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BEYAN

Bu tez ¢aligmasiin kendi ¢aligmam oldugunu, tezin planlanmasindan yazimina
kadar biitiin asamalarda etik dis1 davranisimin olmadigini, bu tezdeki biitlin bilgileri
akademik ve etik kurallar i¢inde elde ettigimi, bu tez ¢alismasiyla elde edilmeyen
biitiin bilgi ve yorumlara kaynakla gdsterdigimi ve bu kaynaklar1 da listesine
aldigimi, yine bu tezin ¢aligilmasi ve yazimi sirasinda patent ve teklif haklarini ihlal

edici bir davranisimin olmadigini beyan ederim.

Tarih:
Rabia YAMAN

(imza)



ICINDEKILER

LGIRIS oo
L1 Arastirmanin AMACT ......ooiuiiiiit ittt e,
1.2. Arastirmanin Bilme Saglayacagi Katki ..................ooociiiiiin,
2. GENEL BILGILER .......ccoiiiiiiiiii e
2.1. Solunum Sistemi ve Mekanik Ventilasyon ...........c...ccoiiiiii e,
2.1.1. SOIUNUM SISTEMI +.e ettt e e e e e e
2.1.2. Mekanik Ventilasyon ..
2.1.2.1. Evde Mekanik Ventllasyon Uygulama51 ...................................
2.1.2.1.1. Evde Mekanik Ventilasyonun Avantajlart ......................ooeeneee.
2.1.2.1.2. Evde Mekanik Ventilasyonun Dezavantajlart ...........................
2.2.Bakim ve Evde Bakim ...
2.2.1. Bakim Kavrami ...
2.2.2. Bakim Verici Tanimi ........ooeviiiiiiiii e
2.2.3. Evde Bakim Nedir? .......oooiiiii e
2.2.3.1. Evde Bakimin Diinya ve Tiirkiye’deki Durumu ...........................
2.3. Evde Solunum Destegi Alan Cocuklar ve Bakim Vericisi ....................
2.3.1. Evde Mekanik Ventilatére Bagli Cocugun Diinya’da ve Tiirkiye’deki
DUIUMIU o e e e

3. GEREC VE YONTEM ....oiuiiiiit i e e,
3.1, Arastirmanin TUIT ... e
3.2. Arastirmanim Yapildig1 Yer ve Ozellikleri .................c.cooeeveiieiinnn,
3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi ............oououiieiieiieiiieiiiiei,
3.4. Arastirmanin Siarhiliklar: ...

3.5. Veri Toplama Araglari

3.5.1. Evde Solunum Destegi Alan Cocuklarin Bakim Vericilerinin Ozellikle-
rine Iliskin Bilgi FOrmMU ...... ..ot
3.5.2. Beck Depresyon OICeSi .........uiueeeeeii e
3.6. Verilerin Toplanmast ..........oouiiiiiiiiii e,
3.6.1. ONUYGUIAMA ... ovtiiit et e e e e e e e
3.6.2. Verilerinin Toplanmast .............coovviiiiiiiiiiiiiiiiianann.,

3.7. Verilerin Degerlendirilmesi .............ooeiiiiiiiiiiiiiiiiiieen
3.8. Arastirmanin Etik YONU ...

Sayfa
No
"I
AV

VII
21
Vil

OO ~NOOORDRMNDNDNWWER

10
10
13
14

15
15
15
15
16
17
17

18
18
18
19
19
20
22



S TAR T S M A o e e e
5.1. Cocuklara Ait Bulgularin Tartistlmast ..............coooviiiiiiiiiniiiiniann. ..

5.2. Bakim Vericiye Ait Bulgularin Tartisilmast ..................ooiiiiiin,
5.3. Bakim Vericilerin Aldig1 Egitime iliskin Bulgularm Tartisilmasi ...........
6. SONUC ve ONERILER .....oouiiniiiii e
KAYNAKLAR e e e

EK-1Bakim verici veri toplama formu ...
EK-2 Beck depresyon O1GeSi ..o.vvvuiiniiniiii i
EK-3 EIK KUIULIZNT oo e,
Ek-4 Bilgilendirilmis Onam FOrMU .........coooiiiiiiiii i e
OZGECMIS ..o

Vi



TABLO DIiZiNi Sayfa

No
Tablo.1 Bakim vericilerin tanitict 6zellikleri ... 22
Tablo.2 Cocuklarin tanitict 6zellikleri ... 23
Tablo.3 Ev ortami 0zelliKIerT ........ooviuiiiii e 24
Tablo.4 Bakim vericilerin egitim alma durumu ..., 25
Tablo.5 Bakim vericilerin bakim vermede destek alma durumu .................... 26
Tablo.6 Bakim malzemelerini temin etmede zorluk nedenleri ...................... 27
Tablo.7 Bakim vericilerin bilgi gereksinimini karsilama kaynaklart ............. 27
Tablo.8 Bakim vericilerin dinlenme ve uyku degisikligi durumu ................ 28
Tablo.9 Bakim vericilerin kullandiklar1 bagetme yontemleri ...................... 29
Tablo.10 Bakim vericilerin ortalama beck depresyon puant ........................ 30
Tablo.11 Bakim vericilerin saglik problemleri ve depresyon iliskisi.............. 30

Tablo.12 Evde bakim vermeye bagladiktan sonra sosyal yasamda degisiklikler 31
Ve depresyon 1liSKiST. .. ...ouueeii i

Tablo.13 Bakim vericilerin basetme yontemleri depresyon iligkisi ............... 32

Tablo.14 Bakim vericilerin yasamindaki degisiklikler ve depresyon iliskisi.... 34

VI



OZET

Aragtirma evde solunum destegi alan ¢ocuklarin bakim vericilerinin 6zelliklerinin
belirlenmesi amaciyla yapilmistir.

Evde solunum destegi ile yasayan ¢ocuklarin ebeveynleri ile telefon goriismesi yapi-
larak amag anlatilmigtir. Arastirmaya katilmayr kabul edenlerden randevu alinarak
belirlenen tarih ve saatlerde ev ziyareti yapilmistir. Bakim vericiler ile yapilan tele-
fon goriismeleri sonrasinda evinde goriisme yapmayi kabul eden 56 ebeveyn arastir-
manin Orneklemini olusturmustur. Arastirmanin siirliliklart nedeniyle 6rneklem
sayis1t 50 olmustur. Arastirmaya katilmay1 kabul eden bakim vericilerden “ Evde So-
lunum Destegi Alan Cocuklarin Bakim Vericilerinin Ozelliklerine iliskin Bilgi For-
mu” ve “Beck Depresyon Olgegi” ile veriler toplanilmistir.

Bulgular;

Bakim vericilerin %42'si 30 yas ve altinda, %94' ii kadin,% 72 sinin lise ve alt1 me-
zunu, %42'si bakim nedeniyle isinden ayrilmistir. Ailelerin %72'si apartman daire-
sinde ve %>52'si kirada oturmaktadir. Bakim vericilerin %92'si 6zbakim, %=88inin
aspirasyon, %58 'i acil durumlarda neler yapilacagi, %601 ev kosullarinin hazirlan-
mast konusunda egitim almistir. Bakim vericilerin, %18inin bakim i¢in yeterli eko-
nomik giice sahip olmadigi, %86 sinin bakim malzemelerini temin ederken zorlandi-
g1, %54 liniin bakim malzemelerini karsilamada destek aldigi, %48 inin bakim ver-
meye bagladiktan sonra is degisikligi yasadigi, %72sinin davraniglarinda degisim
oldugu ve%82'sinin dinlenmek i¢in yeterli zaman bulmadig1 arastirmamizda saptan-
mistir.

Sonug;

Ulkemizde evde solunum destegi alan ¢ocuklar ve bakim vericilerin durumuna ilis-
kin ¢aligmalar yenidir. Evde solunum destegi alan ¢ocuk ve bakim vericilerine yone-
lik saglanacak evde bakim hizmetlerinin etkinligi hastaneden baslayip evde devam
edecek sekilde arttirilabilir. Cocuklar ve bakim vericilerine yonelik uygun evde sag-

lik politikalart aragtirilmali ve gelistirilmelidir.

Anahtar kelimeler: Bakim verici, ¢ocuk, evde bakim, mekanik ventilator, teknoloji-

ye bagimli ¢ocuklar

Vil



ABSTRACT

This study was performed in order to determine the characteristics of the caregivers
of children who need respiratory support at home. The aim of the study was
explained to the parents of the children who need respiratory support at home via
making a phone call. The home visits were made on specified dates and times by
appointment only with those who agreed to participate in the study. Upon phone calls
with the caregivers, 56 parents who accepted home visits were included in the study.
Then, the sampling number was 50 due to the limitations. The data were collected
from caregivers by using "Information Form Related to the Features of the
Caregivers of Children Who Need Respiratory Support at Home" and "Beck
Depression Inventory".

Findings ;

The 42% of the caregivers were 30 years old or younger, 94% of them were female,
72% of them were graduated from high school or they were from lower educational
level and 42% of them quitted their jobs due to health care. The 72% of them were
living in an apartment and 52% of them were living in a tenement. The 92% of the
caregivers were trained about self-care, 88% of them got educated about aspiration.
The 58% of them were educated on emergency cases and 60% of them were trained
in the preparation of home conditions. It has been detected that 18% of the caregivers
did not have enough economical power; 86% of them had difficulty while providing
the health care supplies. The 54% of them were supported for obtaining the health
care supplies. The 48% of them specified that they changed their job after giving
health care. The 72% had differences in their attitudes and 82% of them could not
find time to rest.

Result;

In Turkey, there have been a number of studies recently performed related to the
children who need respiratory support at home and their caregivers. The home care
services for children who need respiratory support and their caregivers can be
initiated in the hospital and continued at home. Health policies at home for children
and caregivers should be examined and developed.

Key word: Caregiver, children, home care, mechanical ventilation, technology of

dependent children



1.GIRIS

Cocukluk donemi solunum sistemi hastaliklarinin ¢ogu orta diizeyde bulgularla
seyreder, kisa silirede iyilesir ve genellikle evde tedavi edilebilir(1). Bazi solunum
sistemi hastaliklar1 kroniktir ve ¢ocugun biiyiime, gelismesini olumsuz etkiler.
Cocuklarda solunum sistemi hastaliklar1 primer olarak ya da solunum sistemi
disindaki  hastaliklarin =~ komplikasyonlar1  olarak  gelisebilir(2,3).  Solunum
probleminin belli bir dénem i¢in ya da hayat boyu kalic1 olmasi durumda solunumu
destekleyici tedaviler ve mekanik ventilator gibi aletler kullanilmaktadir(4).
Teknolojik medikal aletlerdeki gelismeler, bilimsel ¢aligmalarin sagladigi yeni
bilgiler ve beceriler bu ¢ocuklarin yasam siiresinin uzamasini, sayilarinin artmasini

saglamaktadir(5,6).

Yogun bakimlarda mekanik ventilatdre bagli olan ¢ocuklarin sayisi her gecen giin
artmasi (7,8,9,10) bu aletlere bagimli ¢ocugun tedavi ve bakiminin ayri bir alan
olusturmasina yol agmistir(11,12). Mutidisipliner bir yaklasimla tedavi ve bakimi
gereken bu cocuklardan literatiirde, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar ya da teknolojiye

bagimli cocuklar olarak bahsedilmektedir(5,11,13).

Saglik teknolojisindeki gelismeler ile birlikte mekanik ventilatére bagli ¢ocuklarin
sayisinin artmast hem saglik sistemini hem de ¢ocuklarin ailelerini etkilemektedir
(5,11,13,14,15). Bu artis saglik personeli, klinik olanaklar ve maliyet agisindan
tedavi merkezlerini dzellikle yogun bakim {initelerini etkilemektedir(8,9,16,17). Ote
yandan ¢ocuklarin uzun siireli hastane yatis1 aileleri sadece ekonomik agidan degil
sosyal ve psikolojik acidan da zorlamaktadir(6,11,13,18,19,20,21). Hayatlarinin
onemli bir kismin1 ya da tiimiinii mekanik ventilatdre bagli olarak gec¢irmek durumda
olan cocuklarin izleminin, evde ya da 06zel rehabilitasyon merkezlerinde devam
etmesi 6nemli bir ¢6ziim olarak gelismektedir. Ev tipi ventilatorlerin yapilmasi,
kullannminin daha kolay hale getirilmesi, evde bakim desteklerinin artmasi gibi
gelismeler mekanik ventilator ile eve gonderilen ¢ocuklarin sayisinin artmasina yol
acmaktadir(11,22,23,24,25). Kronik hastaligi olan ve teknolojiye bagimli olarak

yasamini siirdiiren ¢ocuklar evde bakildiginda psikososyal ve gelisimsel sonuclarin



pozitif yonde arttigi, bakim maliyetlerinin diistiigli bir ¢ok arastirmayla ortaya

konulmustur(11, 13,26).

Cocuklarin evde bakimlarin en iyi sekilde stirdiiriilmesi i¢in taburculuga hazirlik
programlari, taburculuk sonrasi takip sistemleri gelistirilmistir. Bakim vericinin
egitimi ve desteklenmesi, ilaglarin diizenlenmesi, hastane kontrollerinin planlanmasi,
ailenin ~ desteklenmesi, = mekanik  aletlerin  yonetimi  gibi  konularn
icermektedir(1,9,10,11,15,29). Aileler normal bir yasama donmek, evde ihmal
edilmis sorumluluklarin1 yerine getirmek ve oldukca yiliksek olan hastane
masraflarini azaltmak icin bir an 6nce ¢ocuklarini evlerine gotiirmek istemektedirler
(19,13,15,30). Ancak ¢ocugu solunum makinasi ile eve gotiirmenin ve bakim verme
sorumlulugunu almak pek ¢ok aile i¢in trkiitiiciidiir. Acil durumlar dahil tiim
miidahaleleri tek baslarina yapmak, ev ortaminda neredeyse bir yogun bakim kurmak
ve yonetmek kolay degildir(5,11,15). Uzun dénem solunum destegi alan ¢ocuklarin
evde bakim avantajlari olmasina karsin ailenin bilgi eksikligi, bakimin getirecegi
kisithiliklar, bas edememe kaygisi, finansal sorunlar, ev kosullarinin uygun olmamasi,
yeterli saglik bakim desteginin olmamasi, sosyal sorunlar gibi nedenler bakim
vericinin giiclik yasamasina neden olmaktadir(9,10,11,13,18,21,27,31,32). Evde
cocuguna bakim verenler ile ilgili yapilan ¢aligmalar; tiim ailenin bu durumdan
etkilendigini ancak bakim sorumlulugunun biiyiik kisminin ¢ogunlukla annelerin

iizerinde oldugunu gostermektedir (11,13,21,33,34).

Avrupa iilkelerinde, saglik profesyoneli olsun olmasin bakimi iistlenen bireylere
yonelik evde bakim hizmetleri kapsaminda bir¢ok ¢aligma yapilmaktadir(35). Bilim
ve teknolojideki gelismelerin evde bakima talebi arttirdigi, bakimi kolaylastiric1 bir
cok ekipman ve basit ev modifikasyonlarii gelistirdigi ve bu durumunda bakima
ihtiyaci olan ¢ocugun ve bakim vericisinin yasamini kolaylastirdigi arastirmalarla
gosterilmistir(35). Bircok Avrupa iilkesinde benimsenmekte olan evde bakim
hizmetinde, hemsirelerin ailelere bakim plani olusturdugu ve egitim yoniinde destek
verdigi, yemek yapma, aligveris yapma gibi giindelik ihtiyaglarini karsilamada destek
bulmalarina yardim ettikleri  goriilmektedir(13,35). Ayrica sosyal hizmet
calisanlarinin; toplumsal destek saglama, finansal sikintilart asma, saglik

politikalarma goére yardim alma konularinda aileyi destekledigi ve yonlendirdikleri



bir sistem mevcuttur(35). Bu sistem, aileye fiziksel, duygusal ve ekonomik acidan
kolaylik sagladigi, (35) bakim vericilerin ve g¢ocuklarin daha az stres yasadigi,
cocuklarda daha az komplikasyon gelistigi belirtilmektedir(35). Gelismis iilkelerde
yapilmis calismalara gore; evde cocugunun bakimina destek alabilen bakim
vericilerde psikososyal sorunlarin daha az goriildigii ve bakimi daha kolay

yonetebildikleri goriilmektedir (11,13,15,30).

Ulkemizdeki saglik profesyonellerinin bu alandaki gelismeleri, degisimleri hizl1 ve
yakin bir sekilde izlemesi, eve mekanik ventilator ile gonderilen ¢ocuklarin sayisini
artmaktadir. (9,10) Taburculuk 6ncesinde bakim vericilere hekimler ya da hemsireler,
bazen her ikisi tarafindan aspirasyon yapma, acil durumda solunum yonetimi gibi
egitimler verildigi arastirmaya katilan aileler ve goriisme yapilan uzmanlar tarafindan
ifade edilmistir. Ancak bu egitimlerin yapilandirilmis sekilde yapildigina dair

literatiir bilgisine rastlanmamustir.

Yasam siiresinin uzamasi, kronik hastaliklarin ve teknolojiye bagimli hastalarin
sayisinin hizla artmasi evde bakim hizmetlerinin ileriye doniik planlanmasini daha
onemli hale getirmistir(36). Ulkemizde de evde bakim hizmetleriyle ilgili
planlamalar yapilmaktadir. Ancak eve solunum destegi ile gonderilen g¢ocuklar ve
bakim vericilerinin sayilar1 ya da profilleriyle ilgili bilgiye rastlanmamistir. Bu
cocuklarin bakim vericilerinin 6zelliklerinin belirlenmesi, ¢ocugun eve taburculuk
hazirliginda ve sonraki izlemlerinde yapilacak egitim ve uygulamalarinin
planlanmasi, siirdiiriilmesi ve degerlendirilmesinde temel olacaktir. Bunun yani sira

ulasilacak sonuglarin il ve iilke geneli i¢in 6rnek olusturacagi diisiiniilmektedir.

