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YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIiYET HAKLARI BEYANI

Enstitii tarafindan onaylanan lisansiistii tezimin/raporumun tamamini veya herhangi bir kismini, basili
(kaglt) ve elektronik formatta argivleme ve asaglda verilen kogullarla kullanima agma iznini Hacettepe
Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle Universiteye verilen kullamim haklar1 disindaki tiim fikri
miilkiyet haklarim bende kalacak, tezimin tamaminin ya da bir boliimiiniin gelecekteki ¢aligmalarda
(makale, kitap, lisans ve patent vb.) kullanim haklar1 bana ait olacaktir.

Tezin kendi orijinal caligmam oldugunu, baskalarinin haklarini ihlal etmedigimi ve tezimin tek yetkili
sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif hakki bulunan ve sahiplerinden yazili
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suretlerini Universiteye teslim etmeyi taahhiit ederim.

Yiiksekdgretim Kurulu tarafindan yayinlanan “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmasi,
Diizenlenmesi ve Erisime Agilmasina iliskin Yonerge” kapsaminda tezim asagida belirtilen kosullar
haricince YOK Ulusal Tez Merkezi / H.U. Kiitiiphaneleri A¢ik Erisim Sisteminde erisime agilir.

o Enstitii / Fakiilte yonetim kurulu karart ile tezimin erisime agilmasi mezuniyet
tarihimden itibaren 2 yil ertelenmistir. (V

o Enstitii / Fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karari ile tezimin erisime ac¢ilmasi
mezuniyet tarihimden itibaren ... ay ertelenmistir.

o Tezimle ilgili gizlilik karar1 verilmisti
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1 “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erisime A¢iimasina Iliskin Yonerge”
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Madde 6. 1. Lisansiistii tezle ilgili patent basvurusu yapilmasi veya patent alma siirecinin devam etmesi
durumunda, tez danismaninin onerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun goriisii iizerine enstitii veya
Sfakiilte yonetim kurulu iki yil siire ile tezin erigsime agilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

Madde 6. 2. Yeni teknik, materyal ve metotlarin kullanmldigi, heniiz makaleye doniismemis veya patent
gibi yontemlerle korunmamug ve internetten paylasiimasi durumunda 3. sahislara veya kurumlara haksiz
kazang imkam olusturabilecek bilgi ve bulgular: iceren tezler hakkinda tez damigmaninin onerisi ve
enstitii anabilim dalinin uygun gériisii iizerine enstitii veya fakiilte yonetim kurulunun gerekceli karar
ile alti ayr asmamak iizere tezin erigime agilmasi engellenebilir.

Madde 7. 1. Ulusal ¢ikarlar: veya giivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik, saglik
vb. konulara iliskin lisansiistii tezlerle ilgili gizlilik karari, tezin yapildigi kurum tarafindan verilir *.
Kurum ve kuruluslarla yapilan igbirligi protokolii ¢ercevesinde hazirlanan lisansiistii tezlere iliskin
gizlilik karart ise, ilgili kurum ve kurulusun onerisi ile enstitii veya fakiiltenin uygun goriisii iizerine
tiniversite yénetim kurulu tarafindan verilir. Gizlilik karari verilen tezler Yiiksekégretim Kuruluna
bildirilir.

Madde 7.2. Gizlilik karari verilen tezler gizlilik siiresince enstitii veya fakiilte tarafindan gizlilik kurallar:
cercevesinde muhafaza edilir, gizlilik kararinin kaldirilmasi halinde Tez Otomasyon Sistemine yiiklenir

* Tez danismanminin onerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun goriisii iizerine enstitii veya fakiilte
yonetim kurulu tarafindan karar verilir.



ETiK BEYAN
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Yazim Yonergesine gore yazildigini beyan ederim.

Dog¢.Dr. Hatice PARS
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esneyemezsiniz”” Prof. Dr. Jon Kabat-Zinn

Bu yolculukta siirlarimi kesfetmemi saglayan kendi bedenime ve zihnime de

sonsuz tesekkiir ederim.
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OZET

Pars H. Ozofagus Atrezili Cocuklarin Primer Bakim Vericisinde Ebeveynlik Stresi,
Bakim Verme Yiikii Ve Basa Cikma Oz-Yeterliginin Belirlenmesi, Hacettepe
Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii, Epidemiyoloji Programi, Yiiksek Lisans
Tezi, Ankara, 2024. Diinya Saglik Orgiitii ruhsal saglik kavrammin temellerinde stres,
0z-yeterlilik ve bakim verme yiikiinlin 6nemini vurgulamaktadir. Bu arastirma, 6zofagus
atrezili ¢ocuklarin primer bakim vericisinde, ebeveynlik stresi, bakim verme yiikii ve basa
cikma 6z-yeterligini degerlendirmek ve bakim verme yiikii ile iliskili faktorleri belirlemek
amaci ile analitik tipte, kesitsel bir arastirma olarak yapilmistir. Arastirmaya ozel
hazirlanmis veri toplama formu, Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi, Basa Cikma Oz-
Yeterlilik Olgegi ve Ebeveyn Stres Olgegi kullanilarak 139 gecerli veri toplanmustir.
Analizler IBM SPSS Statistics 26 ve IBM SPSS Amos 21 ve Jamovi paket programlari
ile yapilmistir. Katilimcilarin %68,3’tiniin  bakim verme yiikiiniin hafif olmadig
saptanmistir. Bakim Verme Yiikii Olgegi ile Basa Cikma Oz-Yeterligi Olcegi puanlar
arasinda istatistiksel olarak anlamli diisiik diizeyde negatif yonlii; Ebeveynlik Stres Olcegi
puanlar1 arasinda ise istatistiksel olarak anlamli orta diizeyde pozitif yonli iliski
bulunmustur. Incelenen yapisal modelde Ebeveynlik Stresinin Bakim Verme Yiikii ile
iliskisinde Basa Cikma Oz-Yeterliginin araci etkisi bulunmamistir. Lojistik regresyon
analizinde basa ¢ikma 6z-yeterliligi, cinsiyet, diisiik dogum &ykiisii, gebelik yasi, ¢ocukta
ek kronik hastalik varligi kontrol edildiginde ebeveynlik stresi bakim verme yiikii ile
iliskili (OR=1,1 %95 GA=1,1-1,2) saptanmistir. Diisiik oykiisii ve gebelik yas1 bakim
verme yiikii ile iligkili bulunan diger degiskenler olarak tespit edilmistir. Ebeveynlik Stresi
Olgegi puanina gore orta-agir ve agir bakim verme yiikiinii belirlemek i¢in ROC egrileri
ve Youden indeksi kullanilarak kesim noktasi olusturulmustur. ROC egri altinda kalan
alan 0,765, olgcegin kesim noktasi ise 22 olarak belirlenmistir. Ebeveynlik stres 6lcegi
puani 22 ve lizeri olanlar, diisiik 6ykiisii ve gebelik yas1 31-40 yas araliginda olanlar bakim
verme yuki agisindan onceliklendirilecek grupta degerlendirilebilir. Calisma bulgular
hastane yoneticileri, kronik hastaliklarla ilgili politika yapicilar ve bu konuda ¢alisan
saglik uzmanlari i¢in ileriye doniik miidahalelerin planlanmas1 ac¢isindan yol gosterici bir

kaynak olacaktir.

Anahtar kelimeler: Bakim veren, bakim veren yiikii, 6z-yeterlilik, ruh saghgi, stres
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ABSTRACT

Pars H. Determination of Parenting Stress, Caregiving Burden and Coping Self-
Efficacy in the Primary Caregiver of Esophageal Atresia Children, Graduate School
of Health Sciences of Hacettepe University, Epidemiology Program, Master's Thesis,
Ankara, 2024. The World Health Organization emphasizes the importance of stress, self-
efficacy and caregiving burden in the foundations of the concept of mental health. This
study was conducted as an analytical cross-sectional study to evaluate parenting stress,
caregiving burden and coping self-efficacy in primary caregivers of children with
esophageal atresia and to determine the factors associated with caregiving burden. A
specially designed data collection form, Zarit Caregiving Burden Scale, Coping Self-
Efficacy Scale and Parental Stress Scale were used to collect 139 valid data. Analyses
were performed with IBM SPSS Statistics 26 and IBM SPSS Amos 21 and Jamovi
package programs. It was determined that 68.3% of the participants did not have a light
caregiving burden. There was a statistically significant low level negative relationship
between the Caregiving Burden Scale and Coping Self-Efficacy Scale scores, and a
statistically significant moderate level positive relationship between the Parenting Stress
Scale scores. In the structural model examined, Coping Self-Efficacy was not found to
mediate the relationship between Parenting Stress and Caregiving Burden. In logistic
regression analysis, parenting stress was found to be associated with caregiving burden
(OR=1.1, 95% CI=1.1-1.2) when coping self-efficacy, gender, history of miscarriage,
gestational age and presence of additional chronic diseases in the child were controlled.
History of miscarriage and gestational age were found to be the other variables associated
with caregiving burden. In order to determine moderate-heavy and heavy caregiving
burden according to the Parenting Stress Scale score, cut-off points were created using
ROC curves and Youden index. The area under the ROC curve was 0.765 and the cut-off
point of the scale was determined as 22.Those with a parenting stress scale score of 22 and
above, a history of miscarriage and gestational age between 31-40 years can be considered
in the group to be prioritized in terms of caregiving burden. The findings of the study will
be a guiding source for hospital administrators, policy makers related to chronic diseases

and health professionals working in this field in terms of planning future interventions.

Key words: Caregiver, caregiver burden, self-efficacy, mental health, stress
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1.GIRiS
1.1. Problem Tanimi ve Onemi

Ozofagus atrezisi (OA) nadir goriilen ancak gocuk cerrahisi alaninin énemli
dogumsal anomalilerinden biridir. Her 3000 canli dogumda bir goriilmekte olan bu
anomalinin 6nemli bir kismina 6zofagusun gelisememesi ile birlikte trakea ile
dzofagus arasinda anormal bir baglant1 olan fistiiller (TOF; trakeodzofagial fistiil)
eslik etmektedir (1,2).

Gegmiste fatalitesi yiiksek olan bu anomali ile ilgili yenidogan yogun
bakimindaki ve cerrahi teknikteki giincel gelismelerle birlikte sagkalimda artis
mevcuttur (3). Sagkalimin artmas: ile birlikte hastalik uzun donem takip
gerektirmekte, beslenme ve biiylime sorunlari, solunumsal ve kardiyovaskiiler
problemleri beraberinde tasiyabilmektedir (4, 5).

Hastalik prenatal tan1 yontemleri ile birlikte gebelikte taninabilmektedir (3,4).
OA bulgular1 dogumdan hemen sonra ortaya ¢cikmakta ve bir cerrahi onarim isleminin
yapilmasin1  gerektirmektedir (5). OA’li bebeklerin %30-70’inde ilave baska
anomaliler de bulunmaktadir (2-5). VACTERL (V: vertebra, A: Anal atrezi, C:
Kardiyak, TE: Trakeo- 0zofagial fistiil ve 0zofagusatrezisi, R: renal anomali, L:
Ekstremite anomalisi) birlikteligi OA/TOF olan hastalarin %20’sinde gériilmektedir
(4, 5). Yapilan caligmalarda yutma ve beslenme bozuklarnin, reflii, aspirasyon ve
beraberinde solunum yolu enfeksiyonlarinin bu hastalarda en sik goriilen
komplikasyonlar oldugu bildirilmistir (7,8,9). Hastalifin mortalitesini goriilen bu
komplikasyonlar ve ek anomaliler etkilemektedir (6).

Beslenme gii¢liigli, uzun ve stresli yemek zamanlari, potansiyel pulmoner
sorunlar, yliksek aspirasyon riski ve beraberinde goriilen biiylime-gelisme geriligi,
cocuklarin ve Ozellikle ebeveynlerin yasam kalitesini ve fiziksel ve zihinsel
sagliklarini etkilemekte, stres ve depresyon diizeylerini artirmaktadir (10-14). Cocukta
kronik bir hastaligin olmasi aile diizeninde 6nemli degisikliklere neden olmaktadir.
Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan calismalarda bakim verme
ylkiiniin saglikli cocuklarin ailelerine kiyasla daha fazla oldugu bildirilmistir (15-18).
Bakim verme, bakim veren kisiler tarafindan algilanan ¢ok yonli bir deneyimdir.

Bakim veren ile bakim alan arasinda sevgi ve sefkatin artmasi, kendine saygi, anlam



bulma, empati gibi 6zelliklerle birlikte kisisel gelisim gibi pozitif yonde etkilerinin
yaninda pek ¢ok zorlugu da beraberinde getirmektedir. Bu zorluklarin baginda bakim
verme yukii gelmektedir. Bakim verme yikii, kronik hastalig1 ve yetersizligi olan
bireye bakim verdigi siire igerisinde, bakim verici kisinin zorlanmasi, kendini baski
altinda hissetmesi ya da yiikk altina girmesi olarak tanimlanmaktadir. Buradaki
zorlanma duygusal, psikolojik, fiziksel, sosyal ve ekonomik yonden sorunlarla
iligkilidir (19-21).

Bakim yiikiine ek olarak, kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin bakim verenlerinde
saglikli cocuklarin bakim verenlerine gore daha yiiksek ebeveynlik stresi rapor
edilmektedir (22-25). Ebeveynlik stresi, anne-baba olmayla iligkili, ¢ocuk sahibi
olmanin gerektirdigi gérevlere kars1 uyum saglamaya doniik yasadiklari fizyolojik ve
psikolojik tepkilerden olusan bir siire¢ olarak tanimlanmaktadir. Ebeveyn roliine kars1
taleplerin karsilanmasinda yasanan strestir. Yiiksek ebeveynlik stresinin, ¢ocugun
yasam kalitesi ve tibbi bakim siireglerini olumsuz etkiledigi bulunmustur (22-25).
Yiiksek ebeveynlik stresi, bireyin kendisini ve bir biitiin olarak aile siirecini etkileyen
bir durumdur. Ebeveyn stresi genel olarak kisinin yasadigi anksiyete ve depresyondan
kaynaklanabilmektedir. Kronik hastaliga sahip bir ¢ocukla ilgilenme siireci, her giin
bu sorunlarla yiizlesmek ebeveynlik stresine neden olabilmektedir. Ebeveyn stresinin
diisiik olmasi, ebeveyn-¢ocuk arasindaki iletisiminin kurulmasi, ¢ocugun duygusal ve
davranigsal gelisimi i¢in oldukca dnemlidir.

Bireyler genellikle stresli olaylara tepki olarak ¢esitli basa ¢ikma davraniglar
sergilerler ve stresli olaylarla basa ¢ikarlarsa stresi yonetme konusunda kendilerine
giivenirler. Bu inanca basa ¢ikma 6z-yeterliligi denir. Oz-yeterlilik, zorlu sartlar
altinda kontrol edilebilir stres tepkilerini etkileyen biligsel bir mekanizma olarak iglev
gormektedir. Diisiik basa ¢ikma 6z-yeterligi olan kisilerde daha yliksek ebeveynlik
stresi olusmaktadir (25-28).

Literatiirde kalp hastaliklari, nérolojik hastaliklar gibi kronik hastaliklarda
ebeveynlik stresi, bakim verme yiikii, basa ¢ikma 6z-yeterliligi, anksiyete, depresyon,
yasam kalitesi gibi konular sik¢a ele almmasma ragmen OA’ll ¢ocuklarin
ebeveynlerinde bdyle bir ¢alismaya rastlanmamistir. Diger taraftan bu ili¢ 6nemli
kavram ebeveynlik stresi, bakim verme yiikii ve basa ¢ikma 6z-yeterliligi arasindaki

iliskinin de incelenmesi son derece oOnemlidir. OA, tanm1 ve tedavi siirecine



komplikasyonlarin eslik etmesi ile birlikte uzun dénem fizyolojik, psikolojik ve maddi
olarak zorluklar getiren bir bakim siireci gerektirmektedir. Anne-babalarin ve
cocuklarin ruhsal sagliklar1 {izerinde 6nemli etkileri olan ebeveynlik stresi, bakim
verme yiikiinde artis ve diisiik basa c¢ikma 0Oz-yeterliligine yol agan etkenlerin
belirlenmesi, hem anne-babalara, hem de ¢ocuklara yardim sunan saglik
profesyonellerin stres kaynaklarini tanimalarinda, aileler icin yapilacak miidahale
programlari, taburculuk ve evde takip silirecindeki egitim igeriklerinin
olusturulmasinda ve ¢ok paydasli calismalara katki saglayacaktir. Bu ¢calismada OA’l1
cocuklarin primer bakim vericisinde, gecerliligi gdsterilmis envanterler ile, ebeveynlik
stresi, bakim verme ylikii ve basa ¢ikma 6z-yeterliligini degerlendirmek ve bu ii¢

kavram arasindaki iligki ve ilgili faktorleri belirlemek amaglanmistir.

1.2. Arastirmanin Amaci
1.2.1. Kisa-orta erimli amaclar

Ozofagus atrezisi olan ¢ocuklarm primer bakim verenlerinin:

1. Baz1 sosyodemografik oOzelliklerini, bakim verme yiiklerini, ebeveynlik
stresini baga ¢ikma 6z-yeterliliklerini incelemek,

2. Bakim verme yiikii, ebeveynlik stresi ve basa ¢ikma 6z-yeterliligi arasindaki
iliskiyi degerlendirmek,

3. Bakim verme yiikii, ebeveynlik stresi ve basa ¢ikma 6z-yeterlilik diizeylerini

etkileyen faktorleri tantmlamaktir.
1.2.2. Uzak donem amaclar

1. Ailelerin bakim verme yiikiinii, basa ¢ikma yetkinliklerini, stres kaynaklarini
ve bunlar etkileyen faktorleri belirleyerek, OA tanis1 alan ¢cocuk ve ebeveyni
ile ¢alisan saglik profesyonellerine farkindalik saglamak,

2. Ortaya c¢ikan sonuglar dogrultusunda, konu ile gelistirilecek miidahale
programlarina, egitim faaliyetlerine katki sunmak,

3. Cok paydasli caligmalarin yapilmasina kaynak olusturmak hedeflenmistir.



Arastirma kesitsel tipte analitik bir arastirma olarak, Tiirkiye’de OA’I ¢ocuklarm
bakim vericisinde ruhsal saghigi ve DSO (Diinya Saglik Orgiitii)’niin ruhsal saglik
kavraminin temelleri olan stres, 0Oz-yeterlilik, bakim verme yiikii konusunda
hazirlanmis ilk ¢alisma olma &zelligi tasimaktadir. Ayrica, YOK (Yiiksek Ogretim
Kurumu) tez merkezinde OA’l1 cocuklarm primer bakim vereni veya ebeveyni ile ilgili

yapilmis bir tez ¢alismasi bulunmamaktadir.
1.2.3. Hipotezler

H1: Ebeveynlik stresi bakim verme ytikii ile iliskilidir.
H2: Ebeynlik stresi basa ¢ikma 6z-yeterliligi iliskilidir.
H3: Bakim verme ylikii basa ¢ikma 6z-yeterliligi ile iligkilidir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Tanim

OA nadir goriilen ancak ¢ocuk cerrahisi alaninda énemli dogumsal anomalilerden
biridir. OA’da, 6zofagus tam olarak gelismez ve 6zofagusun proksimal ucu ile distal
uclar1 kor birer pos (kese) ile sonlanir. Bu nedenle 6zofagusta bir aralik olusur ve
agizdan mideye dogru olan sindirim kanali kesintiye ugrar. Besin ya da tiikriik mideye
iletilemez ve tekrar agza gelir. OA’l1 bebeklerin ¢ogunda (yaklasik %86 sinda) trakea
ile 6zofagus arasinda anormal bir baglanti olan TOF de hastaliga eslik eder. Bu
anormal baglanti nedeniyle besinler akcigere kagabildigi gibi, nefes alindiginda
mideye hava girisi de olabilmektedir (1-4).

