikliliklarini olumsuz yonde etkileyebilecek
potansiyel etkiler tagimaktadir (Zelikovsky ve ark., 2007: 321). Arastirma
bulgumuzu bu agidan degerlendirdigimizde, cocugu organ nakli bekleme listesinde
olan bakim veren annelerin anlamli derecede daha yiiksek kisisel basari hissi
tagimasinin ve daha fazla psikolojik dayaniklilik sergilemesinin, naklin getirecegi
zorluklardan ziyade ¢ocugun iyilesmesine yonelik somut bir tedavi umudu ve

gosterilen ¢abasiyla iligkili olabilecegi diistinlilmektedir.

5.1.1.2. Psikolojik Belirti Diizeylerinin Iliskiselligine iliskin Bulgularin

Tartisiimasi

Pediatrik KBH bakim veren annelerinin mevcut tez c¢alismasi kapsaminda
belirlenen bazi psikolojik belirtiler agisindan degerlendirmesine iliskin elde edilen
korelasyon analizi bulgular1 bu baglik altinda ele alinacak ve tartigilacaktir.
Arastirmamizin yordanan degiskenleri; DASO-21 ile dlgiilen depresyon, anksiyete
ve stres skorlar ile bakim veren annelerdeki tiikkenmisligi 6lcen MTO’niin alt
boyutlar1 olan duygusal tiikkenmislik ve kisisel basaridir. Bununla birlikte DDGO
ile dlciilen duygu diizenleme giicliigii, KPSO ile 6lgiilen psikolojik saglamlik,
BTO ile élgiilen belirsizlige tahammiilsiizliik ve BCSO ile dlgiilen basa ¢ikma
stratejilerine (sosyal destek arama, problem ¢6zme ve kaginma) iligkin skorlar ise
yordayict degiskenler olarak belirlenmistir. Buradan hareketle, bu bdliimde
korelasyon analizi bulgular1 kapsaminda arastirmanin temel ve yordanan
degiskenleri ile yordayici degiskenler arasindaki iligkiler ele alinacaktir. Bununla
birlikte yordayici degiskenlerin birbiriyle olan iligkileri arastirmanin temel amaci

kapsaminda yer almadigindan degerlendirme diginda birakilmistir.

DASO-21 ile élgiilen ve arastirmamizin yordanan degiskenleri olan depresyon,
anksiyete ve stres diizeylerinin yordayici degiskenlerle iliskisine bakildiginda
hipotezimizle tutarli olarak, KBH’li ¢ocuklarina bakim veren annelerin depresyon,
anksiyete ve stres diizeylerinin duygu diizenleme giigliigii ile pozitif yonde giiclii
iligkiler gosterdigi gorilmiistiir (Hipotez 2.1). Bu durum, annelerin duygularini
saglikli bir sekilde diizenleyemediklerinde, duygularini uygun bir bigimde ifade

edemediklerinde veya baskiladiklarinda depresyon, anksiyete ve stres belirtilerinin
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artabilecegi seklinde yorumlanabilir. Yani sira ¢ift yonlii olan bu iligki, hastalik ve
tedavi siirecinin getirdigi ¢okkiinliik, caresizlik, umutsuzluk ve yogun stres gibi
yasantilarin duygu diizenleme becerilerini zayiflatabilmesi dolayisiyla da ortaya
cikiyor olabilir. Nitekim ¢ocukluk c¢agi kronik hastaliklarina bakim verme
literatiirii incelendiginde bir¢ok ¢alisma hastalik siirecinde bakim verenlerin korku,
kaygi, lziintii, endise gibi duygulart yogun yasadiklarina, bunun yaninda
depresyon ve anksiyete agisindan da ciddi risk altinda olduklarina isaret etmektedir
(Creswell ve ark., 2014: 503; Pars ve ark., 2020: 734; Sonune ve ark., 2021: 4205;
Zhang ve ark., 2021: 1). Oyle ki, stresli ve olumsuz seyreden yasam olaylar
karsisinda duygu diizenleme becerilerinin bozulmasiyla pozitif duygulardaki olasi
azalma ve negatif duygulanimdaki siireklilik hali, bireylerin depresif bozukluk

gelistirmesine zemin hazirlayabilmektedir (Joormann ve Gotlib, 2010: 281).

Anksiyete, gelecege yonelik bir tehdit veya tehlike algisini ihtimallerle ve
olabilecegi siddetin Otesinde degerlendirmeyi igeren bir yasanti olarak tarif
edilmektedir (Beck ve ark., 1987: 179). Bu agidan KBH’ye sahip ¢ocuklarin bakim
veren annelerine bakildiginda, halihazirdaki ev, es ve g¢ocuk sorumluluklarinin
yaninda hastalik tanisi ve siirecinin getirdigi gereklilikler ve zorluklarin annelerin
anksiyete diizeyini arttirmasi beklenen bir sonuctur. KBH nin belirsizlik i¢eren
dogasinin yani sira tedavi siirecinin zorluklari; temel bakim sorumluluklarini
yerine getirme ¢abasiyla birlikte ev i¢i bakim ylikiinii de iistlenme, hasta ¢ocugun
0zel durumu nedeniyle ona daha fazla ilgi ve zaman ayirirken saglikli diger
cocuklarin bakim ve ilgisini de gdzetme gibi birgok etken, literatiirde de belirtildigi
lizere (Agerskov ve ark., 2019: 6; Morawska ve ark., 2015: 6-8) anneler i¢in
oncelikli kaygi kaynaklarr arasinda yer almaktadir. Ote yandan hastaliga ek baska
hastaliklarin da gelisebilmesi olasiligini bilme, ilag takibini tam bir sekilde yerine
getirip getiremeyecek olma, diyaliz veya diger tedavi siireglerinde olusabilecek
komplikasyonlar ile bunlara miidahale edip edemeyecek olma, bagisikligin baskili
olmasindan 6tiirii kolay bir sekilde enfeksiyon kapmaya agik olundugunu bilme
veya organ nakli ihtimalinde organ temini veya reddi konusunda belirsizlik yagama
gibi sayis1 ¢ogaltilabilecek pek ¢ok durum bakim veren annelerin anksiyete
diizeylerini ciddi bi¢imde arttirabilecek potansiyelde etmenlerdir. En belirgin
olarak ise siiregen ve gidisati muglaklik iceren bir hastalik olarak KBH’nin,

hastanin kaybi riskini de i¢inde barindirmasidir (Pelletier-Hibbert ve Sohi, 2001:
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413-415). Yukarida belirtilen tiim durumlar bakim veren annelerin anksiyete
disinda, depresyon, stres ve tikkenmislige iliskin diger tiim belirtileriyle de iliskili

durumlar olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Arastirmamiz kapsaminda KBH bakim veren annelerinin anksiyete ve duygu
diizenleme gii¢liigii puanlar1 arasindaki iligkiyi inceledigimiz analiz bulgulari,
KBH tanist almis c¢ocuklarin annelerinde anksiyete diizeyi arttikca duygu
diizenleme gii¢liigii diizeyinin de buna paralel sekilde arttigin1 ortaya koymustur.
Bu bulgu, annelerin yiiksek kaygi altinda duygularini  yeterince
tanimlayamadiklari, ifade etmekte zorlandiklar1 ve duygularmi diizenleyebilme
konusunda etkili yollar1 devreye sokamadiklar1 seklinde yorumlanabilir. Buna
alternatif olarak, kronik hastalik siireciyle beraber bakim veren annelerin zorlasan
kosullar ve kronik stres karsisinda duygu diizenleme becerileri zayiflayabilir ve bu
da duygularin1 fark edememe, ifade edememe gibi durumlar yasamasina veya
duygularin1 bastirma gibi islevsel olmayan yollara basvurmasina yol agabilir. Bu
noktada, duygusal diizenlemeyi etkin bir sekilde saglayamama durumu neticesinde
annelerin kaygiyr artiran durumlarla basa ¢ikmasi da giiglesebilir ve boylece
anksiyete belirtilerinde artis gdzlenebilir. Ancak yukarida bahsedildigi gibi,
mevcut yasantilarinda ve gelecege dair yogun kaygi olusturan durumlarin
varliginda annelerin duygularin1 fark edip ifade edebilecek uygun bir alan ve
zaman bulamama ihtimalleri -kronik bir stresle karsi karsiya olduklar da goz
onlinde bulunduruldugunda- artan anksiyeteyle beraber duygusal dengeyi
saglayacak mekanizmalarinin sekteye ugradigini diisindiirmektedir. Dolayisiyla
bu aragtirma baglami iginde, artan anksiyeteyle beraber duygu diizenleme
giicligiiniin arttig1 seklindeki iliskisellik daha olast goriinmektedir. Yine de
nedensel ve sirali bir baglanti sunmayan bu bulguyu aydinlatmak ve bakim veren
annelere yonelik gelistirilecek olan bir miidahale ¢calismasinda uygun yolu izlemek
acisindan yeni arastirma bulgularma ihtiya¢ duyulmaktadir. KBH tanist alan
cocuklarin anneleri, hastalik tanisin1 6grenmeleriyle baslayan siirecte yasam
diizeni ve aile i¢i rollerin degisimiyle birlikte, tedavi uygulama ve takibinin uzun
vadede gereklilik haline geldigi ¢ok boyutlu stresorlerle karst karsiya
kalmaktadirlar (Meleski, 2002: 51-52). Bu tiir siiregen stres faktorleri ise 6zellikle
hasta ¢ocuga bakim verenleri duygusal anlamda ciddi sekilde olumsuz

etkileyebilmektedir. Uzun siireli stres durumlarinda ortaya ¢ikan duygusal tepkiler
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arasinda duygu kontroliinii kaybetme, yogun anksiyete ve depresif duygudurum
yasama, irritabilite, aglama ndbetleri ve diirtlisel davraniglar gibi belirtiler yer
almaktadir. Bu baglamda, bakim veren annelerin yasadigir yogun stresin, duygu
diizenleme becerileri lizerinde bozucu bir etkisi olabilecegi; duygularini tanima,
ifade etme ve uygun sekilde yonetmede gii¢liik yasamalarinin ise psikolojik 1yilik
hallerini olumsuz yonde etkileyebilecegi sdylenebilir (Edwards ve Titman, 2010:
176). Nihai noktada, hem stres diizeyinin artmasiyla duygu diizenleme
becerilerinin zayiflamasi hem de duygularin yeterli ve uygun sekilde
diizenlenememesi sonucunda daha fazla stres belirtisi gosterilmesi miimkiindiir.
Bu durum, aragtirmamizda tespit ettigimiz stres diizeyi ile duygu diizenleme

giicligii arasindaki pozitif yonlii giliglii iliskiyi agiklamaktadir.

Ilgili literatiir galigmalari incelendiginde, pediatrik KBH’ye bakim verenler
cergevesinde depresyon, anksiyete ve stres ile duygu diizenleme giicliigii
arasindaki iliskiye dair dogrudan bir nicel arastirma bulgusuna rastlanmamaistir.
Ancak aragtirmamizdakine benzer bir sonug, Sharma ve arkadaslarinin (2022)
calismasinda dolayli olarak dile getirilmistir. S6z konusu arastirma bulgulari;
bakim verenlerin biiyiik cogunlugunun olumlu duygulanimda sinir puanin altinda
puan aldiklarini, énemli bir kismimin ciddi olumsuz duygulanimlar yasadigini ve
DASO ile elde edilen depresyon skorlarmna gore bakim verenlerin %78.5'inin
depresyon, %76’simin anksiyete ve %65 inin ise stres belirtilerini belirgin diizeyde
gosterdiklerini ortaya koymustur. Her ne kadar pediatrik KBH’ye bakim verenlere
yonelik ¢aligmalarda depresyon, anksiyete, stres ve duygu diizenleme becerilerine
iliskin bulgular ayr1 ayr1 ele alinmis olsa da, bu psikolojik belirtiler ile duygu
diizenleme giicligli arasindaki iliskiyi dogrudan inceleyen ampirik caligmalar
olduk¢a smirlidir. Bu nedenle, s6z konusu iligkileri kapsamli bicimde ele alacak

daha fazla aragtirmaya ihtiya¢ duyulmaktadir.

Pediatrik KBH bakim veren annelerinin DASO-21 ile 6lgiilen depresyon,
anksiyete ve stres belirtileri ile iligskisine bakilan bir diger yordayici degisken
psikolojik saglamliktir. Arastirma hipotezimizle tutarli olarak korelasyon analizi
sonucu, hasta grubuna bakim veren annelerin depresyon, anksiyete ve stres
diizeyleri ile psikolojik saglamlik skorlar1 arasinda negatif yonde ve yiiksek
anlamlilik diizeyinde bir iliski oldugunu ortaya koymustur (Hipotez 2.2). Bu bulgu,
psikolojik dayanikliligi yiiksek olan bireylerin depresyon, anksiyete ve stres
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belirtilerini daha hafif diizeyde yasadiklar1 seklinde yorumlanabilir. Bu bulguyu
destekler nitelikte bir derleme ¢aligmasinda, psikolojik dayanikliligin, basa ¢ikma
becerileri ve stresle bas etme stratejileriyle iliskili oldugu ve bu becerilerin,
bireylerin psikolojik iyilik hallerini olumlu yonde etkileyebilecegi vurgulanmistir
(Schetter ve Dolbier, 2011). Nitekim dayaniklilik, bireyin stresle basa ¢ikma
kapasitesinin bir gostergesi olarak degerlendirilmekte ve depresyon ve anksiyete
gibi stresle iligkili psikopatolojilerin miidahale hedefleri arasinda yer almaktadir
(Connor ve Davidson, 2003: 76). Ayrica dayaniklilik, bireylerin saglikla ilgili
olumsuzluklara ragmen islevselliklerini slirdiirebilmeleri ve risk faktorlerine karsi
uyum saglayabilmeleri agisindan kritik bir degisken olarak da goriilmektedir
(Toledano-Toledano ve ark., 2017: 1). Dolayisiyla psikolojik dayanikliligin
azalmasi, anneleri benzer stres kaynaklarina karst daha savunmasiz hale
getirebilmekte ve bu da depresyon, anksiyete ve stres belirtilerinde artig goriilme

olasiligin1 artirmaktadir.

[liskiselligin bir diger yonii olarak depresyon, anksiyete veya stres belirtilerinin
artmasinin da psikolojik saglamligin azalmasina yol agabilecegi bir bagka agiklama
olabilir. Zira psikopatolojinin varligi, bireyin zihinsel ve duygusal dengeyi
stirdiirme kapasitesini zayiflatabilmektedir. Psikolojik saglamlik; kisinin stresli,
tehdit edici ya da travmatik yasam olaylar1 karsisinda toparlanma, uyum saglama
ve islevselligini siirdiirme yetenegidir (Windle, 2011: 152). Ancak depresyon;
umutsuzluk, motivasyon kaybi, enerji disiikliigii, olumsuz benlik algis1 gibi
diistinsel ve duygusal ¢okiintiilerle bu toparlanma siirecini  sekteye
ugratabilmektedir. Bu nedenle depresif belirtiler yogunlastik¢a, bireyin stresle
etkili basa ¢ikma becerileri zayiflayabilmekte, ¢evresel ve ic¢sel kaynaklarini
kullanma potansiyeli diiserek duygusal esnekligi azalabilmektedir. Sonug olarak,
bireyler yasadiklar1 zorluklar karsisinda daha kirillgan hale gelebilmektedirler.
Yani artan depresyon, anksiyete veya stres psikolojik saglamligin diismesine
neden olurken, diisiik psikolojik saglamlik da depresyonun daha yogun bir bi¢gimde
yasanmasina zemin hazirlayabilir. Alanyazinda KBH tanili ¢ocuklarin bakim
veren annelerindeki depresyon, anksiyete ve stres diizeyleri ile psikolojik
saglamlik diizeyi arasindaki iliskiyi inceleyen dogrudan bir aragtirmaya
rastlanmamistir. Bu nedenle, s6z konusu alanda bu iligkiselligi ele alacak yeni

caligmalara ihtiya¢ oldugu goriilmektedir.
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Hasta grubuna bakim veren annelerin depresyon, anksiyete ve stres diizeyi ile
pozitif yonde giicli iliski gosteren bir diger yordayici degisken belirsizlige
tahammiilsiizlik degiskenidir ve bu sonug¢ arastirma hipotezimizi destekler
niteliktedir (Hipotez 2.3). Daha 6nce bahsedildigi gibi, KBH nin farkli yonlerden
belirsizlik igeren dogasi bu sonucu aciklayabilir. Nitekim hastaligin seyri, tedavi
stirecleri ve bunlara dair bilgilerin yetersiz kaldig1 veya bilgi alinamadig yerler,
bakim verenler i¢in bir belirsizlik unsuru iken (Cimete, 2002: 304; Gutman ve ark.,
2018: 3; Kramer, 2020: 88) tedavi isleyisi igerisindeki bazi siiregler de ciddi
belirsizliklerle bakim verenleri etkileyebilmektedir. Ornegin; hastaligin durumuna
bagli izlenen tedavi segeneklerinden biri olarak diyaliz esnasinda veya ardinda
ortaya ¢ikabilecek komplikasyonlar, hastaliga ve tedaviye bagli ek olarak
gelisebilecek hastalik ve semptomlar (kalp yetmezligi, peritonit vb.), organ nakli
icin bobregin temin edilip edilemeyecegi endisesi ve her an karsilasilabilecek bir
kay1p ihtimali, bakim verenlerin yasayabilecegi belirsizligin ana noktalarini teskil
etmektedir (Pelletier-Hibbert ve Sohi, 2001: 413-414; Sarikaya Karabudak, 2008:
198-199). Arastirmamiz sonucunda belirsizlige tahammiilsiizliik ile depresyon,
anksiyete ve stres arasinda bulunan pozitif korelasyon, literatiir bilgisiyle tutarlilik
gostermektedir. Nitekim, belirsizlige tahammiilsiizliigiin yiiksek seviyelerinin pek
cok psikopatoloji ile iligkili oldugu ve tipkt duygu diizenleme giicliigiinde oldugu
gibi transdiagnostik bir islev gosterdigi bilinmektedir (Kramer, 2020: 24; Tanovic
ve ark., 2018: 88).

Belirsizlige tahammiilsiizliiglin g¢esitli psikopatolojilerde etkili bir faktdr olarak
degerlendirilmesine ek olarak, kronik bir hastaligin varligindaki etkisinin de ayrica
degerlendirilmesi 6nem arz etmektedir. Zira yukarida da belirtildigi tizere pediatrik
KBH’ye bakim verme, siiregen ve ciddi saglik sorunlari, niiks ve cesitli kayip
olasiliklar1 dolayisiyla ¢oklu ve zorlayict belirsizlik durumlarini ihtiva etmektedir
(Cohen, 1995: 66). Oyle ki bu tiir hastalik siireclerinden gecen bireylerin
yasadiklart belirsizlik, ‘psikososyal stresin en biiyiigii’ olarak nitelendirilmistir
(Koocher, 1985°ten akt. Kramer, 2020: 17). Hastalikla iliskili belirsizlige dair bir
model gelistiren Mishel (1981), algilanan belirsizligin stresi algilamay1 ve strese
yanit vermeyi, dolayisiyla stresle basa c¢ikmayir da etkileyebilecegini One
stirmiistiir. Bu noktada stresle ve belirsizlikle basa ¢ikmada yeterli kaynaklara

sahip bireylerin bilgi arama gibi aktif basa ¢ikma yollarini tercih ettikleri, aksi
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durumda ise belirsizlik ve stres durumlari karsisinda kaginma yoluna gidebildikleri
belirtilmistir (Mishel, 1981: 258). Sonug itibariyle, pediatrik KBH bakim veren
annelerinin belirsizlige tahammiilsiizliiklerinin hem yiikselen depresyon, anksiyete
ve stres diizeyleri ile hem de ileride bahsedilecek olan basa ¢ikma stratejilerini
kullanma yollaryla iliskili oldugu goriilmektedir. Bununla birlikte, arastirmamiz
disinda pediatrik KBH bakim verenlerinin belirsizlik algis1 ile s6z konusu
psikolojik belirtileri arasindaki iligkiyi ele alan bagka bir nicel arastirma bulgusuna
rastlanmamistir. Bu nedenle bu baglamdaki iliskilerin gelecek caligmalarda

incelenmesi yararlt olacaktir.

KBH’li ¢ocuklarin bakim veren annelerinin basa ¢ikma stratejileri ile psikolojik
belirtileri  arasindaki  iliskiye  baktigimizda, arastirma  hipotezimizde
ongordiigiimiiz gibi annelerin depresyon, anksiyete ve stres diizeyleri ile BCSO ile
Olgiilen ‘kaginma’ basa c¢ikma stratejisi puanlari arasinda pozitif yonde ve
istatistiksel olarak yiiksek anlamlilikta bir iligskinin oldugu goriilmiistiir (Hipotez
2.6). Bu noktada hastaligin zorlayici olabilen gidisat1 ve bakim verme sorumlulugu
géz Onlinde bulunduruldugunda, annelerin depresyon, anksiyete veya stres
diizeylerinin artmasi ve stresli durumlarla basa ¢ikmada daha ¢ok kaginma
egiliminde olmalar1 olasidir. Ote yandan annelerin stresdrler ve sikintilar
karsisinda sikga kaginma stratejisine basvurmalari da depresif belirtilerinin
artmastyla es gidiyor olabilir. Oyle ki kaginma, kisinin stres kaynagiyla dogrudan
yiizlesmek yerine onu bastirmasi, yok saymasi ya da ertelemesi anlamina
geldiginden, sorunlarin ¢dzliimiinii geciktirebilir ve bireyin caresizlik hissini
derinlestirerek depresif belirtileri daha belirgin sekilde ortaya c¢ikartabilir.
Literatiirde duygu odakli basa ¢ikma stratejileri icerisinde gosterilen kaginma,
daha ¢ok stres kaynagini degistirme imkaninin olmadig1 durumlarda kullanilan ve
hem islevsel hem de islev bozucu yonleri olabilen bir basa ¢ikma yoludur (Lazarus
ve Folkman, 1984). Pediatrik kronik hastaliga bakim verme perspektifinden
bakildiginda ise kronik hastaliklarin kontrol edilemez dogasi geregi bakim
verenlerin daha ¢ok duygu odakli basa ¢ikma yoluna basvurduklar bildirilmekte
(Petrie ve Jones, 2019: 111), ancak kag¢inma gibi duygu odakli basa ¢ikma
yontemlerinin daha fazla depresyon ve stres halinin yasanmasina neden olabilecegi
ifade edilmektedir (Cousino ve Hazen, 2013: 822; Waugh ve ark., 2021: 213). Bu

acidan bakildiginda elde ettigimiz arastirma sonuglari literatiir bilgisi ile de
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tutarlilk gostermektedir. Ote yandan pediatrik KBH bakim verenleri ile
gerceklestirilen c¢aligmalarda; depresyon ile basa ¢ikma arasindaki iligkiyi
dogrudan ele alan yalnizca bir nicel arastirmaya ulagilmistir. Bu arastirmada,
bulgumuzu destekleyen nitelikte bir sonug elde edilmis ve annelerin ¢aresiz ve
boyun egici basa ¢ikma yollarma iligkin aldiklar1 puanlarla depresyon belirtileri
arasinda pozitif yonde anlamli bir iligskinin oldugu tespit edilmistir (Evgin ve
Erdem, 2017: 8). Depresyon belirtilerini ele alan bahsi gegen aragtirmadan baska,
KBH bakim veren annelerine yonelik anksiyete ve stresin basa ¢ikma stratejileri

ile olan iliskisine dair benzer herhangi bir ¢caligmaya ise rastlanmamuistir.

Mevcut arastirmamizda basa ¢ikma stratejilerinin diger alt boyutlar1 olan sosyal
destek arama ve problem ¢d6zme basa ¢ikma stratejisi puanlari ile depresyon,
anksiyete ve stres diizeyleri arasinda herhangi bir iliski saptanmamaistir. Bu bulgu
basa c¢ikma stratejilerine iliskin iligkisel iki hipotezimizin reddedildigini
gostermektedir (Hipotez 2.4 ve Hipotez 2.5). Yukarida da belirtildigi iizere, kronik
bir hastalik gibi siiregen stresli bir yasant1 karsisinda problem ¢6zme gibi problem
odakli basa ¢ikma yollarimin pek kullanilmayarak daha ¢ok duygu odakli basa
cikma yollarinin kullanildig: literatiirde yer almaktadir (Lazarus ve Folkman,
1984: 153). Dolayisiyla problem ¢ézme basa ¢ikma stratejisinin bakim veren
annelerin psikolojik belirti diizeyleri ile iligkisellik gostermemesi bu baglamda
aciklanabilir goriinmektedir. Ote yandan sosyal destek, kronik hastalik
siireglerinde yaygin olarak kullanilan bir diger duygu odakli basa ¢ikma yoludur
(Bak ve Zarzycka, 2022: 106; Sarikaya Karabudak ve Conk, 2018: 18) ve sosyal
destegin yeterli oldugu durumlarda psikolojik iyilik halini koruyucu bir faktordiir
(Stanton ve Revenson, 2011: 251; Zengin ve ark., 2018: 311). Ancak
arastirmamizda bu bulgulardan farkli sekilde, sosyal destek arama ile depresyon,
anksiyete ve stres arasinda da anlaml bir iliskiye rastlamamigtir. Bu durumun,
hasta grubuna bakim veren annelerin sosyal destege yeterince ulasamamalar1 veya
ulastiklar1 sosyal destegin yeterli islevselligi barindirmamasi gibi birtakim
nedenlere bagli olarak ortaya c¢ikmis olabilecegi disiiniilmektedir. Ancak bu
bulgunun literatiirle gelisen yapisi, bakim verenlerde depresyon ile sosyal destek
arama arasindaki iligkinin niteligini daha iyi anlayabilmek adina gelecekte
yapilacak ¢aligmalara ihtiya¢ oldugunu gdstermektedir. Genel bir degerlendirme

olarak, bakim veren annelerde artan depresyon, anksiyete ve stres diizeyi,
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annelerin duygular lizerindeki biligsel ve davranigsal kontroliinii zayiflatmakta; bu

durum ise etkili bag etme yetilerini olumsuz yonde etkileyebilmektedir.

Arastirmamizda yordanan degisken olarak belirlenen bir diger degisken ise, MTO
ile Olciilen ve 'duygusal tiikenmislik' ile 'kisisel basar1' alt boyutlarindan olusan
annelerin tiikenmislik diizeyleridir. Tiikenmislik, stresle iligkili ve stresle
tetiklenen bir bozukluk olarak belirtilmekte ve tilkenmigligin stres riskini arttiran
ve strese kars1 koruyucu olan faktorlerin arasindaki dengesizlikten kaynaklandig:
kabul edilmektedir (Mikolajczak ve Roskam, 2018: 2; Mroskova ve ark., 2020:
196). Kronik veya kompleks bir hastaliga bakim verme siireci; séz konusu risk ve
koruyucu faktorler arasindaki mesafeyi arttirdigindan, ayni1 zamanda uzun vadeli,
tekrarlayan ve daimi olan bir stres yasantisini igerdiginden dolay1 bakim
verenlerde tiikenmislige daha kolay yol agabilmektedir (Patty ve ark., 2024: 6).
Tiikenmisligin duygusal tikkenmislik alt boyutu, bireyin yogun stresle iliskili
olarak yaptig1 isten duygusal olarak asir1 yorulmus ve tiilkenmis hissetmesi
seklinde agiklanmaktadir (Maslach ve Jackson, 1981: 99-101). Analiz
sonuclarimiz hipotezimizle tutarli olarak, KBH’li cocuklarima bakim veren
annelerin duygusal tiikkenmislik puanlar ile duygu diizenleme giicliigli puanlari
arasinda pozitif yonde ve yiiksek diizeyde bir anlamliligin oldugunu gdstermistir
(Hipotez 2.1). Bu bulgu, KBH tanili ¢ocuga sahip annelerde, duygusal yasantilar
diizenlemekte zorlanmanin, uzun vadede tilkenmislik diizeylerini artirabilecegine
isaret etmektedir. Ozellikle KBH gibi siirekli takip ve miidahale gerektiren kronik
bir hastalik, anneler iizerinde hem fiziksel hem de duygusal olarak yogun bir yiik
olusturmaktadir. Ayrica hastaligin belirsiz seyri, tedavi siiregleri, tibbi karar alma
sorumlulugu ve ¢cocugun sagligina dair siirekli bir kaygi, annelerde stres diizeyini
artirmakta ve bu stresin uygun sekilde yonetilememesi durumunda tiikenmislik
riskini ylikseltmektedir. Dolayisiyla bakim veren annelerin 6ncelikle duygu
diizenleme becerileri agisindan desteklenmesinin duygusal tiikenmisligi azaltma

yoniinde yardimci olabilecegi diisiiniilmektedir.

Arastirmamiz kapsaminda, hasta grubu bakim veren annelerinin duygusal
tilkenmiglik alt boyut puanlar ile psikolojik saglamlik puanlari arasinda ytiksek
diizeyde ve negatif yonde anlamli bir iligki tespit edilmistir. Elde edilen bu bulgu
hipotezimizle uyumlu olarak psikolojik saglamlig: yiiksek olan annelerin duygusal

tiilkenmislik diizeylerinin daha diisiik oldugunu ortaya koymaktadir (Hipotez 2.2).
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Bagka bir deyisle, psikolojik olarak daha dayanikli olan bakim veren annelerin,
siirekli ve yiiksek diizeyde bakim gerektiren durumlarla karsilastiklarinda
duygusal agidan daha az yipranmakta oldugu ve stresorlerle olasi iglevsel basa
cikma becerileri sayesinde tiikenmislige karsi daha direngli bir durus
sergileyebildikleri diistiniilmektedir. Aragtirma bulgumuzu destekler nitelikte bir
calisma pediatrik KBH 06zelinde olmasa da mevcuttur. Cici (2022) tarafindan
gerceklestirilen bu c¢alismada, kronik hastalik tanili ¢ocuklarin ebeveynleri,
yilmazlik ve tiikenmislik diizeyleri acisindan degerlendirilmis ve bu iki degisken

arasinda negatif yonlii anlamli bir iligki oldugu bulunmustur.

Yordayici degiskenlerimizden bir digeri olan belirsizlige tahammiilsiizlik
degiskeninin duygusal tiikenmiglik diizeyi ile arasinda yine yiiksek diizeyde ve
pozitif yonde anlamli bir iliski oldugu goriilmiistir. Bu bulgu hipotezimiz
dogrultusunda bekledigimiz bir sonuctur (Hipotez 2.3). Daha once de bahsedildigi
gibi, KBH’ye bakim vermek ¢esitli belirsiz durumlarla da yiiz yiize gelmeyi zaruri
kilmaktadir. Bununla birlikte hemen hemen hayat boyu devam edecek bir
belirsizlikle kars1 karsiya kalmak, bakim veren annelerdeki stres diizeyini
olagandan fazla arttirarak stres tepkilerini duygusal olarak yonetememelerine yol
acabilmektedir. Dolayistyla bu arastirmada, bakim veren annelerin artan
belirsizlige tahammiilsiizliigiiniin artan bir duygusal tiikenmislikle seyretmesi de

olas1 goriinmektedir.

Duygusal tilkenmislikle iligkisi incelenen degiskenlerin sonuncusu ise basa ¢ikma
stratejileridir. Gergeklestirilen analiz sonuglarina gore pediatrik KBH bakim veren
annelerinin duygusal tiikenmislik alt boyut puanlari ile kaginma ve sosyal destek
arama alt boyutlar1 arasinda pozitif yonlii anlamli iligkiler tespit edilirken, problem
cozme basa c¢ikma stratejisi ile arasinda herhangi bir iliski bulunmamistir.
Arastirma hipotezimiz dogrultusunda, duygusal tiikenmislik ile kacinma basa
cikma stratejisi arasinda beklenen pozitif yonlii iliski dogrulanmistir (Hipotez 2.6).
Buna karsin duygusal tiikkenmislik ile sosyal destek arama arasinda beklenen
negatif yonlii iliski hipotezimiz ise gecerli olmamis ve aksi sekilde aralarinda
pozitif bir iligki oldugu saptanmistir (Hipotez 2.4). Bu sonug, duygusal
tilkenmisligi yiiksek olan annelerin daha ¢ok kaginmaya yonelik pasif bir baga
cikma yontemine yoneldigi ve duygusal tiikenmisliklerini tolere edebilmek i¢in ise

olasilikla sosyal c¢evre destegini aradiklar1 seklinde biitiinciil olarak
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yorumlanabilir. Nitekim KBH’nin bakim verenler iizerinde olusturdugu bakim
yiikii ve stres géz Onilinde bulunduruldugunda, bu stresle kaginma gibi genel
itibariyle islevsel olmayan bir basa ¢ikma yoluyla bas etmeye ¢alismanin, stresi
azaltmada yararli olmayarak daha yiiksek diizeyde bir duygusal tilkenmiglige yol
acabilmesi muhtemeldir. Buradan hareketle, bakim veren annelerin artan duygusal
tiikenmisligi kompanse edilebilmek amaciyla sosyal destek arama yoluna gidiyor
olduklar1 diisiiniilebilir. Tiim bunlarla birlikte aragtirmada sosyal destek arama ile
duygusal tiikenmislik arasinda pozitif yonlii bir iliskinin bulunmasi, tiikenmisligin
destek arama davranigini artirabildigi seklinde yorumlanabilecegi gibi destek
arama slirecinin yeterince karsilik bulmamasi veya bulunan destegin yeterli
gelmemesi ile kisinin psikolojik yiikiinii daha da agirlastirabilecegi seklinde de
yorumlanabilir. Bu durum destek arama davranisinin yalnizca sikligmin degil,

destek kalitesinin ve karsilanma diizeyinin de 6nemini ortaya koymaktadir.

Basa ¢ikma stratejilerinden problem ¢ézmenin duygusal tilkenmiglikle negatif
yonde iliskili olabilecegine iliskin arastirma hipotezimiz analizler sonucu
dogrulanmamis ve bu iki degisken arasinda herhangi bir iliskiye rastlanmamistir
(Hipotez 2.5). Bu sonug daha 6nce de belirtildigi gibi kronik hastaliklarin kendine
ozgii dogast ile baglantili olabilir. Oyle ki kronik hastaliklar kontrol edilemez ve
tahmin edilemez seyirleri geregi problem ¢ézme gibi aktif/problem odakli basa
¢ikma tarzlarini kullanma agisindan elverisli bir kosul saglamamakta ve bu nedenle
kronik hastalik siire¢lerinde daha c¢ok duygu odakli basa c¢ikma yollarma
basvuruldugu gozlenmektedir (Petrie ve Jones, 2019: 111).

Tiikenmisligin ikinci alt boyutu olan ‘kisisel basari’ degiskenine baktigimizda,
arastirmamiz kapsaminda incelenen depresyon, anksiyete, stres ve duygusal
tiikenmislikten farkli olarak bu degiskende pozitif bir yapmin Olgiildiigii
gorlilmektedir. Bu baglamda bahsi gegen degiskenlerden farkl: iliskisellikler de
gostermistir. ilk olarak, duygu diizenleme giicliigii ile kisisel basar1 arasinda
negatif yonlii bir iligkinin olabilecegi 6ngoriilmiis (Hipotez 2.7) ancak aralarinda
anlaml1 herhangi bir iligkinin bulunmadig1 sonucuna ulagilmistir. Bu sonug, kisisel
basar1 algisinin depresyon, anksiyete veya duygusal tiilkenmislik gibi stres ve
stresorlerden dogrudan etkilenebilecek bir degisken olmadigini diisiindiirmektedir.
Nitekim aragtirmanin baglami c¢ergevesinde degerlendirecek olursak, kronik

hastalikli ¢ocuga bakim veren anneler her ne kadar duygu diizenleme konusunda
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cesitli zorlanmalar veya yetersizlikler yasasalar da, ebeveynlik ve/veya hastaliga
bakim verme rollerine iligskin igsel veya digsal kaynakli olarak kendilerine bir
basar1 ve yeterlilik atfediyor olabilirler. Bu basarma, yeterli gelme veya iistesinden
gelmeye dair atif veya inanglarin ise digsal faktorlerden etkilenmeyecek diizeyde
giiclii olmas1 muhtemeldir. Oyle ki anneligin getirdigi his ve bagllik yaninda,
kronik bir hastaliga bakim verme durumunda bakim veren olarak anneler
hélihazirda devam eden rollerine ek, ‘tibbi hizmet saglayicisi” olmay istlendikleri
yeni bir rol edinmekte (House ve ark., 2022: 2465) ve bu rolden gelen sorumluluk
her ne kadar yiiklii ve zorlayict olsa da bu, annelere manevi bir tatmin ve 6diil
sunabilmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 61). Bununla birlikte KBH gibi kronik
hastalik siireglerinde bakim veren annelerin, toplumsal olarak ‘fedakar, giiclii,
miicadeleci’ anne figiirliyle 6zdeslestirilme ihtimallerinden 6tiirti, bu rolii koruma
ya da digsal onay1 siirdiirme motivasyonlar1 da séz konusu olabilir. Ozellikle
kisisel bagari, bireyin kendi yetkinlik ve yeterliligine dair 6znel algisin1 dl¢tiigii
icin (Maslach ve ark., 1981: 399), sosyal istenirlik etkisi bu boyutta daha belirgin
olabilir. Bu nedenle kisisel basar1 diizeylerinin, duygu diizenleme gibi icsel ve
bilissel siireglerden ziyade, sosyal normlara ve kisisel imaj1 koruma istegine daha
duyarli olabilecegi akilda tutularak, gelecek calismalarda kisisel basar1 algisi,
sosyal istenirlik ve psikolojik belirtiler arasindaki iliskilerin daha ayrintili

incelenmesinin aydinlatici bulgular sunabilecegi diistiniilmektedir.