1.1. Arastirmanin Amaci: Arastirmada evde solunum destegi alan ¢ocuklarin

bakim vericilerinin 6zelliklerinin belirlenmesi amaglanmustir.
1.2. Arastirmanin Bilime Saglayacagi Katki

Teknolojiye bagimli ¢ocuklarin bakiminin neredeyse tamamini iistlenen bakim vericiler ile
ilgili bilgi mevcut degildir. Arastirma Istanbul ilinde yasayan ve solunum destegi alan
¢ocugunun bakimini iistlenen bakim vericiler ile ilgili yapilmis iilkemizdeki ilk ¢aligmadir.
Bu yonii ile bundan sonraki arastirmalar ve bakim vericilere gotiiriilecek hizmetlerde 6nemli

bir veri kaynagi olacaktir.



2.  GENEL BILGILER

2.1. SOLUNUM SiSTEMi VE MEKANIK VENTILASYON
2.1.1.Solunum Sistemi

Solunum yasamin devami igin gerekli olan, ventilasyon, difiizyon ve perfiizyon

stireclerinden olusan, solunum merkezi tarafindan diizenlenen fizyolojik bir olaydir.

Solunum yetersizligi, solunum sisteminin ana fonksiyonu olan gaz degisiminin
hayati tehdit edecek sekilde bozulmasidir(36,37). Solunum yetersizlikleri olusumuna
gore, akcigerle ilgili olanlar ve akciger dis1 sebeplere bagli olanlar seklinde de
siniflamak miimkiindiir. Solunum yetersizlikleri, hipoksemik solunum yetersizligi,
hiperkepnik solunum yetersizligi ve karisik tip ( Hipoksemik+ hiperkepnik tip)
olarak bdliinebilir. Ayrica hipoksemik, hiperkapnik, cerrahi sonrasi ve sepsise bagli

gelisen solunum yetersizlikleri seklinde de siniflanabilir(2).

Cocuklarda solunum sistemi eriskine gore; 12 yasia kadar biiyiimeye ve gelismeye
devam etmesi, akciger dokusunun ve solunum kaslarinin yavas yavas giiclenmesi ve
kapasite kazanmasi, agiz boslugunun kiiciik, dilin biiylik ve trekeanin daha kisa ve
dar, farenkse agilan Grstaki borusunun diiz, kisa ve yatay, tiroid ve trekeal kartilaj
immatiir, hava yolunda daha az sayida fonksiyonel kas olmasi gibi anatomik ve
fizyolojik farkliliklar gosterir. Bu farkliliklar solunum yolu problemlerinin daha

kolay gelismesine neden olurken, yonetilmesini giiglestirir( 2, 3,9).

2.1.2.Mekanik Ventilasyon

Mekanik ventilasyon; soluk alip vermesi yetersiz olan ya da olmayan hastalarin,
elektronik, mekanik veya pnomatik kontrollii aygitlara uygun solunum
parametlerelerinin, uzman kisiler tarafindan ayarlanmasi1 ile solunumun
desteklenmesi veya saglanmasidir(7, 25,39).

Mekanik ventilasyon, akut ya da kronik solunum yetersizlikleri, solunuma destekg¢i
olan kaslar1 dinlendirmek, ameliyathanelerde noromiiskiiler blok yapmak, sedasyon
altinda solunumu kontrol altinda tutmak, travmali hastalarda hiperventilasyonu
saglamak, ev tipi aletlerin gelistirilmesiyle evde solunum destegini saglamak

amaciyla uygulanabilmektedir(24,39).



Mekanik ventilasyon uygulamasi, pnomoni, kistik fibrosiz, toraks travmalari,
diyafragma riiptiirii gibi solunum sistemini etkileyen ve baskilayan hastaliklarda,
santral sinir sistemini baskilayan agir opoid kullanimi, beyin 6demi, inrakranial
basingta artma veya kanama gibi santral sinir sistemini etkileyen hastaliklarda, kalp
durmasi, septik sok, ventrikiil yetmezlikleri, miyokard infarktiisii gibi kalp

hastaliklar1 ve birgok durumda endikedir(39,40).

Mekanik ventilasyon, hastanin hayatin1 kurtarmasina karsilik bircok komplikasyonu
da beraberinde getirmektedir. Hava yolu travmasi, aspirasyon, solunum iginin
artmasi, laringospazm, iilserizasyonlar, akcigerlerde alveolllerde yiiksek basingla
acillma kapanma sonucu yirtilma, yiiksek hava yolu basincinin ortaya ¢ikardigi
hasarlar, intrakiranial kan akim fazlaligina bagh tuz tutulumu ve buna bagli 6dem
gelisimi, beslenme problemleri, oksijen toksisitesi gibi bircok komplikasyon ortaya

cikmasina sebep olabilmektedir(39).

Mekanik ventilatordeki hastanin gerek hastane ortami, gerek evde bakiminda dikkat
edilmesi gereken noktalar ise hastanin tiip i¢i aspirasyonun streril yapilmasi,
beslenmesi, hastanin ve ventilasyonu saglayan makinanin moniitdrizasyonunun
dogru bir sekilde ve hastaya uygun yapilmasi, entiibasyon ve ya trekeostomi
kaniiliiniin sabitlemesi ve dogrulamasmin yapilmasi, hastaya uygun yatak ici
pozisyon verilmesi, ventilatore bagli pnomoni riskini azaltmak i¢in agiz bakimi ve
cithazlarin bakiminin yapilmasi, ventilatdr parametreleri hakkinda bilgi sahibi
olunmasi, ekstiibasyon kriterlerinin ve sartlarinin saglanmasi ve bakimi siirdiiren

kisilerin egitimi gibi konularin lizerinde durulmalidir(15, 29,39).

Invaziv mekanik ventilasyon; solunum desteginin, entiibasyon tiipii ya da
trakeostomi kaniilii gibi ekipmanlarla hastanin trekeasina yapilan uygun invaziv
mudahalerler sonucu saglanmasidir. Invaziv mekanik ventilasyon uygulamasi
trakeostomi kaniilii aracihigi ile evde uygulanabilmektedir. Invaziv mekanik
ventilasyonda; hastanin durumuna uygun ve tolere edebilmesine bagli uygun basing
kontrollii, voliim kontrollii senkronize modlar, basing destekli ventilasyon modu gibi

modlar uygulanabilmektedir(24,25,41).



Non- invaziv mekanik ventilasyon ise; hastanin alveoler ventilasyonunun
entiibasyon tiipli yada trakeostomi gibi invaziv miidahale gerektiren araglar
kullanmaksizin, ¢esitli boyularda maskeler araciligiyla gergeklestirilmesidir
(24,42,43). Non- invaziv mekanik ventilasyon gerek hastanelerde gerekse ev
oratminda giivenle kullanilmaktadir. Devamli pozitif havayolu basing modu (CIPAP)
ve iki seviyeli pozitif havayollu basing modu (BIPAP) modlar1 bulunmaktadir
(24,39).

Non invaziv mekanik ventilasyon, hastaya herhangi bir invaziv islem ve sedasyon
gerektirmemesi, maske yardimiyla gerceklestirilmesi, hastanin solumasina ek bir
destegin olmamasi, havayollarinda irritasyona sebep olmamasi, trakea ya da
akcigerlere zarar vermemesi, enfeksiyon riskini azaltmasi, yatis maliyetini azaltmasi
ve karmasik bir bakim gerektirmemesi nedeniyle invaziv mekanik ventilasyona gore
daha avantajli ve giivenilir bulunmaktadir(24). Ancak, non-invaziv mekanik
ventiasyonun ¢ocuklarda maske uyumlulugunun ve ventilator ile senkronizasyonun

saglanmasinin zor olmasi dnemli bir dezavantajdir(42).
2.1.2.1. Evde Mekanik Ventilasyon Uygulamasi

[Ik mekanik vetilasyon uygulamalari, 1940-50 lerde Polio epidemileri déneminde
negatif basingli ventilatorlerin  kullanilmas1 ile baslamistir. 1950 sonrasinda
endotrakeal ventilasyon ve trakeostomi ile pozitif basingli ventilasyon tekniginin
gelismesi ile devam eden c¢alismalar 1970°li yillarda ev tipi ventilatrlerin

iretilmesine temel olusturmustur(44).

Teknolojideki yeniliklerin kullanimi1 ve deneyimlerin artmasiyla, yasam beklentisi
diisiik, ozellikli bakima gereksinimi olan, kronik solunum yetmezlikleri gibi ¢esitli
hastaliklara sahip ¢ocuklarin yasam siiresi ve kalitesini arttirmak i¢in uygulamalarin

artmasiyla ev tipi mekanik ventilatorlerin kullanimi da artmistir(9,34,42).
2.1.2.1.1. Evde Mekanik Ventilasyonun Avantajlari

Evde mekanik ventilasyon uygulamasi, hastaneye yatis siiresini ve sikligini azaltmasi
ve bakim maliyetini diisiirmesi agisindan avantajlidir. Ailelerin hastane ortamina

bagimli olmaktan kurtulmak istemeleri ve hastanin yaninda olmak istemeleri evde



mekanik ventilasyon uygulamasinin yayginlagmasina nedenlerinden biridir. Hastane
yerine evde sevdigi ve tanmidigi insanlarla birlikte olmak, c¢ocugun psikolojik,
emosyonel ve sosyal yonden gelisimini desteklemektedir. Ayn1 zamanda ¢ocuguna
kendi evinde bakim vermek bakim verici i¢in daha yonetilebilir ve rahat kosullarda
hasta cocuguna bakabilmesi demektir. Bu da bakim vericinin saglhigini pozitif yonde

gelismesini saglamaktadir(13,26).
2.1.2.1.2. Evde Mekanik Ventilasyonun Dezavantajlari

Evde mekanik ventilasyona gereksinimi olan hastanin bulunmasi ve bu hastalarin
ozellikli bir bakima ihtiyacinin olmasi hem bakim verici hem de ailenin diger
bireyleri i¢in gligtiir(9,10,13,26). Evde mekanik ventilasyon destegi alan yetiskin ve
cocuklarda, 24 saat profesyonel saglik ekibi tarafindan izlenmeme, ventilator ve
ekipman yetersizligi, bakim karmasikligi gibi nedenler aile bireylerinin hastayi
kaybetme korkusu yasamasina, kendini yetersiz géormesine ve buna bagli olarak
sikint1 ve anksiyete duymasina neden olmaktadir(19,21,26,33). Aile bireylerinin
ozellikle bakimi iistlenen kisinin, evde bakima ihtiyaci olan bireyin varligindan
dolayr sosyal aktivitelerini yapmakta gii¢lik ¢ekmesi, isinden ayrilmasi ve hasta
iizerinde odaklanilmasi aile bireylerinin sosyal izolasyon yasamasina ve toplumdan

soyutlanmasina neden olmaktadir(5,13,39).

Hastanin mekanik ventilator ile evde yakini tarafindan bakilmasi aile i¢in ekonomik
yonden sikinti olusturan bir durum olmaktadir. Bakim malzemelerinin pahaliligi,
mekanik ventilator destegini saglamak icin gerekli ekipman temini ve ekipman
temininde finansal destek kaynaginin olmamasi, devlet desteginin hastaligin
durumuna gore distik tutulmasi, ev ortamini yogun bakim ortamina benzer sekilde
diizenlerken, ev ortamimin uygunlugu ve diizenlenmesinde destek kaynaklarinin
azlig1 aile bireylerinin ekonomik, psikolojik yonden sikinti yagamasina neden olur.
(13,9) Profesyonel destek alamayan g¢ocuklarin daha sik komplikasyon gelismesi
dolayisiyla daha sik saglik kuruluslarina basvurmak zorunda kalmalarina neden
olabilir. Bu durum ilgili saglik birimlerinin ig yiikiiniin ve maliyetlerinin artmasina,

ozellikle kisitli insan kaynaklarinin yanlis yonetimine neden olabilir(42,45,46).



2.2. Bakim ve Evde Bakim Kavram

2.2.1. Bakim Kavram

Bakim verme; bakim sunma faaliyetlerini ve sorumluluklarini iistlenme
stirecidir(47).

Bakma isi bir seyin iyi gelismesi, iyi durumda kalmasi i¢in verilen emek ve caba;
ihtiyact olan birinin beslenme, giyinme, banyo yapma, hareket etme vb. gilinliik
yasam aktivitelerini iistlenme veya saglama isidir. Bu tanimda bakim kavraminin
nesnesi ve objesinin insan olmasi bakim kavramimma anlam ve Onem
kazandirmaktadir. Bunun nedeninin ise; Bakima ihtiyact olan bireylerin
gereksinimlerini karsilayamamasi1 ya da bakim gereksinimlerini karsilayacak giig,
yetenek ve istekte olmamasidir(48). Bakim kavramina bu anlam yiiklendiginde
icinde insanlar arasinda giiven esasl bir iligki barindirdigindan bu kavramin basite
indirgenmemesi ve lizerinde durulmasi gerekmektedir.

2.2.2. Bakim Verici Tanim

Bakim {istlenen kisiler yani bakim vericiler, kronik hastaligi, sakatlig1 ya da sadece
yaglilig1 nedeniyle kendine bakamayan bireylere, licretsiz olarak yardim eden ya da
yardimi diizenleyen kisiler olarak tanimlanmaktadir. Bu yardim ev islerini
diizenleme, ekonomik, giinlilk yasam aktivitelerinin yerine getirilmesini saglama,
tibbi ekipman yada tedavi yardimi olabilir(46).

Bakim vericiler/ aileler evde bakimin en 6nemli iiyeleri oldugu ic¢in bakim verici
tizerinde yiikiin biiylik olmasi evde bakim verme desteginin yetersiz olmasina neden
olmaktadir(49). Litaratiirde yiik kavarami ise “ bakim vericinin iistlendigi bakimin
ortaya c¢ikardigi, anksiyete ve psikolojik sikinti, fiziksel saglik problemleri,
ekonomik zorluklar, sosyal problemler, aile iligkilerinin bozulmasi, 6liim korkusu ve
kontroliin kendisinde olmadigt duygusunu yasamak gibi olumsuz duygu ve
diisiincelerin objektif ve siibjektif sonuglardir” seklinde agiklanmaktadir (49,50).
Bakim verene ait bakim verenin yasi, cinsiyeti, irki, hasta ile yakinlik derecesi,
bakimda goniilli olup olmadigi, motivasyon durumu, 6z yeterlilik ve etkililik
derecesi, egitim durumu, hastaliginin olup olmamasi, sosyal destek durumu, bas etme
yetenekleri, inanglari, bilgi diizeyleri, ekonomik durumu, yasadigi toplumun kiiltiirel

ozellikleri, fiziksel ve psikolojik saglik durumu gibi faktorler bakim verenlerin



yiiklerinin belirlenmesinde 6nemli bir 6l¢li olmakta olup ve hastanin hastaliginin

gidisinde de énemli belirleyici faktorlerdendir(50,51).
Bakim verme; formal ve informal olmak {izere iki baslik olarak gruplandirilmaktadir;

Formal bakim verme; evde ya da hastanede saglik bakimi ve kisisel bakim
hizmetlerini sunan meslek gruplari tarafindan verilen bakimdir. Evde formal bakim
saglayanlar daha ¢ok bakimi planlayan hemsire, is ugras terapistleri, sosyal hizmet

uzmanlari, diyetisyen ve evde bakim asistanlaridir(35, 46).

Informal ya da uzmanlik gerektirmeyen bakim verme; bakim verenin bir yakinmin
yardim etme roliinii iistlenmesidir. Informal bakim verenler iicret almayan, evde

bakim saglayan esi, annesi, arkadaslari, komsulari, kardesi, cocuklaridir(35,45).

Hastanin bakim sorumlulugunu siirdiirmede birinci dereceden sorumlu olan Kkisi,
primer bakim verici olarak tanimlanmaktadir(46). Sekonder bakim vericiler ise,

primer bakim vericiyi destekleyen yardimci kisiler olarak belirtilmektedir(45).

Bakim vericiler; giindiiz bakim veren, gece bakim veren, dinlenmede yardimei1 olan,
aligverise yardim eden, ilaglar1 alan, medikal tedavi yapan, duygusal yardim ve

giinliik yasam aktivitelerine yardime1 olanlar seklinde de gruplandirilabilir(52).

Bakim verme, bakim veren bireyler acisindan c¢ok boyutlu olarak algilanan ve
yasanan bir siirectir. Bakim verme, samimiyet ve sevginin artmasi, bakim verme
deneyimi sayesinde yasamda anlam bulma, kisisel gelisim ve degisim, yakin
iliskilerin gelismesi, diger bireylerden destek alma, kendine saygi duyma, kisisel
doyum saglama gibi olumlu o&zelliklerin gelismesini saglamaktadir(53). Ancak
siirekli olarak bakim vermekten kaynaklanan fiziksel bitkinlik ve bakim verenin
saghigin kotiilesmesi, depresyon ve anksiyete de artisa ve bunun yaninda bakim
verendeki eski unutulan ¢atigmalarin, diis kirikliklarinin yeniden canlanmasina ve bu

ruhsal sikintilarin ortaya ¢ikmasina neden olabilmektedir(53).

Bakim verme tek bir yardim ¢esidi ile sinirlt olmayip duygusal ve psikolojik destek,

fiziksel ya da maddi destek vermeyi de kapsamaktadir(35,46,53).



2.2.3. Evde Bakim Nedir?

Evde bakim, saglik hizmetlerinde bakimin devamliligini saglayan onemli bir
modeldir.(54). Evde bakim kavrami; koruyucu, tedavi ve rehabilite edici bakimin ev
ortaminda formal klinik ve informal hizmetlerin ¢esitli saglayicilar araciligiyla etkili
bicimde saglanmas1 gerekliliginden hareketle tanimlanan, olagan saglik hizmetlerini
desteklemek ve giliclendirmek amacini giiden, dogal olarak emek yogunluklu bir
bakim sistemidir(5,35,55).

Evde bakimda amag; giinliik yasam aktivitelerini en az etkileyerek en dogru tedaviye
ulagma yolu ile hastaligin ve yetersizligin etkilerini en aza indirmek, aile bireylerinin

islevselligini arttirarak bireyin ve ailenin yasam kalitesini yiikseltmektir(46).