Konjenital anomalilerin silirveyansi ig¢in biiyiilk bir Avrupa veri tabanindan
(EUROCAT) yirmi yillik (1987-2006) verileri kullanan niifus temelli ¢caligmada 23
Avrupa bélgesinde OA prevalansi 10.000 dogumda 2,43 vaka (%95 CI 2,30 ila 2,57)
bulunmustur. 5.019.804 dogumdan olusan bir popiilasyonda 1222 OA vakas
belirlenmistir. Prevalanst 10.000 dogumda 1,27 ile 4,55 arasinda degisen Avrupa
iilkelerinde bolgesel farkliliklar bulunmakla birlikte Tiirkiye’de bir prevelans

caligsmasi bulunmamaktadir (4).
2.2. Tarihge

OA ve distal TOF ilk olarak Thomas Gibson tarafindan 1697 yilinda
tanimlanmisgtir. 1941 yilinda Cameron Haight tarafindan basarili bir sekilde
onarilmasina kadar, bu anomali nedeniyle ameliyat edilen her bebekten ameliyattan
sonraki giinler ve genellikle saatler iginde 6liim bildirilmistir. Onemli bir adim, 1929
yilinda Boston'dan Charles Mixter'in Onciiliigiinii yaptig1, plevral bosluga girmeden
anomalinin dogrudan ortaya ¢ikarilmasini saglayan mediastene posterior ekstraplevral
yaklasimi ile olmustur. Boston'dan Thomas Lanman, 1936'dan 1939'a kadar OA'nin
primer onarimi i¢in bes basarisiz girisimde bulunmustur: Bu deneyimler, aspirasyon
pndmonisi, dehidrasyon ve beslenme yetersizligi risklerini en aza indirmek i¢in erken
radyolojik tan1 ve hizli cerrahi miidahalenin temel ilkelerini olusturmustur.

1939'da Minneapolis'ten N. Logan Leven ve Boston'dan William Ladd,
0zofagostomiyi gastrostomiye baglayan 6n gégiis duvarina deri kapl tiipler inga etmek

i¢in bir dizi ameliyatla OA'dan ilk uzun siireli kurtulan kisiler oldular. Haight ilk olarak



1939'da primer onarimi denemis ve nihayet Mart 1941'de doérdiincii vakasinda ilk
basaril1 operasyonu gerceklestirmistir.

Lanman (1940), Haight (1943 ve 1944) ve Ladd (1944 ve 1947) yayinlarinda vaka
serileri sunmuslardir. Boylece cerrahi tedavinin evrimi, 6liimciil bir durumdan hayatta
kalmanin beklenen bir sonug haline geldigi bir duruma dogru izlenmistir. Son yillarda
yogun bakimdaki gelismeler, solunum ve beslenme destegi, antibiyotik kullanimi,
cerrahi materyal ve yoOntemlerdeki gelismeler neticesinde sagkalim %95’lere

ulagmstir (29).
2.3. Epidemiyolojik ve Genetik Ozellikler

Intrauterin yasamin dérdiincii ve sekizinci haftalar1 arasinda laringotrakeal
kanaldan larenks ve trakea gelisir ve 6zofagus liimeni sekillenir. Ozofagus ve
trakeanin ayrilma siireci sirasinda meydana gelen bir sapma, OA ve veya TOF ile
sonuclanir (1-4).

OA/TOF'iin dogum insidans1 gelismekte olan toplumdan gelismis toplumlara kadar
bildirilen serilerde 2500-4500 canli dogumda 1'dir (4). Prevalans degerlendirmesinde
1.26/1 oraninda erkek iistiinliigii vardir. Bircok dogumsal defektte oldugu gibi OA nin da
nedenleri tam olarak bilinmemektedir. Vakalarin bir¢ogu herhangi bir nedene baglh
olmadan ortaya ¢ikar. Cok az olgu ise kromozom anomalileri ya da genetik bir bozukluk
ile iliskilidir. Kromozomal anomali vakalar1 dislandiginda OA/TOF ile anne yas1 arasinda
bir baglanti olduguna dair kanit yoktur (4, 30). Etkilenen bir cocugun ebeveynleri arasinda
OA/TOF'i ikinci bir cocuk icin risk %0,5-2'dir ve birden fazla gocuk etkilendiginde bu
oran %20'ye yiikselir. Ikizlerde OA/TOF igin géreceli risk, tek bebeklere kiyasla 2,5 kat
daha fazladir (30, 31).

OA ile iliskili olabilecek gevresel faktdrler arasinda erken gebelikte metimazol
kullanimi, oral kontraseptiflerin uzun siireli kullanimi, progesteron ve Ostrojen
maruziyeti, maternal diyabet ve talidomide maruz kalma yer almaktadir. OA bazen

fetal alkol sendromunda ve maternal fenilketoniiride de goriiliir (32).
2.4. Anatomi ve Siniflandirma

Ozofagus, sindirim sisteminin farenksi mideye baglayan organidir. Mideye
girmeden Once trakea ve kalbin arkasindan, omurganin 6niinden ve diyaframdan
gecen bir yol izler (33). Ozofagus ii¢ anatomik segmente ayrilir: servikal, torasik ve

abdominal. Servikal segment krikofarengeustan baglar ve suprasternal centikte



sonlanir. Bu segment, gevsek bag dokulariyla baglandigi trakeanin hemen arkasinda
yer alir. Posteriorda, prevertebral fasya 6zofagusu altinci ila sekizinci servikal
vertebra govdelerine baglar. Torasik kanal altinc1 servikal vertebranin sol tarafinda
bulunur. Karotis kilifi ve lateral tiroid bezinin alt kutuplar1 boynun alt kisminda
0zofagusun lateralinde bulunabilir (34, 35). Torasik segment {ist mediastende
vertebral kolon ve trakea arasinda uzanir ve suprasternal ¢entikten diyaframa kadar
uzanir. Ozofagus distale dogru takip edildiginde, T4 ila TS intervertebral diskler
seviyesinde aortik arkin arkasindan geger ve posterior mediastene girer. Son segment
olan abdominal segment, diyaframdan midenin fundusuna kadar uzanir. Bu segment
asagl iner ve diyaframin sag krusundan ve on birinci torasik vertebra seviyesinde
midenin kardiyasina gecer (34, 35).

Tam yetigkinlerde tipik olarak yaklasik dokuz ila on in¢ (23 ila 25 cm)
uzunlugunda olan organin proksimal ve distal ucglarinin her birinde sfinkterler,
mukoza kapli bir liimen ve bag dokusu ve diiz kas dis bilesimi bulunur. Onde yer
alan sfinkter, iist 6zofagus sfinkteri, yiyeceklerin 6zofagusa tek yonlii gecisini saglar
ve onde yer alan alt 6zofagus sfinkteri, yiyeceklerin mideye tek yonlii gegisini saglar

(34, 35) (Bkz. Sekil 2.1 ve Sekil 2. 2).

Sekil 2.1. Ozofagus ve boliimleri

Kaynak (35) referans alinarak arastirmaci tarafindan cizilmistir
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Sekil 2.2. Ozafagus ve darliklar

Kaynak (35) referans alinarak arastirmact tarafindan cizilmistir

OA, TOF, 6n bagirsagin dzofagus ve trakeaya kusurlu bir sekilde lateral olarak
ayrilmasindan kaynaklanir. Epitelyal-mezenkimal etkilesimlerdeki bir defekte bagl
olarak dzofagus ve trakea arasinda bir fistiil yolu olusmasi muhtemeldir. OA, TOF
vakalarin yaklasik %90'imda birlikte bulunur. OA, TOF anatomik konfigiirasyona gére
bes kategoride (tip A-E) siiflandiriimaktadir. OA-TOF Gross smiflandirmasi
giiniimiizde en ¢ok kullanilan simiflandirma yontemidir. Bu siniflandirma asagidaki

gibidir (36); (Bkz. Sekil 2.3)

e Tip A (hastalarin yaklasik %8’inde goriiliir): izole atrezi; 6zofagusun
proksimal ve distal segmentleri kor ugla sonlanir, trakea ile 6zofagus arasinda
fistiil yoktur.

e Tip B (hastalarin yaklasik %1’inde goriiliir): Ozofagusun iist segmenti ile
trakea arasinda fistiil var, 6zofagusun alt ucu ise kor bir ugla sonlanmaistir.

e Tip C (hastalarin yaklasik %84’iinde goriiliir, en yaygin tipi): Distal
trakeadzofagial fistiillii OA’da 6zofagusun proksimal segmenti kor bir ugla
sonlanir, distal segment bir fistiil ile trakeaya baglanir.

e Tip D (<%linde, nadir goriiliir): Ozofagusun hem proksimal hem distal

ucunun atrezik olmasidir, her iki ucu ile trakea arasinda fistiil vardir.



e Tip E (hastalarin yaklasik %4iinde goriiliir, H tipi fistiil): Trakea ve
0zofagusun gelisimi normaldir, ancak aralarinda “H” harfi seklinde fistiil

bulunur. Ozofagus atrezik degildir.

Tiirkiye Ulusal Ozofagus Atrezisi Kayit Sistemi (TUOAKS) 1. yil verilerinin
incelendigi bir calismada; Mart 2015- Nisan 2016 yillar1 arasinda UOAKS’a 15
merkez tarafindan kayit edilen 100 olgunun Gross smiflamasina gore atrezi tipi

dagilimi tip A %14, B %4, C %80 ve D %2 olarak belirlenmistir (37).

Trakea
Ozofagus }—i
e ‘o
Mide
Anatomi Tip A. izole Atrezi Tip B. Atrezi ve Proksimal TOF
Tip C. Atrezi ve Distal Tip D. Atrezi ile Distal Tip E. izole Fistiil
TOF ve Proksimal Fistiil (H tipi)

Sekil 2.3. Ozofagus Atrezisi ve trakeadzofagial fistiil tiirleri

A: izole atrezi; B: Atrezi ve proksimal TOF; C: Atrezi ve distal TOF; D: Atrezi; Distal ve
proksimal, E: izole TOF, H tipi fistii

Kaynak (37) referans alinarak arastirmaci tarafindan cizilmistir

2.5.Klinik Bulgular

Yeni dogan bir bebekte OA’nin ilk belirtisi agizdan, bazen de burundan gelen
kiiciik, beyaz, kopikli mikiis kabarciklaridir. Bebegin agzindaki kopik
uzaklastirildik¢a yenide ortaya ¢ikar. Bunun nedeni, normalde 6zofagustan mideye
geemesi gereken miikiis ve tiikriigiin 6zofagusun ucundaki kor posta birikmeye

baslamasidir. Bu sekresyonlarin yeniden agza ve buruna gelmesi bebekte asir1 salya
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akmasina neden olur. Bebek normal olarak yutsa da o6zellikle sivi alim1 esnasinda
okstirme ve tikanma ile birlikte gégiisten tikirt1 benzeri sesler duyulabilir (38).

Defektin siddetine bagli olarak bazi bebeklerde oksijenizasyonun bozulmasinin bir
gostergesi olan siyanoz goriilebilir. TOF nedeni ile mideye giden hava bebegin
karninin sigmesine ve gerilmesine yol acabilir ve abdominal distansiyon goriliir.
Ayrica, mide iceriginin solunum sistemine kagisi nedeni ile alt solunum yolu
enfeksiyonu, asiprasyon pnémonisi gelisebilir (39).

Defektin tipine gore farkliliklar goriilebilir. OA ve TOF olan bebeklerde
dogumdan kisa bir siire sonra agir1 salivasyon, tekrarlayan oksiiriik ve tikanma
farkedilir. Bebek ilk beslenmesinde normal yutar. Ancak 6zofagusun kor ucu
dolduktan sonra alinan besinler burnundan ve agzindan geri gelir. Bebek bu siviyi
aspire ederse aniden bogulma, Okslirilk ve siyanoz goriiliir. Aspirasyon pndmonisi
geligebilir. Distal 6zofagus ile baglanti olmadigindan abdomen yasst goriiniimdedir.
OA ve TOF olan bebeklerde ilk beslenme ile birlikte dksiiriik, siyanoz ve solunum
giicliigii gdzlenir. OA ve distal TOF olan bebeklerde ayn1 zamanda aglama gibi torasik
ve abdominal basinglarda artmaya yol agan durumlarda mide sekresyonlar1 fistiil
aracilif ile trakeobronsial sisteme gecer ve kimyasal pndmoni gelisir. Havanin fistil
aracilif ile trakeadan mide ve barsaga gegmesi abdominal distansiyon ile sonuglanir
(40).

OA olmadan TOF, H tipinde ise, tekrarlayan oOksiiriik, siyanoz ndbetleri ve
pndémoni goriiliir. Oksiiriik ve aglama sonucunda abdominal distansiyon gelisir.
Proksimal 6zofagusta atrezi olmadigindan bebegin agzinda tiikriik birikimi yoktur.
Fistiik kiigiik oldugunda bulgular belirgin olmayabilir. Yasamin ilk birka¢ ayinda mide
sekresyonlarinin trakeaya gecmesinin yol agtigi pndmonilerinin sik tekrarlamasi

TOF’den siiphelenilmesine neden olur (38-41).

2.6. Tam

Dogum Oncesinde bebegin amniyotik siviyr yutamamasi nedeni ile annenin
maternal polihidroamniyoz (gebelik sivisi artisi) Oykiisii, fetiiste gastrointestinal
sistem obstriiksiyonu olabilecegini diisiindiiriir. Gebeligin yaklasik 18. haftasindan
sonra yapilan ultrasonografide bebegin midesinin kii¢clik ya da bos goriinmesi ile

OA’dan siiphe edilebilir. Benzer sekilde, anne karninda yutulan amniyotik sivinin
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0zofagusta birikmesi nedeni ile 6zofagusta genisleme goriilebilir. Anne karninda
biiyiime siirecinde genisleyen Ozofagus, trakeaya da baski yaparak havayolunu
daraltabilir ve fistiil gelisimine yol agabilir (38).

Gebelikte ultrasonografinin atrezi tanist agisindan duyarliligt %42dir, ancak
annede polihidroamniyoz varlig ile dogruluk orani %56’ya kadar ¢ikabilir. Bununla
birlikte olgularin 6nemli bir kisminda gebelik sirasinda tan1 konulamayabilir (39).

Tan1 genellikle postnatal ilk 24 saatte konulmaktadir. Eger OA siiphesi var ise
dogumdan sonra nazogastrik, orogastrik sonda mideye yerlestirilerek radyoopak
madde verilir. Atrezili yenidoganlarda sonda 10-12 cm ilerletildikten sonra durur.
Normalde sonda 17 cm ilerleyebilir. Radyolojik goriintiileme kullanilarak atrezinin
tipi belirlenir. Kateterin ucunun kivrildiginin gériinmesi tani ic¢in destekleyicidir.
Ayrica, bebegin midesinde ve barsaklarinda hava birikmesi fistiil varligina, gaz
bulunmamasi ise izole atreziye isaret eder. Atrezi ile iliskili diger dogumsal
anomalileler icin de kapsamli bir fiziksel muayene yapuilir. iskelet ve kalp anomalileri
icin gbgiis grafisi, EKG, abdomen ultrasonografi ile batin i¢i degerlendirme yapilir.
Eslik eden proksimal fistiil veya izole TOF olgularinda tan1 gecikebilmektedir. Dogum
oncesi ya da sonrasinda tan1 konulmamis OA’l1 bebeklere beslenme sirasinda veya
sonrasinda Oksiirme, kusma, agizdan asir1 tiikriik gelmesi, sik tekrarlayan pnémoni,
siyanotik ataklar sonrasi endoskopik veya kontrastli caligmalar ile tan1 konulmaktadir

(38-41).
2.7. Eslik Eden Ek Anomaliler

OA’ya baska dogumsal anomaliler de eslik edebilir. En sik kardiyak sistem
anomalileri (%29), genitoiiriner (%14), gastrointestinal (%13), vertebral/iskelet
sistemi (%10), solunum yolu anomalileri (%6) goriiliirken; sinir sistemi, goz ve
kromozomal anomaliler daha nadir goriiliir. Bu anomalilerden ii¢ veya daha

fazlasinin birliktelik durumu “VACTERL” sendromu olarak isimlendirilir.
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VACTERL sendromuna eslik eden sorunlar asagida verilmistir:

e V: Vertebral anomaliler

e A: Anal anomaliler

C: Kardiyak anomaliler

T: Trakeal anomaliler

R: Renal anomaliler

L: Ekstremite anomalileri

VACTERL, bebegin dogumundan hemen sonra hatta gebelikte teshis edilebilir.
Belirti vermemesi nedeniyle dogumda tespit edilemeyen kalp ve bobrek sorunlari
yasamin ileriki y1llarinda belirgin hale gelmeye baslar. Major kardiyak anomaliler OA
/TOF olgularindaki en énemli mortalite sebeplerinden biridir. En sik birlikte goriilen
kardiyak patoloji ventral septal defekt ve fallot tetralojisidir. Down sendromlu, Feing
sendromlu, Edwards sendromlu bebeklerde de OA/TOF gériilebilir. En sik birlikte
goriilen genetik anomaliler trizomi 18, trizomi 21 ve 18q delesyonudur (41, 42).
Konjenital anomalilerin siirveyansi i¢in biiyliik bir Avrupa veri tabanindan
(EUROCAT) yirmi yillik (1987-2006) verileri kullanan niifus temelli bir ¢alismada 23
Avrupa bolgesinde 1222 OA vakasi icinde VACTERL brilikteligi %9,6 olarak

bulunmustur (4).

2.8. TEDAVI

2.8.1. Cerrahi oncesi bakim

Ameliyat dncesi donemde bebegin basi hafifce yiiksekte olacak sekilde pozisyon
verilmelidir. Bu sekilde trakea sekresyonlarinin aspirasyonu en az diizeye indirilmis
olur. Bebegin aglamasinin 6nlenmesi abdominal distansiyonu ve solunum sikintisini
onleyecektir. OA tanis1 konulduktan sonra, hava yolunu kontrol etmek ve daha fazla
aspirasyonu onlemeye yardimei olmak i¢in bebek entiibe edilebilir. Pulmoner direncin
fazla olmasi ile fistiilden mideya fazla hava kagmasi sonucu, dilate mide perfore
olabilir. Bu nedenle entiibasyon tiipii fistiiliin distaline yerlestirilmeli ve ventilasyon
basinci diistik tutulmalidir (40).

Bebek oral beslenmez. Bu durum birkag hafta siirebileceginden bebek i¢in total

parenteral beslenme (TPN) yapilabilir. Yenidogan hemodinamik ve hava yolu
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acisindan stabilize edildikten sonra bir ¢ocuk cerrahma damsilir (38). iki asamali
ameliyat yapilacak ise TOF diizeltilene kadar bebegin gastrostomiden beslenmesi
sakincalidir. Gastrostomi agilan bebekte tiip ucu agik birakilarak mideye gelen havanin
yercekimi etkisi ile disar1 ¢ikmasi saglanabilir.

OA tanil1 bebeklerde ameliyat éncesi major kardiyak anomalileri ve sag veya sol arkus
aortay1 belirlemek adma ekokardiyografi (EKO) yapilmalidir (40). Fallot tertolojisi
olan bebeklerin yaklasik %25’inde aortik ark sag taraftadir. Siddetli siyanotik ataklar
geciren major kalp anomalisi olan bebeklerin OA ameliyat1 6ncesi sant ameliyat:

olmasi gerekebilir (41).
2.8.2. Primer Onarim

OA ve TOF’lii bebeklerde baslica tedavi 6zofagusun iki ucunun cerrahi olarak
birlestirilmesi (anastomoz) ve fistiiliin kapatilmasidir. Cerrahi olabildigince yasamin
ilk giinlerinde yapilir ancak prematiirelik (erken dogum), diger dogumsal defektler ya
da aspirasyon pnomonisi gibi komplikasyonlar cerrahinin gecikmesine neden olabilir.
Herhangi bir komplikasyonu olmayan (6rnegin kalp ya da akciger sorunlari) bebekler
ilk 24 saat igcerisinde opere edilebilirler (38).

OA/TOF igin kesin cerrahi tedavinin zamanlamasi yenidoganimn biiyiikliigiine
bagldir. Cocuk iki kilogramdan biiyiikse, OA/TOF cerrahisi tipik olarak varsa
kardiyak anomaliler ele alindiktan sonra onerilir. Cok diisik dogum agirlikli
yenidoganlar (<1500 gram) tipik olarak baslangicta fistiiliin ligasyonu ile asamali bir
yaklasimla tedavi edilir, ardindan yenidogan daha biiyiik oldugunda OA onarimi
yapilir (43).