Arastirmamizda tiikenmisligin kisisel basar1 alt boyutu ile psikolojik dayaniklilik
arasinda pozitif yonde yiiksek diizeyde anlamli bir iligski tespit edilmistir.
Hipotezimizle tutarli olan bu bulgu (Hipotez 2.8), psikolojik olarak daha dayanikli
bakim veren annelerin, stresli ve zorlu yasam olaylar1 karsisinda kendilerini daha
yeterli, etkili ve basarili hissetme egiliminde olduklar1 seklinde yorumlanabilir.
Ozellikle KBH’li  ¢ocuklara bakim veren anneler  drnekleminde
degerlendirildiginde, bu annelerin karsilagtiklar: stresli yasam olaylarina ragmen
psikolojik dayanikliliklar1 sayesinde kisisel basar1 algilarint koruduklar1 ya da
giiclendirdikleri digiiniilebilir. Bu sonug, psikolojik dayanikliligin yalnizca
tiikenmisligi azaltabilecek bir koruyucu faktdr olmanin 6tesinde, bireyin anlam
iiretme kapasitesini ve 6z yeterlik duygusunu destekleyerek kisisel gelisime katki
sunabilecegini de gostermektedir. Nitekim psikolojik dayaniklilikla iliskili bir

baska kavram olarak degerlendirilen travma sonrasi biiyiime, bu siirece dahil olan
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bir baska faktor olabilir. Oyle ki bircok calisma kritik hastaliklara bakim veren
bireylerin yalnizca olumsuz psikolojik etkiler yagamadigini, ayni zamanda bu
stireclerden kisisel giiclenme, yasami yeniden anlamlandirma ve yeni bir amag
gelistirme gibi olumlu degisimlerle de bu siire¢lerden c¢ikabildiklerini
gostermektedir (Baenziger ve ark., 2024; Rodriguez-Rey ve Alonso-Tapia, 2019;
Wightman ve ark., 2019). Ote yandan hasta cocuklarma bakim verme
yiikiimliiliiklerini yerine getirmenin verdigi tatmin ve basar1 hissiyle beraber bakim
verenlerin psikolojik dayanikliliklar1 yiikseliyor olabilir. Literatiir ¢aligmalar
incelendiginde kisisel basari ile psikolojik dayanikliligin iliskisine dair dogrudan
bir ¢alisma bulgusuna rastlanmamistir. Ancak House ve arkadaglarinin (2022)
pediatrik KBH'de bakim veren ebeveynlerle gerceklestirdikleri arastirmada,
psikolojik dayanikliligin zaman iginde ¢esitli faktorlerin etkisiyle gelisebilecegi
vurgulanmaktadir. Caligsmada, 6zellikle tibbi ekip ile kurulan etkili iletigim, kigisel
becerilerdeki gelisim ve bakis agisindaki olumlu degisimlerin, psikolojik
dayaniklilign onemli olgiide artirdigr belirtilmistir. Bu bulgu, bakim veren
annelerin hastaligin yonetiminde aktif rol iistlenerek ve kisisel becerilerinde
gelisim gostererek psikolojik dayanikliliklarinin arttigini gosteren bir iliskiyi

ortaya koymaktadir ve bu sonug, arastirmamizin bulgularini destekler niteliktedir.

Kisisel basart degiskeni ile iliskisi incelenen bir diger degisken de belirsizlige
tahammiilstizliiktiir. ~ Arastirma  hipotezimiz =~ kapsaminda  belirsizlige
tahammiilsiizliik ve kisisel basar1 arasinda negatif yonde bir iligki beklenmis ancak
gerceklestirilen analiz sonucunda herhangi bir anlaml iligkiye rastlanmamistir
(Hipotez 2.9). Yukarida kisisel basari ile duygu diizenleme gii¢liigii ile arasindaki
baglantida bahsedildigi gibi, bu degiskenler arasinda elde edilen iliskisizligin de
benzer dinamiklerle ilgili olabilecegi diisliniilmektedir. Yani bu sonug,
orneklemimizde yer alan KBH'li ¢ocuklara bakim veren annelerin, hastalik ve
bakim siirecinin getirdigi zorluk, sorumluluk ve belirsizliklere ragmen; annelik
rolleri, bakim verme sorumlulugu ve sosyal istenirlik gibi faktorlerin etkisiyle
duygusal ve biligsel engeller yasamaksizin siireci siirdiirebiliyor olduklarini
seklinde degerlendirilebilir. Bununla beraber annelerin gelebilecek olasi
olumsuzluk ve belirsizlik hallerine odaklanmayarak ve siireci kabullenmeye
yonelik tutumlar gelistirerek gorev ve sorumluluklarina odaklanmalar1 da kigisel

basar1 diizeylerini gorece sabit tutmus olabilir.
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Son olarak tlikenmigligin alt boyutu olan kisisel basarinin basa ¢ikma stratejileri
ile olan iligkisi incelenmis ve hipotezlerimiz dogrultusunda sosyal destek arama ve
problem ¢dzme ile arasinda pozitif yonde (Hipotez 2.10 ve Hipotez 2.11), kaginma
basa cikma stratejisi ile arasinda negatif yonde anlamli bir iligkinin olmasi
beklenmistir (Hipotez 2.12). Gergeklestirilen analizler neticesinde, kisisel bagari
puanlarinin sosyal destek arama ve kacinma boyutlar1 ile herhangi bir iligki
gostermedigi buna karsin problem ¢ézme alt boyutu ile arasinda pozitif yonde ve
yiiksek diizeyde anlamli bir iligkinin oldugu goriilmiistiir. Kronik hastaliklara
bakim verme gibi 6zellikle kronik stresin 6n planda oldugu durumlarda, stres
yaratan durumu ortadan kaldirmaya yonelik aktif basa ¢ikma stratejilerindense,
stres kaynagina yonelik duygusal tepkileri diizenleme ve kontrol etmeye dair
duygu odakli basa ¢ikma yollar1 tercih edilmektedir (APA, 2023; Lazarus ve
Folkman, 1984: 142-152). Fakat arastirmamizin genel bulgularindan farkli olarak
kisisel basar1 s6z konusu oldugunda duygu odakli basa ¢ikma yollarindan olan
sosyal destek arama ve kaginma yerine problem odakli basa ¢ikma yollarindan
problem ¢ozme stratejisinin 6n planda oldugu goriilmiistiir. Bu, bakim veren
annelerin karsilastiklar1 zorluklar karsisinda ¢oziim odakli etkin bir yaklasim
sergiledikce daha fazla kisisel basar1 duygusu tasimalar1 veya kisisel basari hissine
ulagtikca hastalik siirecinde daha fazla problem ¢6zmeye yonelik beceri ve
egilimlerinin artti1 seklinde yorumlanabilir. Bununla birlikte pediatrik KBH nin
diger baz1 kronik hastaliklara gore 6ngoriilemez ve sinirl kontrole miisaade eden
yapisi ve seyri goz dniinde bulunduruldugunda (Szabo ve ark., 2010: 671), bakim
veren annelerin bireysel deneyimlerinde kisisel basarty1 deneyimledikge problem
¢ozmeye dair inang ve becerilerinin giiglenebilecegi ve bu dogrultudaki basa ¢ikma

yollarina bagvurabilecekleri sdylenebilir.

5.1.2. Hasta ve Kontrol Grubuna Bakim Veren Annelere Dair Bulgularin

Karsilastirilmasina iliskin Tartisma

Bu tez calismasinin temel amaclarindan biri, kronik bobrek hastaligi olan
cocuklara bakim veren annelerin depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik
diizeylerini belirlemek ve bu psikolojik belirtilerin, belirli psikolojik faktorlerle
olan iliskilerini yordayici modellerle stnamaktir. Bunun yaninda KBH bakim veren

annelerinin  psikolojik  sikintt  diizeylerinin mabhiyetini daha kapsamli
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degerlendirmek ve ortaya koymak amaciyla s6z konusu grubun, ¢ocugu kronik
hasta olmayan annelerin yer aldig1 bir saglikli kontrol grubuyla karsilastiriimasi
hedeflenmistir. Bu dogrultuda her iki gruptaki bakim verenlerden elde edilen bazi
sosyodemografik veriler ve diger nicel analiz bulgular karsilastirmali olarak bu

baslik altinda degerlendirilerek tartigilacaktir.

Hasta ve kontrol grubu bakim veren annelerinin sosyodemografik verileri, bulgular
boliimiinde yer aldig1 sekilde c¢esitli yonlerden farklilagsmaktadir. Her ne kadar
bulgular boliimiinde kontrol grubu bakim veren annelerinin bazi sosyodemografik
degiskenler ¢ercevesinde psikolojik belirtiler agisindan analizleri gergeklestirilmis
olsa da, bu analizlerin tek basina kontrol grubu dahilinde incelenip tartisiimasi bu
tez konusunun esas amaglar1 arasinda degildir. Arastirma bulgularina gore, hasta
grubuna bakim veren annelerin yas araligi 23-55 arasinda degismekte olup yas
ortalamasi 38’dir. Kontrol grubu annelerinin ise benzer sekilde yas araligi 20-54
arasinda olup yas ortalamalar1 36’dir. Bakim verilen ¢ocuklara yaslart her iki
grupta 0-18 araliginda olmakla birlikte KBH’li ¢ocuklarin yas ortalamasi 10 iken
kontrol grubundaki ¢ocuklarinin yas ortalamasi 8°dir. Her iki grupta da hem bakim
veren annelerin hem de ¢ocuklarinin yasi, bakim verenlerin belirttikleri depresyon,
anksiyete, stres ve temelde tlikenmislik diizeyiyle herhangi bir iligki
gostermemistir. Bu bulgu, daha 6nceki bazi arastirma bulgulari ile de benzerlik

gostermektedir (Ahmadi ve ark., 2021: 142; Mahmoud ve ark., 2021: 4).

Sosyodemografik form araciligiyla elde ettigimiz tanimsal bulgular, gruplar arasi
sosyodemografik degisken kategorileri baglaminda istenen diizeyde denkligin s6z
konusu olmadigini gdstermektedir. Ote yandan pediatrik KBH bakim veren anne
grubu daha diisiik bir sosyoekonomik diizey profil ¢izmesine ragmen, psikolojik
belirti diizeyleri agisindan (depresyon, anksiyete, stres ve tiilkenmiglik)
bakildiginda kontrol grubundaki daha yiiksek sosyoekonomik diizeye sahip bakim
veren annelerle benzer sonuclar géstermistir. Bu durum, 6zellikle kronik hastaliga
sahip bir ¢cocuga bakim verme gibi uzun siireli ve yogun stres i¢eren durumlar s6z
konusu oldugunda, sosyoekonomik avantajlarin ruhsal iyilik halini korumada tek
bagina yeterli olamayabilecegine isaret etmektedir. Zira KBH 06zelinde bakim
vermenin agirhigi, koruyucu olabilecek sosyoekonomik faktorlerin etkisini
baskilayabilecek denli giiclii yasaniyor olabilir. Sosyodemografik degisken

kategorileri agisindan, hasta grubunda psikolojik belirtiler anlaminda belirgin bir
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farklilik gozlenmemis; kontrol grubunda ise baz1 psikolojik degiskenlerin egitim
gorece diisiik diizeyinde daha fazla goriilebildigi tespit edilmistir. Nihai olarak ise
hasta ve kontrol grubu bakim verenlerinin psikolojik belirtileri, sosyodemografik
degiskenler agisindan benzer bir tabloyu ortaya ¢ikarmistir. Her iki gruba iligkin
sosyodemografik degisken karsilagtirmalar1 bir arada degerlendirildiginde,
psikolojik belirti diizeylerinin sosyoekonomik kosullardan ziyade, bakim verme
sorumlulugunun niteligiyle iligkili olabilecegi diisiiniilmektedir. Hasta grubundaki
anneler i¢in siiregen ve zorlayici bakim siireci 6n plandayken; kontrol grubundaki
anneler daha c¢ok giinliik yasamin getirdigi ruhsal zorlanmalarla karsi karsiya
olabilir. Bu baglamda, her iki durumda da yasanan psikolojik zorluklarin, ‘bakim
verme’ deneyiminin kendisine 6zgii oldugu sdylenebilir. Nitekim literatiirde bakim
vermenin yorucu ve yipratict yonlerini vurgulayan ‘ebeveyn tiikenmisligi’
aragtirmalar1 da dikkate alindiginda (Roskam ve ark., 2017: 8), bu deneyimin
cesitli boyutlariyla giiclii bir psikolojik risk faktorii teskil edebilecegi
belirtilmektedir.

Arastirmamizin temel hipotezlerinden biri de KBH’li ¢ocuklarin bakim veren
anneleriyle kontrol grubu bakim veren annelerinin arastirma degiskenlerine dair
olgek puan ortalamalarimi karsilagtirarak hasta grubu annelerinin psikolojik belirti
siddetini tahmin etmek ve destek ihtiyaglarinin mahiyetini ortaya koymak {izerine
belirlenmistir. Oncelikle arastirmamizin yordanan degiskenleri olan depresyon,
anksiyete, stres ve tiikenmislik puanlari, hasta ve kontrol grubu bakim veren
anneleri cercevesinde incelenmistir. Buna gére DASO-21 dlgegi icin Sarigam
(2018) tarafindan belirtilen psikolojik belirti siddetleri gbz Oniinde
bulunduruldugunda, KBH’li ¢ocuklarin bakim veren annelerinde depresyon ve
anksiyete puanlarinin orta diizeyde, stres puanlarinin ise hafif diizeyde oldugu
goriilmiistiir. Kontrol grubu bakim veren annelerinin DASO-21 skorlarina
bakildiginda ise, bu gruptaki annelerin orta diizeyde depresyon ve hafif diizeyde
anksiyete ve stres belirtisi gdsterdikleri goriilmiistiir. Arastirmamizin MTO ile
Ol¢iilen bir diger yordanan degiskeni olan tiikkenmislige dair herhangi bir kesme
puani bulunmamakla birlikte, tiikkenmisligin alt boyutlarina gore gruplarin aldiklari
puanlar incelendiginde, duygusal tilkenmislik alt boyutu puanlarinin kontrol grubu
annelerinde kiigiik bir farkla daha yiiksek oldugu, kisisel basar1 puanlarinin ise her

iki grupta benzerlik gosterdigi goriilmiistiir. Aragtirmamizda yordayici degiskenler
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olarak ele almman duygu diizenleme gii¢liigii, psikolojik saglamlik, belirsizlige
tahammiilsiizliik ve basa ¢ikma stratejileri agisindan da hasta ve kontrol grubu
bakim veren annelerinin benzer puanlar aldig1 goriilmistiir. Bununla birlikte s6z
konusu arastirma degiskenleri agisindan gruplar arasi istatistiksel olarak anlamli
bir fark olup olmadigini tespit i¢in Bagimsiz Orneklemler T-Testi analizi
gerceklestirilmigtir.  Buna gore, aragtirmanin yordanan degiskenleri olan
depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik ile yordayic1 degigkenleri olan duygu
diizenleme giicliigli, psikolojik saglamlik, belirsizlige tahammiilsiizliik ve basa
cikma stratejileri agisindan gruplar arasinda anlamli herhangi bir farka
ulagilmamistir. Yalnizca basa ¢ikma stratejilerinin bir alt boyutu olan ‘sosyal
destek arama’ boyutunda, kontrol grubu bakim verenlerinin KBH’li ¢ocuklarin
bakim veren annelerine gore anlamli olarak daha yiiksek puan aldiklar

gOriilmiistiir.

Yukarida belirtilen arastirma bulgulari, KBH tanili bir cocuga bakim veren anneler
ile saglikli cocuklara sahip anneler arasinda depresyon, anksiyete, stres ve
tiikkenmislik diizeyleri agisindan anlamli bir fark bulunmadigini ortaya koymustur.
Bu sonug, arastirmanin baslangigta 6ne siirdiigii hipotezle ¢elismekte (Hipotez 4.1)
ve mevcut literatiirdeki yaygin bulgularla da ortiismemektedir. Nitekim ge¢mis
caligmalar; kronik hastalikli ¢cocuga sahip bakim veren bireylerin depresyon,
anksiyete, stres, tlikenmislik ve bakim verme yiikii gibi bir¢ok psikolojik sikinti
diizeyinin kontrol grubuna kiyasla anlamli 6l¢iide daha yiiksek oldugunu, bununla
birlikte hasta grubunda yasam kalitelerinin distiigiinii hem c¢esitli kronik
hastaliklar baglaminda (Basaran ve ark. 2013; Cousino ve Hazen, 2013; Gerain ve
Zech, 2018; Linstérm ve ark., 2010; Ludvigsson ve ark., 2017; Pars ve ark., 2020;
Yaqoob ve ark., 2018) hem de pediatrik KBH 6zelinde vurgulamaktadir (Eid ve
ark., 2020; Gengler ve Kiligaslan, 2024; Mahmoud ve ark., 2021; Tsai ve ark.,
2006).

Kronik hastaliklara bakim vermeye iliskin yukaridaki literatiir bulgular1 goz
oniinde bulunduruldugunda, KBH’li ¢cocuklarin bakim veren anneler ile saglikli
kontrol grubu bakim veren annelerinin psikolojik belirtiler acgisindan farkl
olmadigina dair elde ettigimiz bu bulgu, alanyazin bulgularindan dikkat cekici
bicimde farklilik gostermektedir. Bu farkli sonuca dair birkag agiklama

getirilebilir. Daha 6nce de bahsedildigi gibi sosyodemografik 6zellikler itibariyle
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(egitim durumu, gelir durumu, ¢alisma durumu vb.) iki grubun homojen
dagilmadigir bilgisi ile sonuglarin bu degiskenlerin ¢oklu etkisinden
etkilenebilecegi bir ihtimal olarak goriilmektedir. Gelecekteki arastirmalarda hasta
ve kontrol grubu bakim veren karsilastirmalarinda daha dengeli sosyodemografik

dagilimlarin olusturulmasina dikkat edilmesi 6nerilmektedir.

Genel itibariyle bakildiginda psikolojik  belirtilerin ~ gruplar  arasinda
farklilasmamas birkag sebepten otiirii gergeklesmis olabilir. Oncelikle bu sonucu
KBH’li ¢ocuklarin bakim veren anneleri yoniinden degerlendirdigimizde, kronik
hastaligin siiregen dogasi nedeniyle KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin
zaman icinde psikolojik uyum gelistirmis olduklar1 diisiintilebilir. Bu uyum
islevsel bir taraftan olacak sekilde, annelerin etkili basa ¢ikma becerilerini arttirmis
olmalarindan, stresli yasam olaylarina kars1 psikolojik olarak daha dayanikli hale
gelmis olmalarindan veya siireci aktif bi¢cimde kabullenmelerinden yana
gerceklesmis olabilir. Ancak bu uyum siirecinin yalnizca islevsel mekanizmalarla
sinirhi kalmayip, islevsel olmayan bazi basa c¢ikma yollar1 araciligiyla da
gerceklesmis olmasi olasidir. Ornegin; belirsizlik ve kontrol kaybimin yarattigi
caresizlikle birlikte pasif bir kabullenme tutumu ya da duygularin bastirilmasina
dayali psikolojik savunma mekanizmalar1 devreye girmis olabilir. Nitekim
arastirmamiz kapsaminda gercgeklestirilen korelasyon analizleri, KBH’li ¢ocuklara
bakim veren annelerin psikolojik belirtileriyle anlamli diizeyde iliski gosteren tek

basa ¢ikma stratejisinin ‘ka¢inma’ oldugunu ortaya koymustur.

Kaginma basa ¢ikma stratejisinin bir yansimasi olarak KBH’li ¢ocuklara bakim
veren annelerin; annelik ve bakim verme rollerine iliskin i¢sellestirilmis temsiller,
kabuller ya da toplumsal beklentiler dogrultusunda, yogun stres yasadiklari
durumlarda bile duygusal zorlanmalarimi ifade etmekten kaginmalari ve bu
duygularini bastirmaya egilimli olmalar1 olasidir. Nitekim sosyokiiltiirel diizlemde
kadinlik ve annelik rollerine atfedilen ve bu rollerle 6zdeslesen ‘sagini siipiirge
etmek’, ‘canini feda etmek’, ‘canin1 vermek’, ‘kan kusup kizilcik serbeti igmek’
gibi deyim ve sdylemler kadinin kendi duygusal ihtiyaglarini ve smurlarini geri
planda birakarak, smrsiz fedakarlik temelinde sekillenen bir kimligi
icsellestirmesine neden olabilmektedir. Bu tiir temsiller, bireyin yasadigi
psikolojik zorluklar1 fark etmesini ve dile getirebilmesini engelleyerek yardim

arama davraniglarini da sinirlayabilir. Tam bu noktada arastirmamizin bir baska
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dikkat ¢ceken bulgusu, hasta grubu bakim veren annelerinde psikolojik belirtiler ile
‘sosyal destek arama’ basa ¢ikma stratejisinin belirgin bir iligski gostermemesidir.
Oysa kronik hastaliklarda stresle basa ¢ikma siirecine iliskin alanyazin, sosyal
destek temelli basa ¢ikma stratejilerinin 6dnemine ve varligina siklikla vurgu
yapmaktadir (Negri-Schwartz ve ark., 2024; Ong ve ark., 2021; Sanayeh ve ark.,
2021; Shattnawi ve Balbaa, 2024; Zhang ve ark., 2023). Ancak hasta grubu
orneklemimizde sosyal destek aramanin beklenen sekilde faal olmayan bir basa
cikma stratejisi oldugu goriilmektedir. Bu, bakim veren annelerin sosyal destege
basvurduklarinda damgalanacaklari, elestirilecekleri veya sosyal destege
bagvursalar dahi bundan fayda goremeyecekleri seklinde bir algiyla gerceklesiyor
olabilir (Khorsandi ve ark., 2020; Petrie ve Jones, 2019).

KBH’li ¢ocuklarin bakim veren anneleri ile kontrol grubu bakim veren annelerinin
psikolojik belirtiler agisindan farklilagmamasi, kontrol grubundaki annelerin de
cesitli stres kaynaklarma maruziyetini diisiindiirmektedir. Sosyodemografik
degiskenler acisindan degerlendirildiginde; kontrol grubundaki anneler, hasta
grubu annelerine kiyasla egitim ve calisma durumu agisindan farkliliklar
gostermektedir. Bu baglamda, egitimine veya is hayatina devam ederken ayni
zamanda ¢ocuk bakim sorumlulugunu iistlenen kontrol grubu annelerinin de belirli
diizeyde depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik yasama olasiliklar1 g6z 6niinde
bulundurulmalidir. Ote yandan, giinliik yasam temposu ve kosullar1 (8rnegin
ekonomik zorlanmalar, sehir yagaminin getirdigi kalabalik ve karmasa, sinirl
sosyal etkilesim gibi etkenler) nedeniyle bu annelerin i¢inde bulunduklari yasam
diizeninde sosyal destek sistemlerine erigimleri belli diizeyde ve farkli yonden
kisitlanmig olabilir. Bu durum, goriintirde saglikli ¢ocuklara sahip olsalar da
psikolojik olarak benzer diizeyde zorlanmalar yasamalarina ve bu nedenle hasta
grubu ile aralarindaki farkin daralarak anlamli olmamasina yol agmus olabilir. Ote
yandan, gruplar arasi karsilagtirmalarda anlamli farkin yalnizca ‘sosyal destek
arama’ basa cikma stratejisi acisindan ortaya ciktigi belirlenmistir. Kontrol
grubundaki bakim veren annelerin, KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelere
kiyasla bu stratejiyi anlamli diizeyde daha fazla kullandiklar1 goriilmistiir. Bu
durum, saglikli ¢ocuklara bakim veren annelerin sosyal destek sistemlerine daha
kolay erigebildiklerini ve bu destegi stresle basa ¢ikmada daha etkin bigcimde
kullanabildiklerini diisiindiirmektedir. Diger yandan, KBH’li ¢ocuklarin bakimin
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iistlenen anneler, daha fazla duygusal ve fiziksel yiikle kars1 karsiya kalirken,
sosyal destek arama davranislarini sinirlayan bir psikolojik ve sosyal izolasyon
durumu yasayabilirler. Nitekim, hastaligin ve tedavinin gerektirdigi zamansal ve
saglikla ilgili kosullar, hasta grubuna bakim veren annelerin hareket ve iletisim
alanini ister istemez kisitlamaktadir. Ayrica, daha 6nce de belirtildigi {izere, sosyal
destegin islevselligi ve ulasilabilirligi konusunda belirsizlik yasayan bakim veren
annelerin sosyal destek arama yonelimleri ve istekleri de bu durumdan etkileniyor
olabilir. Nihai olarak KBH’li ¢ocuklara bakim veren anneler ile saglikli kontrol
grubundaki annelerin depresyon, anksiyete, stres ve tiikkenmislik diizeyleri
acisindan benzer sonuglar gdstermeleri ve hasta grubundaki annelerin sosyal
destek arama stratejisini islevsel bigimde kullanmiyor gériinmesi, mevcut literatiir
cergevesinde farklilik arz eden dikkat ¢ekici bulgulardir. Bu sonugtan hareketle,
hem s6z konusu hasta grubu 6zelinde hem de genis kapsamda kronik hastaliklara
bakim vermede isleyen psikolojik mekanizmalart daha derinlemesine

anlayabilmek i¢in ileri ¢calismalara ihtiya¢ duyuldugu goriilmektedir.

Bu boliimde arastirmamizin nicel bulgular ¢ergevesinde tartisilacak son analizler,
KBH'’li ¢ocuklara ve kontrol grubuna bakim veren annelerin depresyon, anksiyete,
stres ve tiikkenmislik puanlarinin, yordayici degiskenler tarafindan ne diizeyde
aciklandigin1 inceleyen regresyon model sinamalandir. Asagida tiimiiniin
anlamlilik gosterdigi yordayicilik modelleri ve sonuglari her iki grup cergevesinde
karsilastirmali olarak sunulmustur. Arastirmamizin esast dogrultusunda KBH’li
cocuklara bakim veren annelerin psikolojik belirtileri i¢in ileri siirdiiglimiiz
yordayicilik hipotezlerimiz ise yordayici degiskenler tarafindan énemli derecede

yordama yiizdeleri gostererek kismi gecerlilikle kabul edilmistir (Hipotez 3.1).

Gergeklestirilen regresyon analizi sinamalarina gore, hasta grubuna bakim veren
annelerin depresyon puanlari, toplamda %54 oraninda; pozitif yonde duygu
diizenleme giicliigli, kaginma basa ¢ikma stratejisi ve negatif yonde psikolojik
saglamlik tarafindan aciklanmistir. Depresyon puanlarimi yordamada en giicli
yordayict degisken %50 varyans katkisiyla duygu diizenleme giicliigli olmustur.
Kontrol grubunda da benzer sekilde pozitif yonde duygu diizenleme giicligii,
kacinma basa ¢ikma stratejisi ve negatif yonde psikolojik dayaniklilik depresyon
puanlarini toplamda %43 oraninda agiklamigtir. Sonug olarak, hem KBH hem de

kontrol grubu bakim veren annelerinde duygu diizenleme gii¢liigli ve kaginma basa
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cikma stratejileri depresyon puanlarini yordayan en énemli degiskenler olmustur.
Ancak, KBH grubunda duygu diizenleme gii¢liigliniin daha gii¢lii bir etkisinin
olmas1 ve psikolojik saglamligin daha diisiik seyretmesi, bu grubun 6zel destek

ihtiyaclarini vurgulamaktadir.

Anksiyete puanlariin yordayicilarini tespit i¢in gergeklestirilen regresyon analizi
bulgularina gére, KBH’li ¢cocuklara bakim veren annelerin anksiyete puanlari1 %46
oraninda duygu diizenleme giicliigli ve belirsizlige tahammiilsiizliik tarafindan
pozitif yonde yordanirken, varyans katkist en biiylik olan degisken %44’lik
yiizdeyle duygu diizenleme gii¢liigli olmustur. Kontrol grubu bakim verenlerinin
ise anksiyete puanlar1 %50 oraninda duygu diizenleme giigliigii (%49) ve kaginma
basa ¢ikma stratejisi (%]1) tarafindan agiklanmistir. Stres belirtilerine iliskin
puanlar ise hasta grubu bakim veren annelerinde %58 oraninda duygu diizenleme
giicliigli, duygusal tikenmislik ve belirsizlige tahammiilsiizliik tarafindan
yordanmistir. Yordayicilik giicii agisindan yine duygu diizenleme giicligi %54
gibi yiiksek bir yordayicilik yiizdesiyle modeli agiklamistir. Kontrol grubu bakim
verenleri agisindan bakildiginda ise, stres belirtileri yalnizca duygu diizenleme

giicliigii tarafindan %43’liik bir regresyon katsayisi ile agiklanmustir.

Anksiyete ve strese iliskin modeller bir arada degerlendirilecek olursa, elde edilen
bulgular hem KBH’li ¢ocuklarin bakimini iistlenen annelerde hem de saglikli
cocuklara bakim veren annelerde anksiyete ve stres belirtilerinin en giicli
yordayicisinin duygu diizenleme gii¢liigii oldugunu net bir bigcimde ortaya
koymaktadir. Duygu diizenleme becerisinin yetersizligi, bireylerin kaygi ve stresle
basa ¢ikma kapasitelerini dogrudan etkileyerek psikolojik belirti diizeylerinin
yiikselmesine neden olmaktadir. Bu sonug ilgili literatiir bilgisini gili¢lendirir
niteliktedir (Boparai ve ark., 2023; Cepuch ve ark., 2023; Kruszecka-Krowka ve
ark., 2024). Pediatrik KBH bakim verenleri agisindan bakildiginda da benzer
sekilde, zorlayic1 olumsuz duygu deneyimi ile yiiksek depresyon, anksiyete ve
stres diizeylerinin bir arada olusu 6nem arz etmektedir (Sharma ve ark., 2022).
Nitekim bu anneler, ¢ocuklarinin saglik durumuna iligkin siirekli belirsizlik, tedavi
stireclerinin zorluklar1 ve bakim sorumlulugunun siirekliligi gibi etkenlerle kars1
karsiya kalmakta; bu durum, artan duygusal yiikle birlikte, duygu diizenleme
becerilerini stresle basa ¢ikabilecek sekilde kullanmalarini zorlagtirabilmektedir.

Literatiir incelendiginde, KBH’li c¢ocuklara bakim veren annelerin duygu
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diizenleme becerilerinin yasadiklar giicliikler baglaminda ele alindig1 ¢aligmalarin
sayica yetersiz oldugu ve bu alanda daha fazla arastirmaya ihtiya¢ duyuldugu ifade
edilmektedir (Agerskov ve ark., 2024). Ote yandan, KBH grubunda anksiyete
diizeylerinin, duygu diizenleme giicliigline ek olarak belirsizlige tahammiilsiizliik
ile yordanmasi; kronik hastaligin dogasinda yer alan belirsizlikler (hastalik seyri,
tedavi sonuglar1 ve komplikasyonlari, niikks donemleri, yasamsal tehdit vb.) ile basa
cikmada yasanan zorlanmay1 yansitiyor olabilir. Dolayistyla bu grup agisindan
belirsizlikle kars1 karsiya kalma durumunun, anksiyeteyi tetikleyen belirgin bir

psikolojik risk faktorii olarak 6ne ¢iktigi sdylenebilir.

Bakim veren annelerin MTO ile &lgiilen tiikenmislik puanlari, duygusal
tikenmislik ve kisisel basar1 alt boyutlar1 gercevesinde ayri ayr1 yordayicilik
analizine tabi tutulmustur. KBH’li ¢ocuklara bakim veren anneler agisindan
bakildiginda, duygusal tiikenmiglik puanlarinin toplamda %41 oraninda duygu
diizenleme giicliigli ve stres degiskenleri tarafindan aciklandigi; bu yordayicilar
arasinda en gii¢lii belirleyicinin ise yine duygu diizenleme giicligi oldugu
goriilmistlir. Kontrol grubundaki bakim veren annelerin duygusal tiikenmislik
puanlari; duygu diizenleme giicliigii, kaginma ve sosyal destek arama basa ¢ikma
stratejileri ile depresyon degiskenleri tarafindan toplamda %31 oraninda
aciklanmistir. Bu grupta da, duygu diizenleme gii¢liigli duygusal tiikenmisligin en
giiclii yordayicisi olarak modele katki saglamistir. Elde edilen bu bulgular, hem
KBH’li hem de saglikli ¢ocuklara bakim veren annelerde duygusal tiikkenmisligin
temel belirleyicisinin diger yordanan degiskenlerde oldugu gibi, duygu diizenleme
giicliigii oldugunu ortaya koymaktadir. Ozellikle pediatrik KBH grubundaki
annelerin duygusal tiikenmisglik diizeylerinin %41 oraninda, kontrol grubundaki
annelerin ise %31 oraninda yordanmasi; kronik hastalik bakiminin getirdigi
psikolojik yiikiin bu anneler i¢in daha yogun ve yipratici olabilecegini
gostermektedir. Duygusal tiikenmisligin, bireyin tiikenmislik halinin stres
boyutunu yansittig1 ve duygusal-fiziksel kaynaklarin yetersizliginden beslendigi
diisiiniildiiginde (Maslach ve Jackson, 1981), duygu diizenleme giicliigiiniin bu
boyut lizerinde anlamli bir etkisinin bulunmasi beklenen bir sonugtur. Tiikenmislik
ozellikle kronik hastalik bakiminda yetersizlik hissi, rol ¢atismalar1 ve siirekli
sorumluluk gibi etkenlerle agirlasabilmektedir (Okyayuz, 2013: 199). Bu noktada,

bakim veren anneler bu yiikii devredemedikleri veya yasanilanlar1 yolunda/kontrol
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altinda gibi gosterme egiliminde olduklarinda tiikenmisliklerini fark etmeden
siirdiirebilmektedirler. Bu nedenle ebeveyn tiikenmisgligini anlamak ve bu
zorlantiya miidahale edebilmek i¢in daha fazla arastirmaya ihtiya¢ duyulmaktadir

(Patty ve ark., 2024: 6).

Kontrol grubundaki annelere baktigimizda ise, duygusal tiikkenmisligin
belirleyicileri arasinda yine duygu diizenleme giicliigii en baskin yordayici olmakla
birlikte kaginma ve sosyal destek arama gibi duygu odakli basa ¢ikma stratejileri
ve depresyon gibi degiskenlerin katkisi, bu gruptaki duygusal tiikenmisligin daha
cok bireysel psikolojik egilimler ve siirli bag etme bigimleriyle iliskili oldugunu
diisiindiirmektedir. Ote yandan saglikli gocuklarin bakim veren annelerinin sosyal
destek arama stratejisi ile sosyal destek kaynaklarina yonelerek daha islevsel

sekilde duygusal tiikkenmisliklerini hafifletmeye ¢alistig1 sdylenebilir.

MTO ile dlgiilen diger bir tiikkenmislik boyutu olan kisisel basar1 puanlarinin
incelendigi regresyon analizine gére, KBH’li cocuklara bakim veren annelerde bu
puanlar problem ¢ézme basa ¢ikma stratejisi ve psikolojik saglamlik degiskenleri
tarafindan toplamda %32 oraninda agiklanmistir. Bu modelde, problem ¢dzme
stratejisinin kisisel basar1 algisi {izerinde anlamli ve giiclii bir yordayici oldugu
goriilmiistiir. Saglikli kontrol grubunda ise kisisel basari puanlari, psikolojik
saglamlik ve problem ¢6zme stratejisine ek olarak negatif yonde depresyon
degiskeni tarafindan toplamda %17 oraninda yordanmistir. Bu grupta kisisel
basariy1 en gii¢lii bigimde yordayan degiskenin psikolojik saglamlik oldugu tespit
edilmigtir. KBH’li ¢ocuklara bakim veren anneler acisindan kisisel basari
puanlarmin %32 gibi gorece yliksek bir oranda agiklanmasi, bu grubun ¢ok boyutlu
stres ve sorumluluklarla kars1 karsiya olmasina ragmen, etkin basa ¢ikma becerileri
gelistirerek psikolojik dayaniklilik gosterdiklerinde kisisel basari algilarmin da
yiikseldigini ortaya koymaktadir. Nitekim KBH’nin kendine 6zgii seyri, bakim ve
tedavi siiregleri goz Onilinde bulunduruldugunda, problem ¢dzme becerisinin
devreye girmesi, dolayli yoldan psikolojik saglamlig1 giiclendirerek daha olumlu
bir kisisel bagart algisina katki saglayabilir. Bu noktada, problem ¢dzme basa
cikma stratejisinin belirleyici bir yordayici olarak dne ¢ikmasi, KBH’li ¢cocuklara
bakim veren annelerin yalmizca duygu odakli basa ¢ikma yollarim
kullanmadiklarini, ayn1 zamanda karsilastiklar1 zorluklarla aktif sekilde miicadele

etmeye calistiklart problem odakli basa c¢ikma yollarin1 da kullandiklarini
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gostermektedir. Bu bulgu, kisisel basar1 algilarinin pasif bir kabullenisten ziyade

etkin bir basa ¢ikma tutumuyla da yakindan iliskili olabilecegine isaret etmektedir.