2.2.3.1. Evde bakimin Diinya’da ve Tiirkiye’deki Gelisimi ve Durumu

Diinya’da bakim hizmetleriyle ilgili gelisimin {lkeden iilkeye finansman ve
uygulamada farkliliklar gostermesi sebebiyle degisim ve gelisim tek bir yonde
degildir. Gelisime ilk olarak Roma’dan baglanabilir. Roma’da dogum kavraminin
oneminin yliksek olmasi ve gebenin tiim tibbi ekipmanlar alinarak dogumunun evde
yaptirilmaya baslanmasi evde bakim kavraminda gelisimi baglatmaktadir. 19.yy dan
itibaren evde bakim ile ilgili organize girisimlerin artmast evde bakimi
giiclendirmeye baglamakta ve 20. yy. da kentsellesmedeki artis ve kentlerde yasayan
yoksul insan sayisindaki artis evde bakim ve destege olan gereksinimi arttirmistir
(35,46,54). Evde bakim ile ilgili ortaya ¢ikan ilk kapsamli kayitlarin ABD'ye ait
oldugu soylenebilir. ABD de 1800’li yillarda evde bakim hizmeti sunan ilk
yapilanmalar kurulmustur. 1960’1 yillarda ise gelistirilmis ve sigorta kapsamina
alinmistir. 1982°de ise Ulusal Evde Bakim Birligi kurulmustur. 1900°1i yillarda ise
evde bakim hizmetinin kapsaminin genisledigi ve bakim sunan kuruluglarin arttigi,
bircok hastaya ulasildig1 goriilmektedir. Evde bakim sektorii giiniimiizde Amerika' da
hizla biiyiiyen ikinci sektor haline gelmistir. ABD’de ailelerin %80’1 informal olarak
bakim vermekte yaklagik 15-25 milyon yetiskin bakim sunmaktadir. ABD’de 22
binin iistiinde evde bakim sirketi bulunmaktadir(35,46,54).

Avrupa'da evde bakim hizmetleri ilk olarak informal diizeyde kilise ve goniilliiler
tarafindan gerceklestirilmeye baslamistir. Aile ve akrabalik baglarinin bakim

saglamada, bakima ihtiyaci olan kisiler i¢cin énemli bir yere sahip olmasinin hemen

10



hemen tiim Avrupa sosyal devletlerinde goriilen bir durum oldugu bilinmektedir.
Avrupa iilkelerinin ¢ogunda aile liyeleri bakim sikligi evde bakimin %80-90’nin1
olusturmaktadir. 20 yy. da evde bakima ihtiyaci olan kisilere yonelik pek ¢ok destek
grup ve birim kurulmustur. Ingiltere ve Iskandinav iilkelerinde kurumsal
yaklagimlardan aile temelli yaklasimlara gecilmesi yakin ge¢miste olmustur. Ancak
kurumsal yaklasimlar yerine toplumsal yaklasimlar ve hizmetler kurumsal ve
kurumsal olmayan hizmetler Avrupa'da farkli zamanda ve hizda varlik gostermistir.

Her ikisi de Giiney ve Dogu Avrupa iilkeleri i¢in yeni bir olgudur(35,46,54).

Glinlimiizde Avrupa iilkelerinde savunmasiz gruplar i¢in ¢esitli bakim hizmetinin
sunulmasinin 6nemi kavrandiysa da bunun tarihsel acidan ve politikalarin farkli
olmasi sebebiyle iilkeden iilkeye degisiklik olusturdugu goriilmiistiir. Giiney Avrupa
iilkelerinde formal evde bakim hizmeti tam olarak gelismemesi ve Iskandinav

tilkelerinde goniilli sektorlerin gelismesi bu durumun bir sonucu olarak goriilebilir
(35).

Amerika'da evde bakim hizmetlerin de bakim finansmani 6zel firmalar tarafindan
saglanmaktadir. Iralanda’ da devlet evde bakim hizmetlerinin tamamin
karsilamaktadir. izlanda, Isve¢ ve Macaristan’da belediyeler tibbi hizmetlerin
tamamin1 vermek ya da geri ddeme ydntemlerini kullanmaktadir. Kanada, Ingiltere,

Fransa'da geri 6deme yapilmaktadir.

Tiirkiye'de evde bakim tarihi heniiz yenidir ve bu alandaki ilk ¢caligmalar 15 yil 6nce
0zel sektor ile baslamistir. Bugiin iilkemizde evde bakim hizmetleri yerel yonetimler,
Ozel hastaneler, 6zel evde bakim hizmetleri merkezleri, kamu hastaneleri tarafindan

yiriitilmektedir(36, 46).

Tirkiye'de evde saglik hizmetleri uygulamasinin gelisimi ii¢ asamada incelenebilir.
Umumi Hifzisithha kanunu g¢ercevesinde yiiriitillen evde saglik hizmeti uygulamast,
Sosyal Hizmetlerin Sosyallestirilmesi Hakkinda Kanun ¢ergevesinde yiiriitiilen evde
saglik hizmeti uygulamalar1 ilk iki asamadir. 2005 yilima kadar gelisimdeki
duraksamadan sonra evde saglik bakim hizmetlerinin kanuni g¢ergevesi 10.03.2005
tarthinde ve 25751 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan 'Evde Bakim Hizmetleri

Sunumu Hakkinda Yonetmelik' ile yiirtirliige girmistir(46).
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Tiirkiye' de evde saglik 1980 yili 6ncesi donemde evde saglik hizmetleri koruyucu
saglik hizmetleri ve devlet tarafindan yiirttiiliirken, 1980 sonrasi 6zel kurumlar ve

kisiler tarafindan yiiriitiilmeye baglamistir.

Tiirkiye'de son yilarda biiyiik sehirler basta olmak {izere 6zel saglik kuruluslari
tarafindan verilen evde saglik bakim hizmetlerine rastlanmaktadir. Ancak evde saglik
hizmetini veren kuruluslarin yapilanmasi ve diizenlemesi hakkinda detayli istatistik
veriler bulunmamaktadir. Evde bakim hizmetlerinde daha c¢ok hastane destekli
sunum modeli benimsenmis ve bunun yaninda bagimsiz 6zel kuruluslar tarafindan
finansman1 cepten Odemelerle karsilanan sunum modelleri de vardir(36,46).
Ulkemizde saglik ve sosyal giivence sistemine tam entegre olmus bir evde bakim
modeli olmadigi i¢in hizmet sunumunda da bir entegrasyondan ziyade birbirinden

bagimsiz uygulamalar s6z konusudur(36,46).

Kamu hastaneleri tarafindan sunulan evde saglik hizmetlerinin ilk 6rnekleri 2004
yilinda baslamis ve 5-6 yillik siire i¢inde yaklasik 10 ilde evde saglik hizmetleri

sunulmaya baglanmistir(36).

2010 yilindan itibaren Saglik Bakanligi evde saglik hizmetlerinin {ilke ¢apina
yayginlastirilmasi i¢in ¢alismalarini hizlandirmistir. Kamu hastanelerinde olusturulan
evde bakim birimlerine ek olarak mevzuat dahilinde il Saghk Miidiirliikleri

biinyesinde Koordinasyon Merkezleri olusturulmustur(36,55).

Tiirkiye'de hastalarin ve bakim vericilerin serum, ilag, tibbi ekipman temini, enjektor
vb. bakim malzemelerinin temininde ekonomik sikinti yagsamamasi i¢in hastanelerin
Evde Bakim Hizmetlerine bagli olmalar1 ve hastane otomasyonundan gerekli arag ve

ekipman destegi saglanarak 6demeleri SGK tarafindan yapilmaktadir(50).

Ulkemizde son 10 yilda evde saglik hizmetlerinin sunumu ve kapsaminin gelisimi ve
bakimi alacak olan bireylerin hizmete ekonomik ve cografik agidan ulagimi her

gecen giin artmaktadir.
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2.3.  Evde Solunum Destegi Alan Cocuklar ve Bakim Vericisi

Solunum sistemi hastaliklarinda evde bakimin amaci; progresyonu Onlemek,
semptomlart azaltmak, tekrarlayan akut ataklar1 dnlemek veya tedavi etmek, uzun
stireli olarak solunum fonksiyonlarin1 korumak ve fonksiyonlardaki diistisii
engellemek, egzersiz kapasitesini arttirmak, komplikasyonlar1 azaltmak ve yasam

kalitesini koruyup ylikseltmektir(42).

[13

Evde solunum destegi alan cocuklar literatiirde “ Teknolojiye Bagimli Cocuklar”
olarak tanimlanmaktadir. “ Yasamsal ve 6nemli viicut islevlerini karsilamak, 6lim ya
da daha fazla bozuklugun olusmasini 6nlemede hemsirelik bakiminin stirdiiriilmesi

i¢in t1ibbi arag kullanilan ¢ocuklardir.” olarak tanimlanmaktadir(1).

Teknolojiye bagimli ¢ocuklar; viicudun 6nemli bir béliimiinde olusan fonksiyon
kaybmi karsilamak i¢in bir alet kullanan, 6liim veya kalic1 hasar1 engellemek i¢in

hemsirelik bakimina ihtiya¢ duyan cocuklar olarak da tanimlanabilir(13).

Teknolojiye bagimli ¢ocuklar, teknoloji bagimliliginin 6zelligine gore farkliliklar
gosterir. Ornegin; siirekli ya da aralikli mekanik ventilasyon, trekeostomi ve oksijen
tedavisi, enteral ve parenteral beslenme, intravendz ilag tedavisi, periton diyalizi ve
hemodiyaliz. Teknolojiye bagimli ¢ocuklar terimi, mekanik ventilatore bagimli
olanlar i¢in “ yiiksek teknolojiye bagimli” ve kolostomisi olan ¢ocuklar igin “diisiik

teknolojiye bagimli” terimi kullanilmaktadir (5,11).

Ev ortam1 genellikle ¢ocuklar i¢in sosyal ve emosyonel olarak uyarici ve destek olan,
gelisimsel ve sosyal becerileri kazanmak i¢in firsatlar olusturan, aile inang ve
degerlerini korunup, dolayl1 ya da acikca gosterildigi aktivitelere katilimini saglayan

bir ¢evredir(5).

Evde solunum destegi alan ¢ocugun hastaliginin bakiminin evde saglanmasinin ve
stirdiiriilmesinin ¢ocugun ve bakim vericisinin emosyonel, psikososyal ve sosyal
yonden diizelmeler sagladigini gosteren kanitlar mevcuttur. Evde bakim hem ¢ocuk
hem de bakim vericilerin anksiyete ve depresyon diizeylerinin azalmasinda etkili

oldugu gozlenmistir(5,11,14).
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2.3.1 Evde Mekanik Ventilator ile Diinya’da ve Tiirkiye'de Takip Edilen Cocuk

ve Bakim Vericilerinin Durumu ve Saglanan Hizmetler

Avrupa'da ve Amerika'da evde mekanik ventilatorle takip edilen yetiskin ve
cocuklarin durumlart pek c¢ok arastirma ile ortaya konulmustur(40,56,57,58).
Avrupa'da evde mekanik ventilatorle takip edilen hastalarla ilgili yapilan prevelance
calismalarinda evde mekanik ventilatdrle izlenen hasta sayisinin 483 merkezde
27,118 hastanin oldugu belirtilmistir. Evde mekanik ventilatoér kullanim oraninin
ise100.000 insanda 6.6 oldugu belirlenmistir(56). 2010'da Ingiltere'de yapilan bir
calismada tahmini 4,802 cocuk invaziv ventilasyon ile takip edildigi ortaya
cikmistir(40). Amerika'da yapilan bir arastirmada (59) %21.7 18 yas ve alt1 ¢ocuk
bulundugu yani tahmini 1.420,835 c¢ocuk mekanik ventilator ile takip edilmektedir.
Amerika'da Pensilvanya'da yapilan diger bir ¢alismada ise 225 cocugun evde
mekanik ventilasyonla takip edildigi, bunlarin %80'inin yani 180 ¢ocugun invaziv
ventilator ile takip edildigi bulunmustur(40). Tiirkiye'de ise evde mekanik ventilator

ile takip edilen yetigkin ve cocuk hastalar hakkinda veriler bulunmamaktadir.

Amerika'da evde solunum deste§i alan c¢ocuk ve ailesine, hastaneden taburculuk
oncesi solunum fizyoterapistleri tarafindan iki hafta 6ncesinden terapi verilmektedir.
Ailelerin taburculuga hazirlanma asamasinda ailenin hastalik hakkinda bilgisinin
olmasi, trakeostomisi bakimi, evde bakim hizmetleri (ventilatér ve oksijen
ekipmanlar1 saglayacak yerler, hemsirelik ajanslari gibi), ventilatér bakimi, acil
durumlarda yapilacaklar hakkinda bilgi sahibi olarak ve toplumsal destekleri
saglanarak taburcu olmasi saglanmaktadir. Cocugun eve gonderilmesi, ailenin yeni
duruma adaptasyonu ve alisma siirecinde ailenin tam alismasi saglanana kadar

yardimc1 hemsireler ile birlikte saglanmaktadir(59).

Tiirkiye'de evde solunum destegi alan ¢ocuklara yonelik ve ailelerine gerekli ev tipi
mekanik ventilator, saturasyon cihazi, havali yatak vb. ekipmanlar zimmetlenerek
imza karsihi@i verilmektedir. Cocugun bakiminda kullanilacak olan malzemeler,
aspirasyon sondasi, steril- non steril eldiven, degisik Olglilerde enjektorler,
nazogastrik sonda, trakeostomi kaniilii vb. hekimin ¢ocugun bagimliligr hakkindaki
c¢ikardig1 raporun sonunda aileye belirli miktarda verilmektedir. Bu malzemeler cogu

zaman bakim ig¢in yetersiz kalmaktadir. Bu malzemelerin aile tarafindan cepten
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O0demeyle tekrar temini saglanmaktadir. Ailelerin evde saglik hizmetlerine
bagvurmalart durumunda hemsire, fizyoterapist, eve hekim ziyareti gibi hizmetlerden

yararlanmasi saglanmaktadir(23,55).
3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tiiri

Evde solunum destegi alan ¢ocuklarin bakim vericilerinin 6zelliklerinin belirlenmesi

amaciyla tanimlayici olarak yapilmistir.
3.2.  Aragtirmanin Yapildig Yer ve Ozellikleri

Evde solunum destegi ile yasayan c¢ocuklarin ebeveynleri ile telefon goriismesi
yapilarak arastirmanin amaci anlatilmistir. Arastirmaya katilmayi1 kabul edenlerden
randevu alinmig, belirlenen tarih ve saatlerde ev ziyareti yapilmistir. Veriler bakim
vericinin kendi ortaminda (¢ocuklarin yasadiklar1 evlerde), yiiz yilize goriisme
yontemi ile toplanmistir. Arastirma 18/07/14 — 15/06/15 tarihleri arasinda
gerceklestirilmistir.

Cocugun yasamakta oldugu ve bakimin verildigi ortam birebir bakim vericiden yazili
onam almarak gezilmistir. Bakimin birebir gergeklestirilmesi esnasinda bakim

vericiler gézlemlenmistir.
3.3.  Arastirmanim Evren ve Orneklemi

Evde solunum deste8i alan ¢ocugunun bakim verici konumunda olan ebeveynlere
ulasmak amaci ile evde solunum destegi alan c¢ocuk sayisinin belirlenmesi
hedeflenmistir. Bu amacla Tiirkiye saglik verileri incelenmis ve evde solunum
destegi ile izlenen c¢ocuklarin say1 ve adres bilgisi ile ilgili resmi veriler mevcut
olmadig1 goriilmiistiir. Ayrica Tiirkiye’deki saglik kayitlarinda bakanlik/6zel sektor
tarafindan hastalara saglanan ev tipi solunum destek cihazi, oksijen kaynagi ve

aspirator cihaz sayist mevcut degildir.

Tiirkiye de bu konu ile ilgili yapilmis ¢alisma mevcut olmadigindan evrene iliskin

hesaplama yapilamamistir. Oktem ve arkadaslari (10) tarafindan bir iiniversite
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hastanesinde 30 vaka ile ¢alisilmistir. Uluslararast yayinlarda ortalama galigilan vaka

sayisinin 20-25 oldugu goriilmiistiir.

Istanbul iline ait evrenin belirlenmesi ve tamaminin Srnekleme dahil edilmesi
kararlastiritlmistir. Bu amagla solunum destegi ile ¢ocuk hasta taburcu/takip eden
klinikler ve hekimlerle goriisiilmiis, bilinen ve tahmini hasta sayisina ulasilmaya
calistlmistir. Istanbul’da 3.basamak saglik kurumlarindaki ¢ocuk yogun bakim
iiniteleri ve ¢ocuk gogiis hastaliklar: boliimleri ile iletisim kurulmustur. 13 Merkezin
konu ile ilgili saglik profesyonelleri ile telefon ve yliz yiize yapilan gériismelerden
Istanbul simirlar1 i¢inde tahmini 109 gocuk hastanin evde solunum destegi ile takip
edildigi sonucuna varilmistir. Ancak hastalardan 87 tanesinin iletisim adresinin

oldugu belirlenmistir.

Iletisim adresi temin edilen 87 hastanin bakim vericisi arastirmanin evrenini
olusturmustur. Hastalarin bakim vericileri telefon ile aranmis, arastirmanin amaci
anlatilmis ve yiiz yiize gorligme i¢in randevu talep edilmistir. Bakim vericilerden 14
tanesi evlerinin uygun olmadigi, eslerinin kabul etmeyecegi, soru yanitlamak
istemedikleri gibi gerekgeler ile goriismeyi kabul etmemislerdir. Goriisme talep

edilen bakim vericilerden 5 tanesi ¢ocuklarinin vefat ettigini belirtmistir.

Bakim vericiler ile yapilan telefon goriismeleri sonrasinda evinde goriisme yapmay1
kabul eden 56 ebeveyn aragtirmanin Orneklemini olusturmustur. Arastirma veri
toplama siirecinde 3 ¢cocugun vefat etmesi, 2 cocugun bagka bir kente taginmasi ve 1
cocugunda uzun siire hastanede kalmasi nedeniyle orneklem sayist 50 olmustur.

Orneklem segiminde yas ve cinsiyet gézetilmemistir.