OA/TOF onarmu igin cerrahi secenekler arasinda agik torakotomi veya video
yardimli torakoskopik cerrahi yer almaktadir. Her iki operasyonda da ilgili adimlar
benzerdir. Ozofagus ve trakea arasindaki fistiil tanimlanir ve béliiniir. Fistiiliin
trakeanin neresinden kaynaklandigini goriintiilemek icin bir bronkoskop kullanilabilir.
Fistiil ligasyonundan sonra OA ele alinir. Tipik olarak, iki ucu caprazlamak igin kiigiik
bir nazogastrik tiip yerlestirilir ve ucglar ¢cok fazla gerginlik olmadan ulasirsa uglar
emilebilir siitiir ile birbirine dikilir. Ozofagus uglarinda ¢ok fazla gerginlik varsa veya
ulagmazlarsa, Foker teknigi kullanilabilir. Bu teknikte, 6zofagus uglarinda traksiyon
stitiirleri kullanir ve yavasca yaklastirir: Uglar gerginlik olmadan bir araya geldiginde,

primer onarim gerceklestirilebilir (44).
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Primer anastomozu engelleyen, cok uzun bir OA boslugu varsa, mide, kolon veya
jejunum gibi baska bir organin interpozisyonu kullanilabilir. OA tip E "H-tipi" olan
hastalar yiiksek servikal insizyonla tedavi edilebilir ve fistiilii baglamak igin
torakotomiden kaginilabilir. Primer anastomoz basarisiz olmadik¢a gastrostomi

genellikle endike degildir (45).
2.8.3. Cerrahi Sonras1 Bakim

Ameliyattan sonra yenidogan yakin izleme i¢in yenidogan yogun bakim iinitesi
(YBU)’ne geri gonderilir. Ameliyat edilen bebek YBU solunumu olagan ve kan
degerleri kan gaz1 normal ise ekstube edilir. Ancak bazi durumlarda (anastomoz
gerginligi, vb.) mekanik ventilatdrde 5-7 giin izlem yapilir. Erken donemde anastomoz
gerginligini artirmak amaci ile basi hiperekstansiyona getirmemek, fleksiyonda
tutmak onemlidir (41).

Gogse erisilen tarafta bir gogiis tiipii yerinde birakilir. Yenidogan, aralikli emme
icin nazogastrik tiip ile agizdan alim kapali olarak devam ettirilir. 5-7 giin sonra
0zofagus kacagi olup olmadigina bakilarak 6zofagogram yapilir. Sizint1 tespit
edilmezse, tipik olarak agizdan beslenmeye baslanir. Eger bir s1zint1 varsa, gégiis tiipti
drenaji toplayacaktir. Go6giis tiipii, kagak kapanana ve/veya yenidogan agizdan
beslenmeyi tolere edene kadar yerinde birakilir. Kagagin iyilesmesi ve kendiliginden
kapanmasi birka¢ hafta siirebilir. Bebek tiim oglinlerde oral yolla beslenmeye
basladiginda ve yeterli agirlik kazanimi saglandiginda hastaneden taburcu edilir.
Herhangi bir sorun olmadiginda taburculuk siiresi 7-10 giin kadar siirebilir. Cerrahi

sonras1 baz1 komplikasyonlar gelistigi durumlarda bu siire¢ uzayabilir (38).
2.8.4. Geciktirilmis Primer Onarim

Bazi vakalarda, 6zellikle izole atrezili ya da atrezi ile iist TOF bulunan bebeklerde,
0zofagusun iki ucu arasindaki aciklik 3cm’den uzundur. Bu durum ‘uzun aralikli
0zofagus atrezisi’ olarak isimlendirilir. Bu durumda dogumdan sonra §zofagusun
cerrahi olarak anastomuzu genellikle miimkiin olmamaktadir. Biiyiime ile orantil1
olarak bebegin 6zofagusu da uzayacagindan, bebek biiyiiyene kadar operasyon

ertelenir. Bu operasyon “geciktirilmis primer anastomoz” olarak isimlendirilir (38).
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Uzun aralikli OA bulunan bebeklerde fistiil eslik ediyorsa, yasamn ilk birkag
giiniinde bu fistiil cerrahi olarak onarilir ve onarim yapilana dek bebegin
beslenebilmesi i¢in karin duvarindan mide igerisine bir gastrostomi tiipii yerlestirilir.

Uzun aralikli atrezilerde, atrezi onarimi i¢in en uygun zamana karar verilir.
Ameliyat genellikle dogumdan sonraki 2.-4. aylar arasinda yapilir. Cerrahi onarimin
zamanlamast 6zofagusun iki ucu arasindaki ag¢ikligin uzunluguna bagli olarak
degisebilir. Dogumdan yaklagik alt1 hafta sonra geciktirilmis primer onarimin
miimkiin olup olmadigi radyolojik degerlendirme ile tespit edilir. Bebegin burnundan
ya da agzindan 6zofagusun alt ucuna dogru iki kateter yerlestirilerek, iki u¢ arasindaki
aciklik rontgende goriintiilenir ve Olgiiliir. Eger mesafe onarim i¢in yeterli degilse,
bebek eve taburcu edilir ve onarim yapilincaya kadar gastrostomi ile beslenmeye
devam edilir. Radyolojik degerlendirme sonrasi 6zofagusun iki ucu arasindaki aciklik
geciktirilmis primer onarim i¢in uygunsa, primer onarim ile benzer prosediirler
uygulanarak onarim gerceklestirilir. Altinci haftadaki radyolojik degerlendirmede
hasta geciktirilmis primer onarim i¢in uygun degilse, alt1 hafta sonra durum yeniden
degerlendirilir ancak 12. aydan sonra hala yeterli uzama elde edilmediyse geciktirilmis
primer onarim yerine 0zofagus replasmani (kolon interpozisyonu vb.) diisiiniiliir

(38,47).
2.8.5. Ozofagus Replasmani

Geciktirilmis primer onarimin miinkiin olmadig1 durumlarda alternatif bir tedavi
yontemi olarak uygulanir. Prosediiriin uygulanabilmesi i¢in bebegin 6-9 aya kadar
biiyiimesi beklenir. Ozofagusun iki ucu arasindaki agikligin kapatilmasi igin sindirim
kanalinin alternatif bir parcasi (mide, kalin barsak gibi) koprii olarak kullanilir. Eger
bebekte eslik eden bir TOF mevcut ise dogumdan sonra hemen ameliyat ile kapatilir
(48).

Ozofagus replasmani cerrahisinde cesitli alternatifler bulunur. Hastanin kendi
0zofagusunu korumak her zaman en giivenlisi ve en Onemlisidir (49). Ancak
tekrarlayan ampiyem, tekrarlayan fistiil, 6zofagial darlik gibi major komplikasyonlarin

varliginda da replasman hastanin iyiligi i¢in degerlendirilir.
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Replasman i¢in segilecek yapi:

1) Agizdan mideye besin iletimini saglayabilecek 6zellikte olmali,

2) Reflii olmamasi, olursa da aside dayanikli olmali,

3) Solunum ve kalp fonksiyonlarini bozmamali,

4) Teknik olarak ¢ok zor olmamali ve kii¢lik cocuklara uygulanabilmeli,
5) Greftin kendine ait sorunlar1 olmamali,

6) Cocukla birlikte biiylimeli ve eriskin yaslarda fonksiyon gosterebilmelidir.

En sik kolon kullanilsa da gastrik tiip, gastrik transpozisyon veya jejunum da
basar1 ile kullanilabilecek yapilar arasindadir. En sik kullanilan yontemler gastrik
transpozisyon/gastrik pull-up (replasman i¢in midenin kullanilmasi), kolon
interpozisyonu (replasman i¢in kalim barsagin kullanilmasi) ve jejunal
interpozisyondur (yani, replasman icin ince barsaklarin kullanilmasi). Ozofagusta
yerlestirilen kisimda kanlanmanin zayif olmasi nedeni ile jejunal interpozisyon
nadiren tercih edilir.

Tiim replasman prosediirlerinde uzun dénemli komplikasyonlar beklenen bir
durumdur. Kolon interpozisyonu sonrasinda anastomoz yerinde erken donemde darlik
gelisimi, genisleme (kalin barsagin yerlestirildigi alanda) ve 6zofagusun hareketlerinin
yavaslamasi en bilinen sorunlar arasinda gelir. Gastrik tiip 6zofagoplastisi darlik
olusumu ve refliiye neden olabilir. Bu prosediir Barrett’s 6zofajitine yol acabilir.
Gastrik transpozisyonda kisa donemde mide bosalmasinda gecikme ve dumping
sendromu, uzun dénemde ise demir eksikligi goriilebilir.

Kolon interpozisyonu ve gasrik tiip 6zofagoplastisi hastalarinda operasyon
sonrast tam oral beslenme saglanana dek cocuk gastrostomiden beslenir. Gastrik
transpozisyonda ise midenin kendisi tagindigindan gastrostomiden beslenme yontemi
yerine jejunostomi ile beslenme saglanir. Replasman yapilana dek ‘Sham’ (yalanci)
beslenme ile bebegin besini agzina alma deneyimi yagsamasi, ¢igneme ve yutmayi
Ogrenmesi ile bebegin besini agzina alma deneyimi yasamasi, ¢igneme ve yutmayi
O0grenmesi ve yemek yeme ile doyma arasindaki baglantiyr kurabilmesi

saglanmaktadir (48-51).
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2.9.0zofagus Atrezisinin Postoperatif Komplikasyonlar

2.9.1. Erken Déonemde Ortaya Cikan Sorunlar
Anastomoz Kacagi

OA/TOF onarmmu ile iliskili en yaygin postoperatif komplikasyonlardan biri
anastomoz kacagidir. Hastalarda %6-58 oraninda bu komplikasyon rapor edilmistir
(52-55). Kagaklar anastomoz bozulmasimin derecesine gére mindr ve major olarak
ikiye ayrilir (52). Bu ayrim radyolojik bulgulara ve/veya klinik tabloya goére yapilabilir
(53). Major s1zintilarda tipik olarak kontrast maddenin ¢ogu anastomozdan mediastene
dribbling yapar ve hayati tehdit eden pndmotoraks veya sivi toplanmasi ile hizli
kotiilesme gosterir. Bu sizintilar muhtemelen anastomozun>%25'inin bozulmasindan
kaynaklanmaktadir. Buna karsilik, mindr sizintilarda kontrastin ¢ogu distal
0zofagustan drene olur ve anastomozdan ¢ok az bir miktar disar1 akar ve hastalar
genellikle asemptomatiktir.

Ameliyat oncesi 6zofagusun alt ucunun kisa olmasi, 6zofagusun kor uglarinda
kanlanmanin yeterli olmamasi, anastomozun asir1 gergin olmasi, enfeksiyonlar, siitiir
tipi ve 0zofagusun iki ucu arasindaki acikligin fazla olmasi anastomoz kagaginin en
onemli nedenleridir (52-54).

Ozofagus anastomozu olan hastalarda ameliyat sonras1 kas paralizisini dnlemek
icin mekanik ventilasyon ile endotrakeal entiibasyon ve boyun fleksiyonu (PVF) tercih
edilmektedir. Siiresi iki ila bes gilin arasinda degisen PVF protokoliiniin (55)
anastomoz kacak oranini azalttifni gosterilmistir (56). Klasik olarak, rutin bir
0zofagogram ile tespit edilen kiigiik kacaklar parenteral beslenme, genis spektrumlu
antibiyotikler, gozlem ve gerekirse gogis tiipii drenaji ile konservatif olarak basariyla
yonetilir (57). Asin tiiktiriik salgisini azaltmak, sizintiy1 kontrol etmek ve sizintinin
kendiliginden kapanmasin1 saglamak icin antikolinerjik ajanlarin kullanimi da
tanimlanmistir Tersine, biiyiikk anastomoz kagaklari, inflamasyon ve nekroz doku
hasaria neden olmadan 6nce anastomoz kenar1 yeniden dikilmek i¢in hala tazeyken
ameliyat edilmelidir. Miidahalenin mantig1, mediastinit, mediastinal apse, sepsis ve
tansiyon pnomotoraks gibi ciddi ve potansiyel olarak oliimciil komplikasyonlari

onlemektir (57-59).
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Anastomoz Darhg

Anastomoz darligi, OA/TOF onarimindan sonra sik goriilen bir morbiditedir ve
insidans1t %10 ile %359 arasinda degismektedir (55,60,61). Ameliyat sonras1 erken
kontrast 6zofagogramlarda goriilen anastomoz daralmasi darlik olarak degil, doku
O0demine bagli ameliyat sonrast degisiklikler olarak diisiiniilmektedir ve uzun vadede
darlik gelisimi ile iligkili olmadigi kanitlanmistir (61). Striktiir olusumunda rol
oynayan yaygin risk faktorleri arasinda anastomoz gerginligi, anastomoz kagagi ve
gastrodzofageal reflii (GOR) yer almaktadir. Ayrica, aort ve interkostal damarlardan
segmental kan beslemesi olan alt 6zofagusun mobilizasyonu sirasinda herhangi bir
vaskiiler risk, 6zofagus anastomozunda iskemiye neden olabilir ve bu da striktiir
olusumuna yol agabilir (52). Asamali onarim gegiren uzun aralikli OA’l1 hastalarin,
primer onarim gecirenlere gore daha yiiksek striktiir olusumu riski altinda oldugu
bildirilmistir (59).

Bir¢ok calisma, muhtemelen lokal inflamasyon ve skar olusumu nedeniyle,
anastomoz kacag1 gelisen bebeklerde 6zofagus darligi riskinin, kagak olmayanlara
kiyasla onemli dlgiide daha yiiksek oldugunu gdstermistir (57-59). GOR her zaman
striktiir olusumu i¢in 6nemli bir predispozan faktdr olarak kabul edilmistir ve son
kamitlar, eozinofilik dzofajitin klinik-patolojik kanit1 olan OA/TOF hastalarinin {igte
birinde tekrarlayan striktiir oykiisii oldugunu gostermektedir (62,63). Sik dilatasyon
gerektiren darliklar hastaneye yatis, perforasyon riski, sik anestezi alma nedenleri ile
hasta ve ailesi i¢in ciddi bir sorun olusturmaktadir. ESPGHAN c¢ocuklarda benign
direngli 6zofagus darligin1 endoskopik inflamasyon olmadan maksimum 4 haftalik
araliklarla en az bes dilatasyona ragmen disfajiye neden olan darliklar olarak tanimlar.
Ozofagus darliklar dilatasyon adi verilen yontemle genisletilerek basarili bir sekilde

tedavi edilebilir (64).
Niiks trakeoozofageal fistiil

Anastomoz kacagi olan olgularda gelisen inflamasyona bagli olarak fistiiliin
tekrarlamas1 goriilmektedir. Bu, vakalarin yaklasik %5-10'unda, ¢ogunlukla ilk
onarimdan sonraki 2 ila 18 ay arasinda ortaya ¢ikan ciddi bir komplikasyondur.
Tekrarlayan akciger enfeksiyonlari fistiil olusumuna isaret edebilir. Olgularda disfaji,

beslenme sonrasi Oksiirme, siyanoz, medikal tedaviye yanit vermeyen pndmoni
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goriiliir. Semptomlar fistiil ¢capr ile yakindan iligkilidir. Kiigiik ¢apli fistiillerde sivi
gida aliminda semptomlar ortaya ¢ikarken kati gida aliminda goriilmez. Olgularda
aspirasyon nedeni ile beslenme sonrasi solunum sesleri kaba alinir. Hastalarda
aglarken veya oOksiiriirken gastrointestinal sisteme hava kagmasi nedeniyle abdominal
distansiyon goriilebilir. Niiks fistiillerin ortaya konmasi olduk¢a zordur. Prone
pozisyonda floroskopi esliginde kontrastli ¢ekim ile tani konulabilir. Tekrarlayan

fistiiller genellikle cerrahi onarim gerektirmektedir (65,66).
2.9.2. Ge¢ Donemde Ortaya Cikan Sorunlar
Reflii

Reflii, OA onarim1 sonrasi en sik goriilen sorundur (yaklasik %40-65). Ozofagusun
konjenital dismotilitesi, alt 0Ozofageal sfinkter mekanizmasinin yetersizligi,
muhtemelen karin i¢i 6zofagusun kisalmasi, cerrahi sirasinda vagus sinirinin
yaralanmasi ve 6zofageal hiatusun geniglemesinden kaynaklanir.

Refliiniin baslica bulgulari;
e Sik kusma
e Akut ya da kronik solunum problemleri
e Regiirjitasyon

e Biiylime yetersizligidir

GOR'iin sekelleri 6nemlidir ve tekrarlayan anastomoz darhiklarindan peptik
ozofajit, eozinofilik 6zofajit ve metaplaziye kadar uzanir. Ozellikle kronik GOR,
0zofagusun alt kismindaki epitelin metaplastik degisiklikleri ile karakterize premalign
bir durum olan Barrett 6zofagusuna yol agabilir (67-68). Bu olgularin yaklasik
yarisinda medikal tedavi ile basar1 goriiliirken diger olgular anti reflii cerrahiye ihtiyag
duymaktadir. GOR 6zofagusta metaplazi ve ileriki donemde adenokarsinoma yol
acabileceginden mutlaka tedavi edilmelidir. GOR olan olgularda sekonder aspirasyon
pnomonileri sik goriilmektedir.

Medikal tedavide mamanin koyulastirilmasi, bebegin dik beslenmesi, proton
pompa inhibitorii (PPI) veya H2-reseptor blokeri kullanimi yer almaktadir. Tedaviye
yanit vermeyen olgularda Nissen Fundoplikasyon yapilmaktadir (69). ESPGHAN

(Avrupa Pediatrik Gastroenteroloji, Hepatoloji Ve Beslenme Dernegi) kilavuzlari,
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GOR semptomlari olan ve PPI'ye direngli hastalarda anti-reflii tedavisine ge¢meden
once eozonofilikdzofajit’in ekarte edilmesini Onermektedir. Bunun yerine
asemptomatik olanlarin tiimii i¢in kilavuzlar, ¢ocukluk donemi boyunca, yani PPI
tedavisi kesildikten sonra, 10 yasindan Once, yetiskinlige geciste rutin endoskopi
yapilmasinit dnermektedir (61,70).

Disfaji

OA/TOF onarimu yapilan ¢ocuklar ve yetiskinler arasinda en yaygin semptom ve
sikayetlerden biridir. Manometri ¢alismalari, bozulmus veya hi¢ olmayan kasilma
paterni ile zay1f veya hi¢ olmayan 6zofageal peristalsis gostermistir. Video floroskopik
yutma calismasi, OA/TOF onarimindan sonra hastalarin sirastyla %36 ve %75'inin
etkilendigi yutmanin oral ve farengeal fazlarin1 objektif olarak degerlendirmek i¢in
faydalidir. TOF onarimi sonrasi disfajinin siddeti, agizdan higbir sey almamaktan
(seviye 1) kisitlama olmaksizin total oral diyete (seviye 7) kadar degisen yedi seviye
iceren Fonksiyonel Oral Alm Olgegi kullamlarak non-invaziv  olarak
degerlendirilebilir.

OA/TOF ve uzun siireli disfajisi olan ¢ocuklar genellikle laringomalazi, vokal kord
paralizisi ve trakeomalazi, orofaringeal anormallikler, laringeal yariklar gibi yapisal
hava yolu anormalliklerine de sahiptir. Bu nedenle, disfaji ve solunum fonksiyon
bozuklugu bogulma ndbetleri, aspirasyon, nefes darlig1 gibi benzer klinik belirtilerle
ortaya ¢ikabilir. Disfaji, fundoplikasyon seklinde anti-reflii cerrahisi gecirip
gecirmediklerine bakilmaksizin, onarilmis OA'l ¢ocuklarda GOR ile de giiglii bir
sekilde iligkilidir (71,72).

Trakeomalazi

OA/TOF olan bebeklerde trakeadaki kikirdak doku tam olarak gelismez ve
trakeadaki Ozellesmis hiicrelerin (silia ve goblet hiicreleri) yerini 6nemi belirsiz
hiicreler alir. Bu iki nedenden &tiirii OA/TOF’lii ¢ocuklarda havayolunun agik
tutulmasi ve enfeksiyonlara karsi havayolunun korunmasi ile iligkili sorun yasanir.
Trakeomalazi, trakeayi destekleyen ve siirekli agik kalmasini saglayan kikirdak
dokunun yeterince gelismemesi ve islevsel olarak zayiflamasi sonucunda havayolunun
normalden daha yumusak bir yapiya sahip olmasi ve bu nedenle solunum ve 6ksiirme

esnasinda havayolu boslugunun kismi ya da ara sira tamamen kapanmasi durumudur.
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Bu defektler nedeni ile ekspiryumda hastalarin hava yollar1 daralmaktadir. Olgularin
cogunda trakeomalazi goriilmesine ragmen sadece %10-20’sinde klinik Gnem
tagimaktadir. Cocuklarin biliyiik ¢cogunlugu trakeomalizi i¢in tedaviye ihtiya¢ duymaz
ancak bazi ¢cocuklara trakeaya fazladan destek saglamak amaci ile cerrahi gerekebilir.