Kontrol grubunda ise kisisel basar1 daha diisiik oranda (%17) agiklanmig olup,
burada psikolojik saglamlik birincil yordayicidir. Bu durum, kronik saglik sorunu
olmayan ¢ocuklara bakim veren annelerin kisisel basar1 algilarinin daha ¢ok igsel
dayanikliliklariyla iligkili oldugunu diislindiirmektedir. Ayrica bu grupta
depresyonun, kisisel basarty1 negatif yonde etkilemesi ruhsal ¢okiintli halinin
bireyin kendini yeterli algilamasini zayiflattigin1 gostermektedir. Nihai olarak
arastirmamiz baglaminda elde ettigimiz bu sonuglar bir arada degerlendirildiginde
ve pediatrik KBH’ye bakim verme siirecinde yasanan tilkenmisligin ele alindigi
caligmalarin sinirl oldugu dikkate alindiginda (Cici, 2022), bu grubun tiikenmislik
diizeyinin ve bununla iligkili psikolojik siireclerin daha kapsamli bigimde

incelenmesine ihtiya¢ oldugu goriilmektedir.

5.2. Ikinci Cahsma: Nitel Arastirma Bulgularina iliskin Tartisma

Bu baslik altinda, pediatrik KBH bakim veren anneleri ile gergeklestirilen
goriismeler neticesinde olusan ana temalar ve alt temalar, ilgili literatiir esliginde
aciklanacak ve tartisilacaktir. Bu dogrultuda, yurtdisi kaynakli arastirma
bulgularinin yani sira elde edilen mevcut arastirma bulgular1 sosyokiiltiirel zemin
baglaminda da degerlendirilmesi agisindan sinirli da olsa yerli alanyazin arastirma

sonuglari ile birlikte degerlendirilecektir.

5.2.1. Psikolojik Zorluklar Ana Temasina Iliskin Tartisma

Nitel arastirma bulgularimiz, KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin psikolojik
acidan ¢ok yonlii ve yogun bir ylik altinda olduklarini ortaya koymaktadir.
Gorligmelerden elde edilen nitel veriler dogrultusunda sekillenen ‘Psikolojik
Zorluklar’ ana temasi, annelerin bakim verme siirecinde yasadiklar ‘duygusal
zorlanma’, ‘belirsizlik ve gelecek kaygisi’, ‘i¢sel catismalar ve tiikenmislik’ ile

‘valnizlik ve sosyal izolasyon’ gibi karmasik deneyimleri kapsamaktadir.
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5.2.1.1. Duygusal Zorlanma

Kronik bir hastaligin tanisinin 6grenilmesinden itibaren baglayan siirecte bakim
verenlerin duygusal zorlanmalari ¢ok yonlii bigimde bas gostermekte ve travmatik
stres ve yas tepkileri belirgin olmak iizere korku, kaygi, tiziintii, su¢luluk gibi
bircok duygusal zorlanma yasamaktadirlar (Baysal, 1996: 913). Orneklemimiz
cergevesinde goriisiillen KBH’li ¢cocuklarin bakim veren anneleri de benzer sekilde
hastalik ihtimalinin s6z konusu olmasi veya taninin konmasiyla beraber yasadiklari
zorlayic1 duygular tariflemislerdir. Ozellikle teshis ve tan1 alma siirecinde bakim
veren anneler durum karsisindaki sok ve caresizlik hislerini; duruma inanamama,
durumu kabul edememe veya algilayamama gibi haller seklinde betimlemislerdir.
Tani ile beraber gelen siirecte annelerin yasadigi bir diger yogun ve zorlayict duygu
ise hastalik dolayisiyla her zaman bir olasilik olarak ¢ocugu kaybetme korkusu
olmustur. Nitekim KBH’nin progresif seyri nedeniyle olumsuz kotliye gidisin
hayati risk ihtiva etmesi (Jha ve ark., 2013: 269; Parham ve ark., 2016: 194),
annelerin daimi bir gergeklik ve ihtimal olarak bununla yiizlesmesini gerekli
kilmaktadir. Bu durumun, annelerde temelde derin bir korku ve kaygi duygusuna
yol ac¢tig1 ve hem rutin takip ve kontrol donemlerinde hem de giinliik yasamin
herhangi bir aninda siirekli tetikte hissetmelerine neden oldugu gézlenmistir. S6z
konusu durum, annelerdeki kronik bir stres ve kaygi yasantisinin da varligina isaret
etmektedir. Oyle ki baz1 anneler belirtilen durumlar nedeniyle yasadiklar1 zorlayici
yogun duygulara eslik eden fiziksel belirti veya hastaliklardan ve yasadiklari uyku
sorunlarindan bahsetmislerdir. Nitekim siiregen bir stres karsisinda psikosomatik

reaksiyonlarin ortaya ¢ikmasi olasi hale gelmektedir (Cimete, 2002: 297).

Bununla birlikte bakim veren annelerin bir kismi, yasadiklar {iziintii, korku ve
kaygilar bagsta olmak {izere zorlayict duygularin1 aktarmislar, bazilar1 yasadiklari
ciddi tibbi rahatsizliklarin (bobrek iflasi, kalp spazmi vb.), yasadiklar1 duygusal
zorluklarla iligkili oldugunu diislindiiklerini bildirmislerdir. Bazi bakim veren
anneler ise derin iziintiler, duygusal zorlanmalar ve ciddi sorumluluk ytiki
altindayken fiziksel hastalik gegirdiklerini dahi fark edemediklerini dile
getirmisglerdir. Yine annelerin dogrudan sdylemlerinden ve aktarimlarindan
hareketle, duygusal zorlanmalarinin biligsel fonksiyonlar1 ve davraniglar tizerinde
de olumsuz etkiler gosterdigi goriilmiistiir. Ornegin KBH’li ¢ocuklarma bakim

veren annelerin bir bolimi zihinsel karigiklik, dalginlik, konusurken odagi
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kaybetme, basit giinliik biligsel faaliyetleri dahi gerceklestirememe ve unutkanlik
gibi odaklanma, hatirlama veya geri getirme gibi bazi bilissel fonksiyon
bozulmalarina isaret eden belirtilerden yakinmislardir. Buna ek olarak bazi anneler
ise, yine kronik hastaligin getirdigi sorumluluklar ve duygusal yiiklere bagl olarak
diirtii kontroliinde sorunlar yasayabildiklerini, ¢ocuklarina ve cevrelerine dair
duygusal ve davranigsal hakimiyetlerinin giiglestigini, sinirli veya ofkeli bazi
tepkisel davranislarda bulunabildiklerini ifade etmislerdir. Nitekim kronik bir
hastaliga bakim verme gibi stresli bir durumun duygusal, biligsel ve davranigsal
acidan pek ¢ok soruna ve zorluga yol agabilecegini dile getirilmektedir (Edwards

ve Titman, 2010).

5.2.1.2. Belirsizlik ve Gelecek Kaygisi

KBH’nin 6zellikle erken evrelerde sessiz seyretmesi ve zamanla olumsuz bir
hastalik siirecine donilisme ihtimali tagimasi nedeniyle (Levey ve ark., 2005: 2091),
temelde yogun bir gelecek belirsizligi tagiyan bir hastaliktir (Khorsandi ve ark.,
2020). Hastaligin teshisi ile beraber ise, zamaninin ongoriilemeyecegi niiks veya
alevlenme donemlerinin olabilmesi, ani komplikasyonlara agik olmasi, hastalik
semptomlarina ve seyrine ek olarak farkli hastaliklarin veya gelisimsel sorunlarin
eslik etme olasilig1 gibi ¢oklu belirsizlikler, bu hastaliga bakim verenleri psikolojik
olarak zorlayan hastalik &zellikleridir. Ote yandan pek ¢ok annenin vurguladigi
sekilde cocugun aldig1 tedavi dolayisiyla baskilanan bagisiklik, ¢ocugu
enfeksiyona son derece agik hale getirmekte ve bu da bakim veren anneleri her an
kapilabilecek bir enfeksiyon senaryosuyla karsi karsiya getirerek belirsizlik ve
gelecek kaygilarm arttirmaktadir. Oyle ki ¢ocukluk ¢agi kronik hastaliklarindan
olan KBH ve astimin bakim verenler iizerindeki depresif belirtilerini ele alan bir
calismada, KBH’nin astima nazaran istikrarsiz ve degisken gidisatina vurgu
yapilarak belirsizlik agisindan daha zorlayict bir hastalik oldugu dile getirilmistir
(Szab6é ve ark., 2010: 671). KBH’li g¢ocuklara bakim veren annelerle
gerceklestirdigimiz nitel arastirma sonuglari da bu bulguyu kuvvetlendirir nitelikte
veriler sunmustur. Hem bulgular kisminda belirtilen katilimc1 alintilar1 hem de
genel olarak tim nitel goriismelerden ¢ikarilan sonuglar bir arada
degerlendirildiginde pediatrik KBH bakim veren annelerinin belirsizligi, KBH nin

Ozellikle seyri ve miidahalesi baglaminda kontrol edilemeyen bir hastalik
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olmastyla iliskilendirerek tarif ettikleri goriilmiistiir. Nitekim siiregiden giinliik
yasamda beklenmedik ve tahmin edilemez bir olumsuzlugun gelisebilmesi, bazen
hastaligin direngli seyretmesinden dolay1 ongériilen iyilesmenin goriillememesi,
bazen hastalikla beraber yasanan ek saglik problemlerinin gidisati tahmin etmeyi
ve iyilesme olasiligini gii¢ hale getirmesi gibi pek ¢ok farkli durum bakim veren

annelerin belirsizlik hislerini temsil etmistir.

Orneklemimizdeki KBH’li cocuklara bakim veren annelerde, belirsizlikten
kaynaklanan genel kaygi ve gelecek endisesinin, ayn1 zamanda annelerin kendi
varoluslarina iligkin duyduklar1 kaygidan da beslendigi goriilmektedir. Bu noktada
cocugu gerek uzun yillar tedavi altinda olsun gerekse yakin zamanl bir siiregten
geciyor olsun, bircok anne ¢ocugunun gelecekte biitiinsel olarak sagligini idame
ettirebilmesi yoniinde ciddi kaygilar belirtmislerdir. Bazi anneler bunu kendi olasi
yokluk durumlarinda ¢ocuklarinin kendi ihtiyaglarini nasil karsilayacaklar1 kaygisi
etrafinda yasarken, bazi1 anneler hastaligin sonucu ve tedavi yan etkileri dolayistyla
ortaya ¢ikabilecek gelisimsel, fiziksel, sosyal veya ruhsal sikintilara cocugun veya
kendilerinin nasil gdgiis gerebilecekleri seklinde yasamaktadir. Ornegin; ¢ocukta
ek veya ani gelisebilecek saglik sorunlari, cocugun egitim ve mesleki gelecegi,
cinsel gelisiminin yerinde seyredip seyredemeyecegi, kendi hayati ve tedavi
sorumlulugunu alip alamayacagi gibi farkli bir¢ok agidan annelerin ¢ocuklarina
iligkin bir gelecek kaygisinin ve buralarda destek¢i olabilmekle alakali yogun
duygusal c¢abalarinin oldugu goriilmiistiir. Hanson ve arkadaslar1 (2019: 12)
tarafindan KBH’nin tiim evrelerindeki ¢ocuklarin bakim verenleriyle yiiriitiilen
benzer bir nitel ¢alismada bakim verenlerin, ¢ocuklarinin hastalifin etkisiyle
gelisimsel ve psikososyal sorunlar yasayabilecekleri ve gelecekte bagimsiz,
islevsel bir yasam siirlip sliremeyecekleri konusunda derin bir kaygi tasidiklar

ortaya konmustur.

Hastalik siireciyle birlikte ailelerin yasamlarinda en belirgin deneyimlerden biri,
paradoksal bigimde, siirekli bir belirsizlik halinin yasanmasidir. Birincil bakimi
istlenen anneler acisindan baktigimizda ise bu belirsizlik yiiksek diizeyde
yasanabilmektedir. Zira hastane ziyaretlerinde ve yatislarinda genel olarak eslik¢i
kisiler olarak anneler ¢ocugun yaninda bulunmakta ve kritik bir miidahale veya
haber alma anmi ¢ogu zaman anneler tek baslarina karsilamak durumunda

kalmaktadirlar. Nitekim katilimc1 annelerin 6nemli bir boliimii, gerek hastane ici
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uygulamalarda gerekse evde bakim konusunda bu belirsizlik i¢ceren durumlarda
genellikle tek baglarina bulunduklarini sdylemislerdir. Dolayisiyla s6z konusu
stres yaratan ve duygusal olarak zorlayan durumlarin 6ncesi, esnasi ile bunlarin
gelecekteki yansimalari konusundaki belirsizligi tolere etme durumlari en fazla
anneler tarafindan yiikleniyor goriinmektedir. Bazi anneler belirsizlik iceren
deneyimlerini aktarirken bunun kendilerinde olusturdugu olumsuz fiziksel
yansimalarindan (uykusuzluk, nefes alma giigliigii, fiziksel agrilar), bazi anneler
s6z konusu belirsizligi diisiinmeyi bastirdiklarindan, bazilar1 ise belirsizligin
giinliik islevsellik agisindan zorluk, kaygi ve korku olusturdugundan
bahsetmislerdir. Bu baglamda, belirsizlie tahammiilsiizliiglin psikopatoloji
gelistirme hususundaki araci rolii de goz 6niinde bulunduruldugunda (McEvoy ve
ark., 2019: 1; Kramer, 2020: 24), pediatrik KBH bakim veren annelerinin
psikolojik zorlanmalar1 ile beraber depresyon, anksiyete ve stresle baglantili belirti

veya bozukluklar1 géstermelerinin dnemli bir olasilik oldugu diistiniilmektedir.

Arastirmamiz kapsaminda annelerin belirsizlik algilarii degerlendirmeye olanak
tantyacak sekilde, cocuklarinin kronik hastalik siireciyle miicadele eden annelere
gelecege dair diislinceleri sorulmus ve bu baglamda farkli bakis acilarina sahip
olduklar1 goriilmistiir. Baz1 bakim veren anneler gelecegi hi¢ diisiinmeme veya
diisiinmek istememe yoniinde daha ¢ok kaginmaci bir taraftan kendilerini ifade
ederken bazi anneler ise umutlu olduklarimi ve gelecegin giizel seyler de
getirebilecegine inandiklarmi dile getirmiglerdir. Ancak genel itibariyle
bakildiginda, baz1 katilimcilarin gelecekle alakali olumlu beklenti ifadeleri olsa da,
halihazirda deneyimlenen siirecin zemininde belirgin bir belirsizligin var
olmasindan dolay1, bakim veren annelerin hemen hepsinde gelecek kaygisi ve olast
olumsuzluklara yonelik ciddi bir korku ve kaygi bas gdstermistir. Bu noktada
annelerdeki belirsizlik yasantisinin, duygudurumu zorlayabilecek karamsar bir
tablo sunmasi ve psikolojik bir yiik getirmesi ile birlikte, durumla basa ¢ikmay1
giiclestiren ve belirsizlikten kaginmayr aktive eden bir rol igerdigi de
goriilmektedir. Nitekim bu bulgumuzu destekleyen literatiir, bireylerin belirsizlik
karsisinda duygu diizenleme gii¢liigli yasadigina (Tanovic ve ark., 2018: 7-8) ve
basa ¢ikma kaynaklar1 yetersiz oldugunda kaginma stratejilerine yoneldiklerine

isaret etmektedir (Mishel, 1981: 258).
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5.2.1.3. i¢csel Catismalar ve Tiikenmislik

Tiikenmiglik genel olarak, bireyin fiziksel ve zihinsel kaynaklarinin tiikenmesi
yaninda (Freudenberger, 1974) kisinin kendini adarcasina lizerine emek verdigi bir
durum neticesinde beklenen ddiile kavusamamasi olarak da tanimlanmaktadir
(McDargh, 2020). Kronik bir hastaliga bakim verme siireci agisindan bakildiginda
ise bu durum, pek ¢ok yoniiyle bakim verenlerin i¢inden gegebilecegi psikolojik
ve fiziksel deneyimi diisiindiirmektedir. Bu noktada KBH’li ¢ocuklarin bakim
veren anneleri ile gerceklestirdigimiz nitel goriismeler sonucunda, bakim veren
annelerin 6zellikle zorlayict ve tekrarli olarak gerceklestirilen ve bazi durumlarda
ongoriilemeyen komplikasyonlarla seyreden tibbi bakim durumlarinda
tiikenmislik tarif ettikleri goriilmiistiir. Ornegin hastanede rutin kan alma
islemlerinde ¢ocugun zorlanmalarina sahit olma, sorumlulugun dogrudan bakim
veren anneye ait oldugu ev diyalizinde kontrol dis1 aksakliklarin yaganmasi, yine
cocugun tedavisinde yer alan ilaglar1 igirtmede ve bunu takip etmede giicliik
yasama, kendi 6zbakim ihtiyac¢larina ve sagligina vakit ayiramama, ayni zamanda
hasta ¢ocuga bakim verirken devam edegelen aile igerisindeki ¢oklu
sorumluluklara yetisememe gibi c¢esitli durumlarin bakim veren annelerde
caresizlik duygusu ile beraber tiikenmislige de yol actigina isaret eden katilimci

sOylemlerine rastlanmistir.

Tiikenmislik her ne kadar temelde bir duygusal ve fiziksel boyutu i¢inde barindirsa
da, s6z konusu pediatrik KBH bakim veren annelerinde fiziksel tiikenmislikten
ziyade duygusal tiikenmisligin 6n planda oldugu dikkat ¢eken bir nokta olmustur.
Zira bakim veren anneler siklikla kronik hasta ¢ocuklari basta olmak {iizere
tistlendikleri roller ve sorumluluklar baglaminda harcadiklar1 yogun fiziksel eforu,
siradan bir faaliyet olarak yansitmislar ve lizerlerine diisen bir vazife olarak
igsellestirmis goriinmiislerdir. Dolayisiyla bu gruptaki bakim veren anneler,
tiilkenmislik ¢aligmalarinda ele alinan bir boyut olarak ¢alisma performansindaki
ve yeterlilik hissindeki diigiisii de beraberinde getiren ‘fiziksel tiikenmisligi’ ve
dolayisiyla ‘kisisel basari’daki beklenen diizeyde diisiikliigii tarif etmemigler ve
bakim vermenin fiziksel zorluk olusturan boyutuna pek vurgu yapmamaislardir. Bu
durum Patty ve arkadaslarinin (2024) belirttigi gibi, kronik bir saglik sorununda
bakim vermenin bir isten ayrilmak gibi kolayca terk edilemeyen bir siire¢ olmasi

nedeniyle, bakim verenlerin ‘her sey kontrol altinda ve yolunda’ algisiyla dile
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getirmedikleri bir tiikkenmislik yasayabildiklerini diisiindiirmektedir. Ozellikle
fiziksel a¢idan yasanan tiikenmisligin bastirilmasi ve giin yliziine ¢cikmamasi olasi
goriinmektedir. Ote yandan KBH’nin prognozu ve cesitlilik gosteren
komplikasyonlari, es tibbi ve gelisimsel tanilar1 ve annelerin en ¢ok lizerinde
durduklar1 daimi enfeksiyon riski nedeniyle bakim verenlerin yogun bir kontrol
kayb1 hissi yasamalar1 beklenen bir durumdur. Bu acidan bakildiginda,
orneklemimizdeki bakim veren annelerin, KBH nin dogasi geregi hastaliga iligkin
pek cok durumda oldukga sinirli bir kontrole sahip olmalari, onlar1 en azindan
bakim siirecinde miimkiin oldugunca kontrol hissi yasayabilecekleri sekilde
hareket etmeye yonlendiriyor olabilir. Ayni zamanda, bu durum annelerin
kendilerini daha basarili ve yeterli hissetmelerine de hizmet ediyor olabilir. Bu da,
hastaliga bakim vermedeki fiziksel tilkenmislik boyutunun ¢ok fazla
yasanmadigina, yasansa dahi bakim veren annelerce 6n planda tutulmadigina veya
onemsenmedigine isaret etmektedir. Ciinkii cocuklarinin iyilik hali ve iyilesmeleri
yoniinde yapabileceklerinin en fazlasini yapmak, mevcut kontrolstizliik, belirsizlik
ve caresizlikle basa ¢ikmalarinda yeterlilik hislerini de kuvvetlendiren bir rol
istleniyor gibi goriinmektedir. Bunun yaninda, nitel gorlismelerde annelerin
bazilar1 hasta cocuklarina bakim vermeyle alakali sorumlulugun dogrudan
kendilerine ait oldugunu igsellestirerek kabullenmis bir sekilde ifade etmis, bazi
anneler ise bu sorumlulugun ¢evrenin sdylemleri veya beklentileri dogrultusunda
sadece kendilerinde oldugunu beyan etmistir. Dolayisiyla hastaliga bakim verme
ve tibbi gereklilikleri yerine getirme konusunda birincil ve temel manada tek 6zne
olmak, bakim veren anneleri ister istemez bakim vermenin fiziksel boyutuna
odaklanmaktan alikoymakta ve ¢gocuklar1 i¢in gerekenleri yapmaya onlar1 daha ¢ok

sevk ederek motive ve sorumlu hissettirmektedir.

Pediatrik KBH bakim veren anneleri titkenmislikleriyle iliskili bir durum olarak,
cevrenin yeterli anlayis1 ve destegi gostermeyisine ve tek baslarina kalip yetersiz
kaliyor oluslarina vurgu yapmislardir. Bu noktada da benzer sekilde pek ¢ok anne
kendi ihtiyag ve zorluklarini es gegerek bakim vermenin fiziksel yiikiinii bir sekilde
kaldirdiklarimi1 ancak duygusal boyut acisindan goriilmemenin, duyulmamanin,
anlagilmamanin ve desteklenmemenin kendilerinde daha ciddi bir yipranmaya yol
actigmi dile getirmislerdir. Dolayisiyla daha once de belirtildigi tizere KBH’li

cocuklarina bakim veren anneler, fiziksel tiikenmislikten Gte duygusal
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tiikenmigligi bariz bir sekilde deneyimlemektedir. Buna ek olarak, kisisel basar1 ve
basarisizlik hissi her ne kadar fiziksel tiikenmislik ile daha ¢ok baglantil1 bir yerde
goriilse de (Maslach ve Jackson, 1984), bu gruptaki annelerin beyanlari, bu kigisel
basarisizlik ve yetersizlik hissini daha ¢ok duygusal boyutta yetememek seklinde
yasadiklarina isaret etmistir. Oyle ki hem ciddi bir hastalik siireci yasayan
cocuklarinin fiziksel, sosyal ve psikolojik sikintilarina gégiis germek hem de aile
ve sosyal yasamlarindaki psikolojik ve fiziksel yiikleri dengelemek agisindan,
kendi 6z diizenleme kaynaklarinin bir noktadan sonra yetersiz kaldigimi fark
ettiklerini beyan etmislerdir. Beklenilen ve ihtiya¢ duyulan destegin bulunamamasi
neticesinde de bakim veren anneler duygusal tiikenmislik belirtileri
gostermislerdir. Nitekim kronik bir hastalik siirecinde yaganan fiziksel ve duygusal
zorluklara ek olarak, olumlu geri bildirim alabilmenin sinirl oldugu, pek ¢ok roliin
tistlenildigi ve rol ¢atigmalarinin yasanabildigi boylesi bir durumda bu tiikenmislik

halinin agirlagabilmesi s6z konusudur (Okyayuz, 2013: 199).

Nitel goriismeler esnasinda bazi KBH bakim veren anneleri, duygusal
zorlanmalara ve duygusal tilkenmislige yol agabilecek sekilde sucluluk, ¢aresizlik
ve pismanlik gibi kendilerini ic¢sel olarak sorguladiklar1 bazi ifadelerde
bulunmuslardir. Ornegin, tibbi bir miidahaleyi, karari veya buna ydnelik bir
aksiyon almayi gerektiren durumlarda gerekli hareketi saglayip saglayamamis
olmay1, yani vakitlice bir saglik birimine ulasip ulasmamis olmay1 sorgulayan
bakim verenler, kendilerini olas1 yetersizlikleri veya hareketsizlikleri konusunda
sorgulamiglardir. Bununla birlikte bazi anneler O6zellikle ¢ocuklarindan kan
alinmas1 siireglerinde yasadiklart zorluklardan, bu esnada ¢ocuklarinin
aglamalarina ve yakariglarina tanik olmanin kendilerinde yarattigi caresizlik
duygusundan bahsetmislerdir. Birkag¢ anne ise, ¢evrelerindeki insanlar tarafindan
anlagilip  anlasilmadiklarim1  bir  siire  sorguladiklarini;  nihayetinde
anlagilmadiklarimi fark ettiklerinde ise yasadiklar1 sikintilar1 paylagmaktan
vazgectiklerini belirtmiglerdir. Bu durumu ‘baskasina bosuna sikinti vermemek’
ya da ‘cOpilinii bagkasina dokmemek’ seklinde ifade eden anneler, duygusal

tiikenmigligin farkli bir boyutunu ortaya koymuslardir.
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5.2.1.4. Yalmizhik ve Sosyal izolasyon

Gergeklestirilen nitel goriismeler sonucunda yalnizlik hissinin ve sosyal temastan
yalitilmiglik halinin, KBH’li ¢ocuklarin bakim veren anneleri agisindan ana
zorluklarin basinda yer aldig1 goriilmiistiir. Cocukluk ¢agi kronik hastaliklarinda
cocugun cesitli riskler ve tedavi uygulamalar1 dolayisiyla okul yasantisindan ve
sosyal ortamlardan uzak kalmasi ve korunmasi gerekliligi nedeniyle ¢ocukla
beraber ¢ocuga bakim verenin de sosyal olarak izole olmasi zaruriyeti ortaya
cikmaktadir (Atagiin ve ark.,, 2011: 517; Nabors, 2014: 4). Goriismelerin
gerceklestirildigi bakim veren annelere bakildiginda, hemen hepsinin ¢ocuklarinin
tibbi bakim siirecinin gereklilikleri nedeniyle okul ¢aginda olmalarina ragmen
okula gidemiyor olusu bu benzer tabloyu agiklamaktadir. Ote yandan
gerceklestirilen nitel goriismeler neticesinde, bakim veren annelerin sosyal
izolasyon ve yalnizlik durumunu yaygin olarak iki farkli sekilde deneyimledikleri
goriilmiistiir. Bunlardan birinin, az 6nce bahsedildigi tlizere 6zellikle ¢ocugun
enfeksiyon kapma riski dolayisiyla g¢esitli sosyal ortam ve etkinliklerden uzak
durma seklinde oldugu goriilmiis ve genel itibariyle bu izolasyon hali, zaruriyet ve
mecburiyet temelli olarak tarif edilmistir. Bakim veren annelerden biri ise,
cocugunun tibbi beslenme gerekliligine uygun olarak hareket edebilmek ve
cocugun yiyemeyecegi seylerin oldugu ortamlarda onu zorlamamak ig¢in sosyal
etkilesimini sinirlandirmak durumunda kaldigini belirtmistir. Nitekim bagisiklik
baskilayici ilag ve tedaviler ile uygulanan 6zel diyet uygulamalar1 dolayisiyla hem
cocugun hem aile iiyelerinin sosyal hayata siirli katilim gostermesi durumu
kronik hastalik durumlarinda yasanabilmektedir (Khorsandi ve ark., 2020: 11). Bu
noktada bazi anneler, sosyal olarak izole kalmalarinda ve kendilerine vakit ayirma
ihtiyaglarim1 ~ karsilayamama  konusundaki  zorluklarinin  yeterli  destek
bulamamalartyla da baglantili oldugunu dile getirmislerdir. Ciinkii annelerin
yerine getirebilecekleri giinliik ve tibbi bakim gerekliliklerini kendilerinin yerine
belli siirelerde yerine getirebilecek ikame kimselerin varligr -zorunlu yatis
durumlarinda saglikli ¢ocuga bakilmasi disinda- genel itibariyle s6z konusu
olmamaktadir. Ornegin, ¢ocugun bakimi ve tedavisi hususunda bakim verenlerin
ifadesiyle ‘elini tagin altina koyabilecek’, bakim veren annenin sinirli ve az da olsa
kendisi i¢in bir seyler yapabilecegi zamana katki sunacak kisilerin ve imkanlarin

azlig1, s6z konusu yalnizlik ve izolasyon duygularini daha da derinlestirmektedir.
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Bu agidan bakildiginda, kendilerini zaman zaman veya siklikla zorlayan yalnizlik
ve izole olma halini yasayan annelerin, bunu bir taraftan sosyal destekten mahrum
kalmalarina bagladiklar1 da goriilmiistiir. Bununla birlikte, yine bazi1 anneler
yakinlarinin cenaze tdreni, nisan veya diigiin merasimi gibi kendileri i¢in dnemli
olan bazi 6zel zamanlara, hastalikla iligkili yatislar veya enfeksiyon riski gibi

durumlar1 dolayisiyla katilamadiklarini iizlintliyle ifade etmislerdir.

Arastirma Orneklemimiz dahilindeki pediatrik KBH bakim veren annelerinin
yalnizlik ve sosyal izolasyon agisindan durduklari bir diger nokta ise, bu kosullarin
zaruri boyutta gerg¢eklesmesinin yaninda tercih de edilebildigidir. Yani bakim
veren anneler, Ozellikle yasadiklarinin anlagilmadigi veya anlasilamayacagi
yoniindeki gézlemleri, deneyimleri veya inanglar1 neticesinde sosyallesmekten ve
sosyal iletisimden kendilerini yalitmaya yoneldiklerini dile getirmiglerdir. Burada
bazi anneler, ¢evrenin duyarsizligt veya anlayigsizligi nedeniyle duygusal
zorlanmalar ve kirillganliklar yasadiklarini ve bu sebeple sosyal izolasyonu tercih
ettiklerini beyan ederken bazi anneler ise giinliik bakim yiikii ve yogun psikolojik
stireglerden ge¢meleri nedeniyle bilingli bir sekilde dinlenmek i¢in yalniz kalmay1
tercih ettiklerini beyan etmislerdir. Katilimer annelerin bir¢ogu dikkat ¢ekici bir
bicimde, i¢inde bulunduklar1 durumlar1 ve yasadiklari hallerle ilgili deneyimlerini
aktarirken, ‘yasamayanin anlayamayacagl’ veya ‘yagsamayanin bilemeyecegi’
seklinde tekrarli vurgular yapmislardir. Bu ifadeler, KBH’li ¢ocuklarin bakim
veren annelerinin kendilerini ancak benzer siireclerden gegen kisilerin
anlayabilecegi ve ancak onlarla paylasim yapmanm duygusal ve manevi
ihtiyaclarma karsilik gelebilecegi yoniinde beklentiler iginde olabildiklerini
gostermektedir. Dolayisiyla bu 6rneklem dahilindeki bakim veren annelerin,
sosyallesme ihtiyaglar1 var olsa da, bunu temelde anlayis gérme, yargilanmadan ve
bilingli bir sekilde dinlenme iizerinden yasamay1 tercih ettikleri goriilmiistiir.
Nitekim alanyazindaki bir¢ok ¢aligma, hastaliga bakim verme gereklilikleri ve
olas1 sosyal damgalanmalar nedeniyle sosyal izolasyonun ve buna bagli olarak
sosyal destek ihtiyacinin agiga cikabilecegini ortaya koymaktadir (Ong ve ark.,
2021: 16; Shattnawi ve Balbaa, 2024: 314; Zhang ve ark., 2023: 249).
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5.2.2. Bakim Verme Rolii Ana Temasina Iliskin Tartisma

Cocukluk cagi kronik hastaliklarina bakim verenler, olagan siirecte saglikli bir
cocuga bakim vermedeki ebeveynlik ve bakim verme roliine ek olarak ‘tibbi
hizmet saglayicisi’ roliinii de iistlenmektedirler (House ve ark., 2022: 2465). Bu
baglamda hasta ¢ocuga yonelik bakim roliiniin kapsaminin geniglemesiyle birlikte,
bakim veren kisiler anneler oldugunda; ailedeki diger bireylere, ev islerine ve
calistyorsa is yasamina dair sorumluluklar1 da {istlenmek zorunda kalmakta,
dolayistyla ¢ok yonlii rollerin gerekliliklerini ayni anda karsilamaya ¢alismaktadir.
Hastaliga bakim verme etrafinda temellenmis olmakla birlikte pediatrik KBH’ye
bakim veren annelerin ‘Bakim Verme Rolii’ ana temas1 altinda dort alt temay1
olusturan paylagimlart s6z konusu olmustur. Yari yapilandirilmis goriismeler
neticesinde 6rneklemimizde yer alan bakim veren annelerin sorumluluk yiikii ve
coklu roller, annelik kimligi ve fedakarlik, hastaliga iliskin karar alma yiikii ile
diger ¢ocuklarimin ihtiyaglarim igerecek sekilde bakim verme roliinii tasidiklari
goriilmiistiir. Asagida s6z konusu alt temalarin agiklamasina ve tartismasina yer

verilmigtir.

5.2.2.1. Sorumluluk Yiikii ve Coklu Roller

Nitel goriismelere katilan KBH’li ¢ocuklarin bakim veren anneleri yalnizca birincil
bakim veren olarak ¢ocuklarinin hastalik siirecine iligkin yogun sorumluluklar
istlenmediklerini ayn1 zamanda birden fazla roliin gerekliligini yerine getirmek
durumunda kaldiklarni agikga ortaya koymuslardir. Oyle ki yalnizca hasta
cocuklarina bakim verme konusunda temel ve ciddi bir tibbi bakimin yaninda,
fiziksel ve duygusal bakimlari i¢in de c¢ocuklarinin ihtiyaglarini giderme
gayretinde bulunurken 6te yandan evlerinin ve diger aile iiyelerinin ihtiyag¢larini
karsilamaya caligmak, iizerlerindeki sorumluluk yiikiinii arttirmaktadir. Nitekim
katilimcilar, hasta ¢ocuklarimin tedavi siirecinin planlanmasin1 yapma, ev ve
hastane yatislar1 dahilinde tibbi siirece uygun beslenme diizenini saglama, hasta
cocugu cesitli riskli ve enfekte edecek kosullardan korumak i¢in titizlikle hijyen
gerekliliklerini takip etme gibi bir¢ok gdrevin kendi omuzlarinda oldugunu ifade
etmiglerdir. Yalnizca hasta c¢ocuga bakim vermenin igerdigi s6z konusu

sorumluluklar ve bakim verme rolleri yaninda ise diger ¢ocuklarin bakim ve okul
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stireclerini yonetme, aile i¢inde beklenen veya istlenilen diger sorumluluklari
gerceklestirme gibi c¢oklu rol ve gorevlerle tabiri caizse miicadele etmeleri
gerekmektedir. Kronik ¢ocuk hastaliklarinda bakim vermeye iligkin literatiirde de
benzer durumlar ortaya konmus ve 6zellikle cogu bakim verenin anne olmasi
dolayisiyla da annelere yiiklenen ¢oklu sorumluluklardan bahsedilmistir. Tiim bu
roller ve sorumluluklar nedeniyle de psikososyal anlamda annelerin ¢ok fazla
zorlukla kars1 karsiya olduklarina dikkat ¢ekilmistir (Edwards ve Titman, 2010;
Yeh, 2002). Bununla birlikte katilimc1 annelerin belirtildigi sekilde hastane, ev ve
aile i¢indeki gorevlerini ayni anda yiirlitme durumlari, literatiirde yer alan ‘coklu
rol ¢atismast’ durumunun sahadaki karsiligi olarak degerlendirilebilir. Bu durum,
toplumsal olarak olagan bakim veren roliiyle 6zdeslestirilmis olan kadin ve anne
olma olgusunu da destekliyor goriinmektedir (Guberman ve ark., 1992; NAC,
2023).

Arastirma 6rneklemimizde yer alan pediatrik KBH bakim veren anneleri, bakim
verme siirecinin yalnizca fiziksel degil, ayn1 zamanda zihinsel ve duygusal olarak
da yipratic1 oldugunu vurgulamistir. Ornegin, bakim veren anneler ¢ocuklarindaki
davranis krizlerinin ilaclara veya tedaviye bagli olup olmadigini, evde verilen tibbi
bakim sirasinda karsilasilan komplikasyonlarin neyden kaynaklandigini ve bu
durumlarda ne yapilmasi gerektigini diisiinmek gibi, kendilerini siirekli tetikte
hissettiren durumlar yasadiklarini belirtmiglerdir. Bu bulgu, Slifer (2014) ve
Moos’un (1977) kronik hastalifa sahip c¢ocuklarin bakim siireglerinin bakim
verenler i¢in ciddi bir psikolojik stres kaynagi oldugu goriisiinii desteklemektedir.
Ozellikle KBH gibi diizenli ve hassas takip gerektiren hastaliklarda, medikal
sorumlulugun ¢ogunlukla annenin bireysel ¢abalariyla ytiriitiilmesi, bakim yiikiinii

onemli dl¢iide artiran bir unsur olarak 6ne ¢ikmaktadir.