3.4. Arastirmanin Sinirhhklar:

Tiirkiye ve Istanbul ilinde ka¢ ¢ocugun evde solunum destegi ile izlendigine iliskin
veri olmamasi nedeni ile evren sadece ilgili merkezlerden iletisim adresine
ulasilabilen bakim vericilerden olusmustur. Bu nedenle arastirma sadece Istanbul
ilinde yasayan ve arastirmaya katilmayr kabul eden 50 bakim wverici ile sinirh

kalmistir. Bu nedenle Tiirkiye genelini temsil etmesinde giicliik vardir.
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3.5.Veri Toplama Araclari

Arastirmada “ Evde Solunum Destegi Alan Cocuklarin Bakim Vericilerinin

Ozelliklerine Iligkin Bilgi Formu” ve “Beck Depresyon Olgegi” kullanilmustir.

3.5.1. Evde Solunum Destegi Alan Cocuklarin Bakim Vericilerinin Ozelliklerine
Mliskin Bilgi Formu (Ek 1)
Arastirmaci tarafindan 45 tane soru bulunmaktadir. Bu formla evde solunum destegi

alan ¢cocugun bakim vericisi ile ilgili veri toplanmas1 hedeflenmistir.
Birinci boliimde; bakim vericilerin demografik 6zelliklerine iliskin 13 soru vardir.
Ikinci béliimde; ¢ocugun demografik dzelliklerine iliskin 5 soru vardir.

Ucgiincii boliimde; bakim vericinin bakimi iistlenirken; cocugun hastaligi, tedavileri,
0z bakim, aspirasyon, ventilator ayarlari, postral drenaj, pozisyon verme, inhaler
uygulama, acil durumlarda ne yapilacagi ve ev kosullarini1 hazirlama gibi konularda
doktor ya da hemsirelerden egitim alip almadigi, ne kadar siire ve nerede egitim

aldigi ile ilgili sorular vardir.

Dordiincii boliimde ise; bakim vericinin, bakimi ne kadar stiredir siirdiirdiigii, bakim
verme deneyiminin olup olmadigi, ekonomik durumun yeterliligi, bakim i¢in
herhangi bir kurumdan destek alip almadigi, bakimi denetleyen ve acil durumlarda
bagvurabilecekleri bir kurumun varligi, bakimi verirken aile tiyelerinden yardim alma
durumu, bilgi kaynaginin varlig, saglik durumu, dinlenme durumu, uyku
problemleri, davranis degisiklikleri, sosyal hayat, rahatlama yontemleri, es ile

iligkiler ve yasanilan ¢evrede degisiklik sorgulanmistir.

Bu yazilan maddeler evde solunum destegi alan ¢ocugu olan ebeveynler ve bakim
verme durumunda kalan bakim vericiler iizerinde yapilan yabanci kaynakl
arastirmalar ve arastirmacinin gézlemleri temel almarak olusturulmustur

(1,9,10,11,18, 20,21,34).
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Bakim verici veri toplama formu ile bakim vericinin 6zelliklerinin belirlenmesi
amaclanmis ve form bilgisayar programi aracilifi ile hazirlanarak bakim verici ile

yiiz yiize goriisme yapilarak doldurulmustur.

3.5.2. Beck Depresyon Olcegi (Ek 2)

Dr. Aaron T. Beck tarafindan 1961 yilinda olusturulan, ¢oktan se¢meli 21 soruluk,
depresyonun siddetini 15 yas ve lizeri bireylerde Olgmekte kullanilan bir aragtir.
Olgekteki sorularda umutsuzluk, sucluluk gibi duygusal belirtilerin yani1 sira
yorgunluk, kilo kaybi1 gibi fiziksel belirtilerde incelenmektedir. Bu 6lcegi kisi kendisi

doldurabilmekte ve zaman sinirlamasi bulunmamaktadir(60).

Beck depresyon 6lgeginin iilkemizde gegerlilik ve giivenilirligi yapilmis olup Iki
yarim test gilivenirlik katsayisi. 74 olarak bulunmugtur. BDE ile MMPI-D skalas1
arasindaki korelasyon ise 63°tiir(62). Mevcut arastirmada Slgegin i¢ tutarlik katsayi
degeri. 84 olarak bulunmustur. Iki faktorlii yaklasim beck depresyon 6lgeginde
degerlendirilmis olup, depresyonun hem duygularda hem de bedendeki etkilerini
degerlendirdiginden dolayr daha dogru ve kapsamli bilgi alinmasma yardimei

olmaktadir(61,62).

Beck depresyon ol¢eginde her soru en diisilk 0 puan, en yiiksek 3 puandir. Tim
cevaplarin toplam puani, 0 -9 puan aras1 ‘minimal diizeyde depresif belirtiler’, 10 -16
puan aras1 ¢ Hafif diizeyde depresif belirti’, 17-29 puan aras1 ‘ Orta diizeyde depresif
belirti’, 30-63 puan arast ‘Siddetli diizeyde depresif belirti’ olarak
siniflandirilmaktadir(61,62).

3.6. Verilerin Toplanmasi

3.6.1.0n Uygulama

On uygulama 01.07.2014 -06.07.2014 tarihleri arasinda 4 bakim verici ile yapilmis-
tir. Arastirmaci tarafindan hazirlanan veri toplama formunun ve 6lgegin 6n uygula-

masindan elde edilen sonuglar dogrultusunda asagidaki degisiklikler yapilmistir;

Cocukla ilgili veriler boliim; Cocugun yasadig1i ev ortami ile ilgili sorular

detaylandirildi.
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Anneler ile ilgili veriler boliim: Veri toplama siiresi ev ortaminda olmasi, ¢ok zaman
almast ve ikinci bir goriigmenin bu arastirma kapsaminda planlanmamis olmasi
nedeni ile bakim yiikii, 6zbakim ve basetme ile ilgili 6l¢ekler ¢ikarilarak, bilgiler

soru formunda alindi.

3.6.2. Verilerinin Toplanmasi

Veri toplama basamaklari: Veri formu yliz ylize goriisme yoOntemiyle
doldurulmustur. Veriler goriismelere iki kisi gidilerek ve kimlik gosterilerek
toplanmistir. Bir gorlisme ortalama 40 dakika siirmistir. En uzun goriigme
80 dakika, en kisa goriisme 30 dakika siirmiistiir. Veri toplama saati olarak,
10.00-16.00 saatleri arast se¢ilmistir. GOriisme saatinin belirlenmesinde; bakim
vericilerin yogun olmamasi ve o saatler arasinda veri toplama formunu doldurmak
istememeleri dikkate alinmistir.

Veriler asagidaki sira ile toplanmustir;

1. Bakim verici ile gorlisme: Aragtirma amacinin anlatilmasi, ortalama formu dol-
durma siiresi, arastirmadan beklenen sonug, verilerinin gizli tutulacag: bilgisi veril-
mistir.

2. Goriismenin yapilacagi ortama geg¢ilmesi: bakim vericiler ile evde uygun olan
bir ortamda veri formlar1 doldurulmustur.

3. Onam formunun imzalatilmasi: Gerekli 6n bilgiler verildikten sonra kendi riza-
styla formu doldurduguna dair belge imzalatilmistir.

4. Depresyon 0lceginin doldurulmasi: Bilgi formu doldurulmas: sirasinda sorula-
cak sorularin ve geg¢irilecek zamanin bakim vericiyi etkilecegi diisiiniilerek dnce dep-
resyon Ol¢egi sorulart sorulmustur. Sorular bakim vericinin anlayacagi sekilde so-
rulmustur

5. Bilgi formunun doldurulmasi: Veri formu anne ile soru-cevap seklinde doldu-
rulmustur.

3.7.Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin analizi SPSS 21.0 programi ile yapilmis ve %95 giliven diizeyi ile
calisilmigtir. Analizlerde uygun testin secilmesinde normallik analizi sonucuna gore

karar verilmistir.
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Bagimsiz Gruplar Mann-Whitney U Testi: Bagimsiz iki grubun nicel bir degisken
acisindan karsilastirilmasinda  kullanilan test teknigidir. S6z konusu testin
uygulanabilmesi i¢in gruplardan herhangi birinin ya da ikisinin normal dagilim
varsayimini saglamamasi gerekir. Mann-Whitney U Testi, ger¢ek gozlemler yerine
siralama puanlarim kullanir. ki &rnek tek bir gozlem dizisine doniistiiriilerek
siralama puanlarina dontistiiriiliir. Bu siralama puanlariin 1.6rnege ait degerlerinin
toplam1 R1, 2.6rnege ait degerlerinin toplami1 R2 bulunur. Sira toplamlarinin birim
sayisina boliinmesi ile sira ortalamalart hesaplanir. Gruplar aras1 degerlendirmeler bu

ortalama degerleri ile yapilir. (63)
3.8.Arastirmanin Etik Yonii

Istanbul Medipol Universitesi Girisimsel olmayan etik kurulundan (Ek 3) yazil izin

almmastir. ( 18.07.15)

Arastirmaci, arastirmanin evrenini olusturan bakim vericilerin ev ziyaretlerinden
once telefon goriismeleri yaparak, arastirmanin amacini anlatmis ve goriisme igin

randevu almstir.

Goriismeler giin i¢inde (10:00-16:00) saatleri arasinda planlanarak, bakim vericinin

yogun oldugu saatlerde mesgul edilmemesine dikkat edilmistir.

Gortigmelere iki kisi gidilmis, kimlik gosterilmis ve bakim vericinin giiven

duygusunun zedelenmemesine 6zen gosterilmistir.

Gorligmeler bakim vericinin gosterdigi oturma alninda yapilmis, sadece cocugu odasi

bakim verici esliginde goriilmustiir.

Arastirmaya katilan tiim bakim vericilere arastirma ve amaci hakkinda bilgi verilmis

ve bilgilendirilmis onam formlar1 (Ek 4) imzali olarak alinmistir.
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SEMA 1 ARASTIRMA AKIS SEMASI

TEZ ONERISININ SUNUMU ve KABULU(01.07.15)

B gy —

HAZIRLIK SURECI(05.07.15-15.07.15)

Evde bakim, bakim verici ve 6zellikleri, solunum destegi alan cocuk, mekanik
ventilator anahtar kelimelerini kullanarak literatiir bilgilerinin taramasinin
yapilmast

Taramas1 yapilan kaynaklarin okunmasi, gerekli ¢evirilerin yapilmasi

Literatiir bilgileri 15181nda bakim verici tanilama formunun olusturulmasi

Bakim vericiler i¢in bilgilendirilmis onam formunun olusturulmasi

Etik kurul izni i¢in bagvurularin yapilmasi

< L

1ZIN YAZILARININ ALINMASI
18.07.14 Medinol Universitesi Etik Kurul izninin alinmasi

4L

ON UYGULAMA(01.08.15-06.08.15)

(4 Bakim verici)

UYGULAMA (20.08.14 — 21.01.15)
( 50 Bakim verici)

~

UYGULAMA GRUBU
Aragtirmaya katilmay1 kabul eden bakim vericilerden bilgilendirilmis onam formu alindi.
Veriler 10.00- 16.00 saatleri arasinda toplandi.
50 BAKIM VERICi
Bakim verici tanilama formu (Ek 2)
Beck depresyon 6lgegi (Ek 3)
Bilgilendirilmis onam formu (Ek 5)

-

VERI GIRISLERININ YAPILMASI
(28.01.15-16.02.15)
VERILERIN DEGERLENDIRILMESI VE YAZIM SURECIH
(25.02.15 — 15.06.15)
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4. BULGULAR

Tablo 1. Bakim vericinin tanitici 6zellikleri

Bakim Verici n %
Yas 30 yas ve alt1 21 42
31-35 yas 16 32
36 yas ve isti 13 26
Cinsiyet Anne 47 94
Baba 2 4
Diger 1 2
Egitim diizeyi Tlkokul 16 32
Ortaokul 6 12
Lise 14 28
Universite 14 28
Calisma durumu Yar1 zamanli 2 4
Calismiyor 27 54
Isten Ayrilmis 21 42
Medeni durum Evli 49 98
Bekar 1 2
Cocuk sayisi 1 Cocuk 19 38
2 Cocuk 20 40
3 Cocuk ve iistii 11 22
TOPLAM 50 100

Tablo 1°de bakim vericilerin tanitici 6zellikleri incelendiginde, %42'si 30 yas ve

altinda, %94’ kadin, %981 evli, % 72’sinin lise ve altt mezunu, %54 hic

calismadigi, %42'si bakim nedeniyle isinden ayrilmis oldugu ve %62'sinin iki ve {istii

cocugu oldugu goriilmektedir. Sadece bir annenin daha 6nceden evde bakim

deneyimi vardir.
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Tablo 2. Cocuklarin tamitici 6zellikleri

Cocuk n=50 %
Kiz 24 48
Cinsiyet Erkek 26 52
0-1 yas 18 36
1-5 yas 22 44
Yas 6-12 yas 6 12
12-18 yas 4 8
Okula gidiyor 2 4
Okul durumu Okula gitmiyor 48 96
Cocugun hastaligi Solunum sistemi hastaligi 11 22
Norolojik hastalik 8 16
Kalp Damar hastalig1 24 48
Diger 7 14
Kullandig1 solunum Invaziv mekanik ventilasyon 42 84
destegi Noninvaziv mekanik 8 16
ventilasyon

Tablo 2’de ¢ocuklarin %52'si erkek, %80'1 5 yas ve alt1, %96 okula gitmemektedir.
Cocuklarin %48'i kalp damar hastaligi, %84'i invaziv mekanik ventilasyon ile takip

edilmektedir.
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Tablo 3. Ev ortami 6zellikleri

Ev ortam o6zellikleri n=50 %
Ev tipi Miistakil 5 10
Gecekondu 9 18
Apartman 36 72
Evde yasayan kisi say1s1 3 kisi 17 34
4 kisi 19 38
5 ve lizeri 14 28
Aile tipi Cekirdek 42 84
Genis 8 16
Kiralik evde oturan 26 52
Evinde asansor bulunan 7 14
Hasta cocugunun ayr1 odasi olan 20 40

Tablo 3’te ailenin oturdugu ev ortamimnin ozellikleri incelendiginde;

apartman dairesinde ve
asansOr olmadigi, %60'inda ¢ocugun kendine ait odasi oldugu, %72'sinde evde dort

ve altinda yasayan kisi sayist oldugu ve aile tipinin %84 c¢ekirdek aile oldugu

bulunmustur.
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Tablo 4. Bakim vericinin egitim alma durumu

Egitimi veren saglik Egitim verilen hastane birimi
Aldig1 Egitim Evet Hayir personeli

Doktor | Hemsire Yogun Servis Poliklinik

Bakim
n % n %l n % n % |n % n % n %

Cocugun hastaligi| 50 100 0 0 |49 98 19 38 |41 82 12 24 34 68
Tedaviler 100 100 0 O |39 78 50 100 |48 96 23 46 19 38
Oz bakim 46 92 8 8 | 2 43 44 957 |44 957 6 13 1 2,2
/Aspirasyon 44 88 6 12|11 25 42 95 |41 932 4 9,1 3 6,8
Postral drenaj 3 70 15 30| 2 57 32 91433 942 8 229 1 2,9
Pozisyonverme | 28 56 22 44| 0 0 28 100 |25 893 5 179 O 0
inhaler uygulama | 39 78 11 22| 6 158 36 947 |34 894 6 158 2 53
Acil durumlarda
yapilacaklar 29 58 21 42|22 759 12 414 |20 69 1 3,4 7 24,1
Ev kosullarini
hazirlama 30 60 20 40|27 90 9 30 |12 40 0 0 21 70

Tablo 4’te 6z bakim hakkinda

%92’s1 egitim almistir ve egitiminin %4’i doktor

tarafindan, %88’1 hemsire tarafindan, %88’1 yogun bakimda verildigi goriilmektedir.

Bakim vericilerin  %88’inin aspirasyon egitimi aldig1 arastirmamizda ortaya

cikmistir. Aspirasyon egitimi alma siklig1 degerlendirildiginde ise 5 kez ve alt1 egitim

alan %66°1 bakim verici bulunmustur. Egitim %84 hemsireden, %82 yogun bakimda

almistir. Acil durumlarda neler yapilacagi konusunda bakim vericilerin %58’ine

egitim verilmis ve egitimin %46’s1 doktor tarafindan verilmistir. Ev kosullarinin

hazirlanmasinda bakim vericilerin %60°1 bilgilendirilmis, bilgilendirilenlerin,%56's1

doktor, %18’ini hemsire, %42’si poliklinikte, %24’{ yogun bakim bilgilendirilmistir.
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Tablo 5. Bakim vericilerin bakim vermede destek alma durumu

n %
Bakim i¢in kullandig1 ekipman-cihaz yeterli olan 19 38
Bakim malzemelerini temin etmede giicliik " -
Yasayan
Ev Kosullarinin Yeterli Olan 16 32
Ekonomik Yeterli Olan 9 18
Acil Durumda Ulasilabilecek Kurum Olan 18 36
Acil Durumda Ulagilabilecek Kisiler Olan 19 28
Bakimi Denetleyen Kurum Olan 3 6
Bakima Destek Veren Kurum Olan 2 4

Tablo.5’te bakim vericilerin bakimi siirdiirme siiresine bakildiginda %62’sinin 15
aydir ve daha az bakim verdigi, bakim verme deneyiminin olmadigi belirlenmistir.
%?38inin yeterli ekipmana sahip oldugu, %32'sinin de ev kosullarinin bakim ig¢in
yeterli oldugu ortaya c¢ikmistir. %18’inin bakim i¢in yeterli ekonomik giice sahip
oldugunu ifade etmis ve %54’ilinlin bakim malzemelerini karsilamada destek aldig

ve bu destegin %42'sini devletten aldig1 ortaya ¢ikmistir.

Bakim verenlerin, %64’liniin acil durumlarda ulasabilecegi herhangi bir kurum

olmadig1, %62 ’sinin acil durumlarda ulasabilecegi kisinin olmadigi bulunmustur.