Trakeopeksi ve aortopeksi bu yontemler arasindadir (73).
Solunum Yolu Sorunlari

Atrezili ¢ocuklarda trakeomalazi nedeniyle ¢ocugun sekresyonlarinin birikmesi,
0zofagus peristalsisinin bozulmasi ya da darlik olugsmasi nedeniyle besinlerin ya da
sekresyonlarin aspire edilmesi ve fistlil ya da refliinlin tekrarlamasi solunum yolu
sorunlarma yol agabilmektedir. Sik tekrarlayan bronsit, pndmoniler, higiltili solunum,
oksiiriik ve bronsektazi, cerrahi onarim gerektiren OA’l1 ¢ocuklarda yaygin olarak
goriiliir ancak yasla birlikte diizelir.

TOF’lii ¢ocuklarda fistiiliin etrafinda havayolunu saran 6zellesmis koruyucu
hiicrelerin olmamasi, balgamin etkili bir sekilde temizlenmesini etkiler ve balgamin
normalden daha kuru bir yapida olmasina neden olur. Bu nedenle ¢ocuk biriken kuru
ve yogun balgami1 temizlemek icin daha giiclii 8ksiirmek zorunda kalir. Bu OA/TOF lii

cocuklara 6zgii, havlama benzeri, “TOF 6ksiiriigii” olarak adlandirilir (74).
2.10. Eve Doniis: Taburculuk

Bebegi hastane ortamindan alip eve gotiirmek aile i¢in genellikle endise verici ve
bliyiik bir adim olmakla birlikte cogu zaman ailelerin sabirsizlikla bekledigi bir andir.
Taburculuk sonrasi siliregte evde yasanabilecek sorunlara (beslenme, reflii ve solunum
yoluna iligkin zorluklar, vb.) ve yonetim siirecine yonelik kapsamli bir egitim almalar
Onemlidir.

Atrezili bebek ve ¢ocuklar enfeksiyonlara kars1 daha hassas olabilir, bu nedenle
taburcu olan bebegin yaygin goriilen enfeksiyonlara kars1 asilama yoluyla korunmasi
onemlidir. Evde beslenme pompasi, aspirasyon cihazi ya da oksijen kullanimi
gerekiyorsa, bu arag-gerecleri nereden temin edecegi, nasil kullanacagi, stoma
bakimin1 nasil yapacagi gibi bilgilerle ilgili yazili ve sozli olarak ailelere egitim
verilmelidir.

Bu bebekler beslenme sirasinda tikanma, dksiiriik ve aspirasyona daha meyillidir.

Bu bebekleri beslemek daha uzun siirebilir. Sik ve kiigiik hacimler daha kolay tolere
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edilir. Bebegi olabildigince dik pozisyonda beslemek, mamanin mideye daha kolay
ulasmasina yardimei olur. Ozofagusun alt ve iist ucunun birlesme yerinde zamanla
olusan yara dokusu nedeniyle darlik meydana gelmesi beslenmeyi gliclestirebilir.

Ebeveynlere solunum stresi, 6zofagusta darlik belirtileri gibi goriilebilecek
komplikasyonlar yéniinden de egitim verilmelidir. OA/TOF lii bebeklerde uzun siiren
hastane izlemleri gerekebilir. Cocugun bilylime ve gelismesinin takibi, tibbi sorunlar
acisindan multidisipliner bir ekip tarafindan diizenli izlemi son derece onemlidir
(48,61).

Sagkalim %95'e kadar yiiksek olsa da OA, yetiskinlikte de devam eden uzun vadeli
ozofagus ve solunum komplikasyonlarina neden olmaktadir (75): Disfaji ve GOR (76),
beslenme giicliikleri (77), kronik 6kstiriik, hiriltil1 solunum ve tekrarlayan hava yolu
enfeksiyonlar1 (78), solunum sorunlari ve beslenme giigliikleri erken c¢ocukluk
doneminde sik goriiliirken, kat1 ve sivi gidalart yutma, bogulma, oksiirme ve disfaji
sorunlar1 daha sonraki donemde de yaygindir (79).

OA'll hastalarin %60 kadarinda eslik eden malformasyonlar goriilmektedir. En
yaygin olanlarn kardiyovaskiiler, anorektal, genitoiiriner, gastrointestinal ve
vertebral/iskelet anomalileridir (80).

Gelisimsel bozuklugu olan bir ¢ocugun dogumu, ebeveynlerin hayatlarinda
karsilasabilecekleri en tatsiz durumlardan biridir (81). Ister ilk, isterse baska bir
cocuklar1 olsun, ebeveynler boyle bir deneyim karsisinda bunalabilir ve hem ¢ocugun
hem de tiim ailenin gelecegi hakkinda endise duyabilir. Bir cocugun hastaligi, 6zellikle
de dogum anomalisi veya kotli prognoz durumunda, aile i¢in ciddi bir duygusal sok
olsa da etkileri hem olumlu hem de olumsuz olabilir (82). Bir¢cok ebeveyn, tedavi
edilmedigi takdirde tiim aile lizerinde yikici bir etkiye sahip olabilecek Onemli
depresyon ve anksiyete yasar.

OA tanist hem anneler hem de babalar igin potansiyel olarak streslidir (83).
Gereken cok ¢esitli tibbi miidahaleler nedeniyle, OA’l1 bir cocugun giinliik bakimi
zordur. OA’I1 ¢ocuklarin genellikle uzun siireli ve gok yonlii tibbi bakima ihtiyag
duydugu bilinmektedir. OA/TOF ile dogan bebeklerin ¢ogu biiyiiyiip normal bir
yetigkin hayati stirmektedir. Bununla birlikte, bircogu bozuklugun bir sonucu olarak

tibbi sorunlar yasamaya devam etmektedir (84).
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OA alanindaki arastirmalarin ¢ogu tanisal sorunlara ve cerrahi tedaviye
odaklanmistir. Konjenital OA’nin hastalarin ve ailelerinin yasam kalitesi, bakim
verme yiiki, Oz-yeterlilik gibi psikososyal etkilerini ele alan c¢ok fazla yaymn
bulunmamaktadir. Hastalarin aile {iyelerinin yasam kalitesini, bunu etkileyen bakim
verme yiikii, ebveynlik stresi, 0z-yeterlilik diizeyleri gibi kavramlar1 anlamak,
arastirmak onemlidir, bdylece ebeveyn ihtiyaclarini karsilamak ve uygun bakim ile
cocuklarin yagam kalitesini artirmak i¢in uygun stratejiler gelistirilebilir (84).

Hastaligin sagkalimmi artirmak i¢in bakim verenlerin ruhsal saghigin
degerlendirmesi olduk¢a dnemlidir. Bu durum hastalarin ve ebeveynlerinin giinliik
yasamlarindaki kisitlamalarini da belirlemeye yardimci olabilir. Ebevynlerin bakim
verme ylklerinin, stres diizeylerinin azaltilmas1 ve 6z-yeterliliklerinin artirilmasi
verilecek bakimin kalitesini de artirarak dolayli olarak hastaligin sagkalimini da
artirabilir.

Bir ailenin yasam kalitesini etkileyen bir¢ok faktor vardir ve bunlar dogum
kusurunun ciddiyeti nedeniyle daha da kotiilesebilir. Etkilenebilecek durumlar
arasinda mali durum, baskalariyla iletisim ve hatta evlilik iligkileri yer almaktadir.
Birgok ebeveyn izolasyon hissiyle yasamakta ve tipik sosyal aktivitelere
katilamamaktadir. Bu durum 6nemli 6l¢lide kaygiya neden olmakta ve hatta "farkl1"
hissettikleri i¢in kendilerini daha da izole eden strese yol agmaktadir (85).

Aile iiyeleri ve bakim verenler olarak, kendi yasam kaliteleri ile bakim
verdikleri kisinin yasam kalitesi arasindaki dengeyi bulmalar1 gerekebilir. Aile tiyeleri
genellikle basarili hasta bakimi icin kritik dneme sahiptir ve onlara ilgili destek
hizmetlerinin saglanmasi dnemlidir.

OA tanisina ek olarak uzun dénem gériilebilen komplikasyonlarin eslik etmesi
ile birlikte uzun dénem fizyolojik, psikolojik ve maddi olarak zorluklar getiren bir
bakim siireci gerektirmektedir. Anne-babalarin ve c¢ocuklarin ruhsal sagliklari
tizerinde onemli etkileri olan ebeveynlik stresi, bakim verme yiikiinde artis ve diisiik
basa ¢ikma 6z-yeterliligine yol agan etkenlerin belirlenmesi, hem anne-babalara, hem
de c¢ocuklara yardim sunan saglik profesyonellerin stres kaynaklarini1 tanimalarinda,
aileler i¢in yapilacak miidahale programlari, taburculuk ve evde takip siirecindeki

egitim igeriklerinin olusturulmasinda ve ¢ok paydash ¢aligmalara katki saglayacaktir.
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Bu ¢alisma OA’l1 cocuklarin primer bakim vericisinde ebeveynlik stresi, bakim verme
yiikii ve basa ¢ikma 6z-yetkinligini degerlendirmek, bu ii¢ kavram arasindaki iligkiyi
ve ilgili faktorleri belirlemek icin kesitsel tipte analitik bir arastirma olarak
planlanmistir. Ebeveynlik stresi, bakim verme yiikii ve basa ¢ikma 6z-yetkinligi
toplumumuzda gegerlilik ve giivenilirlik analizi yapilmis 6lgekler kullanilarak tiim
katilimcilar i¢in standart sekilde degerlendirilmistir; detayr Gere¢ ve Yontem

boliimiinde sunulmustur.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tasarimi, Yeri ve Zamani

Bu arastirma kesitsel tipte bir analitik c¢alisma olarak planlanmis ve
tamamlanmustir. Tiirkiye’de OA’ll ¢ocuklarmn kayithi oldugu genel bir veri tabam
olmamasi nedeni ile tiim Tiirkiye genellinde OA’l1 gocuklarin annelerine ulasabilmek
icin bu arastirma TROAD’a (Tiirkiye Ozofagus Atrezisi Cocuk ve Aile Destek
Dernegi) kayith hastalarin ebeveynlerinin katilimi ile yiirtitiilmiistiir.

Dernek, OA’st olan yani &zofagusu kapali dogan c¢ocuklarm ailelerini
bilgilendirmek ve dayamigmalarimi saglamak, OA’li ¢ocuklara imkanlar dahilinde
maddi ve manevi olanaklar temin etmek, hastalar ve ailelerine sosyal konularda destek
olmak, OA tedavisi ile ilgili yapilan bilimsel faaliyetlere destek olmak amaciyla 2015
yilinda kurulmustur (86). Dernek yetkililerinden c¢alisma izni alindiktan sonra,
paylasilan veri kayitlar1 dogrultusunda, primer arastirmaci tarafindan 01.04.2023-
30.11.2023 tarihleri arasinda katilmayr kabul eden ebeveynler ile calisma

tamamlanmustir.
3.2.Evren ve Orneklem

Arastirmanin evrenini OA’s1 olan c¢ocuklarm primer bakim veren ebeveynleri
olusturmaktadir. OA nadir gériilen bir hastalik olmasi nedeni ile tek merkezli ¢alisma
yerine tiim Tiirkiye’deki atrezili ¢ocuklara ulagsmak hedeflenmis, bu dogrultuda
TROAD (Tiirkiye Ozofagus Atrezisi Cocuk ve Aile Destek) dernegi kayitlarinda yer
alan 260 cocugun bakim vereni ¢alismaya dahil edilmistir. Kayitlarda yer alan 5
cocugunun vefat etmis olmasi, 45 kisinin iletisim bilgilerinin yanlis veya ulasilamaz
olmast ve 40 kisinin aragtirmaya dahil edilme kriterlerine uymamasi nedeni ile
toplamda 170 kisi ile goriisiilmiistiir. Aragtirmanin dahil edilme kriterlerine uygun ve
arastirmaya katilmay1 kabul eden toplam 139 kisi ¢alismanin 6rneklem grubunu
olusturmustur. Calismaya katilmama nedenleri dikkate alindiginda ulasilan 139
cocuga ait durumun TROAD’a kayith OA g¢ocuklar igin genellenebilecegi kabul
edilmistir. OA hastaliginin agirligi, destek ihtiyaci, hekimlerin dernege yonlendirme
uygulamasi dikkate alindiginda, tam sayisi bilinmese de TROAD’a kayitli olmayan

OA ¢ocuklarin dzellikleri ve bakim ihtiyacmin kayitli cocuklara benzer olabilecegi
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kabul edilebilirse de, ¢cok hafif veya ¢ok agir vakalarin dernek kayitlarinda yeterince
yer almamis olmasi da ekarte edilemez.

Calisma grubunda benzer konu ile ilgili literatiirde bir ¢alismaya rastlanmamasi
nedeni ile minimum 6rneklem hesaplamasi klinik bilgi dogrultusunda ebeveyn stres
Ol¢egi ile bakim verme yiikii 6l¢egi arasindaki orta diizeyde korelasyon varlig1 esas
alinarak yapilmistir. Korelasyon orta diizeyde karsiligt olarak 0,3 alinmig; 6rneklem
blyiikligli G-power istatistiksel analiz programi kullanilarak hesaplanmstir.
Hipotezler korelasyon iizerinden kuruldugu i¢in G-power programinda korelasyon
analizine gore yapilan hesaplamada etki biiyiikliigii 0,3 (orta biiyiikliikte) alinarak %90
giic ve %95 giiven diizeyinde bir iliskiyi gostermek i¢in yeterli en kiigiik 6rneklem
blyiikligi 112 kisi olarak hesaplanmistir. Her ailede ¢ocukla ilgilenen asil bakici
caligmaya dahil edilmistir.

Arastirmaya dahil edilme kriterleri;

* TROAD sisteminde kayitli olan

+  En az bir y1l dnce herhangi bir tip OA tanis1 alan ve ¢alismaya katilmayi kabul
eden primer bakim verenler

Arastirmanin diglanma kriterleri;

e Bir yildan 6nce OA tanis1 alan gocugu olan primer bakim verenler

e Saglik profesyoneli olan primer bakim verenler

3.3.Degiskenler

Arastirmanin bagimli degiskenleri, ebeveynlik stresi, bakim verme yiiki ve 6z-
yeterlilik 6l¢ek skorlart olup, bagimsiz degiskenler primer bakim verenin sosyo-
demografik 6zellikleri, gebelik oykiisii, bakim vermeyle iliskili 6zellikleri ile gocugun

dogum ve hastalik 6ykiistdiir.

Bagimli Degigkenler
OA’l1 gocugun primer bakim vericisinde:
e Ebevynlik stresi (Ebeveyn Stres Olcegi puani)
e Bakim verme yiikii (Zarit Bakim Verme Yiikii Ol¢egi puani)
e Basa ¢ikma 6z-yeterliligi (Basa Cikma Oz-Yeterlilik Olgegi puani)
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Bagimsiz Degiskenler

e Bakim vericinin sosyo-demografik ozellikler (Yas, egitim durumu, medeni
durum, gelir diizeyi, meslek, aile tipi)

e (Cocugun annesinin gebelik dykiisii (canlt dogum, 6lii dogum, diisiik ve toplam
gebelik sayis1, OA’l1 gocuga yonelik; gebeligin planli olma durumu, gebelikte
ilag kullanimi, ultrasonografi bulgulari, dogumun kaginci gebelik haftasinda
oldugu, vb.)

e Cocugun dogum ve hastalik oykiisii (mevcut ¢cocugun dogum sekli, kilosu,
cinsiyeti, atrezinin tipi, tedavi ve YBU siireci, ventilatdr destegi, eslik eden
malformasyonlar, erken ve uzun dénem goriilen komplikasyonlar, beslenme
destegi, acil servise bagvuru nedenleri)

e Primer bakim verenin bakim vermeye iliskin 6zellikleri (OA ile ilgili egtim

alma durumu, bakim vermekle yiikiimlii oldugu kisiler ve aldig1 destekler)

3.4.Veri Toplama Araclari

Arastirmada, Veri Toplama Formu, Zarit Bakim Verme Yiikii Ol¢egi, Basa Cikma
Oz-Yeterlilik Olgegi, Ebeveyn Stres Olgegi kullanilmustir.

3.4.1. Veri Toplama Formu

Veri toplama formu 43 sorudan olusmaktadir. Primer bakim verenin ve OA’l1
cocugunun bazi sosyo-demografik 6zellikleri ilgili sorular1 igermektedir (Bkz. Ek-1).
Olusturulan form, gerekli izinler sonrasinda Halk Sagligi Anabilim dalinda 3, Tip
Fakiiltesi Cocuk Cerrahisi Anabilim dalindan 3 ve Cocuk Saghgi ve Hastaliklari
Hemsireligi Anabilim Dalindan 3 6gretim tliyesi ve 3 ¢ocuk cerrahisi servisinde ¢alisan

uzman hemsire olmak tizere 12 kisiye gonderilerek formun son hali olusturulmustur.
3.4.2. Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi

Bakim Verme Yiikii Olgegi, Zarit, Reever ve Bach- Peterson tarafindan 1980
yilinda gelistirilmistir (87). Bu calismada, bakicilar 6lgegin (Zarit ve ark., 1985)
degistirilmis bir versiyonunu yamitlamustir. Olgek,"hicbir zaman" ile "neredeyse her
zaman" arasinda degisen bes maddelik bir yanit setine sahip, kendi kendine uygulanan
22 maddelik bir ankettir. 0-20 aras1 puanlar az yiik ya da hi¢ yiik yok, 21-40 arasi
puanlar hafif-orta yiik, 41-60 aras1 puanlar orta-agir yiik, 61-88 aras1 puanlar ise agir
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yiik anlamina gelmektedir. Olgek, bakim verenler tarafindan en sik sorunlu olarak
tanimlanan fiziksel ve psikolojik saglik, mali durum, sosyal yasam ve hastayla iliski
gibi faktorleri incelemek igin yasliya bakim verenler iizerinde gelistirilmistir. Olgek,
gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin (88), psikiyatrik bozukluklarin (89) ve kronik
hastaliklarin ~ (90) bakict  yiikiinlin ~ degerlendirilmesinde  yaygin  olarak
kullanilmaktadir. Tiim sorular besli Likert O6lcegine gore ("higbir zaman" ile
"neredeyse her zaman" arasinda degisen) cevaplanmaktadir. Uyarlanmis versiyonda
hastadan "bakimim iistlendiginiz ¢cocuk" olarak bahsedilmektedir (91). Bu 6lcekte
daha yiiksek toplam puanlar, bakim veren kiginin ¢ocuguna bakim verme konusundaki
yiikiiniin daha fazla oldugunu gostermektedir (88-91). Bakim gereksinimi olan bireye
bakim verenlerin yasadigi stresi degerlendirmek amaciyla kullanilan bir 6lgektir.
Bakim verenlerin kendisi ya da arastirmaci tarafindan sorularak doldurulabilen 6lgek,
bakim vermenin bireyin yasami ilizerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden
olusmaktadir. Olgek “asla”, “nadiren”, “bazen”, “sik sik”, ya da “hemen her zaman”
seklinde 0’dan 4’e¢ kadar degisen Likert tipi degerlendirmeye sahiptir. Yapilan
caligmalarda oOlcegin i¢ tutarhilik katsayis1 0,87 ile 0,94 arasinda bulunmustur.
Olgekten en az 0, en fazla 88 puan almabilmektedir. Olgek puanmin yiiksek olmasi,
yasanilan sikintinin yiiksek oldugunu gostermektedir. Olgegin Tiirkge gecerlilik ve
giivenirliligi Inci ve Erdem (2006) tarafindan yapilmis, olgegin i¢ tutarlilik
katsayisinin 0,95 oldugu, madde toplam korelasyon katsayilarinin orta, gii¢lii ve ¢cok
gliclii diizeyde degerler (0,43-0,85) aldigi, test-tekrar test degismezlik katsayisinin
0,90 oldugu saptanmistir (92). Olgek, kronik hastaliga sahip cocuklara ve yaslilara
bakim veren kisiler iizerinde kullanilmistir (Bkz. EK-2).