Ote yandan, annelerin aktardigi deneyimlerde dikkat ¢eken bir diger nokta,
stireklilik arz eden bakim faaliyetlerinin (6rnegin evde gergeklestirilen periton
diyalizi) glinliik yagam1 tamamen yeniden yapilandirmaya zorlamasidir. Nitekim,
stiregen bakim gerektiren durumlarda bakim veren anneler, ¢cocuklarina yonelik
tibbi hizmeti saglamak i¢in 6zel tibbi bakim egitimlerinden ge¢cmekte ve bu
hizmetleri ev ortamina tagimak durumunda kalabilmektedirler. Bu da, hassas
bakim gerekliliklerinin, temkinli ve dikkatli olunmasini beraberinde getirmesinden

dolay1 bakim veren annenin yiikiinii cok daha arttirdig1 sdylenebilir. Bu hususta
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bakim veren anneler cocugun tedavisinin ger¢eklesmesi yontindeki sorumluluk ve
zorluklarini ifade ederken bunun iizerlerinde 6nemli bir yiik olusturdugunu da dile
getirmislerdir. Ornegin bazi anneler ¢ocuklarmin kiigiik yasta olmasi dolayisiyla
ilag igirtmede veya hastanedeki tibbi siireclerde zorluk yasadiklarini belirtirken
bazi anneler ise tam tersi sekilde ergenlik donemine yakin daha biiyiik ¢ocuklarinin
tedavi sorumluluklarini yeterince ellerine almamalarindan dolay1 daha fazla bakim
yiikii ve takip etme sorumlulugu tasidiklarini beyan etmislerdir. Ayni zamanda
bakim veren annelerin bazilari, hem ¢ekirdek aile i¢cinde hem de genis aile fertleri
icindeyken c¢ocuklarinin korunmas: ve hijyeni agisindan tedbirli olunmasi
konusunda her ne kadar bilgilendirme cabasina girseler de, yine c¢ocuklarinin
sagligint korumak adina durumun ‘pesinden kosma’ya mecbur kaldiklarini
belirtmislerdir. Nihai olarak KBH’li ¢ocuguna bakim veren her anne, bireysel
deneyimleri dogrultusunda farkli sorumluluklart ve bakim verme yiikiinii
tariflemistir. Sonug olarak bu alt tema, bu hastaliga bakim veren annelerin yalnizca
bakim vermenin tibbi yoniiniin degil; sosyal, duygusal ve giinliik yasam
sorumluluklarinin da agirligini tasidiginmi ve bu agirhigin zaman iginde ciddi
psikososyal sonuglar dogurabilecegini diisiindiirmektedir. Bu baglamda, bakim

veren annelerin desteklenmesi 6nemli bir ihtiya¢ olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

5.2.2.2. Annelik Kimligi ve Fedakarhk

Cocukluk cagindaki kronik bir hastaliga bakim verme durumu s6z konusu
oldugunda, informal bakim verme konusunda birincil konumda olan kisilerin
cogunlukla anneler oldugu bilinmektedir (Brown ve ark., 2007: 412; Lindstrom ve
ark., 2010: 431). Dolayisiyla anneler, hem kendi bireysel annelik deneyimleri hem
de toplumun annelikle ilgili beklenti ve normlarini icsellestirerek kendi annelik
kimliklerini insa etmektedirler. Bu kimlik sadece bir rol iistlenmekten Gte, derin
bir fedakarlik ve sorumluluk bilincini de beraberinde getirmektedir. Annelik, bu
baglamda annelerin hayatlarinda merkezi bir anlam tasidigi gibi, bakim verme
stireglerinin getirdigi zorluklar da onlarin kendilerini ‘fedakar’ ve c¢ocuklarina
‘kosulsuz bagli” hissetmelerine yol agmaktadir. Annelerin ifadelerinden, anneligin
‘icten gelen’ ve ‘zorunlu olmayan’ bir sevgi ve sorumluluk oldugu, ancak bununla
birlikte ‘vazgegilemez’ ve ‘kaginilmaz’ bir yiikiimlilik de icerdigi agikca

goriilmektedir. Bu bakis acist dogrultusunda annelerin ifadelerine bakildiginda;
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kendi kisisel hayatlarindan, sagliklarindan ve sosyal gereksinimlerinden yeri
geldiginde feragat etmelerinin gerektigi, hatta bazen kendi saglik problemlerini
ihmal etme veya 6teleme durumlari yasayabildikleri goriilmiistiir. Bununla birlikte
baz1 anneler ¢ocuklarinin hastalik siireci ile gelen bakim verme sorumluluklari
dolayisiyla halihazirda devam ettikleri mesleki faaliyetlerini/islerini birakmis veya
islerine ara vermislerdir. Nihai noktada, kronik bir hastalia bakim vermek gibi
zorlu kosullarda annelik kimligi ile var olmanin, bir anlamda giiclii bir 6zveri ve
fedakarlik cercevesinde yeniden tanimlandigi ve annelerin ¢ocuklarinin sagligi
icin kendi ihtiyaglarin ikinci plana atmay1 kabul ettikleri genel bir sonug olarak

karsimiza ¢ikmaktadir.

Orneklemimizde yer alan bakim veren annelerde annelik rolii ve kimligi ile alakali
dikkati ¢ceken bir diger nokta ise annelerin siklikla hastalik siirecinin belli bir
asamas1 konusunda kendilerini hesaba cektikleri yoniindedir. Ornegin, erken tani
ve tedavi hususunda veya cocukta gordiikleri baz1 semptomlari uygun sekilde
degerlendirip gerekli aksiyonu alip almadiklart konusunda ihmalkar davranip
davranmadiklar1 veya duygusal olarak ¢ocuklariin ihtiyaglarina bir anne olarak
karsilik verip veremedikleri gibi cesitli sorgulamalardan gectikleri goriilmiistiir.
Bununla da ilintili olarak annelerden bazilari, anne olmanin getirdigi sorumluluk
ve yiikii; daimi ve olas1 bir ‘vicdan azab1’, bazi anneler ‘emanete sahip olma/sahip
cikma’ ve bazi anneler ise °‘layik olunmasi gereken bir vasif® seklinde
degerlendirmisglerdir. Genis bir ¢erceveden bakildiginda ve bakim veren annelerin
annelikle ilgili hem igsel atiflar1 hem de toplumdan gelen beklentiler bir arada
degerlendirildiginde, bu atiflarin annelerdeki bakim verme motivasyonunu
artirdigi ancak ayni zamanda bakim verme siirecinin psikolojik yiikiinii de
agirlastiryor olabildigi diistiniilmektedir. Zira s6z konusu hususlarin bakim veren
anneler iizerinde bir Ol¢lide duygusal ve fiziksel olarak giiclii kalma yoOniinde
baskiya yol agmast olasidir. Nitekim annelerin kendilerine yonelik beklentilerinin
oldukea yiiksek oldugu ve ¢cogu zaman yetersizlik duygulariyla da i¢sel ¢atismalar
yasadiklari nitel goriigmelerde belirgin bir olgu olarak karsimiza ¢ikmistir. Sonug
itibariyle anneler her ne kadar duygusal olarak bu yetersizlik hisleri ve igsel
sorgulamalarla miicadele ediyor olsalar da, cocuklarina duyduklar1 derin sevgi ve
baglilikla bu agir sorumlulugu iistlenme konusunda daha motive sekilde hareket

ediyor goriinmektedirler.
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5.2.2.3. Karar Alma Yiikii

KBH gibi uzun siireli ve hayati risk tasiyan bir hastalikla miicadele eden ¢ocuklara
bakim veren anneler, sadece giinliik bakim gorevlerini yliriitmekle kalmayip, ayni
zamanda tedavi siirecindeki kritik kararlar1 da {stlenmek durumunda
kalabilmektedirler. Bu kararlar, ¢ocuklarinin saglik durumunu dogrudan etkiledigi
icin de anneler {iizerinde Onemli bir psikolojik yiik olusturabilmektedir.
Gergeklestirdigimiz nitel gériismelerde bakim veren annelerin aktardiklarina gore,
KBH’nin karmasik tedavi siireclerinde ailelerin ¢ogu zaman tibbi Oneriler
dogrultusunda da olsa zor kararlar almak durumunda kaldiklari; kimi zaman ise
onerilenlerin aksine, kendi degerlendirmelerine dayanarak tedaviye devam etme
ya da tedaviyi reddetme gibi sorumluluklari iistlenmek zorunda kaldiklari
goriilmiistiir. Bununla birlikte bazi anneler ¢ocuklarinin tani ve tedavi siirecine
katki saglamasi umuduyla farkli sehirlerdeki hastanelere bagvurma, gerekirse
yerlesik diizenlerini birakip sehir degisikligi yapma veya tedavi i¢in ciddi
ekonomik sikintilarla yiiz yiize gelme gibi zorlu karar siireglerine girdiklerinden
bahsetmiglerdir. Her ne kadar s6z konusu kararlarin alinma sorumlulugu sadece
annenin lizerinde olmasa da bu kararlarda aktif rol oynamanin getirdigi yiik
asikardir. Bununla birlikte ¢ocugun hastalik siirecine iliskin kararlar yalnizca tibbi
degil; aynm1 zamanda etik, duygusal ve ailevi boyutlar da igcermektedir. Bu ¢ok
katmanli karar verme siireci, sosyal yasam ve ekonomik kosullar baglaminda

aileler iizerinde siiregen bir baski olusturuyor goriinmektedir.

Genel olarak degerlendirdigimizde ise arastirma katilimcilarinin deneyimleri,
KBH bakiminda karar alma sorumlulugunun annelerde yogun bir vicdan azabi,
stres ve psikolojik yipranma yarattigin1 géstermektedir. Annelik kimligi ile ortiigen
sekilde koruyuculuk ve fedakarlik da gerektiren bu karar alma yiikii, annelerin
kendilerini bazen caresiz ve su¢lu hissetmelerine yol agmis fakat cogu zaman ise
yerinde kararlar verdiklerine dair olumlu hisleri de beraberinde getirmistir. Ancak
yine de bu durum, bakim veren annelerin karar almaya yonelik tizerlerindeki yiikiin
ve bunun yol acabilecegi duygusal ve psikososyal zorluklarin gergekligini ortadan
kaldirmamaktadir. Bu nedenle, KBH’li ¢ocuklarin bakimini iistlenen annelerin ve
ailelerin, hayati ya da kritik kararlar alma siireclerinde psikososyal destege ihtiyag
duyup duymadiklar1 degerlendirilmeli, ayrica uygun kosullarda saglik

profesyonellerinden rehberlik almalar1 desteklenmelidir.
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5.2.2.4. Diger Cocuklarin Thtiyaclar

Gergeklestirilen nitel goriismelerde KBH’li cocuklarin bakim veren anneleri, hasta
cocuklarinin tedavi siireci dolayistyla yogun bir sekilde onlarin bakim ihtiyaclarma
egilmek durumunda kaldiklarini, bu nedenle diger ¢ocuklarina yeterince zaman
ayrramadiklarint ve onlarin fiziksel ve duygusal gereksinimlerini karsilamakta
yetersizlik yasadiklarini ifade etmislerdir. Bu durum, annelerin yalnizca hasta
cocukla degil, ayn1 zamanda saglikli ¢ocuklariyla olan iliskilerinde de vicdani bir
yiik tagimalarina neden olmustur. Anneler 6zellikle uzun hastane yatislari, evde
veya hastanede yiiriitiilen diyaliz uygulamalar1 veya gilinlik rutin tibbi
sorumluluklart nedeniyle diger ¢ocuklarini bazen gérmekte bazense onlarla birebir
ilgilenmekte zorlandiklarini belirtmislerdir. Bu zorluk bazi annelerce, yalnizca
ortamdaki fiziksel yokluklariyla smirli olacak sekilde ifade edilmemis, ayni
zamanda duygusal ihmal hissiyle de birlesik olarak tariflenmistir. Bu noktada baz1
anneler hasta ¢ocuklarinin hastane yatislari sebebiyle diger ¢ocuklarini hatta yeni
dogan bebeklerini dahi goremediklerini beyan etmislerdir. Oyle ki bir anne,
bebeginin yiirlimeye baglama siirecini géremeyecek denli uzun bir siire hastane
yatisinda hasta ¢ocuguna refakat ettigini dile getirmistir. Bununla birlikte bazi
anneler, KBH’li c¢ocuklarinin saglhigmin ciddi saglk tedbirleri almay:
gerektirmesinden dolayr diger ¢ocuklarmin sosyal hayatini  mecburen
kisitladiklarini ve saglikli ¢ocuklarindan anlayis beklemek durumunda kaldiklarini

biiyiik bir {iziintii ve ¢aresizlik i¢inde ifade etmislerdir.

Hastalik siirecinin kronik olmasi, hasta cocugun zorlantist en basta olmak tizere
hem bakim veren anneyi hem de saglikli diger kardesleri ciddi bicimde
etkilemektedir. Anneler tedavi ve bakim sorumlulugu nedeniyle ister istemez diger
cocuklarina kars1 azalan ilgi siireleri dolayisiyla duygusal olarak zorlanmakta,
bakim verme yoniinde giiclerini zorlamaya gayret etmektedirler. Buna ek olarak
saglikli diger ¢cocuklarin kendilerinin ikinci plana atildiklarii diistindiiklerini dile
getirmeleri, kiskanclik gostermeleri veya i¢e kapanma yasamalar1 anneleri daha
derinden lizmektedir. Birka¢ anne saglikli cocuklarinin bu siirecte yasi ¢cok kiigiik
dahi olsa yasindan beklenmeyecek diizeyde olgunluk gosterdigini belirtmis, bir
anne ise bu erken olgunlasma durumunu, ¢ocugunu ‘cocuk gibi biiylitemedigi’ i¢in
lizlintliyle karsiladigini ifade etmistir. Nitekim KBH 6zelinde gerceklestirilen nitel

bazi ¢aligmalarda da, saglikli cocuklarin kardeslerinin hastalik siireci dolayistyla
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olusan ve kisithiliklar igeren yeni diizende adeta ‘mini bir ebeveyn’ roliine
biirtinebildikleri (Wightman ve ark., 2019: 6) ve zaman zaman kendi ihtiyaglarini
gbz ardi ederek yaglarindan beklenenin {iistiinde sorumluluk aldiklar
aktarilmaktadir (Agerskov ve ark., 2024: 154). Dolayisiyla bakim veren annelerin
diger (saglikli) ¢ocuklarindaki uyum saglayici olsa da bu tiir durumlar ve
degisimleri gozlemlemeleri, kendilerindeki duygusal yiikii ve tlikenmislik

diizeyini arttirabilecek bir etken olarak goriilmektedir.

Mevcut ¢alismamizda oldugu gibi, KBH bakim verme siirecine odaklanan cesitli
nitel aragtirmalarda da, bakim veren annelerin saglikli ¢ocuklariyla yeterince
ilgilenememekten kaynakli sugluluk, iiziintii ve ihmal etme endisesi tasidiklari
belirtilmistir (Kubiak ve ark., 2023: 1; Sarikaya Karabudak, 2019: 90). Nitekim
literatlirde, kronik hastalig1 olan bir ¢ocuga bakim veren ailelerde diger ¢ocuklarin
bu siiregten psikolojik, sosyal ve gelisimsel agidan olumsuz etkilenebildigi ve bu
cocuklarda ihmal edilme hissinin olusabildigi ifade edilmektedir (Kazak ve ark.,
2009a; Slifer, 2014). Her ne kadar saglikli kardesler, hasta kardeslerinin tedavi
slirecine ve beraberinde gelen sinirlamalara ¢ogu zaman uyum saglasalar da, bu
yeni diizene duygusal olarak uyumlanmakta zorlanabildikleri ve hasta kardegle
birlikte biiyimenin kendilerinde kalic1 izler birakabildigi de belirtilmektedir
(Agerskov ve ark., 2024: 154). Bu baglamda, KBH’li ¢cocuga bakim veren anneler
yalnizca bir hasta cocugun degil, ayn1 zamanda tiim ailenin duygusal dengesini
gozetmek durumunda kalmakta ve bu durum annelik rollerinde denge kurma
cabalarin1 karmasiklagtirmaktadir. Ancak hasta ¢ocugun yogun ve siirekli bakim
gereksinimi, annenin ilgisini kacinilmaz olarak bélmekte ve ¢ogu zaman diger
cocuklarin ihtiyaclarinin ikinci planda kalmasina neden olmaktadir. Bu siirec,
bakim veren anneler {izerinde hem zihinsel hem de duygusal acidan ciddi bir ytik
olusturmakta; bu yiikiin bir sonucu olarak annelerin ¢esitli psikolojik zorlanmalar

yasama olasilig1 artmaktadir.

5.2.3. Tibbi Siire¢ Deneyimleri Ana Temasina iliskin Tartisma

Arastirmamiz kapsaminda g¢alistigimiz pediatrik KBH bakim veren annelerinin
deneyimledikleri tibbi siireclere dair bazi ortak temalara ulasilmistir. Bunlar, ilk

tan1 ve tedavi asamalarinda yasanan bilgi eksikligi, belirsizlikler ve olumsuz
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iletigim gibi zorluklar ile tedaviye bagvurulan hastanenin fiziksel kosullarindaki
yetersizlikler ¢ercevesinde agiga ¢ikmistir. Son olarak ele alinacak olan ‘tedavi
stireci memnuniyeti’ alt temasi ise, giincel durumda annelerin farkli hastanelerde
takibi yapilan tedavi siireclerinden memnuniyetlerini ortaya koymaktadir.
Gorligmelerden elde edilen bu ana temaya iliskin bulgular, asagida belirtilen alt

temalar1 ¢ercevesinde tartigilmistir.

5.2.3.1. Tibbi Belirsizlikler ve Bilgi Eksikligi

Nitel goriismeler ¢ergevesinde KBH tanisi almis ¢cocuklara bakim veren anneler,
hastalikla ilgili belirsizliklerin ve bilgi eksikliklerinin 6zellikle tani siireci ve tedavi
yonetimi asamalarinda kendileri i¢in zorlayici durumlar olusturdugunu dile
getirmislerdir. Bu durumun bir yoniiyle KBH'min dogasindan kaynakli olmasi
muhtemeldir. Nitekim 0Ozellikle erken evrelerinde hastaliin  semptom
gostermeyebildigi veya sessiz seyredebildigi bilinmektedir (Griva, 2019: 576;
Warady ve Chadha, 2007: 1999). Ote yandan bakim veren annelerin de
ifadelerinden yola ¢ikilarak bu durumun, ¢ocugun yasadigi klinik tablonun
karmasiklig1 ve ¢ok asamali bir siire¢ barindirmasiyla da iligkili olabilecegi
diistintilebilir. Ancak bununla birlikte anneler deneyimlerini, genel olarak bu
stirecte hem bilgiye erisimde yetersizlikle karsilastiklar1 hem de saglik
profesyonellerinden c¢eligkili veya yetersiz agiklamalar alarak kafa karisikligi
yasadiklar1 seklinde ifade etmislerdir. Ozellikle tanmin ilk konuldugu ve ilk
tedaviye baslandig1 donemde, bazi bakim veren anneler eristikleri bilgiler ve saglik
hizmeti konusunda kendilerini giivende hissettiren kosullarla karsilasmadiklar
icin birden fazla saglik kurumuna bagvurma ve bunun i¢in farkli sehirlerdeki farkl
uzman gorlsleri i¢in de harekete geg¢me seklinde aksiyon aldiklarini
belirtmislerdir. Bu durumun, bakim verenlerde daha ¢ok zihinsel ve duygusal
zorluklara yol ac¢t1g1; buna bagh olarak, cocuklarinin iyilik hali ve saglig1 agisindan
uygun tedaviye ulasip ulasamadiklart konusunda giivensizlik veya tereddiit

yasamalarina da neden oldugu goriilmiistiir.

Bunun yani sira, tedavi siirecinde kullanilan tibbi materyaller, ilaglar ve
prosediirler hakkinda yeterli bilgilendirmenin yapilmadigt durumlar bakim veren

annelerde ciddi kaygi ve caresizlik duygulara yol acan durumlar olarak 6ne
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¢ikmustir. Ornegin, bakim verenlerin bir kismi kateter uygulamalarina, bir kismi
ise cocugun yas1 ve ilact yutabilme yeterliligi gibi 6nemli unsurlar goz Oniinde
bulundurulmadan ila¢ kullanimina iliskin siireclerde, eksik ya da yetersiz
bilgilendirme ile karsilastiklarin1 ifade etmislerdir. Pediatrik KBH’de bakim
vermeye iligkin bircok c¢alismada da benzer sekilde bakim verenler; siireg,
komplikasyonlar ve komorbiditeler hakkinda daha fazla bilgiye ihtiyag
duyduklarmni ve bunlar1 dnceden bilmenin hazirlikli olmak adina 6nem arz ettigini
vurgulamiglardir (Hanson ve ark., 2019: 14). Bununla birlikte s6z konusu
durumlarin yasanmasimin hem hasta c¢ocugun psikolojik ve fiziksel saglik
biitiinliigli hem de bakim verenlerin 06zellikle duygusal acgidan yasadiklar
zorlanmalar acisindan olumsuz bir etken oldugu goriilmiistiir. Bu durum, bazi
arastirmalarda da vurgulandig1 {izere, kronik hastalik siireclerinde bakim
verenlerin yeterli diizeyde saglik okuryazarligina sahip olmamalar1 durumunda
daha fazla psikolojik yiikle karsilastiklarina yonelik bulgularla ortiismektedir
(Slifer, 2014; Kazak ve ark., 2009). Benzer sekilde, kronik bir hastalik durumunda
halihazirda var olan kontrolsiizliik ve belirsizlik hissine ek olarak yasanan bilgi
eksikligi, bakim verenlerin daha fazla belirsizlik icinde kalarak daha yiiksek
diizeyde stres yasamalarina neden olabilmektedir (Kramer, 2020: 88). Nihayetinde
bu alt tema, kronik hastalik bakim siireclerinde ebeveynlerin bilgiye zamaninda ve
dogru sekilde erisebilmesinin yalnizca tedavi basarisini degil, bakim verenin
stirece olan duygusal uyumunun da bundan dogrudan etkilendigini gostermektedir.
Ozellikle pediatrik KBH gibi kompleks durumlari ihtiva edebilen kronik
hastaliklarda, bakim verenin roliiniin desteklenmesi ve yiikiiniin hafifletilmesi
adina saglik personelinin aktif, acik ve anlasilir iletisim kurmasi kritik 6nem
tasimaktadir. Bu baglamda, aile odakli bakim yaklasimi cergevesinde
bilgilendirme siireclerinin gii¢clendirilmesi, belirsizliklerin yonetilmesi agisindan

temel bir ihtiyag olarak degerlendirilmektedir.

5.2.3.2. Olumsuz/Rahatsiz Edici Tletisim

Hastalik yasantisini igeren durumlarda hasta, hasta yakin1 ve saglik calisanlar
arasindaki kisiler arasi iligkiler dnem tasimakla beraber, buradaki etkilesimin
hastanin saglik ve refahina nasil katkida bulundugunu bilmek de ayrica 6nem arz

etmektedir (Donabedian, 1988: 1748). Pediatrik KBH bakim veren anneleriyle
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gerceklestirilen nitel goriismelerde, katilimeilarin hepsi hélihazirda devam eden
tedavi siireglerinde tibbi ekiple olan iletisimlerinden yana memnuniyetlerini dile
getirmislerdir. Bununla beraber bakim veren annelerin énemli bir bolimii ise,
geemis deneyimlerinde Ozellikle tan1 asamasinda ya da kritik bilgi aktarimi
sirasinda hekimlerin empatik olmayan, umutsuzluk asilayan veya dogrudan sarsici
islupla yaklagan tutumlarinin kendilerini derinden etkiledigini vurgulamislardir.
Saglik calisanlarindan gordiikleri s6z konusu rahatsizlik veren iletisim tarzlarinin
ve tutumlarinin ise hastalifa bakim verme siirecinde annelerin temelde psikolojik
ve duygusal yiikiinii belirgin bir bi¢imde etkiledigi anlagilmaktadir. Annelerin
aktarimlarinda dikkati ¢eken ortak bir nokta da, saglik calisanlarinin kullandigi
dilin yalnizca bilgilendirme araci degil, ayn1 zamanda hastalikla bas etme siirecini
sekillendiren duygusal bir unsur olarak da islev gordiglidir. Nitekim kimi
durumlarda saglik calisanlarinin dogrudan ‘¢ocugun yasayamayacagi’ ya da
‘tedavisinin sonug¢suz kalacagi’na iliskin aktarimlari, bakim veren annelerde
umutsuzluk, travmatik stres belirtileri veya tibbi sisteme kars1 giiven kaybi gibi
durumlar ortaya ¢ikarmistir. Katilimcilarla gerceklestirilen goriismelerde anneler,
cocuklarindan sadece ilging bir ‘vaka’ olarak bahsedilmesinden, ‘bu ¢ocugu alin
¢ope atin’ hissini kendilerinde uyandiran sekilde iletisim kurulmasindan, ‘tip ¢ok
gelisti, siz saglikli bir ¢ocuk dogurun, ona bakin’ gibi etik duyarliliktan ve empatik
yaklagimdan uzak rahatsiz edici iletisim deneyimlerinden bahsetmiglerdir. Bazi
anneler ise yine kendi ifadeleri ile, cocuklari i¢in ‘Oliisiinii teslim edecegiz’ veya
‘en fazla aralik, ocag1 ¢ikartabilir’ seklinde tibbi ekip tarafindan ¢ocuklara 5-6
aylik bir 6miir bigildigi bilgisinin direkt ve hazirliksiz bi¢imde, bazen tekrarl
olarak iletildigini ve bunlarin kendilerinde yogun kaygi/korku, sok hali ve bayilma

gibi ciddi psikolojik ve fizyolojik belirtilere yol agtigini dile getirmislerdir.

Kronik hastaliklarin ve bu arastirma 6zelinde KBH’nin zorlayicit prognozu ve
tedavi uygulamalar1 goz 6niinde bulunduruldugunda, bakim verenler basta olmak
lizere tiim aile liyelerini ve yakin c¢evreyi etkileyecek bicimde, bireylerin hazir
bulunusluk diizeylerini dikkate almadan hayati ya da ciddi kararlar1 aktarmak ya
da bu bilgi aktarimin1 etik ve empatik sinirlar1 asarak gerceklestirmek, bu kisilerde
ciddi duygusal yiike, giiven kaybina ve psikolojik zorlanmalara yol acabilmektedir.
Oyle ki bakim veren bazi anneler, aradan uzun yillar ge¢mesine ragmen

gerceklesen rahatsiz edici iletisimin uzun vadeli psikolojik etkilerini hala
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tagidiklarini belirtmislerdir. Bu durum, literatiirde de sik¢a vurgulanan hasta-
hekim iletisiminin kalitesinin, kronik hastalik siire¢lerindeki bakim veren yiikii ve
duygusal uyum iizerinde belirleyici bir rol oynadigi bulgulariyla rtiismektedir
(Baysal, 1996: 917; Khorsandi ve ark., 2020: 1). Olumsuz iletisim deneyimleri
yalnizca duygusal travma yaratmakla kalmamakta, ayn1 zamanda bakim verenlerin
saglik sistemine olan giivenini zedelemekte, alternatif kurumlara bagvurma ya da
tedaviyi geciktirme gibi sonuclari da beraberinde getirebilmektedir. Nitekim
katilimcilarin bazilari, yetersiz veya kiricr iletisim sonrasi farkli bir hastaneye
ge¢me karar1 aldiklarini aktarmistir. Bu durum, pediatrik KBH gibi yasam boyu
stiren hastaliklarda siirdiiriilebilir ve giivene dayali bir saglik iliskisi kurmanin
onemini agik¢a ortaya koymaktadir. Dolayisiyla s6z konusu katilime1 deneyimleri
ve ifadeleri, Ozellikle pediatrik calisma alanlarinda saglik profesyonellerinin
yalnizca klinik becerileriyle degil, ayni zamanda iletisim dilinde tasidiklar
duyarhilikla da donanimli olmalarinin 6nemli oldugunu gostermektedir. Bu
sonuclar, annelere aktarilan bilgilendirmelerin igerik kadar sunulma bi¢iminin de
onem arz ettigini gostermis ve bakim verenlerin duygusal yiliklenmesini azaltan,
destekleyici ve insani bir yaklasima duyulan ihtiyaci ac¢ik bir bigimde ortaya
koymustur. Arastirma drneklemimize ve bulgularimiza benzer sekilde, pediatrik
KBH’de bakim verme {lizerine gerceklestirilen bir meta-sentez ¢aligmasinda da;
bakim verenlerin tibbi personelden dolayr zaman zaman hayal kirikliklar
yasadiklart ve acik, anlayishh ve dikkatli bir iletisimi umduklar1 sonucuna

ulagilmistir (Wee ve ark., 2022: 59).

Genel bir degerlendirme olarak, hekimlerin ¢ocuklarin psikososyal uyumu ve
ailelerin yasadig1 sorunlar hakkinda yeterince bilgi sahibi olmamasinin, tedaviye
uyumu zorlagtirabilecegi bilinmektedir. Ayrica tedavi ekibinin yogun temposu,
bazen hasta ve ailenin duygusal ve psikososyal zorlanmalarini fark edememelerine
yol agabilir. Ote yandan hekimler agisindan bakildiginda bir diger énemli husus,
ailelere ve ¢ocuga kronik hastalik tanisin1 uygun bir dille sdylemenin zorlugudur.
Netice olarak bahsedilen tiim bu durumlar bir arada degerlendirildiginde, kronik
hastalik siirecinin getirdigi yogun fiziksel, duygusal ve zihinsel yiik dolayisiyla
hem ailelerin hem de saglik calisanlarinin hem bilgi yoniinden hem de duygusal
acidan desteklenmesine ve her iki tarafa uygun rehberliklerin saglanmasina ihtiyag

oldugu goriilmektedir (Baysal, 1996: 916-917).
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5.2.3.3. Fiziksel Kosullarin Yetersizligi

Bakim veren annelerle gerceklestirilen goriismelerde, tedavi i¢in bagvurulan
hastanelerdeki ve genel olarak tibbi kaynaklara erisimdeki sikintilardan temelde
birkag¢ ortak noktada bahsedilmistir. Bunlardan birincisi, bazi anneler hastanenin
fiziksel imkanlarmin yetersizligi ve hastane i¢i lojistik problemler iizerinde
durmustur. Ornegin, gerek hastane yatislarinda gerekse rutin kan tahlillerinin
yapildig1 kontrol dénemlerinde, alinan kan 6rneklerinin hasta yakini tarafindan
bireysel olarak teslim edilmesi gerektigi ve bunun da hastane i¢inde kolay
ulagilabilir bir noktaya degil, hastane dismna c¢ikilarak belirli bir mesafe
yiirlinmesini gerektiren bir birime yapilmasinin, bazi anneler tarafindan hastane
kaynakli bir zorluk olarak dile getirildigi goriilmiistiir. Bu durum bakim veren
annelerde hem ¢ocuklarim1 duruma gore beraber gotiirme zorunlulugunda
birakarak zorlayabilmekte, bazen yatis durumlarinda ise kan 6rnegini gotiiriip
getirme siiresinde ¢ocuklarini yalmz birakma endisesini yaratmaktadir. Ote yandan
bakim veren annelerden biri, teknik ve dijital altyapidaki birtakim sorunlara isaret
etmis ve bir yandan ¢ocuklarinin hastane siire¢lerine eslik ederken bir yandan da
bu teknik sikintilar dolayisiyla tekrarli hastane-eczane arasi gitgelleri yagsamanin
son derece zorluk olusturdugunu dile getirmistir. Belirtildigi gibi, bu durumun
rutin takip-kontrol veya hastane yatis siireclerinde, 6zellikle cocuguyla tek bagina
gelen annelerde 6nemli bir stres kaynagi olusturarak fiziksel ve duygusal yiike yol

actig1 gorilmiistiir.

Annelerin tibbi isleyis hakkinda siklikla dile getirdikleri bir baska zorluk ise, saglik
hizmetlerinin yeterince gelismis olmadig1 veya bakim veren annelerin ifadeleri ile
tecriibe eksikliginin oldugu diisliniilen durumlarda bir¢ok bakim veren annenin
sehir degisikligi yapmak durumunda kalmasidir. KBH’li ¢ocuklarina bakim veren
anneler, halihazirda ikamet ettikleri sehirde ya da yakin illerde genel olarak tedavi
hizmetlerine ulasabildiklerini belirtmiglerdir. Ancak birgok bakim veren anne
ortak bir goriis olarak, mevcut saglik hizmetlerinin kendi hastalik kosullar1 ve
tedavi siiregleri acisindan yetersiz kaldigini ya da yeterince giiven vermedigini
ifade etmislerdir. Bu nedenlerden dolay1 da pek ¢ok anne sehir degisikligi yapmak
zorunda kaldiklarini belirtmistir. Saglik hizmetlerindeki yetersizliklerin kaynaklari

ise; ailelerin bulunduklar1 sehirlerde uzman doktorlarin bulunmamasi, saglik
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ekibinin ailelere giiven verecek diizeyde tecriibeli goriinmemesi ve diyaliz gibi

kritik tedavi hizmetlerinin sunulamamasi seklinde ifade edilmistir.

S6z konusu tibbi erisimde hissedilen eksikliklerin, aileleri yasadiklar1 sehirlerden
uzaklagmaya, biiyiik sehir merkezlerinde uzun siireli konaklamaya veya oralarda
yeni bir yerlesik hayat kurmaya zorladigi goriilmiistiir. Ayrica bu durumun
yalnizca hasta ¢ocugu degil, ayn1 zamanda 6zellikle ¢ekirdek ailenin diger tiim
fertlerini etkileyerek var olan diizeninin bozulmasina yol actig1; ekonomik, sosyal
ve psikolojik anlamda ¢ok yonlii zorluklar1 da beraberinde getirdigi goriilmiistiir.
Bakim veren annelerden birinin, yasadiklari sehirdeki uzman doktor eksikligi
nedeniyle tedavi i¢in tasinmak zorunda kalmalarini ‘rehin kalmak’ seklinde ifade
etmesi, i¢inde bulunduklar1 sikismislik ve zorluk halini agik bir bigimde
betimlemektedir. Bu bulgular saglik hizmetlerinin yalnizca tibbi donanim
acisindan degil, fiziksel ve isleyise dair kosullar agisindan da giiclendirilmesi
gerektigini gostermektedir. Dolayistyla pediatrik KBH gibi uzun soluklu ve hassas
takibi gerektiren durumlarda, bakim verenlerin ylikiinii hafifletmek adina fiziksel
kosullarin iyilestirilmesi, tedavi hizmetlerine olabildigince esit erisimin
saglanmasi ve altyapisal eksikliklerin giderilmesi oncelikli bir ihtiya¢ olarak 6ne
cikmaktadir. Aksi takdirde hem hasta cocuklarin tedavi siireci sekteye
ugrayabilmekte ya da uzayabilmekte hem de bakim verenler tilkkenmislik ve

caresizlik duygulariyla daha yogun sekilde bas basa kalabilmektedirler.

5.2.3.4. Tedavi Siireci Memnuniyeti

S6z konusu ana tema altinda yer alan diger alt temalarda bahsedilen cogu deneyim
-fiziksel kosullarin yetersizligi disinda-, hastalik tanisinin ilk Ogrenildigi ve
tedavinin ilk baslandigi siirece iligkin ge¢mis olumsuz deneyimleri kapsamaktadir.
Bu alt tema ise halihazirda devam eden tibbi siirece iligkin deneyimleri igeren,
bakim veren annelerin ifadelerinden kaynak almistir. Dolayisiyla giincel asamada
bakim veren anneler genel anlamda tedavi uygulamalarinin yeterliligine olan
giivenlerinden ve saglik ekibinin kendileriyle olan olumlu kisiler arasi iligki ve
iletisimlerinden son derece memnun olduklarini dile getirmislerdir. Bu arastirma
kapsaminda nitel goriismelere katilim saglayan pediatrik KBH bakim veren

anneleri, hastaligin ve i¢inden gegtikleri siirecin zorluguna karsin kendilerinde
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belirgin sekilde memnuniyet olusturan seyin, halihazirdaki tedavi siirecine olan
giiven ve bu siirecte yanlarinda olan tibbi ekibin ilgi ve destegi oldugunu
belirtmistir. Katilimcilar, 6zellikle saglik personelinin ilgisi, destekleyici tutumu
ve iletisim becerileri sayesinde kendilerini yalniz hissetmediklerini ve bu siireci
bunlarin daha katlanilabilir hale getirdigini ifade etmislerdir. Ote yandan, annelerin
ifadelerinde 6zellikle dikkat ¢eken bir diger unsur ise saglik ¢alisanlarinin ailelerin
karar verme siireclerine saygi gostermesi ve aileleri bu siirece aktif olarak dahil
etmeleridir. Dolayisiyla doktorlarin ve hemsirelerin belirtilen anlayish ve empatik
yaklasimlart ile ulagilabilir oluslarinin, annelerin yagadigi stresi hafifletmeye katki
sundugu gorlilmistiir. Bu sonuglar, literatiirde de vurgulanan saglik
profesyonellerinin psikososyal destek saglayici roliinii dogrular niteliktedir

(Geense ve ark., 2017: 836-837).