Aile tiyelerinin %70’inin bakima yardimci oldugu, bakima yardimci olanlarin %56’
siin es,%?2’sinin kardes,%6’sinin ikinci dereceden akraba, %4 liniin bakic1 ve %2
’sinin diger oldugu ortaya ¢ikmistir. Bakimi verenlerin %57'si bir saat bakim igin
yardim almistir. Bakim vericilere aile iiyelerinin bakima katiliminmi yeterli bulup

bulmadiklar1 soruldugunda %581 bu katilim1 yetersiz bulmaktadir.
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Tablo 6. Bakim malzemelerini temin etmede zorluk nedenleri

Rapor 36 72
Temin Stiresi 39 78
Bakim malzemelerini temin etmede i
) Maliyet 43 86
zorluk nedenleri
Prosediir 30 60
Diger 7 14

Tablo 6’da bakim vericilerin %86 sinin bakim malzemelerini temin ederken
zorlandigt ve bu zorlanmanin sebebinin, %86 bakim maliyeti kaynaklandig

arastirmada ortaya ¢ikmustir.

Tablo 7. Bakim vericinin bilgi gereksinimini karsilama kaynaklar:

Bilgi Eksikligini Giderme Yolu n=50 %
Doktoru artyorum 26 52
Internete bakiyorum 29 58
Elimdeki notlara bakiyorum 8 16
Hemsireyi ariyorum 20 40
Diger aileleri artyorum 5 10

Tablo 7’°de bakim vericilerin bilgiye ihtiyaci oldugunda neler yaptigina bakildiginda
,%358’1nin internetten faydalandigi,%48’inin doktoru aradigi, %40’min hemsireyi

aradigi belirlenmistir.

Ayrica ¢ocugun bakimi ile ilgili uygulamalarda %90 bakim verici saglik personeli

disinda herhangi bir yonteme bagvurmadiklarini ifade etmislerdir.
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Tablo 8. Bakim vericinin dinlenme ve uyku degisikligi durumu

Ailenin Bakima Katilimimin Yeterli bulan

n=50 %
Evet 9 18
Dinlenmek i¢in zaman bulma
Hayir 41 82
Evet 37 74
Dinlenme i¢in yardim alma
Hayir 13 26
Es 28 56
Kardes 1 2
Yardim alinan kisi .
Ikinci derece 5 10
Bakici 2 4
Diger 1 2
Uyku siiresinde azalma olan 47 94
Sik uyanan 46 92
Uyku Degisiklikleri Kabus goren 16 32
Yorgun Uyanan 43 86
ilag Kullanan 7 14
21 42

Tablo 8’de bakim vericilere dinlenmek igin yeterli zaman bulup bulmadiklari
soruldugun da %@82sinin dinlenmek i¢in yeterli zaman bulamadigi, %74'liniin
dinlenmek i¢in yardim aldig1, dinlenmek i¢in yardim alanlarin  %56'sinin eslerinden
aldigt ve %80'inin 6 saat ve daha az uyudugu arastirmamizda belirlenmistir. Bakim

vericilerin %98’inin bakim vermeye basladiktan sonra uykuda degisimlerinin oldugu

ve degisim en ¢ok %94 ile uyku siiresinde azalmadir.
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Bakim vericilerin %30’unun saglik probleminin oldugu ve bu saglik probleminin
%16 ile eklem ve sirt hastaligi oldugu arastirmada ortaya ¢ikmistir. Bakim vericilerin
%?26’smin diizenli ilag kullandig1, %92'sinin ¢ocugun hastalig1 sonrast herhangi bir

saglik probleminin gelismedigi belirlenmistir.

Tablo 9. Bakim vericilerin kullandiklar1 bas etme yontemleri

Basetmede Kullanilan Yontemleri n=50 %
Sessiz kalirim 23 46
Ila¢ kullanirim 2 4
Disarida dolasirim 8 16
Bagiririm 14 28
Aglarim 39 78
[badet ederim 23 46
Sorunu diisiinmem 14 28
Yemek yerim 5 10
Cocuktan uzaklasirim 6 12
Pozitif diistinmeye calisirim 37 74
Baska seyler diistinmeye calisirim 17 34
Baska bir igle ugragirim 22 44
Ailemden yardim isterim 19 38
Profesyonel yardim aliyorum 11 22

Tablo 9’de bakim vericiler bakimin verdigi gerginligi atmak icin, %78 agladig1,%74
pozitif diistinmeye calistig1, %46 sessiz kaldig1, %46 ibadet ettigi ortaya ¢ikmustir.

Bakim vericilerin %64 iinde rollerde degisim oldugu ve %20 anne roliinde, %10 es
roliinde, %36 calisan roliinde degisim, %68inin esleriyle iliskilerinde degisim oldugu
belirlenmistir. Bu degisimin %42 cocuktan uzaklasma, %26 cocuga yakinlagsma
oldugu ifade edilmistir. Bakim vericilerin %48’inin bakim vermeye bagladiktan sonra
is degisikligi yasadigi, %60’ 1min sosyal aktivitesinin oldugu fakat %52’sinin sosyal
aktivitesinden bakim sonrasi vazgecmek zorunda kaldigi tespit edilmistir.

Bakim vericilerin %40°1 bakim kosullar1 nedeniyle yasadigi c¢evrede degisiklik
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yapmak zorunda kalmistir. Bakim vericilerin %44’ arkadas g¢evresinde degisim,
%72’s1 davraniglarinda degisim oldugunu belirtmistir. Bu degisimin %16 ’sinin
kizginlik, %26’sinin sinirlilik, %16’sinin ice kapaniklilik,%12’sinin 6fke oldugu ifa-
de edilmistir. Bakim vericilerin %94 {inlin ¢ocuk bakimu ile ilgili duygusal gerginlik

yasadig1 ortaya ¢ikmuistir.

Tablo 10. Bakim vericilerin ortalama Beck depresyon puam

Beck depresyon puani n X Ss
Minimum 1 19,04 11,70
Maximum 49

Tablo 10'da bakim vericilerin beck depresyon puanlari ortalamasi 19,04+11,70°dir.

Tablo 11. Bakim vericilerin saghk problemi ile depresyon iliskisi

Beck Puani
% Sira
n Ortalamasi u* P
Saglik problemi olan 15 30 27,5
olmayan 35 70 24,6 232,500 0,525
Diizensiz ilag kullanan 43 86 23
kullanmayan 7 14 40,2 47,000 0,004
Diizenli ilag kullanan 13 26 24,4
kullanmayan 37 74 25,8 226,500 0,757
Dinlenmek i¢in bulan 9 18 11,5
yeterli zaman bulamayan 41 84 28,5 59,000 0,002
Yorgun uyanan 7 14 11,3 155,500 0015
uyanma uyanmayan 43 86 27,8 ’
Kabus gérme goren 34 68 22
gérmeyen 16 32 32,7 51,500 0,006
P=<0,05
*Man Witney U

Tablo 11°de Saglik problemi olanlarin beck depresyon puanlari yiiksek olmasina
ragmen istatiksel olarak anlamli degildir. ( p= 0, 525)

Beck depresyon puani ilag kullanimi diizensiz olan ve hi¢ kullanmayanlarda istatik-
sel olarak anlamlidir.(p=0,004) Diizenli ila¢ kullananlarda ise istatiksel olarak anlam-
It degildir. (p=0,757).
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Dinlenmek igin yeterli zaman bulan ve bulamayanlarin Beck depresyon puani
istatiksel olarak anlamlidir. (p=0,002) Dinlenmek i¢in yeterli zaman bulamayanlarin

sayis1 ve depresyon puani yiiksektir.

Beck depresyon puanmi yorgun uyanan ve uyanmayanlarda istatiksel olarak

anlamlidir (p=0,015). Yorgun uyananlarin sayis1 ve depresyon puani da diistiktiir.

Beck depresyon puani kabus goéren ve gormeyenlerde istatiksel olarak anlamli-
dir.(p=0,006) Kabus gorenlerin sayis1 fazla buna karsin depresyon puani

gormeyenlere gore azdir.

Tablo 12. Evde bakim vermeye basladiktan sonra sosyal yasamda degisiklikler

ve depresyon iliskisi

Beck depresyon
puant sira
n ortalamast u* P
Bakim vermeye bagladiktan sonra is evet 24 23,8
degisikligi yapmak 273,000 0,44
zorunda kalan hayr 26 27,0
Sosyal aktiviteniz/ hobileriniz olan evet 30 24,1
259,000 0,416
hayir 20 27,5
Bakim vermeye bagladiktan sonra evet 2 266
sosyal aktivitelerde /Hobiler de degi- havir 283,500 0,580
siklik olan Y 24 24,3
Bakim vermeye basladiktan sonra evet 22 26.3
arkadas ¢evresinde ' 288,500 0,703
hayr g 24,8
degisiklik olan !
P=<0,05
*Man Witney U

Bakim vermeye basladiktan sonra is degisikligi yasayan ve yasamayanlar beck dep-
resyon puani istatiksel olarak anlaml degildir. (p=0,44) Is degisikligi yasamayanlarin

say1s1 yiikksek olmasina karsin depresyon puani yasayanlardan yiiksektir.

Beck depresyon puani sosyal aktivitelerinde degisim olan ve olmayanlarda istatiksel
olarak anlamli degildir. (p=0,416) Sosyal aktivitelerinde degisim olmayanlarin sayist

az olmasina karsin depresyon puani olanlardan yiiksektir.
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Bakim vermeye basladiktan sonra sosyal aktivitelerde degisim olan ve olmayanlarda
istatiksel olarak anlamli degildir. (p=0, 580) Ancak sosyal aktivitelerde degisim

olmayanlarin sayis1 ve depresyon puani da diistiktiir.

Bakim vermeye basladiktan sonra arkadas ¢evresinde degisim olan ve olmayanlarda
istatiksel olarak anlamli degildir. (p=0,703) Ancak cevresinde degisim olmayanlar

fazla depresyon puani diigiiktiir.

Tablo 13. Bakim vericilerin basetme yontemleri ve depresyon iliskisi

Beck depresyon
puant sira

Bagetme yontemi n ortalamasi u* P

Sessiz kalirim hayir 27 24,3 280,500 0,559
evet 23 26,8

Disarida dolasirim hayr 41 26,4 106,500 0,12
evet 8 17,8

Bagiririm hayr 36 245 218,000 0,462
evet 14 27,9

Aglarim hayir 11 11 55,500 0,00
evet 39 29,5

Ibadet ederim hayir 27 23,3 251,500 0,25
evet 23 28

Bagka seyler diistinmeye c¢aligirim hayr 32 26,7 249,500 0,436
evet 18 23,3

Bagka bir igle ugragirim hayir 28 25,9 296,000 0,814
evet 22 249

Ailemden yardim isterim hayr 31 25,7 286,500 0,873
evet 19 25

Profesyonel yardim alirim hayr 39 23,6 104,500 0,083
evet 11 32,2

Alkol sigara kullanirim hay1r 43 26,5 104,000 0,193
evet 7 18,8

Sorunu diistinmem hayir 36 26,2 214,000 0,545
evet 14 23,5

Pozitif diistinmeye calisirim hayir 13 23,5 214,500 0,565
evet 37 26,2

P=<0,05

*Man Witney U

Bagetme yontemi olarak sessiz kalma ve kalmamay1 tercih eden bakim vericilerin
Beck depresyon puani istatiksel olarak anlamli degildir.( p=0,243) Sessiz kalmayan-

larin sayis1 fazla olmasina karsin puanlari sessiz kalanlardan diisiiktiir.
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Stres durumunda disarida dolagsma tercih etme davranigini gosterenlerin sonucu
istatiksel olarak anlamli degildir. (p=0,120) Dolasmayanlarin sayisi ve depresyon

puani yliksektir.

Basetme yontemi olarak bagirmayan bakim vericilerin sayisi1 fazladir ancak istatiksel

olarak anlamli degildir. (p=0,462)

Beck depresyon puani aglayan ve aglamayanlarda istatiksel olarak anlamlidir.
(p=0,000) Bakim vericilerin aglayanlarinin sayist fazla depresyon puani da

aglamayanlara gore fazladir.

Bakim vericilerden ibadet edenlerin ve etmeyenlerin beck depresyon puani istatiksel
olarak anlamli degildir.( p=0,250) Ibadet etmeyenlerin sayisinin fazla olmasina

karsin ibadet edenlerde beck depresyon puani daha yiiksektir.

Beck depresyon puani alkol/sigara kullanan ve kullanmayanlarda istatiksel olarak
anlamli degildir.(p=0,193) Alkol/sigara kullanmayanlarin sayis1 fazla depresyon
puani yiiksektir.

Bakim vericilerde sorunu diisiinen ve diistinmeyenlerde beck depresyon puani ista-
tiksel olarak anlamli degildir.(p=0,545) Sorunu diisiinenlerin sayisi fazla depresyon

puan yuksektir.

Beck depresyon puani pozitif diisiinmeye ¢alisan ve ¢alismayanlarda istatiksel olarak
anlamli degildir. (p=0,565) pozitif diisinmeye ¢alisanlarin sayis1 fazla depresyon

puani yiiksektir.

Bagka bir isle ugrasan ve ugrasmayan bakim vericilerin beck depresyon puanlari
istatiksel olarak anlamli degildir.(p= 0,814) Baska bir isle ugrasmayanlarin sayisi

fazla depresyon puanlar1 da ugrasanlardan yiiksektir.

Beck umutsuzluk puani ailesinden yardim isteyen ve istemeyenlerde istatiksel olarak
anlaml degildir.(p=0,873) Ailesinden yardim istemeyenlerin sayisi fazla depresyon

puani da isteyenlerden yiiksektir.
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Bakim vericilerden profesyonel yardim alan ve almayanlarin beck depresyon puani
istatiksel olarak anlamli degildir.(p= 0,083) Profesyonel yardim alanlarin sayisi az

depresyon puani yiiksektir.

Tablo 14. Bakim vericilerin yasamindaki degisiklikler ve depresyon iliskisi

Beck depresyon
puani sira  Orta-
Degisim n lamasi u* P
Davraniglarinda hayir 36 27
198,000 0,243
evet 14 21,6
Rollerde hayir 32 26,7
248,500 0,424
evet 18 23,3
Esiyle iligkisinde hayir 34 28,6
164,500 0,025
evet 16 18,7
Yasanilan ¢evrede hayir 20 27,9
252,000 0,341
evet 30 23,9
P=<0,05
*Man Witney U

Tablo 14’de beck depresyon puanmi davranislarinda degisim olan ve olmayanlarda
istatiksel olarak anlamli degildir.(p=0,243) Davranislarinda degisim olanlarin sayisi

fazla depresyon puanlar1 da davranis degisikligi olmayanlardan yiiksektir.

Bakim nedeniyle rollerinde degisim olan ve olmayanlarda beck depresyon puani
istatiksel olarak anlamli degildir.( p=0,424) bakim nedeniyle rollerinde degisiklik

olanlarin sayisi fazla depresyon puani da degisim olmayanlara gore yiiksektir.

Bakim nedeniyle esi ile iliskilerinde degisim olan ve olmayanlarda depresyon puani
istatiksel olarak anlamlidir (p=0,025) Esi ile iliskilerinde degisim olanlarin sayist

fazla ve depresyon puani olmayanlardan yiiksektir.

Beck depresyon puani yasadigi ¢cevrede degisiklik yapan ve yapmayanlarda istatiksel
olarak anlamhdir. (p=0,341) yasadig1 ¢evrede degisiklik yasamayanlarin sayisi fazla

depresyon puani da diisiiktiir.
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5.TARTISMA

5.1. Cocuklara Ait Bulgularin Tartisiimasi

Cocuklarin mekanik ventilatorle takibine neden olan hastaliklarin belirlenmesine
yonelik Italya’da yapilan bir calismada néromuskiiler hastaliklar, solunum sistemi
hastaliklar1, iskemik ensefalopati, spinal kord yaralanmalar1 olarak belirlenmistir(58).
Avrupa'da yapilan surveyans c¢alismasinda ise evde solunum destegine gereksinim
duyulmasmma neden olan hastaliklar; kronik obstruktif akciger hastaligl,
noromuskiiler hastaliklar, kistik fibrozis, akciger fibrozu ve ¢cocuk hastaliklari, motor
néron hastaligi, santral hipoventilasyon, spinal kord yaralanmalar1 olarak
belirtilmistir(56). Arastirmada ise ¢ocuklarin evde solunum destegine gereksinim
duymasma neden olan hastaliklarin basinda %48 ile kalp damar hastaliklari

gelmektedir(Tablo 2).

Wallis ve ark.(2010) Ingiltere'de uzun dénem mekanik ventilasyon tedavisi alan
cocuklarla ilgili yapig1 arastirmada, Ingiltere'de 30 merkezde 17 yas ve altinda 933
cocugun uzun donem mekanik ventilasyon ile takip edildigi, bunlarin
88’inin(%9,5)inin 24 saat trekeostomi ile invaziv mekanik ventilasyon ile takip
edildigi, 658’inin sadece uykuda mekanik ventilasyon ile takip edildigi, ¢cocuklardan
%75’1 non invaziv mekanik ventilasyon,%?22’sinin sadece trakeostomi ile takip
edildigi ve bunlarin 844’iiniin evde takip edildigi belirlenmistir(57). Henfer ve ark.
122 ¢ocugun lizerinde yaptig1 arastirmada; ¢ocuklarin %75,4 {iniin invaziv mekanik
ventilasyon ile %?21,3’linlin ise non invaziv mekanik ventilasyon ile takip edildigi
belirlenmistir(15). Arastirmada ise %84 invaziv mekanik ventilasyon,%16’s1 non
invaziv mekanik ventilasyon ile evde takip edildigi belirlenmistir(Tablo 2). Bu
durumda gosteriyor ki uzun déonem solunum destegi alacak olan ¢ocuklarin ¢ogunun

solunum destegi, invaziv mekanik ventilasyon ile saglanmaktadir.