3.4.3. Basa Cikma Oz-Yeterlilik Olcegi

Bireylerin zorluklar ve tehditler ile basa ¢ikma konusunda algiladiklar1 6z-
yeterliligi degerlendirmek amaci ile Chesney vd. (2006) tarafindan olusturulmustur
(93). Olgek 26 maddeden olusmakta ve 0 ("hi¢ yapamam") ile 10 ("kesinlikle
yapabilirim") arasinda degisen 11'li Likert tipi bir 0Ol¢ek iizerinde
derecelendirilmektedir. Bu 6lgekten elde edilebilecek olasi puanlar 0 ile 286 arasinda
degismekte olup daha yiiksek puanlar daha yiiksek diizeyde basa ¢ikma 6zyeterligine
isaret etmektedir. Ornek maddeler arasinda "Isler sizin icin iyi gitmediginde,

kendinizle olumlu konusabileceginiz konusunda kendinize ne kadar giiveniyorsunuz?"
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ve "Isler sizin igin iyi gitmediginde, hos olmayan diisiinceleri uzaklastirabileceginiz
konusunda kendinize ne kadar giiveniyorsunuz?" yer almaktadir. Olgegin ii¢ alt dlgek
basligi; Problem Odakli Basa Cikma, Hos Olmayan Duygu Ve Diisiinceleri Durdurma
ve Aile Ve Arkadaglardan Destek Almadir. Cronbach alfa degeri problem odakli basa
cikma ozyeterligi i¢in 0,93, hos olmayan duygu ve diisiinceleri durdurma i¢in 0,91,
sosyal destek i¢in 0,80 ve toplam basa ¢ikma 6zyeterligi 6lcek puani igin 0,96 olarak
bulunmustur. Bu degerler 6l¢egin yiiksek diizeyde i¢ tutarhiligina isaret etmektedir.
Chesney ve arkadaslar1 (2006) test-tekrar test korelasyonlarinin 0,40 ile 0,80 arasinda
degistigini (p <0,05) tespit ederek dlgegin gegerliligini ortaya koymus ve dlgegin test-
tekrar test gilivenirligi i¢in kanmit saglamistir. Yordayict gegerlilik de Chesney ve
digerleri (2006) tarafindan uygun bir sekilde ortaya konmustur (93).

Olgegin Tiirkce gegerlik ve giivenirligi Kaya ve ark (2021) tarafindan iiniversite
Ogrencileri iizerinde gerceklestirilmis ve 6l¢egin gecerli ve giivenilir oldugu tespit
edilmistir. Olgegin giivenirlik analizleri incelendiginde, problem odakli basa ¢ikma
0z-yeterligi alt boyutunun i¢ tutarlik katsayisi 0,87 ve iki yar1 giivenirligi 0,85,
olumsuz duygu ve diisiinceleri uzaklastirmaya yonelik basa ¢ikma 6z-yeterligi alt
boyutunun i¢ tutarlik katsayist 0,88 ve iki yar1 giivenirligi 0,87, aile ve arkadaglardan
destek almaya yonelik basa ¢ikma 6z-yeterligi alt boyutunun i¢ tutarlik katsayisi 0,62
ve iki yar1 giivenirligi 0,60 son olarak 6l¢egin tiimiine yonelik i¢ tutarlik katsayis1 0,93
ve iki yar1 giivenirligi 0,91 olarak tespit edilmistir. Olgegin madde-toplam test
korelasyonlar1 degerleri r=0,33 ile r=0,75 arasinda oldugu belirlemistir (94) (Bkz. EK-
3).

3.4.4. Ebeveyn Stres Olcegi

Aydogan ve Ozbay (2017) tarafindan gelistirilen ebeveyn stres dlgegi, tek boyutlu
bir yapida olup toplam 18 madde icermektedir. Ebeveyn stres diizeyini, ebeveyn-
cocuk iliskisi ve ¢gocugun ozelliklerini degerlendirmektir. 0 (Hi¢ Tanimlamiyor), 4
(Cok iyi tammliyor) olmak iizere likert tipinde bir 6lgme aracidir. Olgekten
alinabilecek puan araligi, 0-72 arasinda olup puanin yiiksekligi ebeveynlik stres
diizeyini gostermektedir. Olgek en az bir cocuga sahip olan ilkokul ve iizeri egitim
diizeyine sahip anne-babalara kolayca uygulanabilen bir 6l¢me aracidir. Ebeveyn Stres
Olgegi’nin gecerlilik calismalar1 156 (%50,8) erkek ve 151 (%49,2) kadin olmak iizere
yaslar1 22-53 arasinda degisen ve yas ortalamalar1 X = 37,44 (SS = 5,48) olan 307 evli
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kisiden olusan gruptan elde edilen verilerle yapilmustir. Olgege iliskin yapilan
uygulamanin ardindan elde edilen veriler lizeride yap1 gegerliligini incelemek {izere
acimlayict faktor analizi tekniginden yararlanildigir anlasilmistir. Yapilan varimaks
dondiirme sonrasinda, tek faktorlii yapinin toplam varyansin %63,436'sin1 agikladigi
goriilmiistiir. Ayn1 zamanda agimlayici faktor analizinden elde edilen yapiy1 test etmek
tizere, dogrulayic1 faktor analizi teknigi kullanildigi, 6lg¢ege iliskin madde toplam
korelasyonlar1 ve giivenirlik hesaplamalari i¢in i¢ tutarlilik katsayisinin incelendigi ve
Olcegin giivenirlik i¢in hesaplanan i¢ tutarlilik katsayisinin 0,96 olarak bulundugu

ifade edilmistir (Aydogan ve Ozbay, 2017) (95) (Bkz. EK-4).
3.5. Arastirmanin On Uygulamasi

Arastirmanin 6n uygulamasi istanbul Tip Fakiiltesi Capa’da diizenlenen TROAD
saglik profesyonelleri ve aile bulusmasinda gergeklesmistir. OA’l1 cocugu olan 20
primer bakim veren veri toplama formu ve dlgeklerleri doldurmustur. On uygulama
sonrasinda veri toplama formunda herhangi bir degisiklik yapilmamistir. On

uygulamaya katilan kisiler arastirmaya dahil edilmemistir.
3.6.Veri Toplama Yontemi

Dernek web sayfasina ¢evrimici anket olarak yerlestirmenin veri sayisina ulagma
ve formlarin ig¢eriginin saglikli doldurulmamasi kisitlilig1 goz 6niinde bulundurularak,
dernekten kayith kisilerin telefonlar1 alinarak arastirmaci tarafindan primer bakim
verenler tek tek aranmis, ¢alismaya katilmayi kabul edenler ile telefon yontemi ile
sozlii olarak veri toplama formu birebir goriisme yapilarak doldurulmustur. Olgeklere
olan yanitlar ve kisilerin aydinlatilmis onamlart Google form linki araciligi ile

alimustir.
3.7.Istatistiksel Analizler

Tanimlayic1 istatistikler kategorik degiskenler i¢in sayr ve yiizde, sayisal
degiskenler i¢in ise ortalama+standart sapma ve ortanca, en kiiciik-en biiylik degerler
ve ¢eyrekler arasi aralik ile verilmistir. Sayisal degiskenlerin normallik varsayimlari
histogram, ¢arpiklik ve basiklik katsayilari, detrended Q-Q plottaki patern, varyasyon
katsayis1 ve analitik yontem (kolmogorov-smirnov) ile degerlendirilmistir. Calismada
stirekli degiskenin dagilimina goére parametrik olan veya parametrik olmayan

istatistiksel yontemlerden yararlanilmistir.
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Iki bagimsiz sayisal degisken arasindaki iliskiler Pearson Korelasyon Katsayisi
veya Spearman’s Rho Korelasyon Katsayisi ile yorumlanmistir. Iki bagimsiz grup
arasindaki farkliliklar Bagimsiz Orneklem T Testi ve Mann Whitney U Analizi, ikiden
fazla bagimsiz grup arasindaki farkliliklar ise Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA)
ve Kruskal Wallis H Analizi ile kontrol edilmistir. Varyanslarin homojenligi Levene
testi ile degerlendirilmistir. Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOV A) sonucunda farklilik
¢tkmast durumunda farkliligin hangi gruptan kaynaklandigini tespit etmek i¢in Tukey
testi kullanilmastir.

Araci etkinin incelenmesinde IBM SPSS Amos 21 paket programinda Yapisal
Esitlik Modellemesi yontemleri kullanilmigtir.

Cok degiskenli analizde 6nceki analizlerde belirlenen olasi faktorler kullanilarak
bakim verme yiikiinii 6ngérmedeki bagimsiz prediktorler lojistik regresyon analizi
Enter yontemi kullanilarak incelenmistir. Katilimcilarin Zarit bakim verme ytiki
0lcegi puanlar1 “az ya da hi¢” bakim verme ytikiinii ifade eden 20 puan alt1 ve “hafif-
orta, orta-agir ve agir’” bakim verme yiikiinii ifade eden 21 puan ve iizeri olarak ikiye
kategoriye ayrilmistir. Bagimli degisken az ya da hi¢ (0)/ hafif-orta, orta-agir ve agir
(1) olarak kategorize edilen bakim verme yiikii alinarak ebeveynlik stres Olcegi
puanlariin katilimcilarin algiladiklar: bakim yiikii ile iliskisi ¢ok degiskenli binary
lojistik regresyon analizi ile degerlendirilmistir. Basa ¢ikma 6z-yeterlilik 6l¢egi puani,
cocugun cinsiyeti, ¢ocukta OA disinda ek kronik hastalik varligi, annenin gebelik yas
ve annenin diisiik Oykiisii karigtirict faktorler olarak modele dahil edilmistir,
analizlerde etki degistirici tespit edilmemistir. Modele yapilan ikili karsilagtirmalarda
p-degeri <0,05’den kiiciik bulunan degiskenler dahil edilmistir. Model uyumu i¢in
Hosmer-Lemeshow testi, Pearson ki-kare testi, Sapma (deviance) istatistikleri,
Siiflandirma tablosu, ROC egrisi altinda kalan alan kullanilmstir.

Ebeveyn Stres Olgeginden alinan puanin, Zarit bakim verme yiikii dlgegine gore
“orta-agir ve agir” bakim verme yiikiinii ifade eden 41 ve iizeri puani olan hastalari
saptamasi i¢in optimum kesim noktasini belirlemek agisindan ROC egrisi ¢izilmistir.
ROC egrisi altinda kalan alan ile Ebeveyn Stres Olgeginin performansi
degerlendirilmistir. Youden indeksi ile Ebeveyn Stres Olceginin orta-agir ve agir
bakim verme yiikiine sahip kisileri saptamasi agisindan optimum kesim noktasi

belirlenmistir.
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Tip 1 hata payr (iki yonlii) %5 olarak kabul edilmistir. Analizler IBM SPSS
Statistics 26 ve IBM SPSS Amos 21 ve Jamovi paket programlart ile yapilmistir.

3.8.Etik Konular

Calisma, Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu Onay1 (2023/01 sayili yazi; 24.01.2023 tarih, Karar No: 2023/01-27) ve
TROAD dernek baskanin izni ile gergeklestirilmistir (EK-5; EK-6). Veri toplama
araclarinda kullanilan {i¢ 6lgek i¢in dl¢ek sahiplerinden gerekli izinler e-posta yolu ile
alinmistir (EK-7). Telefon ile yapilan goriismelerde katilimcilardan bilgilendirilmis

onam Google Form linki ile alinmistir (EK-8).
3.9.Arastirmanin Zaman Cizelgesi

Aragtirmanin zaman ¢izelgesi Sekil 3.1°te sunulmustur.

Faaliyetler

Mayis-Arahk
2022

Ocak-Mart
2023

Nisan-Kasim

2023

Aralik 2023-
Nisan 2024

Mayis-Haziran

2024

Konu belirleme

X

Literatiir tarama

X

Aragtirma  planmin

olusturulmasi

X

Idari ve Etik kurul

izinlerinin alinmasi

On uygulama ve
uygulama araglarinin
son halinin

olusturulmasi

Veri toplama

Bilgisayar ortaminda

islenmesi ve analizi

Aragtirma  raporunun

yazilmast

Sonuglarm sunulmasi

Sekil 3.1. Arastirma zaman ¢izelgesi
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4. BULGULAR

Veriler ¢aligmaya katilmay1 kabul eden 139 katilimer iizerinden analiz edilmistir.
Aragtirmanin bulgular1 bes baslik altinda sunulmustur:

e Primer Bakim Verenin Sosyo-demografik Ozellikleri

e Ozofagus Atrezili Cocugun Annesinin Gebelik Oykiisiine iliskin Ozellikler

e Ozofagus Atrezili Cocugun Dogum Ve Hastalik Oykiisiine Iliskin Ozellikler

e Primer Bakim Verenin Bakim Verme Siirecine iliskin Ozellikleri

e Olgeklerle Iliskili Ozellikler

4.1. Primer Bakim Verenin Sosyo-demografik Ozellikleri

Primer bakim veren katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerine iliskin bulgular
Tablo 4.1°de sunulmustur. Primer bakim veren 139 katilimcinin %93,5’i OA’l1
cocugun annesi, %6,5’1 babasidir. Katilimcilarin yas ortalamasi 37,26+6,06 yil, en
kiiclik deger 27 ve en biiylik deger 57 yildir. Katilimeilarin %62,6’sinin tiniversite,
%10’unun lisansiistii egitim ve %5’inin ilkokul egitim diizeyine sahip oldugu
belirlenmistir. Medeni durumlari evli-esi ile birlikte yasiyor (%90,6), evli-esi ile ayri
yastyor (%2,2), bosanmis (%5) ve dul (%1,3) seklinde bildirilmistir. Katilimeilarin
%48,9’u gelir getiren bir iste calismadigini, %51,1°1 gelirinin gidere esit diizeyde,
%21,6s1 gelirinin giderden az diizeyde oldugunu ifade etmistir. Katilimcilari aile tipi
%89,2 ¢ekirdek aile, %3,6 genis aile ve %7,2 pargalanmis aile olarak saptanmistir.
Katilimeilarm %2,2’si OA’l1 cocugun disinda, ailede OA tanis1 alan baska bir kisi daha
oldugunu belirtmistir. OA tanis1 alan bu ii¢ kisinin birisi katilimcinin kendisi, diger iki

kisi ise OA’l1 gocugun kuzenleri olarak saptanmugtir.
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Tablo 4.1. Primer bakim verenlerin sosyo-demografik 6zelliklerine gore dagilimi

(n=139)

Ozellikler n %
Gorisiilen Kisi

Anne 130 93,5
Baba 9 6,5
Yas (OrtiSS=37,26ﬂ:6,06; min=27, mak=57, ortanca=36)

27-29 15 10,8
30-39 74 53,2
40-49 47 33,8
50-59 3 2,2
Egitim Durumu

Okur Yazar Degil 1 0,7
Okur Yazar 1 0,7
[lkokul mezunu 5 3,6
Ortadgretim mezunu 31 22,3
Universite mezunu 87 62,6
Lisansiistii mezunu 14 10,1
Medeni Durum

Evli Esi ile Birlikte Yastyor 126 90,6
Evli Esi ile Ayr1 Yastyor 3 2,2
Bosanmis 7 5,0
Dul 3 1,3
Halen Calisma Durumu

Calisiyor 68 48,9
Calismiyor 71 51,1
Gelir Diizeyi

Gelir Giderden Az 30 21,6
Gelir Gidere Esit 71 51,1
Gelir Giderden Fazla 38 27,3
Aile Tipi

Cekirdek Aile 124 89,2
Genis Aile 5 3,6
Parcalanmis Aile 10 7,2
Ailede Ozofagus Atrezisi Olan Baska Birey Varhig

Var 3 2,2
Yok 136 97,8
Toplam 139 100
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4.2. Ozofagus Atrezili Cocugun Annesinin Gebelik Oykiisiine iliskin

Ozellikler

OA’ll ¢ocugun annesinin gebelik &ykiisiine iliskin bulgular Tablo 4.2’de
sunulmustur. Gebelik sayis1 annelerin %41,7’sinde iki, %38’inde bir, %21,1’inde ise
lic ve lizeridir. Annelerin %20,1’inde diislik dykiisii ve %5’inde 6lii dogum Oykiisii
oldugu tespit edilmistir. Diislik dykiisii olan annelerin %78,6’sinda diisiik sayis1 bir,
%21,4’linde iki olarak saptanmistir, 6li dogum sayisi ise birdir. Dogum Oykiisii
incelendiginde; katilimcilarin %48,9u bir, %41°1 iki, %7,2’s1 li¢ ve %2,9’u dort canli
dogum &ykiisii oldiugunu ifade etmistir. Katihmcilarin %77,7’sinde OA’l1 ¢ocuga
olan gebeligin planl bir gebelik oldugu, %22,3’iinde ise planli olmadig1 saptanmistir.
Annenin bu gebeligindeki yas ortalamasi 29,79+4,75 olarak belirlenmis, annelerin
%54 inlin 19-30 yas araliginda, %46’ sinin ise 31-40 yas arasinda oldugu saptanmistir.
En kiiciik gebelik yas1 19 olup, en biiyiik gebelik 40 yasindadir.

Katilimeilarin %74,1°1 mevcut ¢ocugun gebeliginde sigara oykiisii oldugunu
ifade etmistir. Katilmcilarin ~ %46°’s1  gebelikte  yapilan  ultrasonografi
degerlendirmesinde problem tespit edildigini belirtmistir. Ultrasonografide tespit
edilen problem varligir polihidroamniyoz olarak degerlendirilmistir. Katilimcilarm
%?38,1’inin gebelik siirecinde annede en az bir kronik hastaliginin oldugunu ifade
etmistir. Bu kronik hastaliklar troid bozukluklar1 (%18,8), PCOS (polikistik over
sendromu; %18,8,) diyabetes mellitus (%13,2), depresyon (%9,4), hipertansiyon
(%9,4), kan pihtilasma sorunlar1 (%7,6), obezite (%5,6), malniitrisyon (%5,6), uterusta
yapisal bozukluk (%3,7), otoimmiin hastalik; lupus (%1,8), astim (%]1,8), migren
(%1,8) ve bobrek hastaligidir (%1,8). Kronik hastaliklarin dagilimi Sekil 4.1°de yer

almaktadir.
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Bobrek hastaligi 1,8
Migren 1,8
Astim 1,8
Otoimmdiin hastalik 1,8
Rahimde yapisal bozukluk 3,7
Malntrisyon 5,6
Obezite 5,6
Kan pthtilagsma sorunlari 7,6
Hipertansiyon 9,4
Depresyon 9,4
Diyabet 13,2
PCOS 18,8
Troid 18,8
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20
Sekil 4.1. Gebelikte goriilen kronik hastaliklar
Tablo 4.2. Annenin gebelik Oykiisline yonelik bilgilerin dagilimi (n=139)
Ozellikler n %
Toplam gebelik sayisi
1 53 38,1
2 58 41,7
3 20 14,4
4 7 5,0
5 1 0,7
Olii Dogum OyKiisii
Var 7 5,0
Yok 132 95,0
Diisiik Oykiisii
Var 28 20,1
Yok 111 79,9
Diisiik Sayisi (n=28)
1 22 78,6
2 6 21,4
Canlhi Dogum Sayis1
1 68 48,9
2 57 41,0
3 10 7,2
4 4 2,9
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Tablo 4.2. Annenin gebelik dykiisiine yonelik bilgilerin dagilimi (Devami)

Gebeligin Planli Olma Durumu

Evet 108 77,7
Hayir 31 223
Gebelik Yas1 (Ort+S5=29,79+4,75, min 19, mak=40, ortanca=030)

19-30 y1l 75 54,0
31-40 y1l 64 46,0
Gebelik Siirecinde Kronik Hastalik Varhg:

Var 53 38,1
Yok 86 61,9
Gebelik Oncesi Sigara Kullanim

Var 36 25,9
Yok 103 74,1
Gebelikte Ultrason Bulgularinda Problem Varhgi

Var 64 46,0
Yok 75 54,0
Gebelikte Komplikasyon Varhg:

Var 94 67,6
Yok 45 32,4

Annelerin %67,6’sinda gebelikte en az bir komplikasyon gelistigi goriilmektedir. Bu
komplikasyonlardan en sik olani polihidroamniyoz (%76,6) olup, bu komplikasyonu
preeklampsi (%35,2), fetiiste gelisim geriligi (%S5,2), vajinal kanama ve erken membran
rliptiirii, kordon dolanmasi vb. nedenler ile meydana gelen erken dogum (%5,2),
fetiiste yapisal bozukluk (%3,2), vajinal kanama (%3,2), direng¢li idrar yolu
enfeksiyonu (%1,6) takip etmektedir. Bu komplikasyonlarin dagilimi Sekil 4.2°de

gosterilmistir.
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H Polihidroamniyoz M Preeklemsi 1 Fetiiste gelisim geriligi
B Erken dogum H Fetiste yapisal bozukluk ® Vajinal Kanama

® idrar yolu enfeksiyonu

Sekil 4.2. Gebelikte goriilen komplikasyonlar

Calismaya katilan annelerin tamaminin gebelik siirecinde ila¢ kullandig1 tespit
edilmistir. En sik kullanilan ilaclar vitaminler (%50,3), hormon preparatlart (%21,5),
agr1 kesiciler (%21,5) ve antibiyotikler (%11,5) olup, bunu insiilin (%4,3), troid
hastaliklar1 tedavisinde kullanilan ilaglar (%4,3), antikoagiilanlar (%2,8), kardiyak
hastaliklarda kullanilan ilaglar (%2,8), antihipertansifler (%2,1), antidepresanlar
(%2,1), antiemetikler (%2,1) ve prednol (%2,1) izlemektedir (Bkz. Sekil 4. 3). Es
zamanl birden ¢ok ilag¢ kullanilabilecegi icin yiizde degerler toplam cevap veren kisi

sayist lizerinden hesaplanmistir.