Bir hastalik siirecinin kroniklik arz etmesi, hem hasta ¢ocuk hem bakim verenleri
hem de tiim aile i¢in hastalia uyumu giiclestiren bir durum teskil etmektedir
(Olger ve ark., 2010: 148). Bu nedenle bu siirecin saglikl1 bir sekilde yonetiminde
saglik ekibinin destekleyici roliiniin gerekliligi vurgulanmaktadir (Watson, 2010:
214). Bununla birlikte, kronik hastalik deneyiminin hasta ve ailesi lizerinde
yarattifi zorluklarin yani sira, tibbi personel i¢in de zorlayici yonleri
bulunmaktadir. Tedavi ekibinin karsilagtig1 giicliikler; bireysel kisilik 6zellikleri,
calisma kosullar1 ve ¢alisma siireleri dogrultusunda farklilik gostermekle birlikte
genellikle hastanin iyilestirilmesi yoniindeki igsel ve digsal beklentiler saglik
ekibini zorlayan durumlarin basinda gelmektedir. Ancak KBH gibi kronik
hastaliklarin dogas1 geregi tedavi siirecinin uzunlugu, zorlugu ve olumsuz
sonuglarla  seyretme  potansiyelinin  belirgin  olmast gz  Oniinde
bulunduruldugunda, bu durum saglik ekibinin basarisizlik hissi veya sugluluk
duygulariyla miicadele etmesine de yol acabilmektedir. Bu da, 6zellikle hekimlerin
cocuk ve aile ile kurduklari iligkilere olumsuz sekilde yansiyabilmektedir (Baysal,
1996: 916). Cocuklardaki kronik hastaliklar1 yonetmede hekimlerin karsilagtiklar
temel zorluklar, kesin tan1 koyma ve etkili bir tedaviyi baglatma yoniindedir. Buna
ek olarak genellikle goz ardi edilen ve zorluk olusturan bir diger durum ise,
psikososyal islevselligi korumak i¢in gereken degerlendirme ve miidahaleleri
gerceklestirmektir (Pless, 1984: 33). Genel olarak hasta veya hasta yakini ile tibbi

ekibin yukarida bahsedilen durumlar1 gz 6niinde bulunduruldugunda, tibbi siire¢

261



ve ekip memnuniyetini degerlendirirken, hem hasta ve bakim verenlerin yiikii ile
beklentileri hem de saglik ekibinin yiikii ve beklentilerinin birlikte ele alinmasinin
onemli oldugu diisiiniilmektedir. Orneklemimizde, mevcut tibbi isleyisten ve
tedavi ekibinden genel bir memnuniyetin ifade edilmesi, pediatrik KBH’ye bakim
verme konusundaki onceki nitel ¢calismalarda (Gutman ve ark., 2018; Hanson ve
ark., 2019) dile getirilen sinirli memnuniyet diizeyleri de goz oniine alindiginda

olumlu bir tabloya igaret etmektedir.

Nihai olarak, ‘tedavi siireci memnuniyeti’ baslig1 altinda belirtilen olumlu
deneyimlerin ¢ogunlukla 6nceki olumsuz saglik deneyimlerinin ardindan geldigi
goriilmektedir. Bu durum, annelerin mevcut tedavi ekibine duyduklar1 giivenin ne
denli kiymetli oldugunu ve bu giiveni insa edebilmek i¢in aktif bir caba
gosterildigini ortaya koymaktadir. Hastane personelinin sagladigi maddi ve
manevi destek, iletisimde kurduklar1 sicak ve profesyonel yaklagim, yalnizca
cocuklarin saglik siirecine degil, bakim verenlerin ruhsal iyilik haline de olumlu
sekilde yansiyabilir. Bu baglamda, pediatrik KBH bakim siirecinde saglik
calisanlarinin insani yaklagimi, etkili iletisim becerileri ve aileyle kurdugu is
birligi, yalnizca klinik basariyr degil, bakim veren annelerin memnuniyetini ve
stirece karst dayanikliligini da artirabilir. Elde edilen bulgular, kronik hastalik
bakimmin ¢ok boyutlu yapisi i¢inde, profesyonel yeterlilik kadar duygusal

destegin de ne kadar etkili olabilecegini ortaya koymaktadir.

5.2.4. Psikososyal Destek Ana Temasina iliskin Tartisma

Pediatrik KBH bakim veren anneleri bakim siirecinde eslerinden, ailelerinden ve
sosyal cevrelerinden yeterli anlayis ve destek gorememekten kaynaklanan
yalmzlik, tikenmislik ve psikolojik sikintilar yasamaktadirlar. Ayni zamanda
sosyal destek arayisinda olan anneler, benzer deneyimler paylasan diger bakim
verenlerle iletisim  kurmanin  psikolojik  dayanikliliklarmi  artirdigini
belirtmektedirler. Ote yandan g¢evrenin anlayis eksikli§i ve buradan destek
gorememe; duygusal yiikii artirarak depresyon, anksiyete ve stres gibi ruhsal
sorunlara yol agabilmektedir. Profesyonel psikososyal destege erisimin c¢ogu
zaman yetersiz kaldig1 durumlar da g6z onilinde bulunduruldugunda, bakim veren

annelerin psikolojik dayanikliligin1 destekleyebilecek kapsamli ve erisilebilir
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psikososyal hizmetlerin saglik sistemi i¢inde ne denli 6nemli oldugu ortaya
cikmaktadir. Bu ana tema altinda; sosyal destek arayisi, destek gormeme ve
anlasilmama, aile i¢i iligkilerde zorlanma ve profesyonel psikolojik destek ihtiyaci

alt temalarina ait tartisma boliimlerine yer verilmistir.

5.2.4.1. Sosyal Destek Arayisi

Kronik hastaliklarla basa ¢ikmada duygu odakli bir bas etme bicimi olarak ele
alian sosyal destek arayis1 (Lazarus ve Folkman, 1984), bu ¢alismada dogrudan
‘basa ¢ikma’ ana temas: altinda degil, katilimci ifadeleri dogrultusunda
‘Psikososyal Destek’ ana temasi kapsaminda degerlendirilmistir. Nitekim
orneklemimizde yer alan pediatrik KBH bakim veren annelerinin deneyimleri
gostermistir ki genig bir ihtiyaca tekabiil eden psikososyal destek ihtiyacinin
onemli bir ayagini sosyal destek ihtiyaci ve buna iliskin arayislar olugturmaktadir.
Arastirmamizda elde edilen bulgular pediatrik KBH bakim veren annelerinin
hepsinin, bakim verme siirecinin zorlugu karsisinda eslerinden, ailelerinden ve
arkadaslarindan 6nemli diizeyde sosyal destege ihtiya¢ duyduklarini géstermistir.
Annelerin 6nemli bir boliimii ise siklikla bu arayislarina kaynaklik eden yalnizlik
ve destek eksikligine vurgu yapmislardir. Bu noktada bazi anneler sosyal destegin
kaynaginin temelde esleri oldugunu sdyleyip bu baglamda destek alabilen anneler
memnuniyetlerini dile getirirken bazi anneler ise benzer sekilde temel destek
kaynaginin esleri olmasina son derece ihtiya¢ duyduklarini ancak bu
beklentilerinin  karsilanmamas1 dolayisiyla yasadiklart 6nemli sikintilari,
yorgunluklari ve sitemlerini belirtmislerdir. Bunun yaninda bazi anneler genis bir
aile niifusuna sahip olsalar da ya anlay1s eksikliginden ya da bu kisilere ulagimin
cesitli nedenlerle sinirli olmasindan dolay1 yine ihtiya¢ duyduklar1 veya talep
ettikleri sosyal destek kaynaklarna ulasamadiklarmi beyan etmislerdir. Ote
yandan esinden veya ailesinden yeterince destege erisemeyen bazi anneler ise bu
destek alma ve sikintilarin1 paylagma ihtiyaglarini samimi bir grup arkadaslari ile
giderebildiklerini dile getirmislerdir. Es, aile veya arkadaglarindan aldig1 sosyal
destegin son derece smirli kaldigini belirten bir annenin ise, siiregle ilgili
aktarimlarinin ve yansittigi ruh halinin ciddi bigimde bir duygusal ve fiziksel
tilkenmiglige isaret ettigi, ayn1 zamanda ila¢ ve psikoterapi destegini gerektiren

psikolojik sikintilara da zemin olusturdugu goriilmiistiir.
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Genel olarak bakildiginda ise sosyal cevreden yeterli destek alamamanin, bakim
veren annelerde psikolojik ve duygusal yiikii, caresizligi ve tiikkenmislik hissini
arttirdigr goriilmiistiir. Benzer bulgular literatiirde de pek ¢ok ¢alisma odaginda
ortaya konmus ve kronik hastalikli ¢gocuklara bakim veren ebeveynlerin sosyal
destek eksikligi nedeniyle yalnizlik hissederek bu durumun psikolojik sikintilarini
ve streslerini artirdigi goriilmiistiir (Wee ve ark., 2022; Ong ve ark., 2021).
Bununla birlikte bulgularimizla uyumlu olarak, ozellikle aile ve es desteginin
yetersizliginde, bakim verenlerdeki bakim verme yiikiiniin agirlastigi ve
depresyon, anksiyete ve stres diizeylerinin yiikseldigi belirtilmektedir (Agerskov

ve ark., 2024; Toledano-Toledano ve Luna, 2020).

Tiim bunlara karsin yasanilan zorlu siirecte bakim veren anneler, kendilerini
desteklediklerini hissettikleri bazi sosyal destek kanallarindan da bahsetmislerdir.
Ornegin bazi anneler birebir hasta cocuklarindan manevi ve duygusal anlamda
destek gordiiklerini belirtmis, bununla birlikte bazi anneler diger ¢ocuklarindan
duygusal ve fiziksel anlamda destek gordiiklerini ve bunlarin onlar1 ayakta
tutmakta ve giiclendirmekte énemli bir yere sahip oldugunu vurgulamislardir. Ote
yandan bakim veren annelerin, sosyal destegin hem 6znesi hem nesnesi olma
konusunda dikkati ¢eken farkli deneyimleri, talepleri ve istekleri s6z konusu
olmustur. Ornegin bakim veren annelerin énemli bir kismi, benzer deneyimlerden
gecen diger bakim verenlerle kurduklari iletisimin kendi durumlarini kavramalari
ve bununla birlikte siikiir duygusu gelistirmeleri yoniinde kendilerini
desteklediklerini belirten ifadelerde bulunmuslardir. Aynm1 zamanda, benzer
deneyimleri yasamis diger bakim veren annelerle iletisim kurmanin, hem anlasilma
ihtiyacina karsilik geldigi hem de kars: tarafa destek sunma yoluyla katilimcilara
manevi bir tatmin sagladigi gortilmektedir. Nitekim pek ¢ok anne, KBH’li ¢ocugu
olan diger annelerle iletisimlerinde empatik tavirlar sergileyerek, onlarin yararma
olabilecek destekleyici aksiyonlarda bulunmaya hem diislinsel hem de davranigsal
olarak istekli olduklarin1 gostermistir. Dolayisiyla katilimcilarin  ifadeleri
dogrultusunda, bu baglamda kurulan sosyal destek iliskilerinin psikolojik
dayaniklilig1 artirdig1 ve basa ¢ikmay1 kolaylastirdigi sonucuna varilmistir. Boylesi
zorlayic1 ve siirekli bir bakim siirecinde, bakim veren annelerin benzer
deneyimlere sahip akranlartyla iletisim kurmalarinin, paylasilan kimlik ve destek

duygusu sayesinde hastalik karsisindaki psikolojik dayanikliliklarimi artirdigina
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dair goriigler bulunmaktadir (Wee ve ark., 2022: 59). Bu arastirma 0zelinde
bakildiginda, sosyal destek arama ve sosyal destek sunma istegi lizerine iki temel
motivasyonun var oldugu goriilmiis ve bu dogrultuda sosyal destek aglarinin
gelistirilmesi ve genigletilmesinin gerekliligi bir kez daha belirgin bir bi¢gimde

ortaya ¢ikmistir.

5.2.4.2. Destek Gormeme ve Anlasilmama

Yapilan goriismelerde one ¢ikan Onemli bir bulgu, bakim veren annelerin
yasadiklar1 zorluklarin ¢evrelerindeki kisiler tarafindan yeterince anlasilmadigi
yoniindeki ortak vurgudur. Bazi katilimcilar bu anlayis eksikligini ‘yasamayanin
anlayamayacag1’ bir durum olarak nitelendirmis ve bu durumu anlayisla karsilama
tarafinda olmustur. Ote yandan bazi anneler ¢evrelerinden géremedikleri anlayis,
yine ‘yasamayanin bilemeyecegi, anlayamayacag1’ seklinde yorumlasalar da bunu
empatiden uzak bir tutum olarak degerlendirme egiliminde olmuslardir. Anneler
ihtiya¢ duyduklar1 ve anlayis bekledikleri destegin niteliginden bahsederken, ¢ogu
anne duygusal olarak tek baginalik hissetmekten dolayir duygusal bir destek
eksikliginden dem vurmus yine onemli bir kistm anne de fiziksel yiiklerinin
hafifletilmesine ve siirecin kendileri i¢in kolaylastirilmasina ihtiya¢ duyduklarini
belirtmiglerdir. Duygusal ihtiya¢larinin goriilmemesi veya anlagilmamasi
konusunda annelerin bazilar1 bir siire kendilerini ifade ettikten sonra
anlagilmadiklarin1 goriince, caresizlik hissederek iletisimi smirli tutma yoluna

gittiklerini belirtmislerdir.

Arastirmamiza katilan pediatrik KBH bakim veren anneleri, yasadiklar fiziksel
zorluklarin aile bireyleri ve yakin ¢evre tarafindan yeterince fark edilmedigini ve
bu nedenle gerekli destegi goremediklerini ifade etmislerdir. Bazi katilimcilar hem
kendi ailelerinden hem de eslerinin ailelerinden bekledikleri destegi
bulamadiklarin dile getirirken, 6zellikle baz1 anneler eslerinden yeterli anlayis ve
diistinceli bir tutum gorememekten yakinmiglardir. Es desteginin yetersiz kaldig:
durumlarda bakim sorumlulugunun tamamen annelerin {izerine yikilmasi, onlarin
hem fiziksel hem de duygusal anlamda tiikenmislik yasamasina neden olmaktadir.
Nitekim bu durum, Onceki arastirmalarda da vurgulandigi iizere, aile igi

islevselligin  diisiik olmasinin psikolojik dayaniklilifi olumsuz etkiledigi
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bulgulariyla ortiismektedir (Cousino ve Hazen, 2013; Hamall ve ark., 2014).
Katilimcilar, fiziksel olarak en ¢ok zorlandiklar1 donemlerin, genellikle uzun siiren
hastane yatiglarinin ardindan evlerine dondiiklerinde ortaya ¢iktiginm
belirtmiglerdir. Bu siireclerde daha sakin, diizenli ve ilgili bir yaklagimla
karsilanma ve rahatlama ihtiyaci1 6zellikle vurgulanmistir. Ancak aile i¢inden ve
sosyal ¢evreden beklenen bu anlayisin saglanamamasi, bakim verenlerde yalnizlik

ve caresizlik duygularini derinlestirmistir.

Ote yandan KBH’li cocugu okula devam eden anneler, egitim ortaminda da yeterli
empatik tutumu ve destegi géremediklerini ifade etmislerdir. Cocuklarinin tedavi
siiregleri nedeniyle yasadigi devamsizlik ya da sinavlara katilamama gibi
durumlarda, Ogretmenlerin elestirel olmayan ve c¢oziime odakli tutumlar
sergilemesini beklediklerini belirtmislerdir. Bu baglamda, bakim veren annelerin
egitim siirecinde daha anlayish, yapict ve destekleyici yaklasimlara ihtiyag
duyduklar1 agikca ortaya ¢ikmistir. Ayrica bazi katilimeilar, cocuklarinin saglik
durumu ve tedavi siireciyle ilgili yasanan belirsizlikleri ¢evrelerindeki kisilere
yeterince aktaramamanin da kendileri icin ek bir giiclik olusturdugunu
belirtmislerdir. Ozellikle okul ortaminda ¢ocuklarmn yasadigi saglik sorunlarmin
Ogretmenler tarafindan anlasilmamasi, bakim veren annelerde yalnizlik ve

dislanmiglik hissini artiran bir etken olarak 6ne ¢ikmustir.

Pediatrik KBH bakim veren anneleriyle gergeklestirilen nitel goriisme sonuglari
gostermistir ki, bakim veren anneler ¢evrelerinin empati ve anlayistan yoksun
tutum ve davranislari dolayisiyla ihtiya¢ duyduklari psikososyal destekten mahrum
kalmakta ve bu, psikolojik dayanikliliklarini olumsuz etkilemektedir. Nitekim
alanyazindaki caligmalar, sosyal destek yetersizliginin bakim verme yiikiinii
artirabildigini (Ong ve ark., 2021) ve bakim verenlerin yalnizlagmasina, stresle
basa ¢cikma becerilerinin zayiflamasina ve dolayisiyla depresyon ve anksiyete gibi
ruhsal sorunlarin ortaya ¢ikmasina zemin hazirladigina isaret etmektedir
(Agerskov ve ark., 2024; Toledano-Toledano ve Luna, 2020). Bu dogrultuda,
bakim veren annelerin destek gérememe ve anlagilmama deneyimleri, psikososyal
destek ihtiyaglarinin karsilanmasini engelleyen 6nemli bir unsur olarak One
cikmakta; bu durum ise psikolojik dayaniklilik ve uyumlu basa c¢ikma
stratejilerinin gelisimini olumsuz ydnde etkiliyor goriinmektedir. Nihai olarak,

cocukluk cagindaki kronik bir hastaliga bakim verme siirecinde sosyal destek
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sistemlerinin giiclendirilmesi ve c¢evresel farkindaligin artirilmasi, bakim
verenlerin iyilik hali ve psikolojik dayanikliligini arttirmada kritik bir dneme

sahiptir (Negri-Schwartz ve ark., 2024; Sanayeh ve ark., 2021).

5.2.4.3. Aile ici iliskilerde Zorlanma

Daha once de belirtildigi iizere, bakim veren anneler ¢ocuklarinin hastalik
stirecinde ¢evrelerinden -6zellikle genis aile i¢indeki bireylerden- yeterli destek
goremediklerini ve yasadiklar1 zorluklarin tam anlamiyla anlasilmadigini sikg¢a
dile getirmiglerdir. Bir¢ok anne bu siirecin, ancak benzer deneyimleri yasayanlar
tarafindan gercekten kavranabilecegini diisiinmiis, bu nedenle c¢evrelerindeki
kisilerin empati eksikligi nedeniyle sergiledigi anlayissiz tutumlar karsisinda
kendilerini yalniz hissettiklerini ifade etmislerdir. Bazi anneler ise, genis aile
tiyelerinin kendilerini anlamak istemedigini ya da anlamaya yonelik c¢aba
gostermedigini diisiindiiklerini dile getirerek zamanla bu kisilerle iletisim

kurmaktan kagindiklarini belirtmislerdir.

Annelerin bu konudaki deneyimlerinden bahsedecek olursak; bazi anneler tedavi
stirecinde saghig1 tehdit edebilecek durumlardan korunma gerekliligi nedeniyle
KBH’li ¢ocuklarinin okula gidemeyisi konusunda aile yakinlar1 tarafindan
sorgulayict muamelelere ve duygusal olarak zorlayici tutumlara maruz kaldiklarini
dile getirmislerdir. Anneler, bu gibi durumlarda c¢ocuklarin1 hekim gorisii
dogrultusunda ve sagliklarim1 koruma amaciyla okula gonderemediklerini
cevrelerindeki kisilere belirttiklerini ancak bu durumun yeterince anlayisla
karsilanmamasinin duygusal acidan kendilerini zorladigini ifade etmislerdir. Bu
deneyim baglaminda bazi anneler, ¢gocuklarinin egitim siirecinin aksamamast i¢in
evde egitime devam edebilme imkanlarini arastirdiklarini ve bu dogrultuda ¢esitli

cabalar gosterdiklerini de dile getirmislerdir.

Katilimer ifadelerine gore, aile igindeki bazi bireylerin hastaligin ciddiyetini
yeterince kavrayamamasi ya da ¢ocugun saglik durumunu oldugundan hafif
gormesi seklindeki yaklasimlar da yine bakim veren annelerin yakindiklari
durumlardan biri olarak ortaya ¢ikmistir. Nitel goriismelerden ve aragtirmacinin
sahadaki gozlemlerinden yola ¢ikarak, bu ve benzeri yaklagimlarin her ne kadar

simnirlt sayida da olsa belirgin bir zorlayict durum olarak mevcut oldugu
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goriilmiistiir. Tedavisi yliriitiilen s6z konusu hastaligin varligina veya hastaligin
ciddi boyutuna ikna olmayan aile yakinlarinin bakim veren anneleri duygusal
olarak son derece zorladigi ve onlara kendilerini anlasilmamis, duyulmamis
hissettirdigi goriilmiistiir. Ote yandan bakim veren annelerden biri, gevresinden
kendisine ‘hasta cocuk annesi’ etiketi verildigini ve kendisine hasta olmayan ‘yeni
bir ¢ocuk’ dogurmasi yoniinde psikolojik baskiya yol acan sdylemlerin
yoneltildigini beyan etmistir. Bakim veren annelerin kendi aile dinamikleri ve aile
bireyleri c¢ercevesinde karsilagtiklart bahsi gegen tutumlar bir arada
degerlendirildiginde, orneklemimizde yer alan pediatrik KBH bakim veren
annelerinin yalnizca yeterli destek gorememekle kalmaylp ayni zamanda
cevrelerindeki kisileri hastalik siirecine ve bunun gerekliliklerine dair ikna etme
cabasi i¢inde bulunduklari da goriilmiistiir. Genel olarak anneler, hem hastalikla
ilgili fiziksel sorumluluklar iistlenmekte hem de cevresel ve aile ici anlayigsiz
yaklagimlarla basa ¢ikmak durumunda kalmaktadir. Bu durum ise onlarin duygusal
ve psikolojik agidan yipranmalarima ve sosyal destek arayislarina mesafeli
yaklasmalarina yol agiyor gériinmektedir. Dolayisiyla anlagilmama, yargilanma ya
da etiketlenme gibi durumlarin hem bakim verme siirecini zorlastirdigi hem de
bireylerin sosyal destek kaynaklarina yonelme istegini olumsuz etkiledigi

distintilmektedir.

5.2.4.4. Profesyonel Psikolojik Destek Thtiyaci

Cocukluk c¢ag1 kronik hastaliklarinda bakim vermenin c¢ok yonlii olarak
profesyonel bir psikolojik veya psikiyatrik destegi gerekli kildigi, katilimcilarla
gerceklestirilen goriismeler neticesinde bir kez daha vurgulanmistir. Pediatrik
KBH bakim veren annelerine odaklanan bu ¢alismada, anneler sosyal destegin yani
sira psikolojik destek arayiglarindan ve ihtiyag duyduklari farkli alan ve
baglamlardan acik¢a bahsetmislerdir. Psikolojik destek ihtiyacina iliskin ortak
ifadeler incelendiginde, 6zellikle diyaliz ve nakil siireclerinden gegen bakim veren
annelerin ¢okkiinliik, duygusal tiikenmislik, diirtii kontrol problemleri ve birikmis
duygulara bagl sinir krizi gibi kendilerini zorlayan ciddi psikolojik sikintilar
yasadiklar1 goriilmiistiir. Bu noktada, bu sikayetlerinden belirgin bigimde
bahseden annelerin hemen hepsi ya bir psikolojik destege basvurup belli bir siire

ilag tedavisi gordiiklerini sOylemis ya da halihazirda bdyle bir destegin arayisi
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i¢inde olduklarmm dile getirmistir. Ote yandan psikiyatrik destege basvurup ilag
kullanan bakim veren annelerden biri, ila¢ kullandig1 siire zarfinda bunun
kendisine iyi geldigini ancak biraktiZi mevcut halde de birakmanin pismanligini
yasadigin1 dile getirmistir. Bir baska anne ise halihazirda psikiyatrik takipte
oldugunu ancak ilacin tek basina kullaniminin bagimlilik yapma ve doz arttirimina
yol agmast olasiligindan endise ettigi i¢in buna baglh kalmak istemedigini
belirtmistir. Bununla birlikte yine ayni katilimci, psikiyatriden aldigi destegin
yeterli gelmedigini ifade ederken, arkadaslari ile sikintilarini ve duygularini
paylasabiliyor olma gibi konusmaya dayali bir duygusal aktarimin, ihtiyag
duydugu ‘i¢sel bosalmaya’ fayda saglayarak duygusal ve ruhsal bir rahatlik

sagladigini dile getirmistir.

Bakim veren annelerin ortaklasan ifadeleri, profesyonel psikolojik destek ihtiyaci
konusunda iki farkli bakis acisin1 ortaya koymustur. Bunlardan birincisi, diyaliz ve
nakil gibi KBH’nin zorlayic1 tedavi siire¢lerinden gegilirken, bakim verenler basta
olmak {izere ¢ocukla temasi olan herkesin ihtiya¢ durumunda psikolojik destekle
bulusabilmesinin ve bu konuda miimkiinse tibbi sistemin kontroliiniin ve
yaptirimlarinin olmasi gerekliliginden bahsedilmistir. Nitekim 6zellikle temel
bakim veren kisilerin bu noktada duygusal birikmisliklerini sagaltabilecekleri
profesyonel bir yardim bulmalarinin, hem kendi duygu durumlarini diizenlemede
hem de dolayli olarak ¢ocuga yansiyan olumsuzluklar1 bertaraf etmede islevsel
olacag1 lizerine vurgu yapilmistir. Dolayisiyla bakim veren anneler, ihtiyag
duyduklar1 psikolojik destegi hem kendi ruhsal sikintilarini kontrol altina almak
hem de bu sikintilarin ¢ocuklari tizerindeki olumsuz etkilerini azaltmak amaciyla
talep etmektedirler. Oyle ki, kronik hastaliga bakim verme yiikiiniin bakim
verenlere getirdigi stres ve olusumuna zemin hazirladig1 psikiyatrik belirtiler,
cocugun ruhsal saghgini ve tedavi siirecini olumsuz etkileyebilmektedir (Olger ve

ark., 2010: 44).

Profesyonel psikolojik destegin gerekliligine iligkin bir diger boyut ise, 6zellikle
pediatrik servislerde gorev yapan tibbi personelin; hastalarin ve ailelerin yasadigi
psikolojik stirecleri de dikkate alabilmeleri adina psikolojik farkindalik ve iletisim
becerileri konusunda desteklenmeleri gerektigi yoniindeki vurgudur. Bu
dogrultuda az sayida da olsa bazi anneler, tibbi ekip ¢alisanlarinin ¢ocuklarina veya

kendilerine yonelik psikolojik durumlarini gdzetmeden, incitici veya anlayistan
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uzak oldugunu belirttikleri yaklagimlarindan yakinmiglardir. Hasta, hasta yakini ve
saglik ekibini kapsayan kronik hastalik deneyimlerinin ve bu siirecin olasi
psikolojik yansimalarinin genis bir bakis agisiyla ele alinmasinin ve bu gergevede
empatik tutumlarin gelistirilmesi adina hekim-hasta-hasta yakini etkilesiminde
psikolojik egitim ve bilgilendirmelerin énem tasidig1 diistiniilmektedir. Nitekim
daha once de belirtildigi iizere, hasta ve yakinlar1 acisindan oldukga zorluklar
barindiran kronik hastalik siireci, tibbi ekip agisindan da fiziksel giigliikler ve
mesleki sorumluluklar yaninda psikolojik ve duygusal yiik anlaminda ciddi
sorumluluk ve zorluklar icermektedir (Baysal, 1996: 916; Edwards ve Titman,

2010: 69; LeBlanc ve ark., 2003: 860).

Bu alt tema igerisinde, bakim veren annelerden birinin profesyonel destek arayisi
neticesinde karsilastigi bir durum, kanit temelli ve yetkinlik gerektiren bir ruh
saglig1 hizmetine ulagsmanin 6nemini vurgulamasi a¢isindan somut bir 6rnek olarak
-katilimeinin tekrar 6zel izni alinarak- bu tartigmaya dahil edilmistir. Bahsedilen
deneyimde bakim veren anne, ¢ocugunun psikolojik olarak rahatligin1 saglamak
amaciyla alternatif bir yaklasim olarak bir ‘enerji uzmanma’, bir tanidiginin
tavsiyesi lizerine basvurdugunu belirtmistir. Bu kisinin ayni zamanda psikoloji
alaninda bir ge¢misi oldugu hakkinda sonradan bilgi edinildigi aktarilmissa da,
katiimcinin  ifadelerinden bu yetkinligin diizeyinin halihazirda belirsizlik
hissettirdigi anlagilmistir. Nitel goriisme esnasinda katilimci bu deneyiminden
bahsederken, o siiregte kendisine uygulanan yontemlerin etik ¢ergevesini kendi
icinde sorguladigini ve rencide edici bir dille kendisiyle iletisim kuruldugunu ifade
etmistir. Bu durum 6zellikle profesyonel yeterlilik, etik ilkeler ve psikolojik saglik
destek hizmetlerinde sinirlarin netligi ve uygulanmasi konularinda tekil olsa da
dikkat ¢ekici bir 6rnek teskil etmistir. Oyle ki sdz konusu deneyimi yasayan
katilimci, yasadigi destek alma siirecini aktarirken hayretini ve olayin kendisi
tizerinde birakt1g1 olumsuz etkiyi tekrar tekrar anlatma ihtiyact hissetmistir. Bakim
veren annenin ifadeleri dogrultusunda, annenin psikolojik olarak fayda saglama
amactyla bagvurdugu bu girisimin, beklenenin aksine kendisi tizerinde olumsuz bir

etki yarattig1 anlagilmaktadir.

Profesyonel psikolojik destek ihtiyacina iligskin yukarida bahsedilen tiim katilime1
deneyimleri ve ifadeleri gbéz Oniinde bulunduruldugunda ve bir arada

degerlendirildiginde; yalnizca hasta birey i¢in degil, bakim verenler i¢in de yogun
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duygusal ve psikolojik yiik barindiran kronik hastalik siireclerinde yetkin ve
giivenilir psikolojik destegin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir. Ozellikle resmi saglik
sistemi icerisinde ihtiya¢ duyulan psikolojik destege erisimde yasanan giicliikler,
bazi bireyleri bilimsel temeli tartigmali ya da yeterli denetim mekanizmalarina tabi
olmayan alternatif yontemlere yonlendirebilmektedir. Bu tiir arayislar sonucunda,
destek talebinde bulunan bireylerin mesleki yeterliligi bulunmayan ya da etik
ilkelere uygun davranmayan Kkisilerle karsilagmalari, ruh sagliklar tizerinde
olumsuz etkiler yaratabilmektedir. Bu nedenle bakim verenlerin yasadiklari
duygusal ve ruhsal sikintilar1 saglikli bir bicimde ydnetebilmeleri icin, yetkin
uzmanlarca saglanan, etik ilkelere dayali ve resmi kurumlarca denetlenen
psikolojik destek hizmetlerine erisimlerinin kolaylastirilmas1 biiylik 6nem
tasimaktadir. Ayn1 zamanda hastanelerde ve tedavi merkezlerinde, gerek hasta
cocuklarin gerekse aile iiyelerinin desteklenmesi igin psikososyal destek
birimlerinin olusturulmasi veya varsa giiclendirilmesi, personelin bu alanda aileyi
de yonlendirebilecek sekilde bir farkindalik egitimi almasi, hem bireysel hem de
kamusal diizeyde daha biitiinciil bir saglik sistemini gerekli kilmaktadir.
Arastirmamiz 6rneklemine benzer sekilde yiiriitiilen baz1 ¢aligmalarda da, KBH
bakim verenlerinin s6z konusu profesyonel psikolojik destek ihtiyaglarina, bu
hizmetlerin yetersizligine ve devlet destekli sekilde ulasilabilir olarak bu
hizmetlerin ailelere sunulmasi gerekliligine vurgu yapilmistir (Levy Erez ve ark.,

2024: 6; Zhang ve ark., 2023: 256; Walker ve ark., 2019: 197).

5.2.5. Basa Cikma ve Gii¢ Kaynaklar1 Temasina Iliskin Tartisma

Stresle basa ¢ikma, 6zellikle kronik stres durumlarinda bireylerin fiziksel ve ruhsal
iyilik hallerini korumada ve siirdirmede Onemli mekanizmalar olarak ele
alinmaktadir. S6z konusu siiregen stresli durum, kronik hasta bir ¢ocuga bakim
vermek oldugunda ise hastaligin, iistlenilen sorumluluk ve tasinan duygusal yiik
ile beraber bireylerin yasamina getirdigi ¢ok boyutlu zorluklar nedeniyle basa
¢ikma sistemi daha karmasik bir hal alabilmektedir. Bu baslik altinda pediatrik
KBH bakim veren annelerinin temelde nasil basa ¢iktiklarina iliskin deneyimleri;
dini/manevi basa ¢itkma, duygu odakli basa ¢ikma, problem odakli basa ¢ikma ve

ka¢inmact basa ¢ikma alt temalar altinda ele alinip tartisilmistir. Bunun yaninda
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bakim veren annelerin basa ¢ikmalart ile iliskili olan psikolojik dayaniklik ve umut

yasantilari, s6z konusu alt tema baslig altinda ele alinmigtir.

5.2.5.1. Dini/Manevi Basa Cikma

Pediatrik KBH bakim veren anneleri ile gergeklestirilen mevcut nitel ¢calismada,
hastalik siireci ile birlikte gelen zorluklar karsisinda basa ¢ikma kapsaminda dini
basa ¢ikmanin, siirecin ayrilmaz ve temel bir pargasi oldugu agikca goriilmiistiir.
Bakim veren annelerin basa ¢ikma deneyimleri bilyiik oranda dini basa ¢ikma
yollarii kapsamakla birlikte, bununla ortiisen sekilde hayata dair anlam aramaya
yonelik sorgulamalar1 ve yonelimleri de icerdigi i¢in, ayn1 zamanda genel bir
manevi basa ¢ikma boyutunu da i¢inde barindirmaktadir. Katilimcilarin ifadelerine
baktigimizda, hastaligin Allah tarafindan bir ‘imtihan’ olarak verildigi vurgusu
sikca goriismelerde yer almustir. Ote yandan bazi anneler ise ¢ocuklarinin
hastaliklarini, Allah’tan gelen ve sabir gosterilmesi gereken bir sinav olarak
gordiiklerini dile getirmiglerdir. Hastalig1, imtihan veya sinav olarak algilayarak
bu deneyime yaklasan annelerin bazilari, bunu ayn1 zamanda ‘giizel bir sinanma’,
‘Allah’in sevgisinin bir gostergesi’ veya sonrasinda gelecek bir ‘miikafat’in
Onclisii olabilecek bir yasant1 olarak nitelendirmislerdir. Bununla birlikte Allah’a
tevekkiil etmek, Allah’tan geldigini kabul edip gdnderilene riza gostermek, var
olan hale siikretmek, duaya bagvurmak, yasamin geciciligine vurgu yapmak,
Allah’a teslim olmak gibi dini inanca ve uygulamalara dair yonelimlerin sikca
goriisme iceriklerinde yer aldigi goriilmiistiir. Bakim veren annelerin s6z konusu
dini basa ¢ikma yaklagimlarinin, hastalik siirecine uyum saglamada hem psikolojik
bir rahatlatma hem de yasanilam1 anlamlandirma islevi gordiigii dikkat
cekmektedir. Tiim bunlarin, ayn1 zamanda hastalikla yiizlesirken ortaya ¢ikan
caresizlik, korku ve {iziintii gibi zaman zaman yogun ve zorlayici olabilecek
duygularin hafiflemesine ve ruhsal anlamda giiclii kalabilmeye de yardimeci
olabildigi goriilmektedir. Dolayisiyla pediatrik KBH bakim veren annelerinin
siklikla bagvurdugu dini basa c¢ikma stratejisinin, annelerin psikolojik

dayanikliliklarini da arttirdig sdylenebilir.

Manevi basa ¢ikma, literatliirde zaman zaman dini basa ¢ikma kavramiyla birlikte

kullanilmakta olup (Pargament, 2011; Pargament ve ark., 2013), calismamizda
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bazi katilimcr ifadelerinde yasamin anlamini ve varolusu sorgulama bigiminde
kendini goéstermistir. Ornegin; diinyanin genel anlamda bos oldugu, hayatin
giindelik/diinyalik problemlere takilamayacak kadar bos ve gecici oldugu,
gelecegin belirsiz oldugu, 6liimiin bir hakikat oldugu, kisinin bu hastaligin ‘neden
kendisinin basia geldigi’ gibi varolugsal meselelerin de sorgulandigi pek ¢ok
ifadeye rastlanmigtir. S6z konusu dini ve manevi basa ¢ikma yollarinin
kullanimina bir arada baktigimizda ise, genel olarak bu yollarin 6rneklemimizdeki
bakim veren anneler i¢in, yasanilan siiregen zorlukla bas etmede giiglii ve islevsel
basa ¢ikma yollar1 oldugu dikkat ¢ekmektedir. Nitekim alanyazindaki pek ¢ok
calisma dini/manevi basa ¢ikmanin bakim verme siireclerinde dnemli bir basa
cikma yolu olarak fonksiyon gosterdigine isaret etmektedir (Bak ve Zarzycka,
2022: 106; Sarikaya Karabudak ve Conk, 2018: 12; Zidtkowska ve ark., 2020: 1).
Bununla birlikte diyaliz hastast c¢ocuklarin ebeveynlerinin deneyimlerine
odaklanan bir sistematik derleme c¢alismasinda, dini ve manevi inaniglarin bakim
verenlere psikolojik yonden rahatlama saglamanin yaninda sosyal destek de

sundugu belirtilmistir (Ong ve ark., 2021: 16).