Solunum destegi alan cocuklarin,%48'inin 11 ay ve iistlinde solunum destegini
aldi1g1,%44’inlin 1-5 yas arasinda oldugu,%96’sinin okula gitmedigi belirlenmistir.
(Tablo 2). Cocuklarin solunum destegini aldig1 siirenin uzamasinin bakim vericide
stres ve anksiyete seviyesinde artisa neden olacagi diisiiniilmektedir. Solunum

destegi alan cocuklarin egitimlerini devam ettirmekte gii¢lik yasandigir birgok
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kaynakta belirtilmektedir. Ozellikle bat1 kaynakli literatiir bilgilerine gre teknolojiye
bagimli ¢ocuklarin egitimlerini siirdiirebilmeleri icin 6zel egitim okullarinin oldugu
ve ¢ocuklarin egitimlerini slirdiirmede sikinti yasanmadigi belirtilmistir. Bu okullarda
okul saatleri i¢cinde onlarin 6zel ihtiyaglarina yonelik tiim olanaklarin saglandigi, acil
durum istasyonlari, saglik personelinin varligi, medikal tedavilerini siirdiirmeleri,
ventilatorlerinin  tasinmasinda kolaylik saglandigi, ¢ocuk icin gerekli tiim
ekipmanlarin bulundugu belirtilmis ve bu durumun aile bireyleri ve bakim verici

tizerinde olumlu duygu ve diisiincelerin gelismesini sagladigi bulunmustur(11,59,64).
5.2. Bakim vericilere ait bulgularin tartisilmasi

Arastirmada bakim vericiler yas gruplarina gore incelendiginde, bakim vericilerin
%42’sinin 30 yas ve altinda oldugu bulunmustur(Tablo 1). Arastirmalar bakim
vericilerin yasmin ve yas ortalamasinin diismesinin depresyon diizeyini arttirdigin
ve ailenin diger tyelerinin de bu durumdan ciddi diizeyde etkilendigini

belirtmektedir(6,32,65).

Teknolojiye bagimli ¢ocuklarin giinliik bakim ihtiyac¢lart daha ¢ok anneleri tarafindan
kargilanmaktadir(6,15,66). Arastirmada da evde solunum destegi alan cocuklarin
bakim vericilerinin %94 {iniin kadin ve anneleri oldugu, babalarin oraninin (%6)
disiik olmasinin ise babalarin gelir kaynagi olusturmak igin c¢alismak zorunda
olmasi, toplumumuzda kadimin bakim roliinii iistlenmesi ve annelik duygusundan

kaynaklandig diisiiniilmektedir(Tablo 1).

Henfer ve ark.(2013) tarafindan mekanik ventilatore bagimli olan c¢ocuklar ile
yapilan ¢aligmada bakim vericilerin %48’inin lise seviyesindeki okullardan mezun
oldugu buna bagli olarak bakim verme yiikiiniin lise ve alt1 diizeydeki okullardan
mezun olanlarda artti§i belirtilmistir(15). Arastirmada da benzer sekilde bakim

vericilerin %72'sinin lise ve alt1 okullardan mezun oldugu tespit edilmistir (Tablo 1).

Arastirmada bakim vericilerin  %42’sinin  bakim sorumlulugunu yiiklenmesi
nedeniyle iginden ayrildigi bulunmustur(Tablo 1). Bakim vericilerin, is yasamindan
beklenmeyen bir sekilde ayrilmasinin, bireyde depresif semptomlarin ortaya
cikmasimi kolaylastiracagi ve ailenin maddi agidan sikinti yasamasina neden

olabilecegi diisiiniilebilir. Arastirmada da isinden ayrilmis bakim vericilerin orta
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diizeyde depresif semptom gosterdigi bulunmustur.(tablo 1) Bakim vericilerin, is
degisikligi, sosyal aktivitelerinde ve arkadas ¢evrelerinde bakim nedeniyle degisiklik
olmasi, bakim vericilerin depresyon diizeylerinde artisa neden oldugu bulunmustur
(Tablo 11). Bakim vericilerin sosyal kaynaklarin1 yitirmesi sonucunda sosyal

izolasyon yasadiklari aragtirmalarda bulunmustur(5,13,18,30,34).

Arastirmada bakim vericilerin %62'sinin 2 ve iizeri ¢ocugu oldugu bulunmustur
(Tablo 1). Literatirde bakim vericilerin, bakim sorumlulugunu yiiklenmesi ile
birlikte kardeslerde davranis degisikligi, darginlik, kiskanglik, rekabet gibi
duygularin ortaya ¢iktig1 ve ¢ocugun kardesi ile iliskisinin bozuldugu gosterilmistir
(11,30,66,67,68,69). Kardesler arasindaki iliskinin bozulmasinin bakim vericide
duygusal yiik olusturacagi ve ¢ocuklarina yetememe, aile dinamigini koruyamama
gibi diisiincelere bagli olarak {iziintlii ve stres yasamasmna neden olacagi
diistiniilmektedir. Aile iliskilerinin bozulmasina bagl olarak da bireysel ve topluma
kars1 sosyal izolasyonun ortaya ¢iktigi bulunmustur(13). Bununla birlikte;
teknolojiye bagimli cocuklarin teknik bakimlarina kardeslerinde destek oldugu ve

aile baglarinin gli¢lendigi belirtilmistir(15).

Bakim vericilerin %48'inin oturdugu ev kendisine ait degildir. Solunum desteginin
evde siirdiiriilmesi aileye agir ekonomik zorluklar getirirken (12,26,34), oturulan
evin kirada olmasi durumu daha da giiclestirebilir. Arastirma da, ailelerin %72'sinin
apartmanda yasadigi, , %86'simnin yasadigi evde asansor olmadigi belirlenmistir
(Tablo 3). Ev ortaminin Ozelliklerinin ¢ocugun hastaliginin seyrini ve bakimin
kalitesini etkiledigi belirlenmistir(13,35). Ailenin asansorlii bir apartman dairesinde
oturmasi, bakim verici i¢in ¢ocugun bakimini kolaylastiracagi diisliniilmektedir.
Cocugun kontrollerinde ya da acil durumlarda, mekanik ventilatér ile tasinmasi
bakim verici i¢in glic bir durumdur. Apartman katlarinda ve asansorsiiz evlerde

oturmanin gili¢liigiinii bakim vericiler ifade etmislerdir.

Evde solunum destegi alan ¢ocugun varligr ve bakiminin karmasikligi, c¢esitli arag
gerecin evde hazir bulundurulmasini gerektirmektedir(13,26,70). Arastirmada bakim
vericilerin %38 bakim i¢in gerekli ekipmana sahip olmadigi, %68 inin ev kosullarini
yeterli olmadig1i belirlenmistir(Tablo 5). Ev kosullarinin ve ekipmanlarin yetersiz

olmas1 evde verilen bakimin kalitesinin diismesine, ¢cocukta ev kosullar1 nedeniyle
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komplikasyonlarin gelisiminin artmasina, bakim vericilerin ¢ocuga bakim verme

sirasinda zorlanmasina ve yetersizlik yasamasina neden olacagi diistiniilmektedir.

Hefner ve Arkadaslarmin yaptigi calismada (2013); %56.2’sinin hicbir ihtiyacinin,
%40’ evde saghk bakimimnin, %12’sinin medikal ekipman ihtiyacinin
karsilanmadig1 ortaya ¢ikmis ve %50’sinin finansal olarak zorlandigi, bakim
vericilerin depresyon semptomlart incelendiginde ise %57.9’unun finansal
kaynaklara bagli pozitif belirti verdigi belirlenmistir(15). Arastirmada ise; bakim
vericilerin  %82’sinin ekonomik olarak yetersiz oldugu, %86’sinin bakim
malzemelerinin temininde zorlandigi ve daha c¢ok maliyet sebebiyle zorlandigi,
%44’liniin bakim malzemelerini karsilamada destek almadigi, destek alanlarin
cogunun devletten ve aileden destek aldigi belirlenmistir(Tablo 5). Bakim vericinin
ekonomik acidan sikinti ¢ekmesinin sebebinin bakimin maliyet gerektiren bir is
olmasindan, devletten ve aileden yardim alinmasinin yetersizliginden ve bakim
vericilerin beklenmeyen bir anda isten ayrilmasi gerekmesinden kaynaklandig:
distintilmektedir. Evde solunum destegi alan ¢ocuklarin bakim vericilerine devlet
tarafindan verilen ekonomik destegin ve bu konudaki c¢alismalarin arttirilmasi

gerekmektedir.

Calismada; cocuklarin %28 inin evde 5 ve {lizeri kisi yasadigi, %84 iiniin ¢ekirdek
aile oldugu bulunmustur (Tablo 3). Cocuklarin hastaneye basvurma sayist ve evde
yasayan kisi sayist karsilastirildiginda, evde dort ve dstii kisinin yasamasinin
hastaneye bagvurma oranini arttirdigi bulunmustur (5,9,11,12,15). Cocugun kalabalik
bir ailede yasiyor olmasi enfeksiyon riskini arttirabilir, buda hastaneye daha sik
gitmesi ve bakim vericinin yiikiiniin artmasina yol acgabilir. Cocuklarin %60’ 1mnin
kendine ait odasi olmadig1 goriilmiistiir (Tablo 3). Kalabalik aile olmasi bakim
yiikiiniin paylasilmasi agisindan yararli olabilecegi gibi ¢cocuga ayrilacak 6zel odanin

ve gereksinimlerinin karsilanmasini zorlagtirabilir.

Tagdelen ve ark (2012) yaptig1 arastirmada, bakim verenlerin %19.2°sinin 6 ay ve
daha kisa siiredir bakim verdigi, %29.9’ unun 1 -6 saat arasinda bakim verdigi,%84
inlin bakim konusunda deneyiminin olmadigi, %74’ iiniin hasta disinda bakima
gereksinimi olan bireyin olmadig1 saptanmis ve bakim verenlerin uzun siiredir,

deneyimi olmadan bakim1 vermesinin bakim vericinin daha fazla depresyon yasadigi
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belirtilmistir(71). Hefner ve Arkadaslarmin yaptigi caligmada (2013) bakim
vericilerin, 9-15 saat aras1 bakim verenlerin % 36,6 oldugu ve bunlarin bakim verme
yiikiinlin daha fazla oldugu belirtilmistir(15). Arastirmada da bakim vericilerin 18 ay
ve lstii %38 bakim verdigi, tamaminin bakim deneyiminin olmadigi bulunmustur.
Bu durumun bakim vericide anksiyete ve depresyon seviyesinin artmasina neden
olacagi ve bakim vericinin bakim verme nedeniyle yorgunluk, bitkinlik, sikinti

yasama diizeyini arttiracagi diisiiniilmektedir.

Arastirmada bakim vericilerin %70 inin saglik probleminin olmadigi, saglik
problemi olanlarinda en ¢ok eklem ve sirt agrinin oldugu, %74 diizenli ilag
kullanmadig1 bulunmustur (Tablo 10). Agr1 sikayetlerinin nedenleri; solunum destegi
ile izlenen c¢ocuklarin biliylik Olciide bagimli olmalari, bakim vericinin tiim

gereksinimleri karsilarken fiziksel olarak zorlanmasi olabilir.

Arastirmada bakim vericilerin %98’inin uykuda degisim yasadigi, bu degisimlerin
sirasiyla uyku siiresinde azalma, sik uyanma, yorgun uyanma, kabus gorme ve ilag
kullanim1 oldugu belirlenmistir (Tablo 7). Bakim vericilerin biiylik cogunlugu,
cocugun odasinda yattigini, cocuga bir sey olacak kaygisi ile sik sik uyandigini,

mekanik ventilatdrlerin seslerinin uykuyu boldiigiinii ifade etmislerdir.

Bakim vericilerin etkili ve kaliteli bakim verebilmeleri, yeterli diizeyde
dinlenebilmelerine baglidir. (33,72). Arastirmada bakim vericilerin %74’ dinlenmek
icin yardim aldig1 (Tablo 10) ve bu yardimin %56’sin1 esinden aldigir bulunmustur.
Bakim vericilerin dinlenmek i¢in esinden yardim almasi eslerin bu siiregte
birbirlerini anladiklarin1 ve ¢ogu ailenin ¢ocugun hastaligi boyunca yasadiklari
deneyimin birlikte {istesinden gelinecegini diisiinmeleri, bu siirecte yalniz
olmalarindan kaynaklandigi seklinde yorumlanabilir. Aragtirmada da dinlenmek icin
yeterli zaman bulamayan bakim vericilerin depresyon diizeyleri yiliksek cikmistir
(Tablo 10). Literatiir de dinlenmek i¢in yeterli zaman bulan bakim vericilerin daha az

depresyon yasadiklar1 belirtilmistir(15,27, 73,74 ).

Bakim vericiler tarafindan % 94 cocugun durumu ile ilgili duygusal gerginlik
yasadig1 belirlenmistir. Bakim vericiler i¢inde bulundugu durumla basa ¢ikabilmek

icin ¢esitli basetme yontemleri gelistirirler (5,9,18,30). Aragtirmada bakim vericiler
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sirastyla, aglama, pozitif diislinmeye calisma, ibadet etme, baska bir isle ugragma,
aileden yardim isteme, baska seyler diisiinmeye calisma, sorunu diisiinmeme,
bayilma, profesyonel yardim alma, disarida dolagsma, sigara kullanma, ¢ocuktan
uzaklagma, yemek yeme, ila¢ kullanma yontemlerini kullandigi bulunmustur
(Tablo 8). Bakim vericilerden sessiz kalan ve aglayanlarin daha fazla depresif
semptom gosterdigi aragtirmada belirlenmistir (Tablo 12). Bakim vericilerin
aglamalar1 ve sessiz kalmalari, beklenmeyen bir anda ¢ocugunun sagliginin
bozulmasindan dolayr bilinmeyene karst gosterdikleri dogal bir tepki oldugu

diistiniilmektedir.

Bakim vericilerin, bakim nedeniyle davranis degisikligi yasamasinin %72 oldugu
(Tablo 13) ve davranis degisikligi olanlarin orta diizey depresif semptom gosterdigi
bulunmustur. Bakim vericilerin sirasiyla kizginlik, sinirlilik, ige kapaniklik ve 6fke
yasadigr bulunmustur. Bakim vericide davranig degisikliginin olmasi, ¢ocugun
hastaliginin suclusunun kendisinin oldugunun bakim verici tarafindan diistiniilmesi
ve bakim siirecinin yipratici, sabir gerektiren, agir bir slire¢ olmasina bagh

yasadiklar stresi bu sekilde disa vurmalarindan kaynaklandigi diisiiniilmektedir.

Bakim vericinin bakim nedeniyle annelik, es, cocuk bakim verici rollerinde degisim
meydana geldigi ve bakim vericilerin bu durum sebebiyle anksiyete ve depresyon
seviyelerinde artis oldugu arastirmalarda belirtilmistir (13,30,66,69). Arastirmada da
bakim vericilerin %64 iinde rollerde degisim oldugu bulunmustur (Tablo 13). Bakim
vericinin anne, es, ¢ocuk ve bakim verici rollerinde degisimin olmasi aile igi
catismanin artmasina, bakim vericinin daha fazla stres yasamasina neden olacagi
diistiniilmektedir. Arastirmada rollerin degisiminin bakim vericide depresyon

diizeyini arttirmada etken oldugu bulunmustur (Tablo 13).

Bakim nedeniyle esler arasinda anlasmazlik, eslerin birbirini ithmali, destek olmama,
eslerin i¢inde bulundugu durumun agir gelmesi nedeniyle birbirinden uzaklagmasi,
gizliligin kaybi, tiikenmislik evdeki gorevlerin esit dagitilmamasi sonucu evlilige ait
problemlerin gelismesi veya tam tersi olarak ¢ocugun hastaligi siiresince birbirini
destekleme ve daha ¢ok baglanma gibi pozitif gelisim gosterildigi arastirmalarda
belirtilmistir (5,66,69). Arastirmada ise bakim vericilerin esleri ile iligkilerinde %68

degisim oldugu (Tablo 13) ve bu degisimin %42 ile eslerin birbirinden uzaklasmasi
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oldugu literatiirde bulunan kaynaklar1 desteklemesi agisinda olumlu bir sonug olarak
bulunmustur. Aile iligkilerin diizeltilmesi igin yabanci iilkelerde oldugu gibi, sosyal
hizmet uzmanlari, aile terapistleri gibi uzman kisiler tarafindan ailenin siire¢ boyunca

desteklemesi gerekmektedir ( 35,49).

Bakim nedeniyle cevresel degisiklik yasayan bakim vericilerin orta diizey depresif
semptom yasadig1 arastirmamizda bulunmustur (Tablo 13). Ailenin ¢ocugun hastaligi
sebebiyle yasanilan ¢evrede degisiklik yapmasi, hem aile bireylerinin hem de bakim
vericinin ortama adaptasyonunu saglanmasinda zorluk yasanmasina neden olacagi,

bakim vericide stres ve depresyon gelisimini hizlandirilacag: diisiiniilmektedir.
5.3. Bakim vericinin aldig1 egitime iliskin bulgularin tartisiimasi

Cocuklarda evde mekanik ventilasyona baslanabilmesi i¢in ailelere hastalik,
trekeostomi bakimi, evde ventilator kullanimi, oksijen saglayici ekipmanlar,
beklenmeyen acil durumlarda yapilacaklar, toplumsal destek hizmetlerinin
saglanmas ile ilgili egitim verilmesinin gereklilii vurgulanmistir (59). Oktem ve
arkadaglarinin (2007) yaptig1 calismada bakim vericilere taburculuk oncesi, ev tipi
mekanik ventilatoriin kullanimi hakkinda bilgi, aspirasyon egitimi, kardiyopulmoner
resusitasyon egitimi, trakeostomi degisimi, postural drenaj egitimi doktolar ve

solunum fizyoterapistleri tarafindan verildigi belirtilmistir (10).