60 503
50
40
30 21,5 21,5
20 11,5
10 I I . 4,3 4,3 2, 2, 2,1 2,1 2,1 2,1
0 || [ | - -— — — — —
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Sekil 4. 3. Gebelikte kullanilan ilaglar
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4.3. Ozofagus Atrezili Cocugun Sosyo-Demografik Ozellikleri ve Dogum
Oykiisiine Yonelik Bilgiler

OA’l1 ¢cocugua yonelik bilgiler, dogum ve hastalik dykiisiine iliskin 6zellikler
Tablo 4.3. ve Tablo 4.4.de yer almaktadir. Cocuklarin %55,4 i erkektir. Yas
ortalamast 6,84+3,94 yildir ve %25,9’u 1-3 yas, %28,8’1 4-6 yas, %38,1°1 7-12 yas,
%7,2’s1 13-18 yas gruplar1 arasindadir. Dogum agirlig1 ortalamasi 2543,444+689,70
gramdir; %48,1’inin diisiik dogum agirlikli bebek olarak dogduklar1 goériilmektedir.
Bu ¢ocuklarda boy uzunlugu ortalamasi 47,80+4,48 santimetredir ve %39’unun boy
uzunlugu 48 cm altindadir. Cocuklarin %77’sinin sezaryen, %17,3’linlin normal
vajinal yol ve %)5,8’inin ise vakum ve forceps ile miidahaleli vajinal dogum ile
dogdugu tespit edilmistir. Ortalama gebelik dogum haftasi1 36,33+3,66 hafta olup, bu
cocuklarin %41,2’sinin prematiire olarak dogduklar1 saptanmaistir.

OA teshisi aldiklar1 zaman dilimi incelendiginde, katilimcilarin %18,7’si
gebelikte, %46,8’1 dogumdan hemen sonra, %26,6’s1 dogum sonrasi ilk 24 saat ve
%7,9’u ilk bir hafta i¢inde ¢ocuklarinin OA teshisi aldiklarini ifade etmislerdir. OA
tipi gogunlukla Tip C (Atrezi ve distal TOF; %73,4) ve Tip A (izole atrezi; %15,1)
olarak bildirilmistir. Cocuklarin %99,3’iiniin dogum sonrasinda yenidogan YBU’ye
yatis Oykiisii ve %73,4’linlin mekanik ventilator ihtiyaci oldugu tespit edilmistir.
Cocuklarin %81,3’linlin Oksiiriik, nefes darligi, tekrarlayan akciger enfeksiyonu,
aspirasyon, pndmoni, hirilti, alerjik rinit, astim vb. solunumsal sorunlar ve %77’sinin
ameliyat sonrast uzun dénemde yutma gii¢lii ve refliiyii igeren gastrointestinal sorunlar
yasadiklar1 belirlenmistir. Bu komplikasyonlara bagli olarak cocuklarin %82’si
stiregcte enteral beslenme (EB) ve/veya parenteal beslenme (PB) destegi almistir.
Beslenme destegi gastrostomi yolu ile EB (%43,8), NG yolu ile EB (%35,0), oral EB
(%35), PB (%35) olarak bildirilmistir. OA’l1 ¢ocuklarn %93,5’i anketin yapildig
donem itibari ile agizdan normal gida alimi ile beslenmektedir.

Cocuklarin bakim siirecinde en sik (%93,5) ates, hirilt1, nefes darligi, pnomoni,
Oksiiriik nobetleri, astim gibi nedenlerde acil servise gétiiriildiikleri saptanmistir.

Cocuklarin %53,3’iinde OA’ya eslik eden ek anomaliler mevcuttur. (Bkz. Tablo 4.4.)
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Tablo 4.3. Ozofagus atrezisi olan gocuga iliskin bilgilerin dagilimi (n=139)

Ozellikler n %

Cinsiyet
Kiz 62 44,6
Erkek 77 55.4

Kaginci ¢ocuk oldugu
1.

2.
3. ve Uzeri

Dogumda Viicut Agirhgi (Ort+SS=2543,44+689,70, min=1500,
maksimum=4500, ortanca=2620)

2500 gr ve alt1 65 481
2500 gr tlizeri 70 51,9

Dogumda Boy Uzunlugu (Ort+SS=47,80+4,48, min=30; mak=54,
ortanca=48)

<48 cm 41 394
48 cm ve Uzeri 63 60,6
Yas (Ort+SS=6,84+3,94, min=1, mak=17, ortanca=6,8)

1-3 yil 36 25,9
4-6 yil 40 28,8
7-12 yil 53 38,1
13-18 y1l 10 7,2
Dogum sekli

Sezaryen 107 77,0
Normal 24 17,3
Miidahaleli vajinal dogum 8 5,8
Dogum Haftasi (Ort+SS=36,33+3,66, min=14, mak=42, ortanca=37)

36 hafta ve alt1 56 41,2
37-42 hafta arasi 80 58,8
Ozellikler n %
Ozofagus Atrezisi Teshis Zamam

Gebelikte 26 18,7
Dogumdan hemen sonra (ilk 1 saat) 65 46,8
1- 24 saat iginde 37 26,6

lgiin ile 1 hafta igerisinde 11 7,9
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Tablo 4.4. Ozofagus atrezisi olan gocugun hastalik dykiisiine iliskin bilgilerin dagilimi

(n=139)
Ozofagus Tipi
A (Izole atrezi) 21 15,1
B (Atrezi ve proksimal TOF) 3 2,2
C (Atrezi ve distal TOF) 102 73,4
D (Atrezi; distal ve proksimal) 10 12
E (izole TOF, H tipi fistiil) 3 2,2
Siirecte Solunum Destegi (Mekanik Ventilator) Thtiyaci
Evet 102 73,4
Hayir 37 26,6
Siirecte Solunumsal Sorunlarin Varhgi
Evet 113 81,3
Hayir 26 18,7
Siirecte Gastrointestinal Komplikasyon Varhgi
Evet 107 77,0
Hayir 32 23,0
Siirecte Enteral ve/veya Parenteral Beslenme Destegi
Var 114 82,0
Yok 25 18,0
Beslenme Desteginin Tipi* (n=114)
Oral Enteral 40 35,0
Nazogastrik yol ile EB 40 35,0
Gastrostomi yol ile EB 50 43,8
PB 40 35,0
Cocugun Mevcut Beslenme Durumu
Agizdan Normal Gida 130 93,5
Nazogastrik ile EB 2 1,5
Gastrostomi ile EB 7 5,0
Acil Servise Basvuru Nedenleri* n=139
Solunum Yolu Enfeksiyonlar 130 93,5
PEG/NG ile iliskili Sorunlar 12 8,6
Gastrointestinal Sistem Sorunlari 10 7,2
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Tablo 4.4. Ozofagus atrezisi olan gocugun hastalik dykiisiine iliskin bilgilerin dagilimi
(n=139) (devam)

Eslik Eden Ek Anomali Varhgi n=139

Var 77 55,3
Yok 62 44,6
Ek Anomali Tiiri* n=77

Kardiyak Sistem Anomalileri 40 52
Renal Anomaliler 15 20
Gastrointestinal Sistem Anomalileri 15 20
Anal Atrezi 10 14,2
Vertebral Anomaliler 7 9
Solunum Yolu Anomalileri 7 9
Diger (sinir sistemi ve kromozom anomalileri) 7 9
Ekstremite Anomalileri 5 6.4
VACTERL 2 2,5

*Birden fazla segenek isaretlenmistir

PB; Parenteral Beslenme, EB; Enteral Beslenme, PEG; Perkiitan Endoskopik Gastrostomi, NG; Nazogastrik

4.4. Primer Bakim Verenin Bakim Verme Siirecine iliskin Ozellikleri

Tablo 4.4’te primer bakim verenin bakim verme stirecine iligskin 6zellikleri yer
almaktadir. Katilimeilarin %89°u ailede OA’ln ¢ocuklarmin disinda bakima ihtiyag
duyan birinin olmadigini ifade etmistir. Cocuklarinin sahip oldugu bu hastalik nedeni
ile katillmcilarin  %70,5’inin ~ “yeniden ¢ocuk sahibi olmay1 istemedik”leri
belirlenmistir. Katilimcilar 6zellikle yeniden aymi sorunlarla karsilasma korkusu
yasadiklarin1 ifade etmislerdir. Katilimcilarin %79,8’inin  ¢ocugun bakiminda
eslerinden destek aldiklar1 saptanmustir: ifade edilen bu destek ¢ocugun beslenmesi ve
tedavileri ile ilgili bakim siirecini, diger cocugun bakimina olan destegi, ekonomik ve
psikososyal destegi kapsamaktadir. (Bkz. Tablo 4.4.)

Katilimcilarin %71,9’u tan1 sonrasinda hastalik ve bakim siireci ile ilgili egitim
almadiklarin1 ifade etmiglerdir. Ailelerin evde bakim siirecinde yasadiklari
zorlanmalar ve bilgi eksikleri su sekilde belirtilmistir: (Bkz. Tablo 4.5.)

e Kusma, reflii, yutma giicliikleri, ¢cigneme, kat1 gidalara gecis gibi beslenme ile

ilgili sorunlar
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e Stoma ¢evresinde akinti, kizariklik, enfeksiyon gibi gastrostomi bakimi,

e Tiipiin yerinden ¢ikmasi, tikanmasi, ila¢ ve EB iiriinlerinin tiipten verilmesi
e (Gida hazirlama, malzeme ulagimi ve kullanima siireci

e Banyo yaptirma

e Sosyal ortamdan soyutlanma

e Solunum yolu enfeksiyonlarindan korunma ve tedavi siireci

e Oksiiriik ataklar1 ve ndbetler

e Alerjilere yonelik miidahaleler

e Sosyal ortamdan soyutlanma

Tablo 4.5. Primer bakim verenin bakim verme siirecine iliskin 6zelliklerinin

dagilimi (n=139)

Ozellikler n %
Ailede Bakima Ihtiya¢c Duyan Baska Kisi Varhg

Var 15 10,8
Yok 124 89,2
Hastaligin Yeniden Cocuk Sahibi Olmay1 Etkilemesi

Etkiliyor 98 70,5
Etkilemiyor 41 29,5
Cocugun Bakiminda Esin Destek Olma Durumu

Destek veriyor 112 80,6
Destek vermiyor 27 19,4

Tam Sonras1 Hastalik ve Bakim Siireci ile Tlgili

Egitim Alma Durumu

Egitim almis 41 29,5
Egitim almamig 98 70,5

4.5. Olgek Istatistiklerine Yonelik Ozellikler

Olgek istatistiklerine ydnelik tanimlayici bilgiler Tablo 4.6’te yer almaktadir.
Primer bakim verenlerin bakim verme yiikii dlgeginden aldiklar1 puan ortalamasi
28,32+13,64 basa cikma oOz-yeterliligi Olceginden aldiklart puan ortalamasi
135,27+32,79 ve ebeveynlik stresi dl¢ceginden aldiklar1 puan ortalamasi1 17,71+14,53
olarak saptanmistir. Problem Odakli Basa Cikma Oz-yeterligi alt boyutu puanlarinin
ortalamas1 65,45+14,89 iken Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri Uzaklastirmaya Y o6nelik

Basa Cikma Oz-yeterligi alt boyutu puanlarmin 46,15+16,22 ve Aileden ve
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Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma Oz-yeterligi puanlarmin
ortalamasi ise 23,67+7,70dir.

Tablo 4.6. Olcek puanlarina iliskin tanimlayici istatistiklerin dagilimi

Ortalama Stz;gz:; Medyan 1325:}: 113)‘2:);‘3‘ IQR**
Bakim Verme Yiikii (")lg:egi 28,32 13,64 27,00 2 68 17
Ebeveynlik Stres Olcegi 17,71 14,53 14,00 2 69 67
Basa Cikma Oz-Yeterligi 135,27 32,79 13500 14 200 43
Olcegi 65,45 14,89 69,00 4 90 22
AB-1* 46,15 1622 46,00 5 80 23
AB-2* 23.67 770 2400 2 40 38

AB-3*

*AB-1: 1.Alt boyut, Problem Odakl1 Basa Cikma Oz Yeterligi; AB-2:2.Alt boyut, Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri
Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi, AB-3: 3. Alt boyut, Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek
Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi **IQR; Ceyrekler aras1 aralik

Tablo 4.7°de ¢alismada kullanilan 6lgeklerine ait puanlar ve aradaki iliskiler
sunulmaktadir. Uygulanan korelasyon analizleri sonucunda: Bakim Verme Yiikii
Olgegi puanlari ile Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma
Oz Yeterligi puanlar1 arasinda diisiik, ancak, istatistiksel olarak anlamli bir iliski
saptanmistir (r=-0,187). Bakim Verme Yiikii Olcegi puanlar ile Basa Cikma Oz-
Yeterligi Olgegi puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli, diisiik diizeyde, negatif
yonlii bir iliski saptanmistir (r=-0,170). Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari ile
Ebeveynlik Stres Olcegi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli, orta diizeyde,
pozitif yonlii iliski saptanmistir (r=0,515). Basa Cikma Oz-Yeterligi Olcegi puanlari
ile Ebeveynlik Stres Olcegi puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli, diisiik
diizeyde, negatif yonlii iliski saptanmustir (r=-0,231). Problem Odakli Basa Cikma Oz
Yeterligi puanlar1 ile Ebeveynlik Stres Olgegi puanlari arasinda diisiik, ancak,
istatistiksel olarak anlamli, negatif yonlii iliski bulunmustur (r=-0,255). Aileden ve
Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puanlari ile
Ebeveynlik Stres Olgegi puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamls, diisiik diizeyde,

negatif yonlii iliski bulunmustur (r=-0,206).



45

Tablo 4.7. Olgek puanlari arasindaki iliskinin incelenmesi

Basa Basa Basa Basa

Bakim

Verme Cg{;_la Clglzna Clglzna Clokrzlqa Ebeveynlik

gfﬁ?i Yeterligi Yeterligi Yeterligi Yeterligi Stres Olgegi

S8l (Olcesi AB-1* AB2*  AB-3*

Bakim Verme Yiki 1,000 -,170* -0,114 -0,150 -,187* ,515
Olgegi p 0,046 0,182 0,078 0,027 0,000°
Basa Clkma OZ- T 1,000 ,865** ,884** ,721** -,231
Yeterligi Olgegi p 0,000 0,000 0,000 0,006°
Problem Odakli Basa T 1,000 ,590%% ,508%* -,255
Cikma Oz Yeterligi  p 0,000 0,000 0,002¢
Olumsuz Duygu ve r 1,000 ,517%% -,103
Diisiinceleri
Uzaklastirmaya
Yonelik Basa Cikma 0,000 0,227
Oz Yeterligi p
Aileden ve r 1,000 -,206
Arkadastan Sosyal
Destek Almaya s
Yonelik Basa Cikma 0,015
Oz Yeterligi p
Ebeveynlik Stres r 1,000
Olgegi p

*AB-1: 1.Alt boyut, Problem Odakl1 Basa Cikma Oz Yeterligi; AB-2:2.Alt boyut, Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri
Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi, AB-3: 3. Alt boyut, Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek
Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi

I: Pearson Korelasyon Katsayisi, s:Spearman’s Rho Korelasyon Katsayisi

Ebeveynlik stresinin bakim verme yiikii arasindaki iliskide basa ¢ikma 06z-
yeterliliginin aracilik roliiniin incelenmesi i¢in yapisal model kullanilmistir.
Arastirmada ileri siiriilen aracilik rolii incelenirken Baron ve Kenny’nin (1986)
Olciitleri goz Oniine alinmistir. Baron ve Kenny’e (1986) gore arastirmada yapisal
esitlik modelinde degiskenlerin araci (intermediate variable) olarak incelenebilmesi
i¢in;

1. Bagimli ve bagimsiz degisken arasindaki iligki anlamli olmali,
2. Araci degisken ve bagimsiz degisken arasindaki iligki anlamli olmal,
3.Bagimsiz degisken ile birlikte, araci degisken ile bagimli degisken arasindaki iligki
anlamli olmalidir.
Ayrica, araci degisken ile bagimsiz degisken es zamanli olarak regresyon

analizinde incelendiginde daha 6nce bagimsiz ve bagimli degisken arasinda var olan
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anlamli iligki anlamli olmaktan ¢ikmali ya da daha onceki anlamlilik diizeyi

azalmalidir (96).

Tablo 4.8. Yapisal modelin yol katsayilari (arac1 degisken olmadan)

Bagimh Bagimsiz B St. B S.H. t p

Bakim Verme

e <--- Ebevenlik Stresi 0,451 0,481 0,070 6,438 *kok
Yiki

**%: p<0,001 PB: Regresyon Katsayisi

Tabloda ara degisken olmadan Ebevenlik Stresinin Bakim Verme Yiikii ile
olan iligkisi gosterilmistir. Kurulan yapisal modelin uyum indekslerinin modelin
doymus bir model olmasindan dolayr uyum sagladigi goriilmiistiir. Buna gore
Ebevenlik Stresi Bakim Verme Yiikii ile arasinda pozitif bir iliski bulunmaktadir (St.

B=0,481).

Ebeveynlik Stresi — Bakim Verme Yuki

Sekil 4.4. Yapisal model (Ara Degisken Olmadan)

Tablo 4.9. Yapisal modelin (ara degisken varken) yol katsayilari

Bagimh Degisken gzg:;?(seli p St. B S.H. t p
Basa Gikma Oz-— __ py o onlik Stresi 0,170 0,075 0,192 -0,888 0,375
Yeterligi
Bakg‘;lﬁgif“ne < Ebevenlik Stresi 0442 0470 0069 6359
Bakim Verme - Basa Gikma Oz- ) hsc 134 0031  -1.819 0,069
Yiikii Yeterligi

*4%:p<0,001 P:Regresyon Katsayisi
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Tablo 4.9°da ara degisken modele dahil oldugundaki etkiler gosterilmistir.
Kurulan yapisal modelin uyum indekslerinin modelin doymus bir model olmasindan
dolay1 uyum sagladig1 gériilmiistiir. Buna gore Ebeveynlik Stresi Basa Cikma Oz-
Yeterliligini etkilememektedir (St.f=-0,075; p>0,05). Ebeveynlik Stresi Bakim Verme
Yiikiinii pozitif etkilemektedir (St.p=0,470; p<0.001). Basa Cikma Oz-Yeterliligi
Bakim Verme Yiikiinii etkilememektedir (St.p=-0,134; p>0,05). Ara degisken olarak
incelenen Basa Cikma Oz-Yeterliligi modele eklendiginde bu degisken iizerinden
akan anlamli bir etki olmadigindan ve ara degisken olmadan direkt etkinin ara
degisken modele eklendiginde degismemesinden dolay1 Ebeveynlik Stresinin Bakim
Verme Yiikii Uzerindeki Etkisinde Basa Cikma Oz-Yeterliliginin araci etkisi

bulunmamaktadir.

@

Basa Clkma Oz-Yeterligi

AN

I Ebeveynlik Stresi Bakim Verme Yuku

Sekil 4.5. Yapisal model (Ara Degisken Varken)

Tablo 4.10. Olgeklere iliskin giivenilirlikler

Madde Sayisi Cronbach Alfa (a)

Bakim Verme Yiikii Olgegi 22 0,901
Basa Cikma Oz-Yeterligi Olcegi 21 0,891
Ebeveynlik Stres Ol¢egi 18 0,910

Calismada kullanilan 6l¢iim araglarinin giivenilir oldugu goriilmiistiir (0>0,70).