Ancak dini/manevi basa c¢ikmanin sadece olumlu ve destekleyici yonleri
bulunmamaktadir. Katilimeilarin ifadelerinde, zaman zaman dayanamayacak gibi
hissedilen yerlerde isyan etme veya hastaligin varligini sorgulama gibi durumlarin
da aciga ¢iktign goriilmektedir. Ote yandan daha 6nce de bahsedildigi gibi bazi
annelerin ‘diinyanin bos oldugu’ veya ‘6liimiin kaginilmaz oldugu’ gibi derin
varolussal sorgulamalara girmesi, bu durumun bazen olumlu bir basa ¢ikmay1
saglamaktan ziyade karmasik ve zorlayici bir psikolojik siirece girmeye yol agmast
da olasidir. Nitekim literatiirde de yaraticiya karsi 6fke duyulmasi, hayatin
anlamini yitirmesi gibi negatif dini basa ¢ikma bi¢imlerinin varligindan s6z
edilmekte ve bunlarin depresif belirtilerle iligkili oldugu dile getirilmektedir
(Vitorino ve ark., 2018: 1900). Buradan hareketle dini/manevi basa ¢ikmanin,
bakim verenlerin iginde bulunduklar1 ruh hallerine ve bireysel inang sistemlerine
gore farkli sekillerde tezahiir edebilecegi ve bu yonde kendilerine olumlu veya

olumsuz yansiyan bir baga ¢ikma tarzi olarak donebilecegi diisiiniilmektedir.

Genel bir degerlendirme olarak, dini/manevi basa ¢ikmanin olumlu-olumsuz etki
gosterebilen ¢ift yonlii dogasinin bakim verenlerin desteklenmesinde dikkatle ele

alinmas1 gerekmektedir. Zira dini inanglarin sadece pozitif etkilerine
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odaklanmanin, bireylerin yasayabilecegi olast manevi ¢atismalarini ve krizlerini
g6z ard1 etmeye yol acabilecegi de ihtimal dahilindedir. Bu nedenle, psikolojik
destek ve miidahalelerde, bakim verenlerin dini ve manevi inang ve deneyimlerinin
kapsamli ve hassas bir bicimde degerlendirilmesi énem arz etmektedir. Sonug
olarak, pediatrik KBH’li cocuklara bakim veren annelerin, kronik hastalik
stirecinde karsilagtiklar1 zorluklarla basa ¢ikarken aktif bigimde dini/manevi basa
cikma yollarin1 kullandiklari; bu yollarin yasanan giigliige anlam kazandirarak
dayaniklilik gelistirmede ve zaman zaman umut ile huzur kaynagi olarak islev
gordiigii sonucuna ulasilmigtir. Arastirma bulgularimiz, dini/manevi basa
cikmanin bu gruptaki bireyler tarafindan 6nemli bir basa ¢ikma stratejisi olarak
kullanildigin1 ortaya koyan diger nitel arastirma bulgulariyla da ortlismektedir

(Boateng ve ark., 2024: 1; Cimete, 2002: 196).

5.2.5.2. Duygu Odakh Basa Cikma

Duygu odakli basa ¢ikma, genellikle kontrol veya miidahale edilmesi gii¢c olan
zorlayicr stresorler karsisinda durumu degistirememenin de etkisiyle duygulari
kontrol etmeye ve diizenlemeye iliskin stratejileri i¢eren bir basa ¢ikma yoludur
(APA, 2023). Oncelikle su belirtilmelidir ki, duygu odakli basa ¢ikmanin énemli
bir bileseni ve yolu olan ‘sosyal destek arama’, mevcut arastirmamizda genis bir
yer kapladigi icin bir alt tema olarak ‘psikososyal destek’ ana temas1 altinda ele
alinmistir. Dolayisiyla burada, duygu odakli basa ¢ikma alt temasinin igeriginde
tekrar sosyal destek arama basa ¢ikma stratejisine yer verilmeyecektir. Yine duygu
odakl1 basa ¢ikma yollarindan biri olarak ‘kaginma’, tipki sosyal destek arayisinda
oldugu gibi arastirma katilimcilarimizin deneyimlerinde genis bir yer
buldugundan, s6z konusu basa ¢ikma stratejisi mevcut ana temamizin altinda ayri

bir alt tema olarak ele alinacaktir.

Duygu odakli1 baga ¢ikma odaginda pediatrik KBH bakim veren anneleri, hastalik
stirecinin getirdigi psikolojik yiikii yonetmek i¢in c¢ogunlukla ‘kabullenme’
stratejisini  benimsemis  goriinmektedir.  Ancak bu  kabullenmenin
orneklemimizdeki katilimcilar agisindan iki farkli niians icerdigi goriilmiistiir.
Birincisi  kabullenmenin, bazi bakim veren annelerde aktif, bilingli ve

icsellestirilmis bir basa ¢ikma stratejisi olarak ortaya c¢iktigidir. Bu yaklasimda
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goriinen anneler, yasadiklar gli¢liigii kabul ederek duruma karsi direng gelistirmis,
siireci duygusal agidan daha yonetilebilir hale getirmis ve yasamlarini
stirdiirebilmek i¢cin bunu kendilerine motivasyon kaynagi olarak kullanmis
goriinmektedirler. Burada ayn1 zamanda manevi bir teslimiyet boyutunun da var
oldugu goriilmiistiir. Ornegin, hastaligin getirdigi zorluklara ragmen rutinlere
uyum saglama, yasanan durumlar1 hayatin dogal bir pargasi olarak gérme veya bir
sorun olustugunda bunu olasi karsilayarak ona gore hareket etme gibi tutumlar, bu
aktif kabullenme yolunun varhigini diisiindiirmektedir. Bu kabullenme tarzinin,
zaman i¢inde hastaligin getirdigi kosullara ve yasami yeniden diizenleme siirecine
uyum saglamay1 kolaylastirarak anneler tizerindeki psikolojik yiikiin hafiflemesine
katkida bulundugu goriilmektedir. Bu baglamda, aktif bir sekilde yasanan
kabullenmenin hem duygusal bir rahatlama sagladigi hem de yagsamu siirdiirtilebilir

kilmaya yonelik bir basa ¢ikma stratejisi olarak islev gordiigli anlagilmaktadir.

Bakim veren bazi annelerde goriilen bir diger kabullenme ise, tam bir
i¢sellestirmeyi icermeyen pasif bir durumu ¢agristirmigtir. Bu noktada diger aktif
kabullenmeden farkli olarak, caresizlik ve pes etmislik duygulariyla da annelerin
bas etmeye calistiklari, yani sira hastalik siirecine karsi direng gelistirmekte ve
bazen yasadiklar1 duygusal zorlanmalarla basa c¢ikmada giicliikk c¢ektikleri
goriilmiistiir. Bu tiir bir kabullenmenin ise siklikla duygusal tiikenmislik, icsel
catisma ve psikolojik belirtilerle de seyredebilecegi diisiiniilmektedir. Nitekim
'pasif kabullenig' olarak tanimlanabilecek bu yaklagimi yansitan bakim veren
annelerin, goriigmeler sirasinda psikolojik olarak daha ¢okkiin bir ruh hali ve
konusma tarz1 sergiledikleri; psikolojik dayaniklilik acisindan kendilerini daha
yetersiz gordiikleri ve bir kisminin durumla basa ¢ikabilmek i¢in psikolojik ya da
psikiyatrik destege ihtiya¢c duydugu goézlenmistir. Tiim bu bulgular, katilimci
beyanlarinda yer almakta olup ayni zamanda goriisme siirecinde arastirmacinin
gbzlemledigi detaylar arasinda bulunmaktadir. Ozetle, KBH’li ¢ocuklara bakim
veren annelerin duygu odakli basa ¢ikma stratejilerinin, kabullenme temelli
sekillendigi goriilmiis ve bu stratejinin ise psikolojik uyum ve psikolojik
dayaniklilik agisindan 6nemli bir bilesen olabilecegi diisiiniilmiistiir. Pediatrik
KBH’de bakim vermeye iliskin nitel calismalara bakildiginda, bakim
verenlerin/ebeveynlerin genel itibariyle duygu odakli basa ¢ikmanin kapsamina

giren sekilde (sosyal destek arama, bagkalar: ile paylasimda bulunma, dua etme
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vb.), degistirilebilecek seylere odaklanip degistirilemeyeceklerle mesgul
olmamaya ¢alisma egiliminde olduklar1 sonucuna ulasilmistir (Agerskov ve ark.,
2024: 154-155; Sari ve Afiyanti, 2018: 322). Bu sonuclar, mevcut arastirma

bulgumuzu da destekler nitelikte goriinmektedir.

5.2.5.3. Problem Odakh Basa Cikma

Gergeklestirilen nitel goriismeler etrafinda, KBH tanili ¢ocuklarina bakim veren
annelerin hastalik siireciyle basa c¢ikmak icin kullandiklar1 bir diger strateji,
problem odakli basa ¢ikma olarak karsimiza ¢ikmistir. Problemin tanimlanmasi ve
cozlimlenmesine odaklanan bu basa ¢cikma yolu genel olarak kronik hastalik siireci
gibi belirsizlik ihtiva eden ve kontrol giiciiniin sinirli oldugu durumlarda duygu
odakli basa ¢ikmaya nazaran daha az kullanilmaktadir (Lazarus ve Folkman, 1984:
153; Petrie ve Jones, 2019: 111). Tam bu noktada 6rneklemimizde yer alan bakim
veren annelerin, gelisen durumlar icerisindeki belirsizlikleri gidermek ve sikintili
durumlar1 bertaraf edebilmek adma problem odakli basa ¢ikmaya yoneldikleri
goriilmiistiir. Bakim veren anneler gergeklestirilen nitel goriismelerde; hastaligin
teshisi veya tedavisi i¢in farkli sehirlerdeki uzman doktorlara gitme, cesitli
kaynaklardan bilgi edinmeye ¢alisma veya tedavi umudu ile baska ilag arayislarina
girme gibi s6z konusu durumu diizeltmeye veya degistirmeye yonelik a¢ik cabalar

gostermislerdir.

Bununla birlikte bazi anneler bilingli bir farkindalikla, bakim verme siirecinde
duygusal veya fiziksel olarak tikandiklar1 noktalarda kendilerini rahatlatabilecek
yollar1 kesfedip oralara dogrudan ydnelme gibi yine problem odakli davranislari
sergiliyor goriinmektedirler. Ornegin, periton diyalizi esnasinda kateterin
cekmemesi dolayisiyla yogun iiziintii ve karmasa yasayan bakim veren annenin,
duygu regiilasyonunu ancak aglayarak saglayabildiginin farkinda olmasi
dolayistyla, birkag saat kendisi i¢in miisaade isteyerek aglamaya cekilmesi veya
yine hastalikla alakali zorlandigi noktalarda bir annenin dogrudan pencere
kenarina giderek nefes almasi ve bunun kendisini rahatlatan islevini bilerek
yapmast, hem duygu odakli baga ¢ikmay1 hem de problem odakli baga ¢ikmanin
biligsel ¢abalarini diisiindiirmektedir. Nitekim problem odakli basa ¢ikma, stres

kaynagiyla bilingli bir sekilde yiizlesmeyi ve onun etkisini azaltabilecek ¢oziim
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oOnerileri ile hareket etmeyi de igermektedir (APA, 2023). Ayn1 zamanda her ne
kadar belirttigimiz durumlardaki gibi ¢evresel faktorlere (hastaliga veya gelisen
komplikasyonlara) miidahale sinirli olsa da problem odakli basa ¢ikmada; biligsel
veya motivasyonel yeni edinimler saglama, hedefi degistirme veya yeni
prosediirler 6grenme gibi kendine yonelik stratejiler de yer almaktadir (Lazarus ve
Folkman, 1984: 152). Dolayistyla nitel goriisme bulgularimiz, 6rneklemimizdeki
pediatrik KBH bakim veren annelerinin problem odakli baga ¢ikma yollarini da
islevsel olarak kullanabildiklerini gostermistir. Bu baglamda, problem odakli basa
¢ikma stratejilerinin benimsenmesinin hastalikla bas etmeyi kolaylastirabilecegi ve

bunun da psikolojik iyilik halini korumaya katki saglayabilecegi sOylenebilir.

5.2.5.4. Kag¢inmaci Basa Cikma

Nitel arastirma kapsaminda KBH’li ¢ocuklarin bakim veren anneleriyle yaptigimiz
goriismeler sonucunda giiclii bir alt tema olarak ‘kacinmaci basa g¢ikma’nin,
bastirma, inkar ve kaginma davranislar etrafinda ortaya ¢iktig1 goriilmiistiir. S6z
konusu hastaliga bakim vermede annelerin yogun duygusal yiik ve zorlayici
deneyimlerle karsilasmasimnin ve basa ¢ikmaya iliskin kaynaklarimin bunlarla
miicadelede yetersiz kalmasinin bir sonucu olarak, kaginmaci basa ¢ikma
stratejilerinin gelismesine zemin hazirlandig1 disiiniilmektedir (Mishel, 1981:
258). Literatiirde kaginmaci basa ¢ikma, bireylerin olumsuz duygularla dogrudan
yilizlesmek yerine, bu duygular1 bastirma, inkar etme veya dikkatleri bagka yone
cekerek gecici bir rahatlama saglamaya ¢aligma egilimi olarak tanimlanmaktadir
(Petrie ve Jones, 2019: 111). Asagida orneklendirilecek olan katilimci ifadeleri de

bu durumu destekler niteliktedir.

Arastirma grubumuzdaki bazi anneler, gelecek kaygisini azaltmak ve ani
yasayabilmek amaciyla olumsuz diislincelerden uzak durmay: tercih ettiklerini;
yasadiklar1 zor gergekligi gegici olarak unutarak, ‘simdi her sey normal’ gibi
ifadelerle am1 yasadiklarin1 vurgulamislardir. Bu tiir stratejiler, yogun stres
donemlerinde psikolojik dayanikliligi koruma agisindan faydali olsa da, literatiirde
uzun vadede bu sekilde bastirilmis duygularin daha fazla depresyon ve stres gibi
psikolojik sorunlara yol acabilecegi belirtilmektedir (Cousino ve Hazen, 2013:

822; Waugh ve ark., 2021: 213). Diger yandan bakim veren annelerin, yasadiklari
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sikintt ve lizlintliyii c¢evreleriyle paylasmak yerine iclerine atma egilimi
gosterdikleri gozlemlenmistir. Bazi anneler eslerine ya da yakinlarmma karsi
duyduklar1 kizginlik ya da kirginlik duygularini paylagsmak yerine bastirmakta, bu
da hem duygusal yiikiin artmasmna hem de sosyal destekten yeterince
yararlanamamalarina neden olmaktadir. Baz1 anneler ise karsilastiklar1 zorluklar
disinmemek i¢in bilingli olarak durumu kabullenmemekte, baska agilardan
bakmayi reddetmekte ve yasadiklari olumsuzluklart mantiksallastirarak psikolojik
dayanikliliklarim1 korumaya c¢alismaktadirlar. Bu durum, kaginma stratejisinin
rasyonellestirme bi¢imini yansitmaktadir. Ayrica bazi annelerin zor anlarda
kendilerini uykuya vererek ya da siirekli bir seylerle mesgul olarak yasadiklar
acidan kagmaya calismalari, kaginmanin pasif bigimine isaret etmektedir. Uyku
veya mesguliyet araciligiyla kisa vadeli rahatlama saglanabilse de, bu davraniglarin
uzun vadede sorunlarin ¢oziimiinii engelledigi ve uyumsuz basa ¢ikma yollari
olarak literatlirde vurgulandig1 goriilmektedir (Sarikaya Karabudak ve Conk, 2018:
12-18). Genel olarak katilimecilarin kaginmaci basa ¢ikma stratejilerini tercih
etmeleri, hastalik siirecinin yarattig1 psikolojik ve duygusal zorlanmay1 gegici
olarak hafifletmede etkili olsa da, bu stratejilerin uzun vadede bakim veren
annelerde duygularin bastirilmast ve ifade edilmemesi nedeniyle ruhsal
dayaniklilig1 olumsuz etkileyebilecegi diisiiniilmektedir. Bu nedenle, psikososyal
destek kapsaminda kac¢inma egilimlerinin fark edilmesine yonelik calismalarin
ylriitilmesi ve bu stratejilerin daha islevsel basa ¢ikma yollariyla yer
degistirilmesini saglayacak miidahalelerin gelistirilmesi 6énemli bir ihtiya¢ olarak

one ¢ikmaktadir.

5.2.5.5. Psikolojik Dayaniklilik ve Umut

Bu alt tema 6ncesinde yer alan bir¢ok alt tema icerisinde psikolojik dayaniklikla
iliskili cesitli bakim verme deneyimlerinden bahsedilmistir. Ornegin, sosyal ve
psikolojik destek kaynaklarina erisim, tedavi siirecine iligkin memnuniyet, islevsel
ve uyum saglayici baga ¢ikma stratejileri gibi bircok ana konu etrafinda psikolojik
dayaniklilik farkli baglamlarda ele alinmistir. Nitekim tekrarl bir bicimde ifade
edildigi tizere KBH nin ¢cok boyutlu ve zorlayici olabilen dogasi, bakim verenlerin
cesitli duygusal ve fiziksel becerileri yasamlarina entegre etmelerini gerekli

kilmaktadir. Bu siirecte psikolojik dayanikliligi saglam tutabilmek onem arz
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etmekle beraber bu, siirdiiriilebilirligi kolay olmayan bir igleyis olarak da karsimiza
cikmaktadir. Tiim bu agiklamalarla birlikte, KBH’li ¢ocuklarin bakim veren
anneleri ile gergeklestirilen goriismelerden elde edilen sonuglar, hem bakim
verenlerin psikolojik dayaniklilik gelistirdiklerini gérmek hem de bunun yollar1
hakkinda fikir sahibi olarak gelistirilecek olan miidahale veya destek caligsmalarina
kaynak teskil edebilmesi dolayisiyla umut vericidir. Aragtirmamiza katilim
saglayan bakim veren annelerin deneyimleri, kendilerini dayanikli kilan pek ¢ok
kaynaga tutunduklarini gostermektedir. Bu noktada bakim veren annelerin
dayanak aldiklar1 referanslar birbirinden farkli seylerle ifade edilse de dikkati
ceken bir husus, zorluk yasantilarina bakis acilaridaki ortak egilimdir. Ornegin
bir anne hastalik siirecini yasiyorsa, bunu kaldirabilecegi bir sey oldugu igin
yasadigina inandigin1 belirtmistir. Bir bagka anne ¢ocugunun kalbinin durmasina
sahit olduktan sonra oliimlerin artik onu eskisi gibi etkilemediginden, bir diger
anne ise yasadigi soruna coziilebilir bir sey olarak baktiginda islerin daha
¢oziilebilir goriindiigiinden bahsetmistir. Annelerin daha ¢ogaltilabilecek olan bu
ifadelerinde benzesen bir yon, deneyimlenen siire¢ sonrasi biligsel yeniden bir
yapilandirmaya gidildigi ve bunun hastalik siireciyle basa ¢ikmayi kolaylastiracak
sekilde gerceklestirildigi seklindedir. Nitekim bakim veren annelerin bakim verme
sorumluluklarinin ya da yasadiklar1 zorluklarin miktarinda azalma olmasa da
halihazirdaki siirece degin elde ettikleri tecriibeler dogrultusunda yeni bir bakis
acist kazanarak psikolojik olarak zorluklara daha dayanikli hale geldikleri
diistiniilmiistiir. Ulagtigimiz bu sonug, literatiirde psikolojik dayanikliligin bireyin
zorluklar karsisinda ‘geri sigrayabilme’ kapasitesi tanimlamasiyla da uyumlu

goriinmektedir (Windle, 2011: 152).

Bunun yaninda 6rneklemimizdeki KBH bakim veren anneleri psikolojik olarak
daha direngli olmalarin1 saglayan unsurlar olarak sevgi, sabir, iyi niyet, olumlu
diisiinme ve saglikli diger cocuklarinin varligindan bahsetmislerdir. Bunlar anneler
i¢in ayn1 zamanda bir gii¢ kayna@i teskil etmistir. Ote yandan bazi anneler yukarida
belirtilen biligsel yeniden yapilandirmayla uyum saglama durumlarinda oldugu
gibi, bunun bilingli sekilde farkinda olarak bu siirecin onlara kendilerini tanima,
anlamlandirma ve kisisel biiyiime kazanimlarim sagladigini belirtmislerdir. Oyle
ki katilimcilardan biri ¢ocugunun hastalik siirecine bakim verme deneyimini,

kendisi i¢in adeta bir ‘ihtisas siireci’ olarak tanimlamaistir. Dolayisiyla bu 6rnekteki
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gibi, yasanan zorluklara ragmen kisisel gelisim ve anlam kazaniminin olabilmesi
durumu, literatiirdeki posttravmatik biiyiime kavramim1 da hatirlatmaktadir
(Baenziger ve ark., 2024: 1; Wightman ve ark., 2019: 4). Nitekim bu bulgumuza
paralel olarak, pediatrik KBH’de bakim vermeye iliskin bir nitel arastirmada da,
hastalik siireciyle gelen bir kisisel biiyiime ve beceri gelisiminin annelerce tarif

edildigine dikkat ¢ekilmektedir (Mantulak ve Nicholas, 2016: 580).

Anlatilan deneyimlerde psikolojik dayanikliligi destekleyen temel bir duygu
olarak umut 6n plana ¢ikmaktadir. Birgok bakim veren annenin gelecege dair
umutlu olmalar1 ve zorluklarin sonunda, bir katilimcinin ifadesiyle ‘Oh, sonunda
bitti!” diyebilecekleri giiniin hayalini kurmalari, dayaniklilikla iligkili iyimserlik ve
basa ¢ikma giiclinli yansitmaktadir (APA, 2023; Negri-Schwartz ve ark., 2024: 11).
Literatiirde kronik hastalik bakiminda sosyal destek ve basa ¢ikma stratejilerinin
psikolojik dayaniklilik tizerindeki olumlu etkisi sik¢a vurgulanmaktadir
(Habibpour ve ark., 2019: 79). Ancak katilimcilarin ifadelerinde sosyal destek
almaktan daha c¢ok icsel kaynaklar, kisisel kabullenme ve kendini tanima siiregleri
on plana ¢ikmigs goriinmektedir. Bu durum, dayanikliligin yalnizca sosyal ¢evreden
degil, bireyin kendisinden kaynaklanan dinamik ve etkilesimsel bir siire¢ oldugunu
desteklemektedir (Rutter, 1985: 607; Walker ve Peterson, 2018: 1). Sonug olarak,
KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin psikolojik dayanikliliklari, siirecin
getirdigi kronik stres ve zorluklara ragmen, umut ve kisisel anlamlandirma ile
beslenen dinamik bir yap1 olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Dolayistyla, annelerin giic
kaynaklarmmin ve anlam diinyalarinin da siirece entegre edildigi psikososyal
miidahalelerin, hastalik ve tedaviye uyum siirecinde 6nemli bir destekleyici faktor

olabilecegi diisliniilmektedir.
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ALTINCI BOLUM

GENEL TARTISMA, SONUC VE ONERILER

6.1. Genel Tartisma ve Sonug¢

Bu tez caligmasinda, KBH tanis1 alan ¢ocuklarin birincil bakim veren annelerinde
hastalik siireciyle iliskili olabilecek psikososyal dinamikleri belirlemek ve bakim
verme siirecindeki deneyimleri derinlemesine anlamak amaclanmistir. Cocukluk
cagindaki kronik bir hastalik, yalnizca hasta ¢ocugu degil, 6zellikle birincil bakim
veren konumundaki aile bireylerini de ciddi bicimde etkileyebilmektedir
(Eccleston ve ark., 2015: 3; Slifer, 2014: 29). Bu baglamda, genellikle birincil
bakim sorumlulugunu iistlenen annelerin, yogun bir bakim yiikii ve stres altinda
kalarak 6nemli diizeyde psikososyal zorlanmalar yasadiklar1 bilinmektedir (Brown
ve ark., 2007: 412; Edwards ve Titman, 2010: 61). Anne-¢ocuk iligkisindeki
karsilikli etkilesim g6z onlinde bulunduruldugunda (Geense ve ark., 2017: 831;
Slifer, 2014: 32-37), bakim veren annelerde gelisebilecek olasi psikolojik belirtiler
veya bozukluklar ile genel psikososyal zorlanmanin niteligini ortaya koymak; hem
annenin hem de bakim verilen hasta ¢ocugun biitiinciil saglig1 acisindan biiyiik
onem tasimaktadir. Bu hususta klinik sahada deneyimlenenlerden ve 6n plana
cikan psikososyal ihtiyaclardan hareketle, alanyazinda ozellikle son on yilda
tizerinde yogunlagilan sekilde arastirmalarin gergeklestirildigi goriilmektedir.
Buna karsin tilkemizde ¢cocukluk ¢agi KBH’si baglaminda, KBH’li gocugun bakim
verenlerinin psikolojik siireglerini ve psikososyal deneyimlerini ele alan sayili
calismaya ulagilmistir. Kronik stresin ve siireklilik arz eden zorlayici deneyimlerin
yasandig1 bu tiir kronik hastalik durumlari, hem hasta cocuk hem de bakim veren
aile liyeleri agisindan psikolojik belirti ya da bozukluk gelistirme agisindan 6nemli
bir risk faktorii olarak kabul edilmektedir (Edwards ve Titman, 2010: 67; Pinquart
ve Shen, 2011: 1003). Dolayisiyla gerek psikolojik gerekse toplumsal destek ve
miidahalelere ihtiya¢ duyan hassas bir grup olarak, bu arastirmada KBH’li
cocuklarin bakim veren anneleri ile ¢alisilmasina karar verilmistir. Bu dogrultuda,
karma yOntem arastirmasi kapsaminda oncelikle bu gruba bakim veren annelerin

basta depresyon, anksiyete, stres ve tiikenmislik olmak iizere psikolojik belirti
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diizeylerini degerlendirmek amaciyla nicel bir ¢aligma yiiriitiilmiistiir. Ardindan
nitel arastirma asamasinda, psikolojik destege ihtiyag duydugunu ifade eden
annelerle bireysel derinlemesine goriismeler yapilarak 6znel deneyimler temelinde

ortak temalara ulagilmistir.

Mevcut tez calismamizin nicel aragtirmasi sonucunda, pediatrik KBH bakim veren
annelerinin orta diizeyde depresyon ve anksiyete ile hafif diizeyde stres belirtileri
gosterdikleri goriilmiistiir. Buna ek olarak, s6z konusu hasta grubu bakim veren
annelerinin psikolojik belirti diizeylerinin boyutunu ve ihtiya¢ duyulan psikososyal
destegin kapsamini tayin etmek icin saglikli kontrol grubu bakim veren anneleri
ile karsilastirmali analizler gergeklestirilmistir. Yiriitilen nicel c¢alisma
sonucunda, KBH’li ¢ocuklarin bakim veren annelerindeki depresyon, anksiyete ve
stres diizeylerinin kontrol grubundaki annelere gore daha yiiksek oldugu
gozlemlenmis, ancak iki grup arasinda psikolojik belirtiler agisindan istatistiksel
olarak anlamli bir fark bulunmamistir. Daha 6nce de deginildigi iizere hasta ve
kontrol gruplar1 arasindaki psikolojik belirti diizeylerinin benzer dagilimlar
gostermesi, her iki gruptaki farkli dinamiklerin bu sonu¢ iizerinde etkili
olabilecegini diislindiirmektedir. Nitekim arastirma bulgularindan hareketle,
KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin belli diizeyde hem aktif hem pasif, hem
duygu odakli hem kaginmaci basa ¢ikma stratejileriyle hastalik siirecinin getirdigi
zorluklara iglevsel ve islevsel olmayan sekilde adapte olarak bir kabullenisle
yasamlarina ve bakim vermeye devam ettikleri goriilmistiir. Bu noktada hastaliga
ve bakim vermeye iligkin adaptif ve islevsel bir yaklagimin, kosullarin miimkiin
kildig1 yerlerde problem ¢6zme basa ¢ikma stratejisini kullanmak, sosyal destek
aramak ve almakla saglaniyor olabilecegi diisiiniilmektedir. Ancak mevcut
arastirmadaki hasta grubu bakim veren annelerinde daha ¢ok islevsel olmayan bir
basa ¢ikma yolunun hékim olduguna dair veriler 6n planda goriinmektedir. Elde
edilen bulgular, KBH’ye bakim veren annelerde depresyon, anksiyete, stres ve
duygusal tiilkenmiglik diizeylerinin kaginma temelli basa ¢ikma stratejileriyle giiclii
bir iligki i¢inde oldugunu ortaya koymustur. Buna karsin, sosyal destek arama ve
problem ¢ézme gibi islevsel basa ¢ikma stratejilerinin, bu belirtileri dengeleyici
yonde anlaml bir etkisi olduguna dair anlamli bir bulguya ulasilamamistir. Bu
durum, her ne kadar kronik bir hastaliga -bu baglamda KBH’ye- bakim vermenin

dogas1 ve sundugu zorlu kosullar nedeniyle bu stratejilerin kullanim alaninin
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kontrol grubundaki annelere kiyasla daha sinirli olabilecegini diisiindiirse de, basa
¢ikma kapasitesini giiclendirmek adina bu islevsel stratejilerin de etkin bi¢cimde
kullanilabilmesi, {izerinde durulmasi gereken énemli bir husus olarak karsimiza

cikmaktadir.

Her iki grubun verileri birlikte degerlendirildiginde, hasta ve kontrol grubu bakim
veren annelerinin psikolojik belirti diizeylerinin anlamli  bir farklilik
gostermemesinde, sosyal destege erisim durumu bir diger 6nemli etken olarak
degerlendirilebilir. Nitekim kronik bobrek hastaligina sahip bir ¢ocuga bakim
verme siireci dikkate alindiginda, bu siirecin kronik ve yogun dogast nedeniyle
bakim veren annelerin sosyal destek kaynaklarina ulasma imkanlarinin cesitli
nedenlerle smirli kalabilmesi so6z konusudur. Bununla birlikte, kronik hastalik
stirecinde erisilen/erisilmesi muhtemel sosyal destegin etkinligi konusunda
yasanan belirsizlik ve buna bagli gelisen caresizlik hissi, pediatrik KBH bakim
veren annelerinin sosyal destek arama motivasyonunu olumsuz yonde etkileyebilir
ve bu durum ulasilan destek kaynaklarindan etkili bir bigimde yararlanilmasini da
giiclestirebilir. Sonu¢ olarak, bakim veren annelerin duygusal yiiklerini ve
yasadiklar1 sikintilar1 paylasabilecekleri uygun ortamlarin bulunmamasi bu
duygularin bastirilmasina, yeterince ifade edilememesine veya oldugundan daha
az yansitilmasia yol agabilir. Bu durum da psikolojik belirti diizeylerinin
beklenenden diislik ¢ikmasina ve kontrol grubu ile benzerlik géstermesine neden
olmus olabilir. Ote yandan, kontrol grubu agisindan bakildiginda, saglikl1 (kronik
hastaligi bulunmayan) c¢ocuklara bakim veren annelerin de giinliik yasamda
karsilastiklar1 bireysel ve ¢evresel zorluklar karsisinda, bakim verme sorumlulugu
ile birlesen stres faktorlerine karsi yeterince iglevsel ve etkili basa ¢ikma stratejileri
gelistirememeleri, psikolojik belirti diizeylerinin hasta grubuna yakin olmasin
aciklayabilir. Genel itibariyle psikolojik belirti diizeyleri agisindan elde edilen bu
benzerlik, hem mevcut arastirmamizin 6rneklemine 6zgii hem de psikolojik
mekanizmalarin bahsedilen olasi sekillerde islemis olmasina bagl olarak gelismis

olabilir.

KBH’li ¢ocuklarina bakim veren annelerde dikkat ¢eken bir diger nokta, duygu
diizenleme giicliigliniin gerek korelasyonel bulgularda gerekse regresyon analizi
bulgularinda 6nemli giicte ve yiiksek anlamlilikta psikolojik belirtilerle iliskili

olmasi1 ve giiclii bir yordayicilik gdstermesidir. Depresyon, anksiyete, stres ve
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duygusal tiikenmisligin en gii¢lii yordayicisinin duygu diizenleme gii¢liigii olmasi,
KBH bakim veren annelerinin psikopatoloji gelistirme riski acisindan bu
degiskenin kilit bir noktada olduguna ve ayni1 zamanda ruhsal biitiinligii ve iyilik
halini korumada da koruyucu bir faktor olarak islev gorebilecegine isaret
etmektedir. Kontrol grubu bakim veren annelerine iligkin de benzer sekilde duygu
diizenleme giicliigiiniin psikolojik belirtileri yordadigi sonucu elde edilse de,
KBH’li ¢ocuklarin bakim veren annelerinde duygu diizenleme giicliigliniin
etkinligi belirgin bir sekilde daha giicliidiir. Nicel aragtirmamizin bir diger 6nemli
bulgusu, pediatrik KBH bakim veren annelerinin psikolojik destek almaya yonelik
bildirdikleri ihtiyagtir. Bu baglamda, hasta grubundaki bakim veren annelerin
yaklagik yaris1 psikolojik destege ihtiya¢ duydugunu belirtmis olsa da, yalnizca
kiiclik bir kismi aktif psikolojik destek aldigini ifade etmistir. Ayrica, psikolojik
destege ihtiyag duydugunu belirten anneler ile ihtiya¢g duymadigini ifade eden
anneler arasinda depresyon, anksiyete, stres, tilkkenmislik diizeyleri ve ¢alismada
yer alan diger psikolojik sikint1 gostergeleri agisindan istatistiksel olarak ytliksek
diizeyde anlamli farkliliklar tespit edilmistir. Tiim bunlarin yaninda,
hipotezlerimiz dogrultusunda bekledigimizin aksine, hasta grubunda farkli KBH
tedavi tiirlerine gore bakim veren annelerin psikolojik belirti diizeyleri arasinda
anlamli bir farklilik saptanmamustir. Ilag tedavisi, diyaliz ve bdbrek nakli gibi
farkli tedavi gruplarina ait katilimei sayilariin nispeten dengeli dagilmis olmasi
da dikkate alindiginda, bu bulgunun her tedavi bi¢giminin kendi i¢inde benzersiz ve
yogun zorluklar barindirmasindan kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir. Bu bulgu
tedavi yontemi fark etmeksizin bakim veren annelerin; uzun stireli bakim verme
sorumlulugu, belirsizlik igeren gelecek algis1 ve duygusal tiikkenmislik gibi ortak
stres etkenlerine maruz kaldiklarini ve bu durumun tiim tedavi gruplarindaki bakim
veren anneler icin benzer psikososyal zorlanmalara yol agtigin1 ortaya

koymaktadir.

Tez calismamizin ikinci kisminda, nicel arastirma asamasina katilim saglayan ve
ikinci agsamaya katilim i¢in goniilliiliik bildiren sekiz KBH’li ¢gocugun bakim veren
annesine ulagilarak bu annelerle derinlemesine nitel goriismeler yiiriitiilmiistiir. Bu
noktada nicel arastirmadaki bazi arastirma bulgular1 g6z 6niinde bulundurulmus ve
s6z konusu nicel asamada psikolojik destege ihtiya¢ duydugunu belirten annelerin

amacli olarak secimi Onceliklendirilmistir. Ote yandan yine nicel arastirma
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sonucuna gore, ne sosyodemografik degiskenler ne de psikolojik belirtiler
acisindan anneler arasinda herhangi bir anlamli farklilik bulunmustur. Dolayistyla
bu baglamda herhangi bir spesifik kistas aranmamigtir. Ayrica hasta grubu bakim
veren annelerinin psikolojik belirtileri cocugun KBH tedavi modalitesine gore de
gruplar arasi herhangi bir anlamli fark teskil etmediginden, nitel goriismelere dahil
edilecek anneler ilag tedavisi, diyaliz ve nakil tedavisi olmak tizere her ii¢ tedavi
grubundan bakim vereni temsil edecek sekilde secilmistir. YFA c¢ercevesinde
gerceklestirilen nitel veri analizi neticesinde pediatrik KBH bakim veren
annelerinde; psikolojik zorluklar, bakim verme rolii, tibbi siire¢ deneyimleri,
psikososyal destek ile basa ¢ikma ve giic kaynaklari olmak iizere 5 ortak ana
temaya ulasilmistir. Bu ana temalar ve her temanin altinda yer alan alt temalar bir
arada degerlendirildiginde, pediatrik KBH bakim verenleri ile hem yurt i¢cinde hem
yurtdisinda gergeklestirilen aragtirma bulgularinin temel baz1 benzerlikler tasidigi
goriilmiistiir. Ornegin, KBH’nin dogasina 6zgii olarak; hastaliga bagl ani
geligsmeler, komplikasyonlar ya da niiksler karsisinda duyulan siirekli korku, kaygi
ve belirsizlik hissi; cocugun yasamina dair hayati riskin siirekli zihinde tutulmast;
bagisiklik baskilayic1 tedaviler nedeniyle enfeksiyonlara ac¢ikliin yarattigi
tedirginlik ve psikososyal destek sistemlerinden yeterince fayda saglanamamasi
gibi etkenler literatiir bulgulariyla da uyumlu olacak sekilde arastirmamizda 6ne

¢ikan sonuclar arasinda yer almistir.