Arastirmada, bakim vericilerin tamami ¢ocugun hastaligi hakkinda bilgi almistir.
Cocugun hastaligr hakkinda bilgi , %98 doktor tarafindan ve %82 yogun bakim
tinitesinde verilmistir (Tablo 4). Cocugun hastaligi hakkinda bilginin arastirmaya
katilan tiim bakim vericiler tarafindan alinmasi anlamli bir bulgudur. Bakim
vericilerin ¢ogunlugunun bu bilgiyi doktordan almasi literatiirle uyumlu olup,
hastalik hakkinda bilginin doktor tarafindan verilmesi lilkemizde hemsirenin hastalik
hakkinda bilgi verme yetkisinin olmayip, bakim konusunda bilgi verme yetkisi
olmastyla (75) iliskisi oldugu diisiiniilmektedir. Hastalik hakkinda bilginin yogun
bakim tinitesinde yliksek oranda verilmesinin ¢ocuklarin yogun bakimda uzun siire
yatmalarin1 gerektirecek hastaliklara sahip olmasiyla iligkili oldugu bulunmustur

(Tablo 2).
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Bakim vericilerin tiimii ¢ocugun tedavileri hakkinda bilgi sahibidir. Tedaviler
hakkinda egitim en fazla %48 ile 3 kez verilmis olup %84 ii bu bilgiyi bir saat siire
ile edinmistir. Bakim vericilerin tamami bu egitimi hemsireden aldigin1 ifade
etmistir. Tedaviler hakkindaki egitimin tamami yogun bakimda alinip en az %38'i
poliklinikte alimmistir (Tablo 4). Bakim vericilerin tiimiiniin tedaviler hakkinda
bilgiyi hemsireden ve yogun bakimda almasi, bakim vericilerin, ¢ocuklarinin yogun
bakimda yattig1 siire icerisinde hemsirelerle daha cok iletisim halinde olmasindan
kaynaklandig1r disilintilmektedir. Bakim vericilerin hekimler ile goriismeleri
poliklinikte kontrole geldiklerinde, rapor alma siirecinde ve hastalik siiresince, kisa
siireli olabilmektedir. Bu durum daha ¢ok hemsirelerden bilgi alinmasini

aciklayabilir.

Oz bakim cocugun giinliik yasam aktivitelerinin yerine getirilmesi ve solunum
destegi alan ¢ocukta enfeksiyon, basi yarasi, agizda kuruma ve yaralarin olusumu
gibi sekonder sorunlarin ortaya ¢ikmasmi engellemesi acisindan Onemlidir
(7,9,11,59). Taburculuk sonrasi bakim vericinin, bakimi1 karmasik olan ¢cocugun, 6z
bakim gereksinimlerini karsilamakta sikinti yasamasma ve buna bagli olarak
depresyon ve anksiyete seviyesinin ylikselmesine neden olacagi bulunmustur
(4,9,11,12). Klinikte ve yogun bakimda ¢alisan hemsirelerin eve mekanik ventilator
ile gonderilecek olan ¢ocugun bakimi hakkinda egitilmesi saglanmali ve bakim
vericiye egitim verilmesinin Oneminin hemsirelere vurgulanmasi gerektigi
diistiniilmektedir. Bakim vericilerin, %92’sinin ¢ocugun 6z bakimi hakkinda egitim
aldigi, bu egitimi 3 kere ve daha fazla alan bakim verici oranimnin %42 oldugu
bulunmustur. Biiyiik oradan bakim vericinin az sayida egitim almasi, daha sonra
cocugun bakimma uyumu giiclestirebilir. Oz bakim egitiminin, %88inin hemsire
tarafindan, %88’i yogun bakim {iinitesinde verilmistir (Tablo 4). Hemsirelerin 6z
bakim egitimini vermesinin (Tablo 4), hemsirenin bakimin siirdiiriilmesinde primer
sorumlulugu {stlenmesinden ve ailelerin hemsireler ile daha fazla iletisimde
olmasindan kaynaklandig1 disiiniilmektedir. Bakim egitiminin en fazla yogun
bakimda verilmesinin nedeni, yogun bakim silirecinin uzun olmasi olabilir.
Kliniklerde bakim egitiminin alinmasinin diisiik olmasinin nedeni (Tablo 4), bu

hastalarin hastane siirecinin daha ¢ok yogun bakimda geciyor olmasi olabilir.
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Eve mekanik ventilator ile gonderilecek olan ¢cocugun bakim vericilerine verilecek
olan egitimin baginda steril aspirasyon yapilmasi gelmelidir. Steril aspirasyon,
akcigerlerde cocugun zor olan durumuna ek olarak enfeksiyon gelisimini 6nlemek
acisindan onemlidir (76,77). Arastirma da bakim vericilerin %88’inin aspirasyon
egitimi aldig1, 5 kez ve alt1 egitim alan %66 bakim verici oldugu, %48’inin bir saat
stire ile bu egitimi aldig1 bulunmustur. Bakim vericiler bu egitimi %84 hemsireden,
%82 yogun bakim iinitesinde almislardir (Tablo 4). Ancak aspirasyon gibi bakim
verici i¢in karmasik olan egitimin yalnizca bir kere yapilmis olmasi ve
yapilandirilmig bir egitim olmamasi, bakim verici i¢in sikintili ve ¢ocuk i¢in riskli
bir durumdur. Bakim vericilerin her ne kadar %88'inin aspirasyon egitimi aldigi
bulunsa da, kagmin aspirasyonu steril sekilde yaptig1 arastirma sirasinda
belirlenememistir. Bakim vericiler ile yapilan goriismeler sirasinda, bakim vericilerin
¢ogunun bir tane aspirasyon sondasini birkag¢ kez cocugu aspire etmek i¢in kullandigi
bakim vericiler tarafindan ifade edilmistir. Bu durumun bakim malzemelerinin
maliyetli olmasindan ve ailelerin ekonomik giicliik yasamasindan kaynaklandig:
bakim vericiler tarafindan ifade edilmistir. Bu durumun o6nlenebilmesi i¢in bakim
vericilere devlet tarafindan saglanan 6denek miktarlarinin gozden gegirilmesi ve
degerlendirilmesi gerektigi ve alternatif ¢6ziim yontemlerinin gelistirilmesi gerektigi

disiiniilmektedir.

Ventilator ayarlari hakkinda bakim vericilerin %76’simin yeterli egitim almadigini
ifade etmistir. Yabanci kaynakli litaratiirde, bakim vericilere verilmesi gereken
egitimlerin basinda ev tipi ventilator kullanimi hakkinda bilgilendirme oldugu
belirlenmistir (22,59,78,79,80). Ev tipi mekanik ventilatér hakkinda bilgi edinilmesi
cocugun fiziksel durumundaki degisiklikleri ve monitérde ¢ocuga ait degerlerdeki
anormallikleri saptamak, aspirasyon ihtiyacim1 fark etmek, erken miidahale ve
girisimlerde bulunmak icin 6nemlidir. Bakim vericiye bu egitimin verilmesinin
onemi ve gerekliligi hakkinda saglik calisanlar1 6zellikle hekim ve hemsireler
bilinglendirilmeli, egitim yapilandirilmis ve standart olmalidir. Bu egitimler gelismis
tilkelerde oldugu gibi (59,80,81), solunum fizyoterapistleri, hekimler ve hemsireler
gibi pek ¢ok disiplinin bir arada olusturdugu multidisliner bir ¢aligma ile planlanip
yiriitilmelidir.
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Postral drenaj egitimi basit ve kolay uygulanan bir egitimdir. Cocugun
sekresyonlarini daha rahat ve kendiliginden, aspirasyon ihtiyaci olmadan atmasinin
saglamasi ve boylelikle cocuga rahatsizlik veren aspirasyon isleminin yapilamamasi
ve enfeksiyon riskini azaltmasi agisindan 6nemlidir (82,83). Bakim vericilerin %70
postral drenaj egitimi almistir. Egitim alanlarin %64°ti hemsireden egitim almustir.
Postral drenaj egitimlerinin %66’s1 yogun bakimda verilmistir (Tablo 4). Postral
drenaj egitimin hemsire tarafindan yogun bakimda verilmistir. Bu egitimin bakim
vericilerin %70’ine verilmemis olmasinin nedenleri; 6nemimin yeterince anlasilma-
mis olmasi, rutinde egitim verilmesi i¢in bir prosediir, standart olmamasi, basit bir
uygulama oldugu diisiincesi olabilir

Bakim vericilerin %56’sinin pozisyon verme hakkinda egitim aldig, egitim alanlarin
bu egitimi bakimi verenlerinin hi¢ birinin doktordan egitim almadigi, %58’ inin bu
egitimi hemsireden aldig1 ve yogun bakimda bu egitimi aldig: belirlenmistir (Tablo
4). Pozisyon verme kronik hastalig1 olan ve uzun siireli mekanik ventilasyon tedavisi
alan ¢ocuk, yataga uzun siire bagimliliga ve ¢ocugun beslenmesinin yetersizligine
bagl olarak yag dokusunda azalmaya bagli basi yarasit gelisimini dnlemek, zaten
sikintili olan ¢cocugun, siirekli ayni pozisyonda kalmasina bagli agrisint azaltmak ve
konforunu saglamak amaciyla pozisyon degisimi Onemlidir (84). Arastirmada
pozisyon verme egitiminin bakim vericilere yeterli oranda verilmedigi ve bu oranin
arttirtlmasi gerektigi diistiniilmektedir.

Inhaler uygulama g¢ocugun sekresyonlarinin yumusatilmasi ve akcigerlere ilag
ulasiminin ve depolanmasinin inhaler yolla daha kolay olmasi nedeniyle énemlidir
(85). Bakim vericilerin %76’s1 inhaler uygulama ile ilgili egitim almis, %74 sinin
egitimi hemsireler tarafindan verilmistir. Egitimlerin %70’1 yogun bakim ortaminda

yapilmistir (Tablo 4).

Bakim vericilere ¢ocukta gelisebilecek siyonoz, bradikardi, asir1 sekresyon varligi,
trakeostominin titkanmasi1 gibi durumlarda neler yapabilecekleri konusunda
bilgilendirilmesi gerekmektedir. Gelismis iilkelerde, aileler acil durumlar ve yonetimi

hakkinda bilgilendirilmeden hastaneden taburcu edilmemektedir ( 59).

Acil durumlarda neler yapilacagi konusunda bakim vericilerin %58’ine egitim

verilmig olup, bu egitim %46 doktor tarafindan verilmistir (Tablo 4). Tiirkiye’de

44



konu ile ilgili literatiirde rastlanmis tek c¢alismada taburculuk Oncesinde acil
durumlarda neler yapilacagt konusunda bakim vericilere egitim verildigi
belirtilmistir (10). Ancak bu egitimin yapilandirilmis, standart bir uygulama olup
olmadigr ile ilgili bilgi mevcut degildir. Arastirmada bakim vericilerin acil
durumlarda neler yapacaklari konusunda egitimi hekimlerden aldigi belirlenmistir

(Tablo 4).

Evde mekanik ventilasyon uygulamasinin yapilabilmesi i¢in evde gerekli arag, gereg
ve ckipmanlarin hazir bulunmasi gerekmektedir (25,40,78). Ev tipi mekanik
ventilatdr, jenerator, pulsioksimetre, ambu, aspirasyon sondasi, steril eidiven, oksijen
tiipli, aspiratdr sistemi, trakeostomi kantilii gibi bakimin evde verilmesini saglayacak
olan gerekli arag, gere¢ ve ekipmanlarin ¢ocugun taburculugu Oncesinde evde
hazirlanmasi saglanmalidir ( 78). Arastirmada ev kosullarinin hazirlanmasinda bakim
vericilerin %60’ mnin bilgilendirildigi, bilgilendirilenlerin %48’inin bu egitimi bir kez
aldig1 belirlenmistir. Egitimlerin %56’sun hekim tarafindan, %42’sinin poliklinikte
verildigi ifade edilmistir (Tablo 4). Klinikte bu egitimin hi¢ verilmemesi dikkat
cekmektedir. Bunun nedeni; cocugun durumu ile ilgili kararin yogun bakim
stirecinde verilmis olmasi ve ev hazirliklart ile ilgili orada konusulmus olmasi
olabilir. Bakim vericiler ev kosullarini hazirlamasinda ile ilgili bilgilendirmeyi
yetersiz bulduklarini ifade etmislerdir (Tablo 4). Hemsirelerin bu egitimi %30 verdigi
bulunmustur (Tablo 4). Bu durumun nedeni; hemsirelerin ev kosullarinin
hazirlanmas1 konusunun 6nemini fark etmemis olmalari, bilgilerinin yetersiz olmasi,

gorev almamis olmalari, rutinde sorumluluklari olmamasi gibi nedenler olabilir

Arastirmada aile bireylerinin bakima katilimi bakim vericilerin %42’si tarafindan
yeterli bulunmustur (Tablo 8). Bakima yardim eden aile bireylerinin basinda esin
gelmesi olumlu bulunmustur. Tiirk toplumunda aile baglarinin diger toplumlara gore

yiiksek olmasinin etkisinin oldugu diistiniilmektedir.

Gelismis iilkelerde; teknolojiye bagimli ¢ocuklarin bakim vericilerin yasamlarini
kolaylastirmak icin resmi ve resmi olmayan sistemler vardir (15,59). Ulkemizde
heniiz bakim vericilerinin ihtiyaglarinin ve bilgi eksikliklerinin giderilmesine yonelik
bir sistem bulunmamaktadir. Arastirmada bakim vericilerin bilgi eksiklerini sirayla,

internetten, doktoru arayarak, hemsireyi arayarak, elindeki notlara bakarak ve diger
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ailelerle iletisime gegerek giderdigi bulunmustur (Tablo 6). Bakim vericilerin bilgi
eksiklerini dogru ve sistemli bir sekilde gidermelerini saglamak icin bu kaynaklarin
standart bilgiler icermesi i¢in ¢aligmalar yapilmalidir. Bakim vericilerin, ¢ocuklarinin
hastaligin1 gidermede saglik personelinin disinda yontemlere bagvurmadiklarini

belirtmis olmalar1 ¢ocugun korunmasi agisindan 6nemlidir.

6.SONUC ve ONERILER

Evde solunum destegi alan ¢ocuklarin bakim vericilerinin 6zelliklerinin incelendigi
bu ¢alismada; bakim vericilerin kadin oldugu, yaslarinin ¢ogunlukla 30 yas ve alti,
en fazla lise ve alt1 okullardan mezun, isten ayrilmis ve ya c¢alismiyor oldugu, bakim
deneyiminin olmadigi, bakim siirecinin ve bakim vericinin bu durumdan etkilendigi

tespit edilmistir.

Ailenin ¢ekirdek aile ve evde en fazla 4 kisi yasadigi, en fazla apartman dairesinde
ve kirada oturuldugu belirlemis ve bu duruma bagli olarak bakimin kalitesinin, ¢cocuk

ve bakim vericinin sagligini etkileyecegi diistiniilmistiir.

Bakim vericiler hastaneden eve taburculuk esnasinda, aspirasyon, acil durumlarda
neler yapilacagi ve ev kosullarin1 hazirlanmasi konusunda doktorlar ya da hemsireler
tarafindan bilgilendirilmis ve egitilmislerdir. Ancak bakim vericiye verilen

egitimlerin yetersiz oldugu bulunmustur.

Bakim vericilerin bakim verirken destek alma durumlari incelenmis, bakim
malzemelerinin temininde giicliikk ¢ekildigi, ekonomik olarak yetersiz olundugu,
bakimi denetleyen kurum ve kisilerin yetersiz oldugu ve bakim vericilerin bilgi
gereksinimlerini gidermek i¢in en ¢ok interneti kullandiklar1 tespit edilmistir. Bu

dikkate alinarak internet kaynakli bir sistemin kurulmasi faydali olabilir.

Bakim vericilerin dinlenme ve basetme yontemlerine bakilmis, cogunlugun
dinlenmek i¢in zaman bulamadig1 ve 6 saatten az uyudugu tespit edilmistir. Bakim
vericilerin dinlenme ve depresyon iliskisi incelendiginde, dinlenmek igin yeterli

zaman bulamayanlarin daha ¢ok depresyon belirtisi gosterdigi bulunmustur. Bakim
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vericiler basetme yoOntemi olarak en ¢ok aglamakta ve aglayanlarda depresyon

belirtisi daha fazla oldugu tespit edilmistir.

Bakim nedeniyle bakim vericilerin esleriyle iliskilerinde degisim oldugu tespit
edilmis, esiyle iliskisinde degisim olanlarin depresyon puan ortalamasi fazla

cikmustir.
Bu sonugclar dogrultusunda;

Evde solunum destegi alan ¢ocuklar ve bakim vericilerine yonelik saglanacak evde
bakim hizmetlerinin etkinligi hastaneden baslaylp evde devam edecek sekilde
arttirilabilir. Bakim vericilerin, ¢ocuklarin hastaneden taburculugu oOncesinde ve
sirasinda egitiminin doktorlar ve hemsireler tarafindan etkin bir sekilde verilmesi bu
cocuklarin hastaneye geri doniigiinii azaltabilir. Hemsirelerin, bakim vericilerin
egitim gereksinimlerini gidermede Onemli bir faktér oldugu bilinmektedir. Bu
nedenle evde solunum destegi alacak olan ¢ocuklar ve bakim vericilerine yonelik

hemsirelerin bilin¢lendirilmesi ve egitilmesi, gelisim ve degisim i¢in faydali olabilir.