(Tablo 4.10)



Tablo 4.11. Primer bakim verenin sosyo-demogrofik 6zelliklerine gore dlgek puanlarinin
farkliliklarmin incelenmesi (n=139)

Bakim Verme Basa Cikma Oz-

Ebeveynlik

48

Yiikii Olcegi  Yeterligi Olcegi  Stres Olgegi
Ort+SS Ort£SS Ort+SS
Goriisiilen Kisi
Anne 28,75+13,56 134,47+33,59 17,98+14,98
Baba 23,75+14,27 143,75+21,90 14,75+8,07
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 1,215-0,226 -0,936-0,351 -0,090-0,928
Yas
22-35 Yas 25,63+10,55 136,38+36,85 14,69+13,86
36-57 Yas 29,92+15,03 134,61+30,31 19,51+14,70
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -1,806-0,073 0,308-0,759 -2,525-0,012*
Egitim Durumu
Ortadgretim ve Alt1 25,87+14,52 140,84+36,29 22,32419,48
Universite 28,95+13,49 134,67+30,99 16,03+12,29
Lisanstistii 31,00£11,99 123,93+32,89 15,57+8,65
F testi-pdegeri/Kruskal Wallis-p- 0,977-0,379 1,409-0,248 1,739-0,419
degeri
Medeni Durum
Evli 28,16+13,52 136,18+32,15 17,49+14,65
Bosanmis/Dul/Diger 30,40+15,78 123,60+40,28 20,50+13,24
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -0,500-0,618 1,170-0,244 -1,110-0,267
Calisma Durumu
Evet 28,47+12,82 133,66+35,35 15,90+12,24
Hayir 28,17+14,48 136,82+30,31 19,44+16,32
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 0,130-0,897 -0,566-0,573 -0,873-0,383
Gelir Diizeyi
Gelir Giderden Az 27,93£15,60 129,43+22.97 15,93+10,65
Gelir Gidere Esit 28,56+13,59 136,76+38,83 19,27+17,04
Gelir Giderden Fazla 28,16+12,40 137,11+26,61 16,18+11,81
F testi-pdegeri/Kruskal Wallis-p- 0,026-0,975 0,605-0,548 0,179-0,914
degeri
Aile Tipi
Cekirdek Aile 28,40+13,54 135,85+32,83 17,97+14,85
Genis/Pargalanmis 27,67£14,95 130,47+33,16 15,53+11,74
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 0,195-0,846 0,600-0,550 -0,296-0,768
Bakima ihtiya¢c Duyan Baska Kisi
Var 32,73+£9,46 136,07+18,53 20,33+12,40
Yok 27,78+14,00 135,18+34,16 17,39+14,78
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 1,331-0,185 0,099-0,921 -2,005-0,043*
Tekrar Cocuk Sahibi Olma Istegi
Evet 30,35+13,80 129,04+33,67 18,03+13,35
Hayir 23,46+12,09 150,17+25,24 16,93+£17,17
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 2,778-0,006* -3,613-0,000* -1,254-0,210

t: Bagimsiz Orneklem T Testi  F:Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) Z:Mann Whitney U Analizi KW:Kruskal

Wallis  *:p<0,05
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Tablo 4.12.Annenin gebelik 6ykiisii 6zelliklerine gore 6lgek puanlarinin farkliliklarinin

incelenmesi (n=139)

Bakim Verme Basa Cikma 0z- Ebeveynlik
Yiikii Olcegi  Yeterligi Olcegi Stres Olcegi
Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Gebelik Sayis1
1 28,66+14,57 133,34+39,54 16,19+13,62
2 26,93+11,88 134,43+29,70 17,43+£13,20
3 ve Uzeri 30,54+15,33 140,68+24,14 21,14+18,34
F testi-pdegeri/Kruskal Wallis-p- 0,683-0,507 0,488-0,615 1,551-0,461
degeri
Diisiik oykiisii
;’21 33,36+13,67 132,00+30,29 21,25+17,80
{-testi-p degeri/z testi-p degeri 27,05+13,40 136,10+33,47 16,81+13,53
2,218-0,028* -0,590-0,556 -1,117-0,264
Canh Dogum Sayis1
1 29,49+13,80 132,65+38,63 18,13+£15,32
2 27,19+£13,22 136,49+26,52 15,91+12,14
3 ve Uzeri 27,21£15,09 143,07+24,15 22,93+18,76
F testi-pdegeri/Kruskal Wallis-p-degeri 0,485-0,617 0,650-0,524 1,376-0,256
Gebeligin Planh Olma Durumu
Evet 29,37+13,79 135,07+34,76 18,07+14,75
Hay1r 24,65+12,66 135,97+25,19 16,42+13,89
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 1,712-0,089 -0,133-0,894 0,558-0,578
Gebelik Yasi
19-30 Yas 25,32+11,88 135,88+36,83 16,15+13,74
31-40 Yas 31,83+£14,79 134,56+27,59 19,53+15,30
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -2,876-0,005* 0,235-0,814 -1,374-0,172
Gebelik Siirecinde Hastalik
Var 27,91+12,34 138,58+29,55 19,81+16,84
Yok 28,57+14,45 133,23+34,65 16,41+12,83
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -0,278-0,782 0,934-0,352 1,346-0,181
Gebelik Oncesi Sigara Kullanim1
Var 26,39+13,61 137,92+31,30 17,47+17,14
Yok 28,99+13,66 134,35+33,39 17,79+£13,59
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -0,985-0,327 0,560-0,576 -0,111-0,912
Gebelikte Ultrason Bulgularinda
Sorun
Var 28,36+14,62 134,20+35,90 16,02+12,97
Yok 28,28+12,85 136,19+30,10 19,15+15,68
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 0,034-0,973 -0,354-0,724 -1,269-0,206
Gebelikte Komplikasyon Varhgi
Var 26,88+12,37 133,39+32,14 16,56+13,81
Yok 31,31£15,72 139,20+34,13 20,09+15,82
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -1,805-0,073 -0,977-0,330 -1,342-0,182

t: Bagimsiz Orneklem T Testi  F:Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) Z:Mann Whitney U Analizi KW:Kruskal

Wallis  *:p<0,05
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Tablo 4.13. Cocugun Ozelliklere Gére Olgek Puanlarinin Farkliliklarinin Incelenmesi

(n=139) _
Bakim Verme Basa Cikma Oz- Ebeveynlik
Yiikii Olcegi  Yeterligi Olcegi Stres Ol¢egi
Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Cocugun Dogum Kilo
2500 gr ve Alt1 26,78+13,67 132,08+30,71 16,85+13,28
2500 gr Uzeri 29,59+13,79 136,03+34,08 18,04+15,06
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -1,184-0,239 -0,706-0,482 0,154-0,877
Cocugun Dogum Boyu
<48 cm 25,46x12,30 135,54435,27 13,95+10,97
48 cm ve Uzeri 28,41+13,45 134,56+34,23 18,37+15,86
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -1,130-0,261 0,141-0,888 -0,946-0,344
Cocugun Yasi
1-3 Yas 29,44+14,35 126,36+36,53 15,97£14,30
4-6 Yas 26,30£12,94 137,05429,89 14,60+12,63
7-12 Yas 28,70+13,54 139,51429,72 20,47+15,76
13-18 Yas 30,30+15,49 137,80+43,33 21,70+13,99
F testi-pdegeri/Kruskal Wallis-p-degeri 0,452-0,716 1,247-0,295 7,207-0,066
Dogum Haftasi
36 Hafta ve Alt1 29,09+14,54 132,57+26,27 18,57+13,14
36 Haftadan Fazla 27,45+12,75 135,94+36,74 17,16+15,43
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 0,696-0,487 -0,588-0,557 -1,503-0,133
Cocugun Dogum Sekli
Sezaryen 27,61£12,92 133,44+31,95 17,49+13,98
Normal/Diger 30,69+15,81 141,41435,28 18,44+16,46
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -1,121-0,264 -1,208-0,229 -0,324-0,746
Kacinc1 Cocuk Oldugu
1. 28,72+14,32 133,29+35,53 18,08+14,65
2. 27,64+11,45 136,62+29,49 15,89+11,94
3. ve Uzeri 28,00+17,51 144,73+22,75 22,27+22,04
F testi-pdegeri/Kruskal Wallis-p-degeri 0,093-0,911 0,644-0,527 0,923-0,400
Siirecte Solunum Destegi Thtiyaci
Var 28,29+13,20 134,06+31,77 18,36+14,37
Yok 28,38+14,98 138,62+35,71 15,89+14,99
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -0,032-0,974 -0,724-0,470 1,367-0,172
Malformasyon
Var 28,18+13,28 136,42+30,38 18,88+15,25
Yok 28,48+14,18 133,89+35,68 16,29+13,58
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -0,125-0,901 0,452-0,652 1,049-0,296
Ameliyat Sonrasi Gastrointestinal
Komplikasyon
Var 29,45+14,03 132,29+33,48 18,81+14,44
Yok 24,53+11,69 145,25+28,63 14,00+14,42
1,803-0,074 -1,982-0,049* -2,494-0,013*

t-testi-p degeri/z testi-p degeri

t: Bagimsiz Orneklem T Testi  F:Tek Yénlki Varyans Analizi (ANOVA) Z:Mann Whitney U Analizi

KW:Kruskal Wallis  *:p<0,05
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Tablo 4.13. Cocugun &zelliklerine gore 6lgek puanlarinin farkliliklariin incelenmesi

(devami) (n=139)

Bakim Verme Basa Cikma Oz- Ebeveynlik
Yiikii Olcegi  Yeterligi Olcegi Stres Ol¢egi
Ort+£SS Ort+SS Ort+SS
Dogum Sonrasi Beslenme Destegi
Var 28,32+13,24 136,34+30,41 18,07+13,95
Yok 28,32+15,66 130,40+42,41 16,04+17,13
t-testi-p degeri/z testi-p degeri -0,001-0,999 0,820-0,414 1,702-0,089
Ameliyat Sonrasinda Solunumsal
Sorunlar
Var 29,05+13,41 137,73+29,97 18,65+15,39
Yok 25,12+14,46 124,58+42,00 13,58+9,09
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 1,331-0,186 1,861-0,065 -1,230-0,219
Cocukta Bu Hastahk Disinda Kronik
Hastahk
Var 29,87+12,89 135,08+32,62 21,02+17,16
Yok 27,14+14,16 135,42+33,13 15,19+11,65
t-testi-p degeri/z testi-p degeri 1,169-0,244 -0,059-0,953 -2,005-0,043*
Ozofagus Atrezisi Tipi
A 28,38+11,32 145,194+24,76 19,10+£14,26
C 27,49+13,02 132,18+33,82 16,85+14,30
B/D/E 33,50+19,14 142,00+33,50 21,31£16,52
1,349-0,263 1,772-0,174 2,138-0,343

F testi-pdegeri/Kruskal Wallis-p-degeri

t: Bagimsiz Orneklem T Testi  F:Tek Yéonlii Varyans Analizi (ANOVA) Z:Mann Whitney U Analizi KW:Kruskal
Wallis  *:p<0,05

Tablo 4.11, Tablo 4.12 ve Tablo 4.13 incelendiginde ¢alismaya katilan kisilerin
Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlar diisiik dykiisii, gebelik yasi, OA’l1 bir ¢ocuga
sahip olmanin tekrar cocuk sahibi olma diisiincesini etkileme durumuna gore
istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir. Buna gore diisiik 6ykiisii olanlarin
Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlar1 (33,36+13,67) diisiik dykiisii olmayanlardan
(27,05+13,40) istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir (p=0,028). Gebelik
yast 31-40 olanlarin Bakim Verme Yiikii Ol¢egi puanlar1 (31,83+14,79) gebelik yast
19-30 olanlardan (25,32+11,88) istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir
(p=0,005). OA’l1 bir ¢ocuga sahip olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini
etkileyenlerin Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlar1 (30,35+13,80), etkilemeyenlerden
(23,46+12,09) istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir (p=0,006).

Basa Cikma Oz-Yeterligi Olgegi puanlar1 ameliyat sonras1 gastrointestinal

komplikasyon varligi, OA’l1 bir cocu@a sahip olmanin tekrar cocuk sahibi olma
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diistincesini  etkileme durumuna gore istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermektedir. Buna gore ameliyat sonrasi gastrointestinal komplikasyon
olmayanlarin Basa Cikma Oz-Yeterligi Olcegi puanlart (145,25+28,63),
gastrointestinal komplikasyonu olanlardan (132,29+33,48) istatistiksel olarak anlamli
derecede daha fazladir (p=0,049). Ozofagus atrezili bir gocuga sahip olmanin tekrar
cocuk sahibi olma diisiincesini etkilemeyenlerin (150,17+25,24) Basa Cikma Oz-
Yeterligi Olcegi puanlari, tekrar cocuk sahibi olma diisiincesini etkileyenlerden
(129,04+33,67) istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir (p<0,001).

Ebeveynlik Stres Olgegi puanlar1 goriisiilen kisinin yasi, cocugun cinsiyeti,
ameliyat sonrasi1 gastrointestinal komplikasyon olmasi, ¢cocukta bu hastalik disinda
kronik hastalik varligi1 degiskenlerine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermektedir (p<0,05). 36-57 yas grubundaki kisilerin Ebeveynlik Stres Olgegi
puanlari (19,51+14,70), 22-35 yas grubundaki kisilerden (14,69+13,86) istatistiksel
olarak anlamli derecede daha fazladir (p=0,012). Cocuk cinsiyeti erkek olanlarin
(20,48+16,78) Ebeveynlik Stres Olcegi puanlari kiz olanlardan (14,26+10,23)
istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir. Ameliyat sonrasinda
gastrointestinal komplikasyon yasayanlarin Ebeveynlik Stres Olgegi puanlart
(18,81+14,44) yasamayanlardan (14,00+14,42) istatistiksel olarak anlamli derecede
daha fazladir. Cocukta bu hastalik disinda kronik hastalik olanlarin Ebeveynlik Stres
Olgegi puanlar1 (21,02£17,16) olmayanlardan (15,19+11,65) istatistiksel olarak
anlamli derecede daha fazladir (p<0,05).
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Tablo 4.14. Primer bakim verenin sosyo-demogrofik 6zelliklerine gore basa ¢ikma 6z-yeterliligi alt

boyut puanlarmin farkliliklarinin incelenmesi (n=139)

AB1 AB2 AB3

Ort+SS Ort+SS Ort£SS
Goriisiilen Kisi
Anne 64,93+15,32 45,83+16,36 23,71£7.91
Baba 71,00+7,54 49,50+15,01 23,25+5.24
t-testi-p degeri -1,354-0,178 -0,747-0,456 0,197-0,844
Yas
22-35 Yas 64,31+17,54 47,37+17,12 24,71+8,01
36-57 Yas 66,14+13,12 45,43+15,72 23,05+7,49
t-testi-p degeri -0,700-0,485 0,681-0,497 1,236-0,219
Egitim Durumu
Ortadgretim ve Altt 66,74+16,22 50,05+17,20 24,05+8,57
Universite 65,77+14,43 45,15+15,32 23,75+7,44
Lisansiistii 60,00+13,76 41,79+18,11 22,14+7,19
F-testi-p degeri 1,101-0,335 1,792-0,171 0,323-0,724
Medeni Durum
Evli 65,64+14,77 46,56+16,14 23,98+7,51
Bosanmis/Dul 63,10+17,01 40,90+17,25 19,60+9,37
t-testi-p degeri 0,517-0,606 1,063-0,290 1,747-0,083
Cahsma Durumu
Evet 64,94+14,95 44,87+16,77 23,85+8,04
Hayir 65,94+14,93 47,38+15,70 23,49+7,42
t-testi-p degeri -0,396-0,693 -0,912-0,363 0,275-0,784
Gelir Diizeyi
Gelir Giderden Az 63,60+12,69 45,90+12,17 19,93+5,34
Gelir Gidere Egit 65,68+16,38 46,61+18,73 24,48+8,77
Gelir Giderden Fazla 66,50+13,75 45,50+14,18 25,11+6,21
F-testi-p degeri 0,331-0,719 0,061-0,941 4,838-0,009*
Fark (Tukey) - - 1<2,3
Aile Tipi
Cekirdek Aile 65,46+£14,90 46,39+16,47 24,01+7,57
Genis/Parcalanmig 65,40+15,31 44,20+14,41 20,87+8,45
t-testi-p degeri 0,015-0,988 0,492-0,624 1,499-0,136
Ailede Bakima ihtiya¢ Duyan Baska Kisi
Var 67,73+8,82 45,53+11,86 22,80+6,50
Yok 65,18+15,47 46,23+16,71 23,77+7,85
t-testi-p degeri 0,627-0,532 -0,156-0,877 -0,461-0,645
Tekrar Cocuk Sahibi Olma Istegi
Evet 62,72+15,67 43,73+16,20 22,58+7,79
Hay1r 71,98+10,37 51,93+14,94 26,27+6,89

t-testi-p degeri -3,472-0,001*

-2,780-0,006*

-2,628-0,010*

t: Bagimsiz Orneklem T Testi  F:Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) *:p<0,05
AB 1: Problem Odakh Basa Cikma Oz Yeterligi AB 2: Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri Uzaklagtirmaya Yénelik
Basa Cikma Oz Yeterligi AB 3: Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yénelik Basa Cikma Oz Yeterligi
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Tablo 4.15. Annenin gebelik 6zelliklerine gore basa ¢ikma 6z-yeterliligi alt boyut puanlarinin

farkliliklarinin incelenmesi (n=139)

AB1 AB 2 AB3

Ort£SS Ort+SS Ort+SS
Canli Dogum Sayis1
1 63,74£17,27  46,10£18,22 22,81+8,93
2 66,32+12,35  45,49+14,25 24,68+6,23
3 ve Uzeri 70,29+10,74  49,07+14,10 23,71+6,53
F-testi-p degeri 1,291-0,278 0,271-0,763 0,919-0,402
Gebelik Sayis1
1 64,38+17,73  45,94+18,53 23,02+9,13
2 64,45+£13,83  45,48+14,68 24,50+6,89
3 ve Uzeri 69,57+10,08  47,93+14,99 23,18+6,32
F-testi-p degeri 1,348-0,263 0,219-0,804 0,580-0,561
Gebeligin Planh Olma Durumu
Evet 65,30+15,50  46,00+16,80 23,78+7,97
Hayir 66,00+12,76  46,68+14,27 23,29+6,80
t-testi-p degeri -0,231-0,818  -0,204-0,839 0,310-0,757
Gebelik Yas1
19-30 Yas 65,09+17,04  47,11£17,00 23,68+7,85
31-40 Yas 65,87+12,02  45,03+15,33 23,66+7,58
t-testi-p degeri -0,307-0,759 0,750-0,454 0,018-0,986
Gebelik Siirecinde Hastalik
Var 66,60+14,49  48,51+14,99 23,47+7,35
Yok 64,74£15,17  44,70+£16,86 23,79+7,95
t-testi-p degeri 0,714-0,477 1,349-0,179  -0,236-0,813
Diisiik Oykiisii
Var 65,11+12,76  44,68+15,48 22.21+7,45
Yok 65,54+15,43  46,52+16,45 24,04+7,75
t-testi-p degeri -0,137-0,891  -0,536-0,593  -1,120-0,265
Ultrason Bulgularinda Sorun Varhg
Var 64,19+16,28  46,09+17,24 23,92+7,68
Yok 66,53+13,61 46,20+15,43 23,45+7,77
t-testi-p degeri -0,925-0,356  -0,038-0,969 0,356-0,722
Gebelikte Komplikasyon Varhg:
Var 64,82+15.41 45,27+15,70 23,31+7,83
Yok 66,78+£13,82  48,00+17,31 24,42+7 .45
t-testi-p deger -0,724-0,470  -0,929-0,354  -0,797-0,427

t: Bagimsiz Orneklem T Testi F. :Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) *:p<0,05
AB I: Problem Odakli Basa Cikma Oz Yeterligi  AB 2: Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik
Basa Cikma Oz Yeterligi AB 3: Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi
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Tablo 4.16. Cocugun &zelliklerine gore basa ¢cikma 6z-yeterliligi alt boyut puanlarinin farkliliklarinin

incelenmesi (n=139)