Nitel arastirmamizda dikkat c¢ekici bir nokta, KBH’li ¢ocuklarina bakim veren
annelerin ciddi diizeyde zorlanmalarla kars1 karsiya kalip sorumluluk almalarina,
bu zorluklarin 6nemli bir kismini ¢ogu kez tek baslarina iistlenmelerine, psikolojik
ve sosyal destek kaynaklarina erisimde yetersizlik hissetmelerine ragmen ruh ve
beden sagliklarini belirli bir diizeyde dengede ve ayakta tutabilecek basa ¢ikma
mekanizmalarina sahip olmalaridir. Her ne kadar s6z konusu hasta grubu
annelerinde; yasanan bazi1 sikintilar1 goérmezden gelme, rasyonalize etme,
iyimserlikle yorumlamaya caligma ve bilingli veya bilingdis1 bir kaginma hali
acikca goriilse de hastaliga bakim verme siirecini yonetme konusunda beklenenin
tizerinde bir psikolojik dayaniklilik sergiledikleri diislinilmektedir. Bu baglamda
ise nitel goriigmeler igerisinde ¢cok kez ve vurgulu bir bigimde yer alan dini/manevi
dayanaklarin etkisinden soz edilebilir. Nitekim hem yasanan deneyimin alan

sundugu imkanlar hem de bakim veren annelerin kullandiklar1 yontemler goz
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oniinde bulunduruldugunda; problem ¢6zme ve sosyal destek arama gibi basa
¢ikma yollarinin islevsel bir kullanim1 da s6z konusu olmamasina ragmen bakim
veren annelerin dini inanglariyla ve maneviyatla (dua, imtihan inanci,
ceza/miikafat inanci, tevekkiil, sabir), ayrica varolussal sorgulamalarla (gecici
ve/veya bos diinya algisi, 6liim hakikati) bu siireci daha anlamli ve katlanilabilir
bir diizeye ¢ektikleri goriilmiistiir. Belirtilen basa ¢ikma becerilerinin hastaliga ve
tedaviye uyumu kolaylastirict etkisi yadsinamazken, 6te yandan dikkat ¢eken bir
diger 6nemli sonug ise, katilimci annelerin duygularini bastirma ve duygularini
yasamaktan kaginma egiliminde olabildikleridir. Bu durumun, kisa vadede islevsel
bir savunma mekanizmasi gibi goriinse de, uzun vadede bastirilan duygularin
psikolojik yiikii artirarak depresyon, anksiyete ve tiikenmislik gibi psikolojik
sorunlara zemin hazirlayabilecegi diisiiniilmektedir. Oyle ki hem nitel gdriismeler
esnasinda hem de tiim tez kapsamindaki veri toplama siirecinde bakim veren
annelerle gergeklestirilen birebir diyaloglar dikkate alindiginda, pediatrik KBH
bakim veren annelerinin 6zellikle bir caresizlik ve ¢ikmazda olma hissi ile hem
duygusal hem de fiziksel ihtiya¢ ve Ozbakimlarin1 geri planda tuttuklar:
goriilmiistiir. Bu durumla iliskili olarak sosyal destek arama, destek alma ve alinan

destekten fayda gorebilme olasiliginin da azaldig1 gézlemlenmistir.

Pediatrik KBH’de bakim vermeye iliskin arastirmalarin biiyiik oranda yurtdisi
kaynakli olmasindan dolay1, tartigma bolimiinde ele aliman mevcut tez
calismamizin nitel arastirma bulgulart da bu dogrultuda s6z konusu uluslararasi
alanyazin etrafinda tartisilmistir. Ulkemizde ise pediatrik KBH’de bakim vermeye
iligkin yalnmizca iki nitel arastirmaya rastlandigindan, s6z konusu g¢alismalarla
birlikte aragtirmamizin bulgularini bu bdliimde ayr1 olarak ele almak ve nihai bir

degerlendirme yapmak uygun goriilmiistiir.

Belirtilen nitel ¢alismalardan birisi Cimete (2002) tarafindan, hemodiyaliz tedavisi
goren cocuklarin ebeveynleri odaginda gergeklestirilmis ve bu ebeveynlerin
karsilastiklar: stres faktorleri ile bu siirecteki basa ¢ikma yollart aragtirilmstir.
Toplamda 31 ebeveynle odak grup gorlismeleri c¢ercevesinde nitel verinin
toplandig1 aragtirmada, ¢cocuklarin ¢ogu i¢in bakim verme sorumlulugunu iistlenen
kisinin anne oldugu ve annelerin de genellikle bu sorumlulugu tek baslarina
istlendikleri goriilmiistiir. Bahsi gegen arastirmadaki ebeveyn gorlismeleri

sonucunda; finansal ve biirokratik zorluklar, sosyal destek eksikligi, cocugun
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egitim problemleri, sivi-diyet kisitlamalari, biiylime ve gelisim geriligi ile cocugu
her an kaybetme korkusu, temel ve ortak stres faktorleri olarak ortaya ¢ikmustir.
S6z konusu yerli arastirma, her ne kadar yirmi yili askin bir siire dncesinde
gergeklestirilmis olsa da sonuglari, mevcut arastirmamizin sonuglart ile
ortiismektedir. Ornegin; ozellikle sosyal destek alma konusunda yetersizlik
yasama, aile/akraba cevresinden zarar verici/anlayissiz tutumlarla karsilagsma,
hastanedeki islemsel siireclerle ilgili sikint1 yasama, ¢ocugun yasami ve gelecegine
iliskin korku, kayg, iizlintli gibi duygular1 yogun yasama, saglikli diger cocuklarla
ilgilenmede yetersizlik hissetme ve basa ¢ikmada duygu odakli (aglama, kendini
teselli etme, olumluya odaklanma, sosyal destek arama) ve dini basa ¢ikma
yollarint (dua etme) kullanma gibi sonuglar arastirma bulgularimizla paralellik
gostermektedir. Bununla beraber yine s6z konusu arastirmada ebeveynlerin
duygularin1 ve zorluklarini ifade edecek uygun bir alana ihtiya¢ duyduklari, bunu
saglayamadiklarinda ise hem fiziksel hem ruhsal sagliklarinin hem de davranigsal
aktivasyonlarinin bundan olumsuz etkilendigi aktarilmaktadir. Bu noktada, basta
es olmak {izere sosyal ¢evreden yeterli destek alinamamasinin; 6fke, sucluluk, ilag
kullanim1 gibi sonuglara yol actig1 ve 6zellikle psikososyal destekten yoksun
ebeveynlerin profesyonel yardima ihtiya¢ duyduklart vurgulanmistir. Ote yandan
benzer durumlardan gegen ebeveynlerle irtibatta olabilmenin yararli bir destek
kaynagi olarak islev gordiigii de belirtilmistir. Arastirmamiz sonuglari ile benzerlik
gosteren bahsedilen tiim bu bulgulara karsilik, Cimete’nin (2002) calismasindaki
hemodiyaliz alan ¢ocuklarin ebeveynleri; belirgin bir sekilde finansal zorluklari,
cocugun diyet-sivi kisitlamalarindaki uygulama zorluklarini ve ¢ocugun egitim
stirecine katiliminin desteklenmeyisini bir stres faktorii olarak dile getirmislerdir.
Nihai noktada ise s6z konusu arastirmada, mevcut arastirmamizin sonucuyla
benzer sekilde 6zellikle birincil bakim veren olarak pediatrik KBH bakim veren
annelerinin profesyonel bir destege ihtiya¢ duyduklari ve bu cercevede saglik
personelinin de gerekli egitim ve bilgilendirmelerden gegmeleri gerektigi

sonucuna ulasilmistir.

Ulkemizde, kronik bdbrek hastasi g¢ocuklarin bakim verenlerine yonelik
gerceklestirilen bir diger nitel ¢alisma ise Sarikaya Karabudak’in (2008) doktora
tezi kapsaminda ylriitilmiistiir. Yukarida bahsedilen diger nitel arastirmaya

benzer sekilde aragtirma orneklemini diyaliz tedavisi alan ¢ocuklarin aile iiyeleri
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olusturmus ve arastirmada bu grubun hastalik dolayisiyla yasadiklari
biyopsikososyal etkilerin arastirilmast amaglanmistir. S6z konusu arastirmada aile
tiyelerinde, hasta ¢cocugun hastalik veya tedavi dolayisiyla saglik durumunda her
an bir degisikligin olmas1 ve ¢ocugun daimi olarak agir bir yiik gibi taginan olasi
kaybi, ciddi bir belirsizlikle beraber korku ve kaygi kaynagi olarak ortaya
cikmigtir. Bu noktada ozellikle yasanan belirsizligin major bir stresér oldugu
tizerinde durulmustur. Bununla birlikte, annelerin agir bir bakim yiikii altinda
olduklarini hissettikleri ve bu siirecte fedakarlikta bulunmak zorunda kaldiklari
belirtilmistir. Ozellikle hekimler tarafindan yanls ya da yetersiz bilgilendirme
yapilmasi, saglik personeline yonelik genel bir memnuniyetsizlik, biirokratik ve
prosediirel stireglerin zorlugu, maddi zorluklar, saglik hizmeti alanlarmin
yetersizligi, sinirli sosyal katilim ve sosyal izolasyonun yani sira, toplumdan gelen
liziicli ve yargilayici tepkiler de dile getirilmistir. Hastalik siireciyle basa ¢ikmada,
dua etme, siikretme, Allah’tan yardim dileme ve O’nun giicline siginma;
yasananlari ilahi bir sinav olarak gdrme; yasantidan olumlu anlamlar ¢ikarma gibi
dini/manevi basa ¢ikma yollarimin siklikla tercih edildigi goriilmektedir. Bunun
yani sira, miimkiin oldugunca ‘an1 yasama’ ve olumsuz duygulardan kaginmaya
yonelik basa ¢ikma stratejilerinin de benimsendigi ifade edilmistir. Bu noktada,
annelerin basa ¢ikma siirecini kolaylastiran temel etkenler arasinda umuda tutunma
ve saglikli diger cocuklarin varlig1 6ne ¢ikmustir. Ote yandan, kronik bir hiiziin
duygusu icerisinde hastaligi kabullenmekte zorlanan ve umutsuzluk yasayan
anneler de dikkat cekmistir. Hastaliga bakim vermenin; tasikardi, bas agrisi,
hipertansiyon ve uyku bozukluklari gibi biyolojik; ev diizeninde degisiklik,
tasinma, i kaybi, izolasyon gibi sosyal; korku, kaygi, bikkinlik, 6fke, yetersizlik
hissi ve depresif duygulanim gibi psikolojik birgok belirtiyle kendini gdsterdigi
belirtilmistir. Sosyal destek acisindan degerlendirildiginde ise, genel olarak es
desteginin 6nemi vurgulanmakla birlikte, hem informal (aile, akraba, arkadas
cevresi) hem de formal (saglik hizmetleri, sosyal hizmetler vb.) destek
kaynaklariin yetersiz kaldig: ifade edilmistir. S6z konusu arastirmanin sonuglari
genel olarak degerlendirildiginde, duygusal ve psikolojik biitiinliik agisindan tehdit
olusturan tiim bu zorluklara ragmen bakim veren annelerin yalnizca sinirl bir

kisminin profesyonel psikolojik destege ihtiya¢ duydugu belirtilmistir.
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Yerli alanyazinda, KBH’li ¢ocuklarin bakim verenlerinin psikososyal slire¢ ve
deneyimlerini ele alan Cimete (2002) ve Sarikaya Karabudak (2008)
caligmalarinda, hasta ¢ocugun yakin aile bireyleri agisindan siirecin oldukca
zorlayici oldugu; 6zellikle hastaligin dogasi ve prognozuna bagli olarak yogun bir
belirsizlik duygusu, cocugu kaybetme korkusu, psikososyal destek eksikligi,
biirokratik ve saglik sistemiyle ilgili isleyise dair giicliikler, toplumsal alanda
karsilagilan anlayigsiz ya da rahatsiz edici tutumlar, saglik ekibiyle ilgili genel bir
memnuniyetsizlik ve maddi zorluklar gibi ortak temalarn o6ne c¢iktig1
goriilmektedir. Her iki ¢alismanin bulgular1 arastirmamizdaki pek ¢ok sonugla
ortiismekle birlikte, mevcut tez calismasinda yiiriitiilen nitel goriismelerde dikkat
ceken farkliliklar da mevcuttur. Bu farkliliklardan biri, arastirmamiza katilim
saglayan bakim veren annelerin mevcut tibbi siirecten genel olarak memnun
olduklarini belirtmeleri ve maddi zorluklardan ¢ok sinirli bigcimde s6z etmeleridir.
Bu noktada, gec¢misteki nitel caligmalarin yalnizca diyaliz tedavisi goren
cocuklarin bakim verenlerini kapsamasi ve bu ¢aligmalarin 6rneklem sayilarinin
mevcut arastirmadakinden daha fazla olmasi, bulgular arasindaki farkliliklarin
muhtemel nedenlerinden biri olarak degerlendirilebilir. Ayrica, diyaliz tedavisi
alan ¢ocuklarin bakiminin daha yogun ve siirekli saglik miidahalesi gerektirmesi,

bakim verenlerin deneyimlerini ve karsilastiklar1 zorluklar farklilastirmis olabilir.

Ote yandan iilkemizde saglik sisteminde gerceklesen gelismeler, saglik
hizmetlerine erisimdeki iyilesmeler ve hastane biinyesindeki destekleyici
uygulamalardaki artiglar, bakim verenlerin maddi ve biirokratik zorluklara iligkin
alg1 ve deneyimlerini etkileyerek, bu sorunlarin eskisi kadar 6n planda olmamasina
neden olmus olabilir. Bununla birlikte, giiniimiizde yasanan ekonomik
dalgalanmalara ve maddi giigliikklere ragmen, bakim verenlerin maddi zorluklar
smirli diizeyde dile getirmeleri finansal giicliiklerden ziyade oOncelikli olarak
duygusal, sosyal ve bakim verme yiikiine iliskin sorunlara odaklandiklarini
diisiindiirmektedir. Yine ge¢cmis iki arastirma bulgusunda ortaya konuldugu iizere,
pediatrik KBH bakim verenlerinin 6nemli diizeyde psikososyal zorluklardan
gectikleri goriilmiis ve bu yonde destek ihtiyaclarinin agikar oldugu dile
getirilmistir. Bu sonug, nitel arastirmamizin en temel sonuc¢larindan birini teskil
etmektedir. Ornegin, KBH bakim verenlerinin agir ve zorlayici bakim verme

yiikiinii genelde tek baslarina tagimalari, sosyal yasantida anlayisin ve hosgoriiniin
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yer almamasi1 veya baskilayici/etiketleyici muamelelere maruz kalinmasi ve
psikososyal destegin yetersizligi gibi bir¢ok vurgu arastirma sonuglarimizla
benzerlik tasimaktadir. Nihai olarak, s6z konusu yerli caligmalar ile mevcut
calismamiz arasinda yaklasik yirmi yillik bir zaman dilimi bulunmasina ragmen,
benzer sorunlarin halen ayni diizlemde devam ettigi acik¢a goriilmektedir. Bu
durum, kronik hastaliklarla yasayan bireylerin ve onlara bakim verenlerin
karsilastig1 glicliiklerin yapisal ve sistemsel diizeyde yeterince ele alinmadigini
diisiindiirmektedir. Bu nedenle toplum genelinde ¢ocukluk ¢agi kronik hastaliklari
ve bakim siire¢lerine iliskin farkindalik ¢aligmalarinin yogunlastirilmast; 6zellikle
psikososyal destek sistemlerinin daha islevsel, erisilebilir ve siirdiiriilebilir bigimde

yapilandirilmasi biiyiik 6nem arz etmektedir.

Bahsi gegen iki yerli aragtirmanin ortak bulgularindan biri olarak, pediatrik
KBH’ye bakim verenlerde manevi/dini basa ¢ikma ve duygu odakli basa ¢ikma
bi¢imlerinin, siirece uyumu kolaylastirict ve umudu koruyucu birer psikolojik
destek mekanizmasi olarak one ¢iktig1 goriilmektedir. Bununla birlikte, pozitif
yonleri gormeye calisma, zihni farkli ugraslarla mesgul ederek hastalikla ilgili
diisiincelerden uzaklagsma gibi kaginmact basa c¢ikma stratejilerine de
basvuruldugu dikkat ¢ekmektedir. Bu sonug¢, mevcut arastirmamizin bulgulariyla
da ortligmektedir. Kaginmaci basa ¢ikma yollar1 kisa vadede bireyin stres diizeyini
azaltabilse de uzun vadede sorunla yiizlesmeyi erteledigi, bilissel ve duygusal
islemlemeyi engelleyebildigi i¢in psikolojik uyum siirecini zorlagtirabilir. Bu
nedenle, bu tiir stratejilerin baslangicta rahatlatict olmakla birlikte, siire¢ i¢inde
yapict basa ¢ikma yollariyla desteklenmemesi durumunda bireyin tiikenmislik
yasamasina veya duygusal yiikle basa ¢ikamamasina yol agmasi muhtemeldir. Bu
baglamda genel bir degerlendirme yapilacak olursa; dine/maneviyata dayali basa
cikma stratejilerinin -6rnegin dua etmek, siikretmek, yasananlar ilahi bir sinav
olarak gormek- annelerin psikolojik dayanikliliklarini artirdig1 ve zorlu kosullarda
anlam iiretme stireclerine katki sundugu goriilmektedir. Duygu odakli basa ¢cikma
yontemleri ise, anlik stresin azaltilmasi, olumsuz duygularla bag etme ve sosyal
destek arayisinin tesvik edilmesi agisindan bakim veren annelere 6nemli iglev ve
faydalar sunuyor goriinmektedir. Genel bir degerlendirme olarak, aragtirma
orneklemimizle gergeklestirdigimiz goriismeler neticesinde pediatrik KBH’ye

bakim veren annelerin kullandigi basa c¢ikma yontemlerinin bakim verme
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stirecindeki kronik stresin yonetiminde koruyucu ve destekleyici bir rol oynadigi
sonucuna ulagilmistir. Ancak bununla birlikte, 6zellikle kaginmaci stratejilerin
uzun vadeli etkilerine dikkat edilmesi ve bu stratejilerin daha islevsel basa ¢ikma
yontemleriyle dengelenmesinin gerekliligi énemli bir husustur. Nitekim mevcut
aragtirma bulgularimiz g6z 6niinde bulunduruldugunda, duygularin gélgelendigi
veya bastirildig1 bir kronik hastaliga bakim verme siireci, zamanla hem psikolojik

hem de fiziksel diizeyde karmasik ve yipratici bir hale doniisebilir goriinmektedir.

Karma yontemler arastirmasi kapsaminda yiiriitiilen bu tez ¢aligmasinin nicel ve
nitel sonuclar1 bir arada degerlendirildiginde, nitel sonuglarin nicel sonuglari
aciklamak acisindan dnemli bulgular sundugu goriilmiistiir. Oncelikle ve 6zellikle
pediatrik KBH bakimini iistlenen annelerde, dini/manevi basa ¢ikma stratejileri
basta olmak iizere, temelde kabullenmeyi iceren duygu odakli basa ¢ikma
yontemleri ile hastaliga iliskin problemlere ¢6ziim arayigini igeren problem odakli
basa ¢ikma stratejilerinin, psikolojik dayaniklilik ve siirece uyum acisindan 6nemli
kaynaklar oldugu tespit edilmistir. Bu durumun, nicel aragtirmada hasta grubu ile
kontrol grubunun psikolojik belirtiler agisindan farklilagsmamasi sonucuna agiklik
getirebilecegi diisiiniilmektedir. Zira KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelerin
mevcut yasam zorluklartyla miicadele etme bi¢imlerinde, sikintilar1 daha manevi
boyuttan algilama, yorumlama ve teslimiyet i¢inde olma ile var olana siikretme
gibi baz1 gii¢lii motivasyonlar1 sayesinde olusabilecek psikolojik sikintilara gogiis
gerebildikleri diisiiniilmektedir. Bunun bir sonucu olarak, her ne kadar hasta grubu
bakim veren anneleri kontrol grubu annelerine kiyasla psikolojik belirti
diizeylerinde daha yiiksek puanlar almig olsalar da, bu farkin istatistiksel olarak
anlamli ¢ikmamasi, hasta grubu annelerinin siiregcle basa ¢ikma kapasiteleri ve
psikolojik dayanikliliklar1 sayesinde bu durumu dengelemis olabileceklerini
diistindiirmektedir. Ancak bu degerlendirme, yalnizca mevcut 6rneklem iizerinden
ve kontrol grubuna yonelik nitel veri toplanmaksizin yapildigi i¢in sinirl bir yorum

olarak ele alinmalidir.

Nicel aragtirmanin bir sonucu olarak, KBH’nin farkl1 evrelerinde olup farkl tedavi
protokollerinin uygulandigr ¢ocuklarin bakim veren annelerinde psikolojik
belirtiler arasinda anlamli farkliliklar bulunmamistir. Oysaki arastirma
hipotezlerinde ve ilgili literatiirde yer aldig1 lizere, 6zellikle gocugu diyaliz tedavisi

goren bakim verenlerin daha yiiksek diizeyde depresyon, anksiyete ve stres
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belirtileri gdsterdikleri belirtilmektedir (Tsai ve ark., 2006: 1983; Wiedebusch ve
ark., 2010: 1480). Dikkat ¢ekici bir sekilde, nicel sonuglarla uyumlu olarak, her ii¢
tedavi tlirlinden ¢ocuklarin bakimini listlenen annelerle yapilan nitel goriismelerde,
ozellikle evde ¢ocuklarina periton diyalizi uygulayan annelerin ciddi bir bakim
yiikii altinda olduklar1 ve sosyal izolasyon yasadiklar1 goriilmiistiir. Bu annelerin,
kendilerini ifade edebilecekleri alanlara daha fazla ihtiya¢ duyduklari ve duygusal
olarak rahatlamak amaciyla bireysel sakinlik zamanlarina daha fazla gereksinim
duyduklar1 gézlemlenmistir. Benzer bicimde, ¢cocuguna organ vericisi olan iki
nakilli ¢ocuk annesi de agik¢a psikolojik ve sosyal destek ihtiyacinda olduklarini
ifade etmis ve bu alanlarda yasadiklar gii¢liiklerden sik¢a s6z etmislerdir. Tiim bu
goriisme verileri ve arastirmaci izlenimlerine ragmen, nicel bulgularda tedavi
tiirlerine gore psikolojik belirtiler agisindan anlamli bir farklilik saptanmamig
olmasi, tedavi bigimlerinin psikolojik zorlanma diizeyleri {izerinde tek basina
belirleyici bir etkiye sahip olmadigini diisiindlirmektedir. Bu durum ayni1 zamanda
nicel verilerin bakim verme deneyiminin baglamsal, duygusal ve sosyal yonlerini
aciklamada tek basma yeterli olmayabilecegini de ortaya koymaktadir. Bu
noktada, nitel veriler nicel bulgular1 tamamlayici ve anlamlandiric1 bir islev

gormektedir.

Nitel goriismelerde, 6zellikle evde periton diyalizi uygulayan annelerin bakim
yiikii, sosyal izolasyon ve bireysel alan ihtiyaci gibi 6zgiil yasam deneyimlerine
dikkat ¢ekmeleri, bu grubun yasadigi zorluklarin yalnizca depresyon, anksiyete
veya stres Olgekleriyle tam olarak yakalanamayabilecegini gostermektedir. Bazi
annelerin yasadig1 duygusal yiik, dogrudan psikolojik belirti diizeylerine
yansimaktan ziyade, yukarida belirtildigi gibi duygular1 bastirma, kaginma ya da
6zbakimi ihmal etme gibi daha dolayli yollarla yaganiyor olabilir. Dolayisiyla bu
durum, tipik depresif belirtilerin goriinlir olmadig1 ancak somatik yakinmalar,
sosyal geri ¢ekilme ve islevsellikte azalma gibi dolayli belirtilerle kendini gosteren
bir maskeli depresyon halini de diisiindiirmektedir. Bu tiir gizil bir depresyonun
siklikla fark edilmedigi bir tablo s6z konusu oldugu i¢in buna iliskin miidahaleler
gecikebilmekte ve tespiti i¢in kapsamli psikososyal degerlendirmeler gerekli
olmaktadir. Bu nedenle KBH’li ¢ocuklarin bakim veren annelerinde belirtilen

psikolojik durumlarin varliginin dikkatle incelenmesi 6nem tasimaktadir.
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Hem nicel arastirma sonuglarinin hem de nitel goriisme sonuglarinin isaret ettigi
tizere 6nemli bir diger husus, pediatrik KBH bakim veren annelerinin duygu
diizenleme ve duygu ifadesi konusunda zorlandiklar1 yoniindedir. Nitekim nicel
analizler sonucunda duygu diizenleme gii¢liigii; depresyon, anksiyete, stres ve
duygusal tiikenmisligin giiclii ve dncelikli bir yordayicisi olarak 6ne ¢ikmigtir. Bu
nicel bulguyu destekler sekilde, nitel goriismelerde de annelerin duygusal
zorlanmalar karsisinda yasadiklar1 deneyimlerde duygularini bastirma, inkar etme
ya da kaginma gibi basa ¢ikma mekanizmalarina siklikla basvurduklari
gozlemlenmis ve bu durum, yasanan psikolojik belirtilerin yogunlugunu agiklayan
onemli bir etken olarak dikkat ¢ekmistir. Dolayisiyla daha pasif, uyumsuz ve
islevsiz olan basa ¢ikma stratejilerinin olasilikla yogun kullanildigr ve duygu
diizenleme becerilerinin zayiflamig olabilecegi bir tablo gbéz Oniinde
bulunduruldugunda, bu bulgular kronik bobrek hastaligi olan ¢ocuklara bakim
veren annelerin  duygusal yiklerini hafifletebilecekleri, basa c¢ikma
mekanizmalarin1 daha islevsel ve etkin hale getirebilecekleri bir destek sistemine
duyduklart ihtiyaci agik¢a ortaya koymaktadir. Nihai olarak bu durum, hem
profesyonel klinik miidahaleleri igeren psikolojik destege hem de aile, arkadas
cevresi ve destek gruplar gibi sosyal destek kaynaklarini1 kapsayan biitiinciil bir
destek sistemine duyulan gereksinimi giindeme getirmektedir. Nitekim hem nicel
hem de nitel arastirma bulgularimiz, KBH’li ¢ocuklara bakim veren annelere

yonelik bu ihtiyacin altini ¢izmektedir.

6.2. Siirhhiklar

Mevcut tez ¢alismasinin bazi sinirliliklari bulunmaktadir ve arastirma sonucunda
elde edilen bulgularin bu smirhliklar ¢ercevesinde dikkatle degerlendirilmesi
gerekmektedir. Oncelikle s6z konusu ¢alisma, asagida belirtildigi {izere belirli bir
sehirde, spesifik bir grupla ve bazi farkli kosullar altinda gerceklestirilmis
oldugundan bu durumlarin, bazi sonuglarin genellenebilirligini sinirlandirabilecegi
gelecekte yapilacak calismalar i¢in géz Oniinde bulundurulmasi gerekli goriilen

hususlardir. Asagida, arastirmanin sinirliliklart detayli bir sekilde agiklanmistir:

- Bu arastirma, Istanbul ilinde bulunan iki 6zel hastane ve ii¢ devlet hastanesinden

elde edilen verileri kapsayan ¢ok merkezli bir calismadir. Bu durum her ne kadar

293



sonuglarin genellenebilirligini gili¢clendirmede avantaj saglasa da farkli cografi
bolgelerdeki farkli saglik hizmetlerine erisim, farkl kiiltiirel ve sosyoekonomik
kosul ve isleyisler nedeniyle, elde edilen sonuclarin ¢esitlilik gosterebilecek bu
gibi durumlar acisindan genellenebilirligi saglamak konusunda bir sinirlilik teskil

edebilecegi diistiniilmektedir.

- Arastirma 6rneklemi, yalnizca kronik bobrek hastaligina sahip ¢ocuklarin bakim
veren annelerini kapsamaktadir. Literatiir bilgisi her ne kadar genel olarak temel
bakim veren kisilerin annelerden olustugu bilgisini sunsa da bakim verme yalnizca
annelerle smirli olmamakta; baba, biliylikanne-biiyiikbaba veya formal olarak
profesyonel bakim veren bireyleri de igerebilmektedir. Dolayisiyla bakim veren
olarak sadece annelerle ¢alismak, bakim verme deneyimlerinin ¢ok boyutlulugunu
yansitmasi agisindan bir eksiklik olarak degerlendirilebilir. Ayn1 zamanda 6zel ve
dar bir kronik hastalik grubu bakim veren anneleri g¢ercevesinde elde edilen
bulgularin sadece bu hastalik grubuna 6zgli bakim verme deneyimlerine iligkin
sonuglar sunmasina neden olmaktadir. Bu agidan bakildiginda, diger cocukluk cag1
kronik hastalik gruplarina iligkin bakim verme deneyimlerinin ve bu deneyimler
etrafinda gelisen psikososyal etkilerin hastaliklara 6zgii durumlardan kaynakli
olarak birbirinden farkli siire¢ ve sonuglara isaret edebilecegini dile getirmek

gerekmektedir.

- Aragtirma, 0—18 yas araliginda kronik bobrek hastaligi tanist almis ¢ocuklarin
anneleri ile yiiriitilmistir. Bu yas araligi, gelisimsel a¢idan oldukca genis bir
spektrumu kapsadigindan, cocuklarin yasa bagli bakim gereksinimleri ile annelerin
karsilagtig1 psikososyal zorluklar farklilik gdsterebilmektedir. Ancak yas gruplari
arasinda anlamli bir farkin saptanmamis olmasi, bu gelisimsel cesitliligin
Olciilmesini giiclestirmis ve olasi yasa 6zgii farkliliklarin g6z ardi edilmesine

neden olmus olabilir.

- Aragtirmada bakim veren annelerin yanitlar1 pek ¢ok kosuldan etkilenmis olabilir.
Oncelikle ¢ocuklarinin tedavi siireglerinde aktif rol alan annelerin fiziksel ve
zihinsel yorgunluk yasiyor olma ihtimalleri, sorularin anlasilirhigini, yanitlarin
dogrulugunu ve derinligini olumsuz yonde etkilemis olabilir. Bununla birlikte
verilerin énemli bir boliimii 6zellikle enfeksiyon riskinin ve hijyen dnlemlerinin
on planda oldugu diyaliz iiniteleri ve yatakli servislerde toplanmistir. Bu

baglamda, bazi katilimcilarin veri toplama siirecine ¢ekinceyle yaklagsmalari ya da
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aragtirmaya katilimi aceleyle tamamlama egiliminde olmalari, veri kalitesini
etkileyen bir diger unsur olarak degerlendirilebilir. Ek olarak, okuryazarlik diizeyi
diistik olan baz1 katilimcilarla ve talep eden bazi katilimcilarla veri toplama siireci,
arastirmaci tarafindan sorularin sézlIii olarak iletilmesi yoluyla ger¢eklestirilmistir.
Her ne kadar veri toplama siireci hastane igerisinde izole ve miimkiin oldugunca
sessiz alanlar tercih edilerek yiiriitiilmiis olsa da, hastane ortamina 6zgii ¢evresel
faktorler -0rnegin ortamdaki sesler, hastane isleyisindeki hareketlilik nedeniyle
dikkat daginiklig1 yasanmasi ya da bir baska katilimcinin soru-cevap siirecine
istemsizce tanik olma ihtimali- katilimc1 yanitlarini etkileme potansiyeli
tagimaktadir. Dolayisiyla elde edilen sonuglarin, bu smrliligi ve olasi etkileri

icerebilecegi gdz onilinde bulundurulmalidir.

- Arastirma kesitsel bir tasarimla yiiriitiilmiistiir; dolayisiyla degiskenler arasinda
yalnizca iliskisel baglamda bir degerlendirme yapilabilmis ve nedensellik iligkileri
ortaya konulamamuistir. Ayrica elde edilen veriler boylamsal bir veri niteliginde
olmayip belirli bir zaman noktasina ait oldugundan sonugclar, katilimcilarin

yasantilarindaki degisimleri ve bunlarin uzun vadeli etkilerini kapsamamaktadir.

- Calismada kullanilan veri toplama araglar1 6z-bildirim temelli oldugundan, elde
edilen veriler katilimcilarin kisisel algilarina dayanmaktadir. Bu durum, sosyal
istenirlik yanlilig1, sorularin yanlis anlasilmasi ya da bireysel yorum farkliliklar

gibi 6zne kaynakli yanliliklara neden olma ihtimali tagimaktadir.

- Nicel verilerin bir boliimii, Tiirkiye’de 6 Subat 2023’te meydana gelen biiyiik
deprem zamaninda toplanmistir. Her ne kadar arastirmanin gerceklestirildigi
Istanbul ili depremden dogrudan etkilenmemis olsa da, depremin sarsici etkisi
aragtirma siirecinin olagan sekilde yiiriitiilmesini ve katilimcilara erisim ile

katilimin tamamlanmasini dolayli olarak olumsuz etkilemistir.

- Kullanilan 6l¢iim araglarinin kapsami ve toplam soru sayisi, akademik gegerlilik
ve zengin veri elde etme agisindan yeterli goriilmekle birlikte, yogun tedavi ve
bakim sorumlulugu altindaki katilimcilarin arastirmayi tamamlama siirecini
giiclestirmis ve az sayida da olsa bazi katilimcilarin siireci tamamlayamayarak

katilim1 sonlandirmasina yol agmustir.

Son olarak, arastirmanin hem nicel hem nitel asamalarinda veri toplama siirecinin

gerceklestirilebilecegi veya gerceklestirilmesi planlanan bazi goniillii anneler,
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cocuklarinin ekstra gelisen veya agirlasan saglik durumlari nedeniyle ¢aligmay1 ya
yarida birakmis ya da hi¢ katilim saglayamamistir. Yukarida belirtilen tiim
smirliliklar  genel olarak degerlendirildiginde, elde edilen bulgularin
yorumlanmasinda bu sinirhiliklarin dikkate alinmasi ve gelecekteki benzer
arastirmalarin tasariminda s6z konusu faktorlerin goz oOniinde bulundurulmasi

Onerilmektedir.

6.3. Arastirmanin Klinik Cikarimlar1 ve Oneriler

Bu tez caligmasi sonucunda, pediatrik KBH bakimini iistlenen annelerde duygu
diizenleme giicliigli ile psikolojik ve sosyal destek eksikliginin psikopatoloji
gelisimi agisindan 6nemli bir risk faktorii olusturabilecegi sonucuna ulasilmistir.
Bununla birlikte, bu alanlarda yapilacak miidahaleler ve destekleyici ¢aligsmalarin
bakim veren annelerin ruh saghigini koruyucu etkiler olusturabilecegi
diistiniilmektedir. Nitekim, bakim verenlerin ihtiya¢ duydugu psikososyal destegin
niteliginin dogru bi¢imde belirlenmesi ve bu dogrultuda bakim yiikiinii azaltmaya
yonelik programlarin gelistirilmesi biiyiik 6nem tasimaktadir (Akgil, 2020;
Gayomali ve ark., 2008). Bu kapsamda duygu diizenleme becerilerini gelistirmek
ve saglikli duygu disavurumunu desteklemek amaciyla bakim veren annelere
yonelik etkili psikolojik destek programlarinin olusturulup uygulanmasina ihtiyag
vardir. Ayrica duygu diizenlemenin psikolojik rahatsizliklarin gelisiminde 6nemli
bir rol oynadig bilgisi goz oniinde bulunduruldugunda (Bryant, 2015; Gross ve
Jazaieri, 2014), gelecekte yapilacak caligmalarda duygu diizenleme becerilerinin
giiclendirilmesine odaklanan miidahalelerin psikolojik belirtiler iizerindeki
etkilerinin de bu o6zel gruplar baglaminda kapsamli sekilde arastirilmasi

Onerilmektedir.

Uzun siireli ya da kronik nitelikli hastalik siiregleri yalnizca hasta cocugu degil,
ayn1 zamanda onun ebeveynlerini, kardeslerini ve genel olarak tiim aile sistemini
etkileyebilmektedir. Bu nedenle, zorlu hastalik siirecinde sadece gocuga degil,
onun yakin aile bireylerine de psikososyal destek sunulmasinin, hastalik ve
tedaviye uyum siirecini kolaylastirict bir etki saglayabilecegi ongoriilmektedir. Bu
islevin siirdiiriilebilir bigimde saglanabilmesi ise, yalnizca bireysel ¢cabalarla sinirli

kalinmamasi ve kronik hastalia sahip ¢ocuklar ve onlarin bakim verenleri i¢in ruh
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sagligr sorunlarmi etkin sekilde ele alabilecek kamu politikalarinin ve sosyal
destek mekanizmalarinin gelistirilmesi ile miimkiindiir. Boylece entegre bir saglik
hizmeti yapisinin olugsmasi ve saglik bakim ortamlarinda psikolojik ve davranissal
miidahalelerin uygulanabilir olmas1 miimkiin héle gelebilecektir (Delamater ve
ark., 2017). Bu dogrultuda saglik politikalarinin ve kurumsal yapilarin, kronik
hastalik siirecinde bakim veren annelere yonelik psikososyal destek hizmetlerini
oncelikli hale getirmesi ile hem bakim veren annelerin hem de KBH’li ¢ocuklarin
yasam kalitelerinde anlamli iyilesmeler saglanabilir ve uzun vadeli saglik sonuglari

olumlu yonde seyredebilir.