Ulkemizde evde solunum destegi alan c¢ocuklar ve bakim vericilerine y&nelik
caligmalar yenidir. Arastirmalarin yeni olmasi, bu ¢ocuklar ve bakim vericilerinin
topluma tekrar kazandirilmasinda zorluklarin yaganmasina neden olabilir. Diinya'da
evde solunum destegi alan g¢ocuklar ve bakim vericilerinin, yasam kalitelerini
arttirmak ve topluma doniislerini hizlandirmak i¢in uygulanan etkin sosyal ve mali
hizmetler iilkemiz igin ©Ornek olabilir. Ulkemizde uygulanan evde saghk
hizmetlerinin bu ¢ocuklar ve bakim vericilerini kapsayacak sekilde gelistirilmesi ve

bu konuya yonelik arastirmalarin arttirilmasi ve gelistirilmesi 6nerilmektedir.
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EKLER

Ek.1 Evde Solunum Destegi Alan Cocuklarin Bakim Vericilerinin Ozelliklerine iliskin Bilgi Formu

Bakim Vericinin Adi Soyadi: Tarih:.. f.. /[ .. NO: oo
Demografik veriler
Egitim ilkokul: Yagi: . Kira/degil
dizeyi: Ortaokul: Cinsiyeti: K/E
Lise: Evli / Bekar Kendisine ait oda
Universite: Evlilik Yasi: Evde kag kisi yasiyor.
Diger : Coculk Sayisi: Calisma durumu.....
Cocugun Tanitic Ozellikleri;
Okul durumu Yasi... Cocugun Hastahgn: Né&rolojik hastalik:
okula gidiyor: Cinsiyeti K/E Kalp damar hastahg:
okula gitmiyor: Solunum sistemni hastalig: D
Kullandig solunum destegi: invaziv mekanik ventilasyon:

MNon invaziv mekanik ventilasyon:

1)Asagidakiler ile ilgili egtim/bilgi aldimiz mi?

a- Cocugun Hastalig Hayir: Evet: D Siklik: Kimden:
Siire: Nerede:
b- Tedaviler Hayir: DEVE{: D Sikhik: Kimden:
Siire: Nerede:
c- Ozbalkim Hayir: DEvel.' D Sikdike: Kimden:
Stire: Nerede: i
d- Aspirasyon Hayir: DEvm: D Siklike: Kimden: ..
Stire: Nerede: i
e- Ventilatér ayarlan Hayir: DEvm: D Siklike: Kimden: ..
Stire: Nerede: -
f- Postral Drenaj Hayir: DEvm: D Siklike: Kimden: ..
Stire: Nerede: on
g- Pozisyon verme Hayir: DEvet: D Siklik: Kimden: ..
Stire: Nerede: o
h- inhaler Uygulama Hayir: DEvet: D Siklik: Kimden: ..
Stire: Nerede: i
1- Acil Durumlarda Hayir: DEvet: D Sikhik: Kimden: ..
Stire: Nerede: i
j- Ev kosullariru hazirlama Hayir: DEvet: D Siklik: Kimden: ..
Stire: Nerede: i
2} Bakimi ne kadar zamandir strdlriyorsunuz?....
3) Daha énce hastanede bakim verme deneyiminiz oldu mu ? Hayir: Evet: Kim igin ?
4} Daha énce evde bakim verme deneyiminiz aldu mu? Hayir: Evet: Kim igin ?
5) Bakim vermek igin gerekli ekipmana sahip oldugunuzu diginiyormusunuz? Hayir: Evet:
6) Bakim vermek igin ev kosullanimzin yeterli oldugunu duslnidyormusunuz? Hayir: Evet:
7) Bakim vermek icin ekonomik durumunuzun yeterli oldugunu diginidyormusunuz? Hayir: Evet:
B8) Bakim malzemelerini karsilamada destek aliyormusunuz ? Hawyir: E Evet: ENerden ...........
9} Bakim malzemelerini temin etmekte zorluk yasiyormusunuz? Hawyir: Evet: Medir.
10} Balkim gereksinimlerini karsilamada ekonomik destek aliyormusunuz? Hayir: Evet: El
MNereden/kimden 1.
2.
11} Acil durumlarda ulasabileceginiz kurumlar var mi? Hayir: Evet:
12} Acil durumlarda ulasabileceginiz kisiler var mi? Hayir: Evet:
13)Bakimimiz) denetleyen kurum var mi ? Hayir: Evet:
14)Bakiminiza destek veren kurum var mi ? Hayir: Evet:
15}Ailenin diger Gyeleri balkima katiliyormu? Hayir: DE\I’Et:
16} 15 soruya yanit evet ise ; Kim .. v kez /) ay-hafta-  gin Sdre....
17} Ailenin bakima katihmlarini yeterli buluyormusunuz ? Hawyir: D Evet:
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18} Cocugun bakimi ile ilgili bilgiye ihtiyaciniz oldugunda ne yapiyorsunuz?
Doktoru arryorum internete bakiyorum Elimdeki notlara bakiyorum
Hemsireyi ariyorum Diger aileleri ariyorum Diger.

19})Hastaligin tedavisinde saglik personelinin énerileri disinda yéntemlere basvuruyormusunuz?
Hayir: D Evet:
20) Saglik probleminiz varmi ? Hayir: D Evet: D

21} 20. Soruya yanit evet ise Nedir?

22} Duizenli kullandiginiz ilag var mi ?

23} 22.Soruya yanit evet ise Nedir?

24) Cocugunuzun hastaligindan sonra ortaya ¢ikan saglik probleminiz var mi ? Hayir: E] Evet: []Nedir..‘....
25)Dinlenemek igin yeterli zaman bulabiliyormusunuz? Hayir: Evet:

26)Dinlenme igin yardim aliyormusunuz? Hayir: DEvet

27} 26. soruya yanit evet ise ; Kim.......... ...kez/ ay-hafta- gin Sire....
28} Glinde kag saat uyursunuz ?

29) Bakim vermeye basladiktan sonra uykuda degisim var mi? Hayir: D Evet: D

30} 29.Soruya yanit evet ise..

Uyku sliresinde azalma Yorgun Uyanma:

Sik uyanma ilag Kullammi: H

Kabus gérme Diger....

31) Bakim vermeye basladiktan sonra is degisi k| igi yagadlnlzml ? Hayir: DEvet: D
32) Sosyal aktiviteniz/ hobileriniz varmi ?

33)Bakim vermeye bagladiktan sonra sosyal aktivtelerde / hobilerde degisiklik oldumu ? Hayir: DEvet:

34) 33. Soruya yanit evet ise degisiklikler neler...

35)Bakim vermeye basladiktan sonra arkadas gevrenlzde deg|§|khkler oldumu? Hayir: D Evet:
36) 35. Soruya yanit evet ise degisiklikler neler..........covcnenrueees

37) Bakim vermeye basladiktan sonra davranislarinizda degisim oldugunu disiiniiyormusunuz ?

38) 37. Soruya yanit evet ise degisiklikler neler...........ccccoecncvcnuaee

39} Cocugun bakimi ile ilgili durumlarda duygusal gerginlik yasadiginizi diisliniyormusunuz ?

40} 39. Soruya yanit evet ise rahatlamak icin neler yaﬁarsmsz ?

Sessiz kalinm ibadet ederim Pozitif duginmeye galsinm Eﬁer
llag kullaninm Akol/sigara kullaninm Baska seyler dlisinmeye calsirm
Disarida dolasirm Sorunu disinmem Baska bir isle ugrasirm D
Bagirinm Yemek yerim Ailemden yardim isterim D
Aglarim Cocuktan uzaklasirim D Profesyonel yardim aliyorum D

41) Bakim nedeniyle rollerinizde degisim oldumu ? Hayir: D Evet: D

42) 41. Soruya yanit evet ise degisiklikler nelerdir? Hayir: DEvet: I:I

43) Bakim nedeniyle esiniz ile iliiskinide degisiklikler oldumu ? Hayir: |:| Evet: El

44) 43. Soruya yanit evet ise degisiklikler nelerdir?

O

O

45) Bakim kosullari nedeniyle yasadiginiz gevrede degisiklik yapma durmunda kaldiniz mi ? Hayir: [:]Evet: D
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Ek. 2

BECK DEPRESYON OLCEGI

(0)Uzgiin ve sikintili degilim
(1)Kendimi tiziintiilii ve sikintili
hissediyorum

(2)Hep tiztntiili ve sikintiliyim
(3)Okadar tiztintiilii ve sikintiliyim ki,
artik dayanamiyorum

(0) Gelecek hakkinda umutsuz ve
karamsar degilim

(1) Gelecek i¢in karamsarim
(2)Gelecekten bekledigim hig bir sey
yok

(3) Gelecek hakkinda umutsuzum ve
sanki hig bir sey

diizelmeyecekmis gibi geliyor

(0) Kendimi basarisiz biri olarak
gormilyorum

(1) Bagkalarindan daha basarisiz
oldugumu hissediyorum

(2) gecmise baktigimda basarisizliklarla
dolu oldugunu goriiyorum

(3) kendimi tiimiiyle basarisiz bir insan
olarak goriiyorum

(0) herseyden eskisi kadar zevk
aliyorum

(1) bir ¢ok seyden eskiden oldugu gibi
zevk alamiyorum

(2) artik hi¢ bir sey bana tam anlamiyla
zevk vermiyor.

(3)herseyden sikiliyorum

(0) kendimi herhangi bir bi¢imde suglu
hissediyorum

(1) kendimi zaman zaman suglu
hissediyorum

(2) ¢ogu zaman kendimi suglu
hissediyorum

(3) kendimi herzaman suglu
hissediyorum

(0)kendimden memnunum

(1) kendimden pek memnun degilim
(2)kendime kizginim

(3)kendimden nefret ediyorum

12

13

14

15

16

17

(O)karar verirken eskiden fazla giicliik cekmiyorum
(1)eskiden oldugu kadar kolay karar veremiyorum

(2)eskiye kiyasla karar vermekte ¢ok giiclik ¢ekiyorum
(3)artik hi¢ bir konuda karar veremiyorum

(O)karar verirken eskiden fazla giigliik gekmiyorum

(1)eskiden oldugu kadar kolay karar veremiyorum
(2)aynaya baktigimda kendimi yaglanmig ve
¢irkinlegmis buluyorum

(3) kendimi ¢ok ¢irkin buluyorum

(0)eskisi kadar iyi is gii¢ yapabiliyorum
(1)her zaman yaptigim iler simdi gdziimde biiyiiyor

(2)ufacik bir isi bile kendimi ¢ok zorlayarak yapabiliyorum
(3)artik hig bir i yapamiyorum

(0)uykum her zamanki gibi.

(1)eskisi gibi uyuyamiyorum

(2)her zamankinden 1-2 saat 6nce uyaniyorum ve

kolay kolay tekrar

uykuya dalamiyorum

(3)sabahlar1 ¢ok erken uyantyorum ve bir daha uyuyamiyorum

(0) kendimi her zamankinden yorgun hissetmiyorum
(1) eskiye oranla daha ¢abuk yoruluyorum

(2)her sey beni yoruyor

(3)kendimi higbir sey yapmayacak kadar yorgun ve
bitkin hissediyorum

(0)istahim herzamanki gibi

(1)eskiden daha istahsizdim
(2)istahim ¢ok azald1

(3)hig bir sey yiyemiyorum
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10

11

(0)bagkalarindan daha kotii oldugumu
sanmiyorum

(D)hatalarim ve zayif taraflarim
oldugunu diistinmiiyorum
(2)hatalarimdan dolay1 kendimden
utaniyorum

(3)herseyi yanlis yaptyormusum gibi
geliyor ve hep kendimde hata
buluyorum

(0)kendimi 6ldiirmek gibi diisiincelerim
yok

(D)kimi zaman kendimi 61dii

(2)kendimi 6ldiirmek isterdim

(3)firsatin1 bulsam kendimi 6ldiirtirim

(0)igimden aglamak geldigi pek
olmuyor.

(1)zaman zaman i¢imden aglamak
geliyor

(2)cogu zaman agliyorum
(3)eskiden aglayabilirdim ama simdi
istesem de aglayamiyorum

(0) herzaman oldugumdan daha cani
sikkin ve sinirli degilim

(1) eskisine oranla daha kolay canim
sikiliyor

(2) hersey canimi sikiyor ve hep
kendimi sinirli hissediyorum

(3) camimu sikan seylere bile artik
canimi stkamiyorum

(O)bagkalarryla goriisme, konusma
istegimi kaybetmedim

(2) eskisi kadar insanlarla birlikte
olmak istemiyorum

(2)birileriyle goriigiip konusmak hic
icimden gelmiyor.

(3)artik gevremde hi¢ kimseyi
istemiyorum

18

19

20

21

(0) son zamanlarda zayiflamadim
(1)zayiflamaya ¢alismadigim halde en az 2 kg verdim

(2)zayiflamaya ¢alismadigim halde en az 4 kg verdim
(3)zayiflamaya ¢alismadigim halde en az 6 kg verdim

(0) sagligimla ilgili kaygilarim yok

(1)agrilar, mide sancilari, kabizlik gibi sikayetlerim oluyor ve
bunlar beni tasalandiriyor.

(2)sagligimin bozulmasindan ¢ok kaygilaniyorum ve

kafami baska seylere vermekte

zorlantyorum

(3)saglik durumum kafama o kadar takilryor ki,

baska hig bir sey diisiinemiyorum

(0)sekse kars1 ilgimde herhangi bir degisiklik yok

(1)eskisine oranla sekse ilgim az

(2)cinsel istegim ¢ok azaldi
(3)hig cinsel istek duymuyorum

(0)cezalandirilmasi gereken seyler yaptigimi sanmiyorum
(1) yaptiklarimdan dolay1 cezalandirilabilecegimi diistiniiyorum

(2)cezami ¢cekmeyi bekliyorum

(3) sanki cezami bulmusum gibi geliyor.
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Ek.3 Etik Kurul

T
L ISTANBUL MEDIPOL UNIVERSITES]
GIRISIMSEL OLMAYAN KLiNjK ARASTIRMALAR ETiK KURULU
Say1 : 10840098 - 161 18/07/2014
Konu: Etjk Kurulu Karar

Sayin Yrd. Dog¢. Dr. Nuran AYDIN

F
Al
et &
<= Dog. Dr. Hanef; OZBEK
Girisimse] Olmayan Klinik Arastirmalar
Etik Kuruly Bagkan
EK:
-Karar Formy (2 sayfa)
Tel: (0216)687 5, 37 Adres: Kavacik Mah. Ekinciler ¢ ad.No:19,34870
Faks:(0212)53) 7555 Kavac:k/BEYKOZ
E-mail: il/murﬁl@medipol. edu.tr
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ISTANBUL MEDIPOL UNIVERSITES| GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK A
FORMU

Versiyon
Bege A [ [

RASTIRMALAR ETiK KURULU KARAR

=
=
L
T3 ARASTIRMA PROTOKOLU/PLAN|
Iz = 14.07 2014 ]
s &
& BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR
o GILE) SONUL LU
- FORMU 14.07.2014 .

Karar No: 146

Tarih: 18.07.2014

Yukarida bilgileri verilen Girigimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kuruly basvuru dosyasi ile ilgili
belgeler arastirmanin gerekge, amag, yaklagim ve yéntemleri dikkate alinarak |
etik ve bilimsel ydnden uygun olduguna “oybirligi” ile karar verilmistir,

|
! |
1 ISTANBUL MEDIPOL UNIVERSITES] GIRISIMSEL OLMAYAN KLiNiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU 3

| BASKANIN UNVANI / ADI / SOYADI

Karar Bilgileri

Dog. Dr. Hanefi OZBEK

—_—

Prof. Dr. Seref :\fl[:;izl:)'l
DEMIRAYAK Universitesi

; Histoloji ve | Istanbul
J Prof. Dr. Tangiil MUDOK Embriyoloji | Medipol
Universitesi

Istanbul
Farmakoloji Medipol
Universitesi
Istanbul
Halk Saghg Medipol
Universitesi

Istanbul
Protetik Dig Medipol

Tedavisi

Yrd. Dog. Dr. Hiiseyin
Emir YUZBASIOGLU

Universitesi
Istanbul
Medipol

Universitesi

[ Yrd. Dog. Dr. flknur

Histoloji ve
KESKIN
|

Embriyoloji

EVCiMI

Toplantida Bulunma

Sayfa 2
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ISTANBUL MEDIPOL UNIVERSITES] GIRiSIMSEL OLMAYAN KLj

NiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU KARAR
FORMU

Evde solunum destegi alan gocuklarin bakim

ARASTIRMANIN ACIK Ap| it AT e ; :
vericilerinin 6zelliklerinin belirlenmes;

ARASTIRMA CININ
| BULUNDUGY MERKEZ

E KOORDINATOR/SORUMLU
= ARASTIRMAC] Yrd. Dog. Dr. Nuran AYDIN
| _ UNVANIVADI/SOYAD]
* —
' &)
| R KOORDINATOR/SORUML U )
| e ARASTIRMACININ Hemsgirelik
| [oa) UZMANLIK ALAN] [
-
&~ KOORDINATOR/SORUMLY )
| E Istanbu]
z
2

DESTEKLEYicj

ARASTIRMAYA KATILAN
MERKEZLER

Sayfa 1
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Ek.4 Bilgilendirilmis Onam Formu
Sayin Katilimci,
Bu ¢alismada yer aldiginiz i¢in tesekkiir ederiz.

Ben Rabia YAMAN, Medipol Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisiinde Cocuk Saghg
ve Hastaliklari alaninda yiksek lisans 6grencisiyim ve bir bilimsel ¢alisma yapmaktayim. Bu
¢alisma Evde solunum destegi alan ¢ocuklarin bakim vericilerinin 6zelliklerinin belirlenmesi
amaciyla planlanmistir. Calisma kapsaminda sizinle ilgili bilgiler toplanacak ve toplanan bu
bilgiler arastirma verisi olarak kullanilacaktir. Bu bilgilerin sizin gibi hasta cocugu olan ve
evde bakim veren tiim ebeveynlerin durumlarinin belirlenmesi ve onlara yonelik yapilacak
hizmetlerin gelistiriimesi icin dGnemli kaynak olusturmasi hedeflenmektedir.

Calismaya katilip katilmamakta 6zgiirsiiniiz, dolduracaginiz anket bilgilerinde
kimlik bilgileriniz yer almayacaktir. Calismaya katilmadiginizda herhangi bir cezai durumla
karsilasmaniz s6z konusu degildir. Sorulara vereceginiz yanitlar sadece arastirmanin

raporunda kullanilacaktir.

Bu kosullarla s6z konusu arastirmaya kendi rizamla higbir baski ve zorlama olmaksizin

katilmayi kabul ediyorum.

Katihmci Adi Soyad : Bilgilendirenin Adi Soyadi:

imza
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OZGECMIS

Kisisel Bilgileri
Adi Rabia Soyadi Yaman
Dogum yeri | Kdz. Eregli/Zonguldak Dogum tarihi 21.11.91
Uyrugu Tiirk Tc kimlik no 29915459598
e-malil rabisyaman@windowslive.com | Tel 0-530 2418543
Egitim Bilgileri
Mezun Oldugu Okul Mezuniyet Yili
Doktora
Yiiksek lisans
Lisans Istanbul Medipol Universitesi 2014
Lise Alapli Anadolu Lisesi 2010
Is Deneyimi
Gorevi Kurum Siire (y1il-y1l)
1.Hemsire Medipol Mega Universite Hastanesi 2014-2015
Yabanci diller | Okudugunu Anlama | Konusma Yazma
Ingilizce orta orta orta
Sayisal Esit agirhk Sozel
Ales Puani 70 71 64

Bilgisayar Bilgisi

Program Kullanma Becerisi
Microsoft Office iyi
SPSS 18.0 Iyi
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