Saglik profesyonellerinin, bakim veren annelerin duygusal ve psikolojik
ihtiyaclarmi diizenli olarak degerlendirmesi, stres belirtilerini erken donemde
tanimasi ve uygun kaynaklara yonlendirmesi énem arz etmektedir. Bu baglamda
doktorlar, hemsireler, psikologlar, terapistler, sosyal hizmet uzmanlar1 ve
diyetisyenler gibi disiplinler arasi uzmanlik alanlarinin bir arada calistig1 destek
mekanizmalari, hem ¢ocuklarin hem annelerin ruhsal ve fiziksel sagligi ile yasam
kalitesini iyilestirmede etkili olabilir. Ozellikle basa ¢ikma becerilerinin
gelistirilmesi ve ebeveyn ozyeterliliginin artirilmasi ve sosyal destek sistemlerinin
giiclendirilmesi, bu siireglerde annelerin karsilagtiklar1 psikososyal yiikii
hafifletebilir. Ote yandan mevcut ¢alismanin biitiinciil bulgulari, hem duygusal
iyilik halini desteklemek hem de bakim veren annelerin sosyal yasamdan izole
olma durumunu tolere edebilmelerini saglamak amaciyla, hastalik odaginda
giivenli ve kapsayici ebeveyn ve aile destek gruplarinin olusturulmasinin énemli

oldugunu ortaya koymustur.

Kronik bobrek hastaligina bakim verme siirecinin hem duygusal hem de fiziksel
zorluklar barmdirdig1 ve bu siirecin biiylik dlclide anneler tarafindan iistlenildigi
g6z Oniinde bulunduruldugunda, birincil bakim veren annelerin yasadiklari
giiclikler karsisinda daha fazla anlayisa ve destege ihtiyac duyduklar
anlagilmaktadir. Nitekim nitel aragtirmamiza katilan birgok anne, hem kendileri
hem de benzer deneyimler yasayan diger bakim verenler i¢in bu tiir bir destegin
gerekliligini vurgulamigtir. Bununla birlikte 6rneklemimizde yer alan anneler,
ozellikle hastalik ve bakim verme siireci baglaminda ¢evrelerindeki diger insanlar
tarafindan yeterince anlasilmadiklarini, anlayisla karsilanmadiklarini ve bu

deneyimi yasamayanlarin kendilerini tam olarak anlayamayacagini dile getirerek,
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genel olarak yasadiklar siireci bir baskasina ifade etmekten geri durduklarini
belirtmiglerdir. Bu durumun annelerin sosyal destek arayislarini sinirlayarak
kendilerini daha da izole hissetmelerine yol actig1 gozlemlenmistir. Dolayistyla
sosyal destek aginin 6nemli bir ayaginin ebeveyn, aile veya bakim veren destek
gruplar1 seklinde yapilandirilmasinin, bakim verenler {izerinde psikososyal
baglamda islevsel ve rahatlatici etkiler olusturabilecegi diisiiniilmektedir. Bununla
birlikte bazi konularda toplumsal baskiya, elestirilere, yargilamalara veya dikkate
alinmama durumlaria maruz kaldigini belirten anneler, bu durumdan son derece
yakinmiglardir. Bu noktada hem kronik hastaliklara hem de kronik hastaliklarda
bakim vermeye iliskin toplumu bilinglendirici ve bilgilendirici faaliyetlerin hayata
gecirilmesi, gerek hasta ¢ocugun gerekse bakim verenlerinin ruhsal sagligi ve
genel iyilik hali agisindan gerekli goriinmektedir. Sonug¢ olarak, bu arastirma
bulgularinin 6zellikle pediatrik kronik bobrek hastaliginda bakim verme siirecinin
psikososyal boyutunu ele alan literatiire katki saglamasi, ayrica gelecekte
yapilacak  caligmalarda saglik sisteminde biyopsikososyal yaklagimin
giiclendirilmesine ve bakim verenlerin destek gereksinimlerinin daha kapsamli

bigimde ele alinmasina rehberlik etmesi umulmaktadir.
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EKLER

EK 1.
BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU (NICEL ARASTIRMA ICIN)
Saym Katilimei;

Bu calisma Dog¢. Dr. Yildiz Bilge damsmanhgmnda, Istanbul Sabahattin Zaim
Universitesi Klinik Psikoloji Doktora Programi &grencisi Klinik Psikolog Fatma
Canatar tarafindan doktora kapsaminda yiiriitiilmektedir. Arastirmanin temel
amaci, kronik bobrek hastaligi tanisi alan ¢ocuklarin bakim veren annelerini gesitli
psikolojik faktorler agisindan degerlendirmek ve ileriye doniik olarak
hazirlanabilecek bir bakim veren psikososyal destek programma zemin

olusturabilmektir.

Calismaya katilmay:1 kabul ettiginiz takdirde, kendiniz ve bakim verdiginiz
cocugunuz hakkinda yanmitlamasi yaklasik 20 dakika siirecek olan 6 adet soru
formunu doldurmaniz istenmektedir. Calismadan elde edilecek verilerin saglikli
sonuglar vermesi adina biitiin sorulari eksiksiz ve kimsenin telkini altinda olmadan,
size en uygun gelen cevaplan igtenlikle verecek sekilde cevaplamaniz
beklenmektedir. Caligmaya katilimmiz tamamen  goniillilik esasina
dayanmaktadir. Calisma sorular1 genel itibariyle kisisel rahatsizlik verecek bir
igerige sahip degildir. Ancak yine de katilim sirasinda herhangi bir nedenden 6tiirii
kendinizi rahatsiz hissederseniz, c¢aligmaya katilimimzi istediginiz anda
sonlandirabilirsiniz. Bu ¢alismadan elde edilecek bilgiler, tamamen bilimsel
yaymlar dahilinde kullanilacak olup kisisel bilgileriniz gizli tutulacaktir.
Calismaya katilmaniz durumunda sizden herhangi bir iicret istenmeyecek veya size
herhangi bir iicret 6demesi yapilmayacaktir. Eger aragtirmanin amaci ile ilgili

verilen bu bilgiler disinda simdi veya sonra daha fazla bilgiye ihtiya¢ duyarsaniz
ara§t11mac1ya_ e-posta adresinden ulasabilirsiniz.

Katkilariniz i¢in simdiden tesekkiir ederiz.
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EK 2.

DEMOGRAFIK BiLGi FORMU

(Bakim Veren Hakkinda)
1- Yasiniz:
2- Medeni durumunuz: (1) Evli (2) Bekar (3) Dul/Bosanmis

3- Egitim durumunuz: (1) Okuryazar degil (2) Okuryazar (3) Ilkokul
(4) Ortaokul (5) Lise (6) Lisans (7) Lisansiistii

4- Calisma durumunuz: (1) Calistyor (2) Calismiyor (3) Emekli

5- Aylik gelir durumunuz: (1) Diistik (2) Orta (3) lyi (4) Cok iyi

6- Sosyal glivenceniz var m1? (1) Evet (2) Hayir

7- Kag ¢ocugunuz var?

8- Cocuklariniz disinda evde bakimini iistlendiginiz baska biri var mi1?

(1) Evet (2) Hayir

9- Tanis1 konmus herhangi bir fiziksel/tibbi rahatsizliginiz var mi1?

(1) Evet (2) Hayir

10- Tanis1 konmus herhangi bir psikolojik rahatsizliginiz var mi?

(1) Evet (2) Hayir

Yukaridaki soruya 'Evet' yanitini verdiyseniz liitfen bu rahatsizliginiz1 yaziniz.

11- Psikolojik/psikiyatrik destege ihtiya¢ duyuyor musunuz?

(1) Evet (2) Hayir

12- Herhangi bir psikolojik/psikiyatrik destek aliyor musunuz?

(1) Evet (2) Hayir
(Cocugunuz Hakkinda)
1- Cinsiyet: (1) Kiz (2) Erkek

2- Cocugun yast:
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3- Cocugun okul durumu: (1) Gidiyor  (2) Gitmiyor
4- Kacinci ¢ocugunuz:
5- Cocuga konulan teshisin adi:

6- Cocuga teshis konuldugunda kag¢ yasindaydi?:

7- Cocugun aldig1 tedavinin tiirii: (1) Hemodiyaliz (2) Periton diyalizi
(3) Ilag tedavisi (4) Bobrek nakli
8- Cocugun hastane yatis1 oldu mu? (1) Evet (2) Hayir

9- Cocugun bagka herhangi bir kronik hastaligi var mi1?
(1) Evet (2) Hayir
10- Kronik hastalig1 olan baska ¢cocugunuz var mi1?

(1) Evet (2) Hayir
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EK 3.
DEPRESYON ANKSIYETE STRES OLCEGI (DASO-21)

Aciklama: Liitfen her bir ifadeyi okuyup 0, 1, 2 veya 3'ten size gecen hafta
boyunca en uygun olan rakami yuvarlak i¢ine aliniz. Sorularin dogru veya yanlis
bir cevab1 yoktur.

Sorulara agagidaki skalaya gore cevap veriniz:

0 1 2 3
Bana higbir Bir dereceye kadar | Ciddi derecede veya | Cok fazla veya
sekilde uygun veya bazi zamanin dnemli bir zamanin
degil zamanlarda bana boliimiinde bana cogunda bana
uygun uygun uygun
HICBIR BAZEN OLDUKCA SIK | HER ZAMAN
ZAMAN
1. Sakinlesip rahatlamak bana zor geldi. 0112 |3
2. Agzimin kurudugunu fark ettim. 011213
3. Higbir sekilde olumlu duygular hissedemeyecekmisim gibi geldi. |0 | 1 | 2 | 3
4. Nefes alma giicliigli yasadim (6rn., asir1 derecede hizlinefesalma, |0 | 1 | 2 | 3
fiziksel egzersiz olmadig1 halde nefessiz kalma)
5. Bir seyleri yaparken baglamakta zorluk ¢ektigimi fark ettim. 011213
6. Olaylara asir1 tepki vermeye meyilliydim. 01213
7. Titremeler yasadim (6rn., ellerimde) o123
8. Bendeki gerginligin biiyiik 6l¢iide enerjimi harcadigini hissettim. | 0 [ 1 | 2 | 3
9. Beni panikletebilen ve kendimi aptal gibi hissedebilecegim [0 | 1 | 2 | 3
durumlardan endise duydum.
10. Higbir beklentimin olmadigini hissettim. 011213
11. Tedirgin oldugumu fark ettim. 011213
12. Rahatlamak bana zor geldi. 011213
13. Kendimi morali bozuk ve can1 sikkin hissettim. 011213
14. Yaptigim seyden beni alikoyan higbir seye karsi tahammiliim [0 | 1 | 2 | 3
yoktu.
15. Kendimi paniklemeye yakin hissettim. 011213
16. Hicbir seye kars1 istek duymadim. 011213
17. Bir insan olarak ¢ok fazla degerimin olmadigin1 hissettim. 011213
18. Oldukga alingan oldugumu hissettim. 011213
19. Fiziksel bir egzersiz yapmadigim halde kalbimin hareketlerini [0 | 1 | 2 | 3
fark edebiliyordum (6rn., kalp atis hizindan artis hissi, atiglarda
diizensizlik)
20. Ortada bir neden olmadig1 halde korktugumu hissettim. 011213
21. Hayatin anlamsiz oldugunu hissettim. 011213
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EK 4.

MASLACH TUKENMISLIK OLCEGI

Asagida annelerin yasamlarindaki sikintilar  stresler ve yorgunluklar
incelenmektedir.

Liitfen her bir ifadenin 6rnekledigi durumu ne kadar siklikla yasadiginizi, uygun
yanit arali§ini isaretleyerek belirtiniz.

Higbir Cok Bazen | Cogu Her
zaman | nadir zaman | zaman
1. Cocugumdan sogudugumu 0 1 2 3 4
hissediyorum.
2. Giin sonunda kendimi ruhen 0 1 2 3 4
tilkenmis hissediyorum.
3. Sabah kalktigimda bir giin daha bu 0 1 2 3 4
isi kaldiramayacagimi hissediyorum.
4. Cocugumun ne hissettigini hemen 0 1 2 3 4
anlarim.
5. Cocuguma sanki insan degilmis 0 1 2 3 4
gibi davrandigimu fark ediyorum.
6. Biitlin giin cocugumla ugrasmak 0 1 2 3 4
benim i¢in gercekten ¢ok yipratici.
7. Cocugumun sorunlarina en uygun 0 1 2 3 4
¢oziim yollarini bulurum.
8. Cocugumun bakimina yonelik 0 1 2 3 4
olarak yaptigim islerden tiikkendigimi
hissediyorum.
9. Yaptigim seylerle cocugumun 0 1 2 3 4
yasamina katkida bulunduguma
inaniyorum.
10. Cocugumla birlikte olmaya 0 1 2 3 4
basladigimdan beri insanlara kars1
sertlestim.
11. Cocugumun/gocuklarimin 0 1 2 3 4
bakiminin beni giderek
katilagtirmasindan korkuyorum.
12. Cok seyler yapabilecek giicteyim. 0 1 2 3 4
13. Cocugumun beni kisitladigim 0 1 2 3 4
hissediyorum.
14. Cocugumun bakimi konusunda 0 1 2 3 4
cok fazla caligtigimi hissediyorum.
15. Cocuguma ne oldugu umurumda 0 1 2 3 4
degil.
16. Dogrudan dogruya ¢ocugumla 0 1 2 3 4
ilgilenmek bende ¢ok fazla stres
yaratiyor.
17. Cocugumla aramda rahat bir hava 0 1 2 3 4
yaratirim.
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18. Cocugumla birlikte olduktan
sonra kendimi canlanmig hissederim.

19. Cocugumun bakimina yonelik
olarak bir¢ok kayda deger basari elde
ettim.

20. Yolun sonuna geldigimi
hissediyorum.

21. Cocugumla ilgili duygusal
sorunlara serinkanlilikla yaklagirim.

22. Cocugumun, kendisinin baz1
problemlerini sanki ben yaratmigim
gibi davrandigini hissediyorum.
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EKS.

DUYGU DUZENLEME GUCLUGU OLCEGIi- KISA FORM (DDGO-16)

Liitfen agagidaki ifadelerin size ne Hemen | Bazen | Yaklagik | Gogu | Hemen
- ) . hemen | (%11- yart zaman | hemen
siklikla uydugunu, her ifadenin . N o
yaninda yer alan 5 dereceli 6l¢ek hig %33) yartya | (%66- her
iizerinden degerlendiriniz (%60- (%36- | %90) | zaman
' %10) %65) (%91-
%100)
1. Duygularima bir anlam vermekte 1 2 3 4 5
zorlanirim.
2. Ne hissettigim konusunda 1 2 3 4 5
karmasa yagarim.
3. Kendimi kétii hissettigimde 1 2 3 4 5
islerimi bitirmekte zorlanirim.
4. Kendimi kotii hissettigimde 1 2 3 4 5
kontrolden ¢ikarim.
5. Kendimi kétii hissettigimde uzun 1 2 3 4 5
stire boyle kalacagina inanirim.
6. Kendimi kétii hissetmenin yogun 1 2 3 4 5
depresif duyguyla sonu¢lanacagina
inanirim.
7. Kendimi kétii hissederken bagka 1 2 3 4 5
seylere odaklanmakta zorlanirim.
8. Kendimi kotii hissederken 1 2 3 4 5
kontrolden ¢iktigim korkusu
yasarim.
9. Kendimi kétii hissettigimde bu 1 2 3 4 5
duygumdan dolay1 kendimden
utanirim.
10. Kendimi kotii hissettigimde 1 2 3 4 5
zay1f biri oldugum duygusuna
kapilirim.
11. Kendimi kotii hissettigimde 1 2 3 4 5
davraniglarimi kontrol etmekte
zorlanirim.
12. Kendimi kotii hissettigimde daha 1 2 3 4 5
iyi hissetmem i¢in yapabilecegim
hicbir sey olmadigina inanirim.
13. Kendimi kotii hissettigimde 1 2 3 4 5
boyle hissettigim i¢in kendimden
rahatsiz olurum.
14. Kendimi kotii hissettigimde 1 2 3 4 5
kendimle ilgili olarak ¢ok fazla
endiselenmeye baglarim.
15. Kendimi kotii hissettigimde 1 2 3 4 5
baska bir sey diistinmekte
zorlanirim.
16. Kendimi kotii hissettigimde 1 2 3 4 5

duygularim dayanilmaz olur.
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EK 6.

KISA PSIKOLOJiK SAGLAMLIK OLCEGI

Liitfen asagida belirtilen durumlarin size uygunluk derecesini isaretleyiniz.

kurtulmam uzun zaman alir.

—_ =
B = | g T
S %5 o2
g o > =) -
?D =) = o0 5
> | &l 8§ |3 E
5 | R E | P&
2 | D& =
T ~

1. Sikintilt zamanlardan sonra kendimi 1 2 3 4 5

cabucak toparlayabilirim.

2. Stresli olaylarin listesinden gelmekte giigliik 1 2 3 4 5

cekerim.

3. Stresli durumlardan sonra kendime gelmem 1 2 3 4 5

uzun zaman almaz.

4. Kotii bir seyler oldugunda bunu atlatmak 1 2 3 4 5

benim i¢in zordur.

5. Zor zamanlar1 ¢ok az sikintiyla atlatirim. 1 2 4

6. Hayatimdaki olumsuzluklarin etkisinden 1 2 4
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EK 7.

BELIRSIZLIGE TAHAMMULSUZLUK OLCEGI (BTO-12)

Litfen asagidaki  maddelerin | Bana | Bana Bana Bana Bana

karsisinda bulunan ve maddelere | hi¢ ¢ok biraz ¢ok | tamamen

ne kadar katildiginmizi gosteren | UYgUR az uygun | uygun uygun

sayilardan size en uygun olanmi | degil | uygun

isaretleyiniz.

1. Beklenmedik olaylar canimi 1 2 3 4 5
cok sikar.

2. Bir durumda ihtiyacim olan 1 2 3 4 5
tiim bilgilere sahip degilsem
sinirlerim bozulur.

3. Insan siirprizlerden kaginmak 1 2 3 4 5
icin daima ileriye bakmalidir.

4. En iyi planlamay1 yapsam bile 1 2 3 4 5
beklenmedik kiigiik bir olay
her seyi mahvedebilir.

5. Gelecegin bana neler 1 2 3 4 5
getirecegini her zaman bilmek
isterim.

6. Bir duruma hazirliks1z 1 2 3 4 5
yakalanmaya katlanamam.

7. Her seyi Onceden ayrintili bir 1 2 3 4 5
sekilde organize
edebilmeliyim.

8. Belirsizlik beni hayati dolu 1 2 3 4 5
dolu yasamaktan alikoyar.

9. Harekete gegme zamani 1 2 3 4 5
geldiginde, belirsizlik elimi
kolumu baglar.

10. Belirsizlik yasadigimda 1 2 3 4 5
pekiyi ¢aligamam.

11. En kiigiik bir siiphe bile 1 2 3 4 5
hareket etmemi engeller.

12. Tiim belirsiz durumlardan 1 2 3 4 5

uzak durmak zorundayim.
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EK 8.
BASA CIKMA STRATEJISI OLCEGI

Agciklama: Bu calismada bireylerin yasamlarinda sorunlarla ve problemlerle nasil
basa ¢iktig1 belirlenmeye c¢alisiimaktadir. Asagida cesitli basa ¢ikma yollari
verilmigstir. Sizden bunlar1 ne derece kullandiginizi belirtmeniz istenmektedir.

Gectigimiz 6 aylik siire icerisinde karsilastiginiz bir problemi diisiinmeye ¢aligin.
Bu problemin sizin i¢in énemli olup kaygilanmaniza neden olmasi gerekiyor. Bu
problemi aklinizda tutarak nasil basa ¢iktiginiz1 sizin i¢in en uygun kutucugu
isaretleyerek belirtiniz.

O stresli olay1 aklinizda bulundurarak ne dereceye kadar;

1. Duygularinizi bir arkadaginiza agtiniz? — — —

2. Probleminizin en iyi sekilde ¢ézliimlenmesi i¢in ¢evrenizdeki - - -
seyleri yeniden diizenlediniz? Cok | Biraz | Hig

3. Ne yapacaginiza karar vermeden 6nce biitlin olas1 ¢oziimleri - - -
aklinizda tartigtiniz? Cok | Biraz | Hig

4. Aklimiz1 problemden uzaklastirmaya ¢aligtiniz? -—- -—- -—-

5. Herhangi bir kimsenin size sempati ve anlayis gostermesini - - -

kabul ettiniz? Cok | Biraz | Hig
6. Yasadigmiz seylerin gercekten ne kadar kotii oldugunu - - -
bagkalarinin gérmemesi igin elinizden geleni yaptiniz? Cok | Biraz | Hig

7. Konu ile ilgili olarak bagkalariyla konustunuz, ¢iinkii bu - - -
konuda konusmak kendinizi daha iyi hissetmenize yardimci oldu? | Cok | Biraz | Hig

8. Durumla bag edebilmek i¢in kendinize bazi amagclar - - -
belirlediniz? Cok | Biraz | Hig

9. Segeneklerinizi ¢ok dikkatli bir bigimde tarttiniz? -—- -—- -—-

10. Daha iyi zamanlarla ilgili hayaller kurdunuz? - - -

11. Problemi ¢6zmek i¢in ige yarayan ¢oziimii bulana dek degisik | --- - -

yollar1 denediniz? Cok | Biraz | Hig
12. Korku ve kaygilariniz1 bir arkadasiniza veya akrabaniza - - -
actiniz? Cok | Biraz | Hig

13. Zamanimizi, her zamaninkinden ¢ok, yalmz olarak gecirdiniz? | --- - -

14. Sadece konusmak bile bazi ¢oziimlere ulagmaniza yardim - -—- -—-
ettigi icin (yasadigimiz) durumla ilgili olarak konustunuz? Cok | Biraz | Hig

15. Durumu diizeltmek i¢in ne yapilmasi gerektigini diisiindiiniiz? | --- - -

16. Ttiim dikkatinizi problemin ¢6ziimiine yonelttiniz? - - -

17. Aklinizda bir eylem plan sekillendi? - — -
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18. Her zamankinden daha fazla televizyon seyrettiniz?

Cok | Biraz | Hig
19. Kendinizi daha iyi hissetmeniz i¢in birisine - - -
(arkadag/profesyonel bir kisiye) gittiniz? Cok | Biraz | Hig
20. Olayda gergeklesmesini istediginiz sey i¢in kesin kararlilik -—- -—- -—-
gosterdiniz ve savastiniz? Cok | Biraz | Hig
21. Genel olarak insanlarla birlikte olmaktan kagindiniz? -—- -—- -—-
Cok | Biraz | Hig
22. Kendinizi bir ugras (hobi) veya bir spor etkinligine gémerek | --- - -
problemden kagindiniz? Cok | Biraz | Hig
23. Problemle ilgili olarak daha iyi hissetmenize yardimei1 - - -
olmasi i¢in bir arkadasiniza gittiniz? Cok | Biraz | Hig
24. Durumu nasil degistirebileceginize iligkin olarak bir - - -
arkadasinizin tavsiyesine bagvurdunuz? Cok | Biraz | Hig
25. Ayni problemi yasamis olan arkadaslarinizin anlayis ve - - -
sempatisini kabul ettiniz? Cok | Biraz | Hig
26. Her zamankinden daha fazla uyudunuz? - - -
Cok | Biraz | Hig
27. “Her sey daha farkli olabilirdi” diye hayal kurdunuz? - - -
Cok | Biraz | Hi¢
28. Romanlardaki veya filmlerdeki karakterlerle 6zdesim - - -
kurdunuz? Cok | Biraz | Hig
29. Problemi ¢6zmeye ¢aligtiniz? -—- -—- -—-
Cok | Biraz | Hig
30. Insanlarin sizi kendi basiniza birakmasini istediniz? - -—- -—-
Cok | Biraz | Hig
31. Arkadasimiz veya akrabaniz size yardimci oldu? - - -
Cok | Biraz | Hi¢
32. Sizi en iyi taniyan kisilerden size giivence vermelerini - - -
istediniz? Cok | Biraz | Hi¢
33. Ani hareketlerde bulunmaktansa dikkatlice bir hareket tarz1 | --- - -
planladiniz? Cok | Biraz | Hig
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EK9.
BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU (NITEL ARASTIRMA ICIN)
Saymn Katilimei;

Bu ¢alisma Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi Psikoloji Boliimii Klinik
Psikoloji Doktora Programi kapsaminda Uzm. Psk. Fatma Canatar tarafindan
yuriitilmekte  olan  doktora tezinin ikinci bir basamagi olarak
gerceklestirilmektedir. Damismanligimm Saglik Bilimleri Universitesi Ogretim
Uyesi Dog¢. Dr. Yildiz Bilge tarafindan yiiriitiildiigii bu ¢alismada, ¢ocugu kronik
bobrek hastalign tamisi alan bakim verenlerin hastalik siireci deneyimlerini
derinlemesine anlamak, bu siire¢le beraber ortaya c¢ikan psikososyal destek
gereksinimlerini degerlendirmek ve nihai anlamda tedaviye ve hastaliga uyum
siirecinde 1htiya¢ duyulan psikososyal destegin unsurlarmi  belirlemek

amaclanmaktadir.

Caligmaya katilmay1 kabul ettiginiz takdirde kronik bobrek hastalig: siirecinde
bakim verme deneyiminiz iizerine yanitlamasi yaklasik 50 dk siirecek olan 13 agik
uclu sorudan olusan bir goriisme gergeklestirilecektir. Goriigmelerimiz
arastirmanin faydali sonuglarini belirgin bir bi¢imde ortaya koymak amaciyla
izniniz dahilinde ses kaydma almacak ve kayit yaziya dokiilecektir. Isminiz ve
goriismede paylastiklariniz arastirmacilar disinda ve aragtirma kapsami haricinde
ti¢iincii bir sahisla kesinlikle paylasilmayacak ve verdiginiz bilgiler anonim olarak
bilimsel aragtirmalarda kullanilacaktir. Goriismelerin tamamlanmasinin ardindan

dilerseniz arasgtirmanin ortak bulgular tarafiniza iletilecektir.

Calismaya katilmimiz tamamen goniillillik esasmna dayanmaktadir. Goriigme
sorular1 genel itibariyle kisisel rahatsizlik verecek bir igerige sahip degildir. Ancak
yine de katilim sirasinda herhangi bir nedenden &tiirii kendinizi rahatsiz
hissederseniz, ¢alismaya katiliminizi istediginiz anda sonlandirmakta veya ¢alisma
sonunda herhangi bir zamanda katiliminizi geri ¢ekmekte serbestsiniz. Katkilariniz

i¢in simdiden tesekkiir ederiz.
Sorularimmiz icin;

Uzm. Psk. Fatma Canatar
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EK 10.

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME SORU FORMU

1. Cocugunuzun hastaligini/tanisini ilk 6grendiginizde neler yasadiniz?

2. Tedaviye ilk baslandiginda neler yasadiniz?

3. Su an devam eden tedavi siirecinde neler (veya ne tiir zorluklar) yastyorsunuz?
4. Hastane yatiglariniz oldu mu? Olduysa yatis donemlerini nasil gegirdiniz?

5. Bu hastalik siireci ¢ocugunuzu sizce nasil etkiledi? (duygusal, davranigsal,

sosyal vb. alanlarda)
6. Hastalik siireci cocugunuzla olan iligkinizi nasil etkiledi?

7. Kronik bobrek hastaligi olan bir ¢ocuga bakim vermek nasil bir sey, anlatir

misiniz?

8. Hastalik siirecinde bireysel anlamda neler yasadiniz/hissettiniz? (fiziksel,

duygusal, davranigsal alanda)

9. Duygulariniz1 ifade etmede sikinti yasiyor musunuz? (Yasadigmiz siireci,
duygularinizi,  deneyimlerinizi,  ¢ektiginiz ~ zorluklar1  etrafinizdakilerle

paylasabiliyor musunuz?)

10. Hastalik siirecinde sosyal hayatinizda neler yasadimiz? (sosyal iligkiler

(arkadas, is, es))

11. Hastalik siireciyle nasil basa cikiyorsunuz? (kolaylastiran ve zorlastiran

faktorler)

12. Yasadiginiz hastalik siirecinde nelerin olmasi size daha yardime1 olabilir? (‘Bu

hastalik siirecinde nasil bir destege ihtiya¢ duyuyorsunuz?’)

13. Gelecege dair diisiinceleriniz nelerdir?
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EK 11.

ETiK KURUL ONAYI

Evrak Tarih ve Sayisi: 17.04.2023-E.51275

{ T.C.
Z&§* ISTANBUL SABAHATTIN ZAIM UNIVERSITESI REKTORLUGU
ETIK KURULU BASKANLIGI
istanbul Zaii

Universitesi

Say1 :E-20292139-050.01.04-51275
Konu :Etik Kurul Kararlar:

Saymn i Fatma CANATAR
Lisansiistii Egitim Enstitiisii Klinik Psikoloji Doktora Programi Ogrencisi

"Pediatrik Kronik Bobrek Hastalarina Bakim Veren Annelerin Depresyon Kaygi Stres ve
Tiikenmislik Agisindan Degerlendirilmesi: Bir Karma Yontem Caligmasi" baghkl aragtirmaniz,
kurulumuzun 29.03.2023 tarihli ve 2023/03 sayili toplantisinda degerlendirilerek aragtirmanizin etik
agidan uygun bulunduguna katilanlarin oy birligi ile karar verilmigtir

Bilgilerinize rica ederim.

Prof. Dr. Kadir CANATAN

Kurul Bagkan
Ek:23-Fatma Canatar Etik Onay Belgesi (1 Sayfa)
Bu belge, giivenli elektronik imza ile imzalanmgtir.

Belge Dogrulama Kodu :*BSMYVK069* Pin Kodu :63591 Belge Takip Adresi : https://ebys.izu.edu.tr/enVision/Dogrula/ON3
Adres:Halkali Caddesi No: 281 Kiigiikgekmece/Istanbul Bilgi igin: Zeyneb Funda TEZ
Telefon:444 97 98 Faks:+90 (212) 693 82 29 KURTULUS
e-Posta:bilgi@izu.edutr Web:www.izuedu.tr Unvan:: Yeminli Katip

Kep Adresi:izu@hs01 kep.tr Tel No: +902126929606
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EK 12.

ARASTIRMA iZINLERI

T.C. x

 ISTANBUL VALILIGL &
IL SAGLIK MUDURLUGU

Basaksehir Cam ve Sakura $ehir Hastanesi

TURKIYE CommuRiveTTuin vizined v

Say1 : E-96317027-604.01-239127176 13.03.2024
Konu : Fatma CANATAR'n Arastirma izni Hk

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURLUGUNE
(SAGLIK HIZMETLERI BASKANLIGI)
(istanbul Egitim Ve Tescil Birimi)

flgi 1 03.03.2024 tarihli ve E-15916306-604.01-238264239 sayil1 yaziniz.

flgi sayili yazimiza istinaden, Fatma CANATAR'In yapilmas: planlanan "Pediatrik Kronik Bibrek
Hastalarina Bakim Veren Annelerin Depresyon Kayg: Stres ve Tiikenmiglik A¢isindan Degerlendirilmesi: Bir
Karma Yontem Calismast" konulu ¢aligmasinin 12.03.2024 tarihli Egitim Ar-Ge Komisyon Toplantisinda uygun
goriilmiis olup, gerekli izinlerin verilmesi hususunda,

Geregini arz ederim.

Prof. Dr. Nurettin YIYIiT

Koordinator Baghekim
Bu belge, giivenli elektronik imza ile imzalanmigtir.
Belge dogrulama kodu: E7556747-90A5-400B-BC4C-1B7FCF58D64C Belge dogrulama adresi: https://www.turkiye.gov.tr/saglik-bakanligi-ebys
Bagaksehir Mahallesi G-434 Caddesi No: 2L Basaksehir/ISTANBUL 34000 Bilgi igin: Bahar KARAKOC E ’

Telefon No: 02129096000 Faks No : 02129096060 Hemgire )
e-Posta: Internet Adresi: https://camsakurasehir.saglik.gov.tr/ Telefon No: 00000000000 = T
Kep Adresi: basaksehir.sehirhastanesi @hs01 kep.tr
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BELGE TARIHI: 5042024 BELGE SAYISI: 2400013761

T.C.
ISTANBUL UNIiVERSITESI-CERRAHPASA ‘ X
_ REKTORLUGU 0&/
Ogrenci isleri Daire Baskanhg TN CoMTI ik v
Say1 :E-97248701-300-961903 04.04.2024

Konu :Tez Caligma izni-Fatma CANATAR

ISTANBUL SABAHATTIN ZAiM UNIiVERSITESI
REKTORLUGUNE

flgi : 14.03.2024 tarihli ve 2400010685 sayili yaziniz.

Universiteniz Lisansiistii Egitim Enstitiisii Psikoloji Ana Bilim Dali Klinik Psikoloji Bilim Dalinda
doktora programu Ogrencisi Fatma CANATAR'in "Pediatrik Kronik Bobrek Hastalarina Bakim Veren
Annelerin Depresyon, Kaygi, Stres ve Tiikenmislik Agisindan Degerlendirilmesi: Bir Karma Yontem
Calismasi" baghikh tez galigmas1 kapsaminda Universitemiz Cerrahpaga Tip Fakiiltesi Cocuk Saghgi ve
Hastaliklari Ana Bilim Dalina baglhi Cocuk Nefrolojisi Bilim Dalindan veri toplayabilmesinin uygun
goriildiigii hakkinda adi gegen Fakiilte Dekanligindan alinan 31.03.2024 tarihli, E-50200903-199-957732
sayih yazi ekte gonderilmistir.

Bilgilerini ve geregini arz ederim.

Prof. Dr. Mehmet BILGIN

Rektor a.
Rektor Yardimeist
Ek:Yaz ve eki (2 Sayfa)
Bu belge, giivenli elektronik imza ile imzalanmigtir.
Belge Dogrulama Kodu :BSPSCUFOP3 Belge Takip Adresi : https://www.turkiye.gov.tr/istanbul cby
Adres:Istanbul Universitesi-Cerrahpasa Rektorliigii, 34320 Avcilar-Istanbul Bilgi igin: Nuray OZYER
Telefon:0212 404 03 00 Faks:0212 404 07 01 Dahili: 11334

Web:https://www.iuc.edu.tr
Kep Adresi:iuc@hs01.kep.tr

357



OZGECMIS
Fatma CANATAR

Adres : Basaksehir/Istanbul

A. EGITIM:

Doktora: Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi, Klinik Psikoloji Boliimii, 2021- ...
Onlisans: Istanbul Universitesi AUZEF, Cocuk Gelisimi, 2024

Yiiksek Lisans: Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi, Klinik Psikoloji B&liimii, 2020

Lisans: Istanbul Universitesi, Psikoloji Boliimii, 2016

B. MESLEKI EGITIMLER:

Cocuk Degerlendirme Testleri Egitimi, Ruh Sagligi Dernegi, 2016

Cocuk Psikopatolojisi Egitimi, Ahenk Psikoloji, 2016

Cocuklar i¢in Biligsel Davramis¢1 Terapi Egitimi, Nevin Délek, 2016

Kisa Siireli Coziim Odakli Danigsmanlik Yaklasimi, Nevin Délek, 2017

Ozgiil Ogrenme Giicliigii Bataryasi, Psikofizyoloji ve Néropsikoloji Dernegi, 2017
Stanford- Binet Zeka Testi Egitimi, Kim Psikoloji, 2017

Denver II Gelisimsel Tarama Testi, Gelisimsel Cocuk Norolojisi Dernegi, 2017
Cocuk Merkezli Oyun Terapisi Egitimi, Mehmet Teber, 2023

Pediatrik Psikoonkoloji Egitimi, Moodist Akademi, 2023

Psikanalitik-Varoluscu Caligmalar ve Siipervizyon, Klinik Psk. Handan Siireyya
Aysun, 2022- devam ediyor

Yiiksek Lisans ve Doktora Ders Kapsaminda Alinan Egitimler:

Biligsel Davranigci1 Terapi Egitimi ve Siipervizyonu, Dog. Dr. Volkan Kog¢
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Varoluscu Analiz, Logoterapi Egitimi ve Siipervizyonu, Dog. Dr. Onur Yilmaz

Dissosiyatif Bozukluklar ve Terapisi, Prof. Dr. Umit Basar Semiz

C.STAJ VE I$ TECRUBELERI:
2015-2016 (3 ay) - Basaksehir Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, stajyer

psikolog

2015-2016 (3 ay) - Bakirkdy Prof. Dr. Mazhar Osman Ruh Saglig1 ve Sinir Hastaliklar1

Egitim ve Arastirma Hastanesi, stajyer psikolog
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