AB1 AB 2 AB3

Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Cocugun Dogum Boyu
<48 cm 63,05+15,99 48,98+15,45 23,51+8,20
48 cm ve Uzeri 66,76+15,14 44,16+17,95 23,63+7,61
t-testi-p degeri -1,195-0,235 1,411-0,161 -0,078-0,938
Cocugun Yasi
1-3 Yas 61,75+£16,90 41,97£17,35 22,64+8,82
4-6 Yas 64,50+£14,31 48,45+15,14 24,10+7,36
7-12 Yas 68,70+£12,61 46,81£15,41 24,00+7,10
13-18 Yas 65,40+£19,00 48,50£19,97 23,90+8,67
F-testi-p degeri 1,659-0,179 1,167-0,325 0,288-0,834
Dogum Haftasi
36 Hafta ve Alt1 62,63+13,04 47,20+13,21 22,75+6,91
36 Haftadan Fazla 66,91+15,86 44,88+17,94 24,15+8,29
t-testi-p degeri -1,666-0,098 0,824-0,411 -1,037-0,302
Cocugun Cinsiyeti
Kiz 65,00+15,08 45,08+16,43 23,40+7,56
Erkek 65,82+14,82 47,01£16,12 23,88+7,86
t-testi-p degeri -0,321-0,749 -0,697-0,487 -0,364-0,716
Cocugun Dogum Kilosu
2500 gr ve Alt1 63,18+15,13 46,09+14,81 22,80+7,40
2500 gr Uzeri 66,93+14,68 45,20+17,20 23,90+7,77
t-testi-p degeri -1,459-0,147 0,322-0,748 -0,841-0,402
Cocugun Dogum Sekli
Sezaryen 64,62+15,32 45,51£15,47 23,31+£7,74
Normal/Diger 68,25+13,18 48,28+18,65 24,88+7,55
t-testi-p degeri -1,213-0,227 -0,846-0,399 -1,010-0,314
Kacincr Cocuk Oldugu
1. 63,98+16,22 46,12+17,02 23,19+£8,23
2. 67,27£13,01 44,62+15,57 24,73+7,03
3. ve Uzeri 69 ,18+10,42 52,64+11,52 22.91+6,14
F testi-p degeri 1,089-0,340 1,080-0,343 0,639-0,530
Ozofagus Tipi
A 70,05+13,19 49,71£13,59 25,43+7,14
C 64,45+15,43 44,45+16,38 23,27+£7,59
B/D/E 65,81+£12,98 52,31+17,07 23,88+9,20
F-testi-p degeri 1,240-0,293 2,261-0,108 0,685-0,506
Malformasyon Varhg:
Var 65,71£13,89 46,49+15,72 24,22+7,85
Yok 65,14+16,12 45,75+£16,93 23,00+7,53
t-testi-p degeri 0,223-0,824 0,267-0,790 0,932-0,353

t: Bagimsiz Orneklem T Testi F:Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) *:p<0,05
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Tablo 4.16. Cocugun &zelliklerine gore basa ¢cikma 6z-yeterliligi alt boyut puanlarinin farkliliklarinin

incelenmesi (devami) (n=139)

AB1 AB 2 AB3

Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Cocukta Bu Hastalik Disinda Kronik
Hastahk Varhg
Var 66,50+15,06 46,17+16,25 22,4247 95
Yok 64,66+14,81 46,14+16,31 24,62+7,42
t-testi-p degeri 0,721-0,472 0,010-0,992 -1,682-0,095
Ameliyat Sonrasinda Solunumsal
Sorunlar
Var 66,88+13,96 46,84+15,28 24,02+7,34
Yok 59,27+17,37 43,15+19,90 22,1549,11
t-testi-p degeri 2,388-0,018* 1,045-0,298 1,114-0,267
Siirecte Solunum Destegi Thtiyaci
Var 65,22+15,20 45,52+15,23 23,32+7,55
Yok 66,11+14,17 47,89+18,82 24,6248,13
t-testi-p degeri -0,311-0,756 -0,761-0,448 -0,878-0,382
Ameliyat Sonrasi Gastrointestinal
Komplikasyon
Var 64,78+15,18 44,49+16,50 23,03+7,98
Yok 67,72+13,85 51,72+14,12 25,81+6,34
t-testi-p degeri -0,981-0,328 -2,245-0,026* -1,809-0,073
Dogum Sonrasi Beslenme Destegi
Var 65,65+13,93 46,95+15,10 23,75+7,34
Yok 64,56+£18,97 42,52420,57 23,3249,35
t-testi-p degeri 0,330-0,742 1,238-0,218 0,249-0,803

t: Bagimsiz Orneklem T Testi  F:Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) *:p<0,05

AB 1: Problem Odakh Basa Cikma Oz Yeterligi AB 2: Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri Uzaklagtirmaya Yénelik
Basa Cikma Oz Yeterligi AB 3: Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi

Tablo 4.14, 4.15 ve 4.16 incelendiginde ¢alismaya katilan kisilerin: Problem
Odakli Basa Cikma Oz Yeterligi puanlar1 ameliyat sonrasi solunumsal sorunlar varlig
ve Ozofagus atrezili bir ¢gocuga sahip olmanin tekrar cocuk sahibi olma diislincesini
etkileme durumuna gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir. Buna
gdre ameliyat sonrast solunumsal sorunlari olanlarin Problem Odakl1 Basa Cikma Oz
Yeterligi puanlar1 (66,88+13,96), solunumsal sorunlar1 olmayanlardan (59,27+17,37)
istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir (p=0,018). OA’l1 bir ¢ocuga sahip
olmanin tekrar ¢gocuk sahibi olma diisiincesini etkilemeyenlerin Problem Odakli Basa
Cikma Oz Yeterligi puanlar1 (71,98+10,37), tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini
etkileyenlerden (62,72+15,67) istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir
(p=0,001).
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Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz
Yeterligi puanlar1 ameliyat sonrasi1 gastrointestinal komplikasyon varligi, 6zofagus
atrezili bir ¢ocuga sahip olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini etkileme
durumuna gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir. Buna gore
ameliyat sonrasi gastrointestinal komplikasyonu olmayanlarin Olumsuz Duygu ve
Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puanlan
(51,72+14,12), gastrointestinal komplikasyonu olanlardan (44,49+16,50) istatistiksel
olarak anlamli derecede daha fazladir (p=0,026). Ozofagus atrezili bir cocuga sahip
olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini etkilemeyenlerin Olumsuz Duygu ve
Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puanlan
(51,93+£14,94), tekrar ¢cocuk sahibi olma diislincesini etkileyenlerden (43,73+16,20)
istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir (p=0,006).

Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yénelik Basa Cikma Oz Yeterligi
puanlar1 gelir diizeyi ve OA’l1 bir cocu@a sahip olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma
diisiincesini  etkileme durumuna gore istatistiksel olarak anlamh farklilik
gostermektedir. Buna gore geliri giderinden az olan kisilerin Aileden ve Arkadastan
Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puanlar1 (19,93+5,34), geliri
giderine denk ve fazla olan kisilerden (24,48+8,77, 25,11+£6,21) istatistiksel olarak
anlamli derecede daha azdir (p=0,009). OA’l1 bir ¢ocuga sahip olmanin tekrar cocuk
sahibi olma diisiincesini etkilemeyenlerin Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek
Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puanlar1 26,27+6,89), tekrar ¢ocuk sahibi
olma diisiincesini etkileyenlerden (22,58+7,79) istatistiksel olarak anlamli derecede
daha fazladir (p=0,010).

Cok degiskenli lojistik regresyon modellemesinde ikili analizlerde belirlenen olasi
iliskiler dikkate alinarak bakim verme yiikiinii agiklayici en 1yi modele ulagsmak i¢in
bagimsiz prediktorler Enter yontemi kullanilarak incelenmistir. Katlimcilarin Zarit
bakim verme ylikii 6l¢egi puanlari “az ya da hi¢” bakim verme yiikiinii ifade eden 20
puan alt1 ve “hafif-orta, orta-agir ve agir” bakim verme ytikiinii ifade eden 21 puan ve
tizeri olarak ikiye kategoriye ayrilmistir. Bagimli degisken az yada hig (0)/ hafif-orta,
orta-agir ve agir (1) olarak kategorize edilen bakim verme yiikii alinarak ebeveynlik
stres 6l¢egi puanlarinin katilimeilarin algiladiklar: bakim yiikii algilari ile iliskisi ¢oklu

binary lojistik regresyon analizi ile ¢alisilmistir.
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Logit modeli kurmadan 6nceki analizlerle belirlenen iligkili faktorlerin ve olasi
ara degiskenin de gosterildigi bir nedensellik ag1 o6rnegi olusturulmustur. Bu
nedensellik ag1 Sekil 4.6’da yonlendirilmis dongiisiiz grafik (DAG) ile gosterilmistir.

Oklarin yonii iliskinin beklenen yoniine isaret edecek sekilde kullanilmigtir.

Ebeveynlik Stresi Bakim Verme Yuki

O O
P T

Oz-yeterliligi

Dusiik Dogum Gebelik Y:
Cinsiyet Kronik Hastalik Varligi Oykiisii ebeliicYast

(cocuk) (¢ocuk)

Sekil 4.6. Ebevynlik stresi-bakim verme yiikii iligkisi, yonlendirilmis asiklik grafik (directed
acyclic graph)

Modele konan degiskenler ile bakim verme yiikii i¢in kurulan logit model
sonuclar1 Tablo 4.16°da gosterilmistir. Bakim verme yiikii hafif (n=44; %31,7) ve
hafif olmama (n=95; %68,3) (az/¢ok yiik) bagimli degisken olarak ele alinmistir.
Model olusturma asamasinda modellerin performansi degerlendirilirken Mc Faden
Cox-Snell ve Nagelkerke R? degerleri karsilastirilmistir. Son olusturulan modelde R?
degerleri 0,20-0,40 arasindadir (Cox-Snell= 0.267, McFaden=0,249, Nagelkerke R? =
0.374). Hosmer ve Lemeshow testi sonucunda p>0,005 olmasi nedeni ile modelin
veriye uyumunun iyi oldugu gozlenmektedir.

Basa ¢ikma 0z-yeterliligi, cinsiyet, diisiik dykiisii, gebelik yasi, ¢cocukta ek
kronik hastalik varligi kontrol edildiginde ebeveynik stresi bakim verme yiikii ile
istatistiksel agidan anlamli diizeyde iliskili saptanmistir (OR=1,120, %95 GA=1,054-
1,189, p<0,001).

Diisiik oykiisii (OR=4,220, %95 GA=2,095-16,261 p=0,036) ve gebelik yas1
(OR=2,513, %95 GA=1,045-6,045, p=0,040) bakim verme yiikii ile iliskisi istatistiksel

olarak anlamli bulunan diger degiskenlerdir.
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Tablo 4.17. Bakim verme ytikii ile iliski faktorler, logit model analiz sonuglari

Degiskenler . Tahmin e Lo Odds Exp(B)
Kategori (B) SH z-degeri p-degeri (%95 GA)
Basa Cikma Oz- ]
-,007 ,007 1,086 ,297 0,993 (0,980-1,006)
Yeterligi
Ebeveynlik
,113 ,031 13,561 ,000 1,120 (1,054-1,189)
Stresi
Cinsiyet Erkek 1,146 (0,485-2,709)
,136 ,439 ,096 , 756
Kiz
Diisiik OyKkisii Yok 4,220 (2,095-16.261)
1,440 ,688 4,377 ,036
Var
Gebelik Yas1 31-40 2,513 (1,045-6,045)
,922 ,448 4,237 ,040
19-30
EK Kronik Yok 1,029 (0,427-2,480)
,029 ,449 ,004 ,949
hastahk Var
Model Ozeti Model ¥2=43.142; sd=20;p<0,001
Nagelkerke R? R2x=0,357
McFaden R? R%\e5=0,249

Hosmer&Lemeshow x2=13.434;9;p>0,05
Bagimli degisken Bakim verme yiikii
(1=hafif degil- ¢ok yiik) -0, hafif)

SH: Standart Hata- GA: Giiven Aralig1

Tablo 4.17°deki modelde bagimli degisken ile bagimsiz degisken arasindaki
iliski incelendiginde- gebelik yas1 31- 40 yas araliginda olanlarda bakim verme yiikii
hafif olmama (orta ve agir olma) riski 19-30 yas arasinda olanlara gore 2,513 kat
artmaktadir. Diisiik dykiisii olanlarda diisiik 6ykiisii olmayanlara goére bakim verme
yiikiiniin orta ve agir olma riski 4,220 kat artmaktadir. Ebveynlik stresindeki 1 birimlik
artis, bakim verme ytikiiniin hafif olmama (orta ve agir) riskini 1.120 kat artirmaktadir.
Ebeynlik stresindeki 5 birimlik ve 10 birimlik artis incelendiginde:

e 013 = 1761 %1310 = 3,095 olarak bulunmustur.
Ebeveynlik stresindeki 5 birimlik artis 1,8 kat, 10 birimlik artis bakim verme
yiikiiniin hafif olmama riskini 3,095 kat artirmaktadir. Modelde ¢ocugun cinsiyeti ve
ek kronik hastaliginin varliginin bakim verme yiikii ile iligkisi istatistiksel agidan

anlaml diizeyde bulunmamaistir (p>0,05).
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Coklu baglant1 sorunu i¢in korelasyon matriksinden faydanismis ve bagimsiz
degiskenler arasinda yiiksek korelasyon bulunmamistir. Ayni zamanda dogrusal
regresyon ile yapilan incelemede varyans sisme degerleri 1 olarak goriilmiistiir. Bu

durumda ¢oklu baglant1 sorununun olmadigini gostermektedir.

Tablo 4.18. Modelin smiflandirma tablosu

Kestirilen
BVYO
Gozlenen Hafif Hafif degil Toplam
BVYO Hafif 24 20 44
Hafif degil 14 81 95
Toplam 38 101 139

Tani testleri

Duyarlhilik %85,0
Ozgiilliik %54,5
Dogruluk %75,5

Modelin siniflandirma tablosu, Tablo 4.18’de sunulmustur. Dogruluk orani-
uygulanan bakim verme yiikli 6l¢eginin, gercekten bakim verme yiikii hafif ve agir
olanlar1 dogru belirleme oramidir: Bu oran %75,5 olarak bulunmustur. Sekil 4.7°de
elde edilen model i¢in kestirilen olasiliklar kullanilarak ¢izilen ROC egrisi altinda
kalan alan 0,824 olarak bulunmustur. Buna gére modelin siniflama performansinin
yliksek oldugu soylenebilir (Bkz. Sekil 4.7).

Modelin bakim verme ytikiinii belirlemede ebeveynlik stresi i¢in belirleyici bir
kesim noktast belirlemek i¢in ROC egrisi ¢izilmistir (Bkz. Sekil 4.8). AUC (ROC
egrisi altinda kalan alan) degeri %76,5 dir. Ebevynlik stresi puanlarinin modelde
bakim verme yiikiinii belirlemede kabul edilebilir bir ayrim giicline sahip oldig
sOylenebilir. Elde edilen alan degerinin istatistiksel olarak anlamli bulunmustur
(p<0,001). Youden indeksine karsilik gelen kesim noktast 22 olarak belirlenmistir.
Bakim verenin bakim verme yiikiinii hafif veya agir olarak nitelendirmek icin en iyi
kesim noktasi ebeveynlik stresi i¢in 22 puan olarak bulunmustur.

Ebeveynlik stresi i¢cin 22 puan ve iizeri olanlarda bakim verme yiikii orta ve
yiiksek (40 puan veiizeri), 22 puan altinda olanlarda ise bakim verme yiikii hafif olarak
nitelendirildiginde ebeveynlik stresi degerinin duyarliligi %82, seciciligi ise %62

olmaktadir.
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5. TARTISMA

Kesitsel, analitik tipteki bu calisma ile OA’l1 gocuklarm primer bakim vericilerinde
ebeveynlik stresi, bakim verme yiikii ve basa ¢ikma 6z-yeterliligini degerlendirmek ve
bu ii¢ kavram arasindaki iligki ile ilgili faktorleri belirlemek amacglanmstir.
Arastirmaya katilan 139 katilimcmin Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari ile Basa
Cikma Oz-Yeterligi Olgegi puanlar1 arasinda diisiik ancak istatistiksel olarak anlamli
diizeyde negatif yonlii iliski ebeveynin bakim yiikii arttik¢a basa ¢ikma 6z-yeterliginin
azaldig1 gosterilmistir. Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari ile Ebeveynlik Stres
Olgegi puanlar1 arasinda orta diizeyde, istatistiksel olarak anlamli ve pozitif yonlii
iligki bulunmus, beklenilen sekilde, bakim verme yiikii arttikca ebeveyn stresi
artmaktadir. Basa Cikma Oz-Yeterligi Olgegi puanlari ile Ebeveynlik Stres Olgegi
puanlar1 arasinda negatif yonde, diisiik ancak istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir
iligki bulunmustur. Model uyumu indeksi sonucunda ebeveynlik stresi bakim verme
yiikiinii pozitif etkilemektedir ve ebeveynlik stresinin bakim verme yiikii tizerindeki
etkisinde basa ¢ikma 6z-yeterliliginin araci etkisi bulunmamaktadir. Basa ¢ikma 6z-
yeterliligi gebelik yasi, cocugun cinsiyeti, diisiik dogum 6ykiisii, ¢ocukta ek kronik
hastalik varlig1 kontrol edildiginde ebeveynlik stresi ve bakim verme yiikii ile iliskili
saptanmigtir. Diisiik dogum 6ykiisii ile gebelik yasinin bakim verme yiikii ile iliskisi
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur.

Bu tez kapsaminda OA’l1 ¢ocuklarin annelerinde bakim verme yiikii, ebeveynlik
stresi ve basa ¢ikma 6z-yeterliligi kavramlar literatiirde ilk kez birlikte calisildigindan,
bulgular gozlem ve deneyimler ile uyum agisindan karsilastirmalar ve uzun siire bakim
gerektiren diger kronik hastaliklar ile yapilan ¢aligma bulgular ile olan benzerlikler
tizerinden tartigilmistir.

Kronik hastaligi olan c¢ocuklarin ailelerinde siirekli bakim vermenin bakim
verenlerin ruhsal sagligina ve aile dinamiklerine yansimalari kiiresel bir halk sagligi
sorundur. OA, beslenme giicliigii, uzun ve stresli yemek zamanlari, potansiyel
pulmoner sorunlar, yiiksek aspirasyon riski ve beraberinde goriilen biiyiime-gelisme
geriligi gibi sorunlar nedeni ile uzun siire takip ve bakim gerektiren bir hastaliktir. Bu
stirec, hastalar ve bakim verenleri iizerinde fiziksel, psikolojik, sosyo-ekonomik ve
davranigsal etkilere yol acarak aile i¢in biiyilik zorluklar yaratir; yasam kalitesinde ve

aile islevlerinde azalmaya, primer bakim vericide depresyon, anksiyete, kaygi ve
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streste artisa neden olur (97). Bakim veren yiikii, bakim verenlerin duygusal ve fiziksel
sagliklarini, sosyal yasamlarini ekonomik yasamlarini ne dl¢lide algiladiklart olarak
tanimlanmaktadir. Inci ve Erdem’in ¢alismasinda kronik hastalia sahip cocuga
bakima baslandiktan sonra, annelerin neredeyse yarisinda saglik sorunu gelistigi,
bunlarin ¢ogunun da psikolojik sorunlar (uyku bozuklugu, panik atak, depresyon,
stres, bunalim) yorgunluk, agri, unutkanlik oldugu saptanmistir. Kronik hasta bir
cocuga bakmak, ebeveynlerin giinliik tibbi bakim, hastane randevularina katilma ve
mali yonetim dahil olmak iizere bir¢ok konuda ek bakim gerektirmektedir (92).

Kronik olarak hasta bir ¢ocuga bakim veren ebeveynlerinde, saglam c¢ocuklarin
ebeveynlerine kiyasla ruh sagliginda bozulmalar ve daha yiiksek ebeveynlik stresi
gostermistir (98,99). Ebeveynlik stresinin hem primer bakiciyr hem de ¢ocuk ruh
sagligii ve gelisimini en st diizeyde etkiledigi tespit edilmistir (100). Ebeveynlik
stresi, uyumsuz ebeveynlik uygulamalarina ve hastalik yonetimi ile iligkili yapilacak
miidahalelerde etkisizlige ya da basarisizliga yol agabilir (101). Bu ailelerde yiiksek
diizeyde anksiyete ve depresyon ve diisiik diizeyde yasam kalitesi bildirilmistir (102).
Ebeveynlik stresi, yeterlilik, cocuklarla baglanma iliskileri, esle iliskiler, ebeveynlik
roliinden kaynaklanan sinirlamalar gibi temel ve belirgin 6zelliklerinin etkilesiminin
bir sonucu olarak ele alinmaktadir (95).

Bu calismada primer bakim verenlerin bakim verme yiikii dl¢eginden aldiklar
puan ortalamasi 28,32+13,64 olarak saptanmistir. Epilepsi hastalarina bakim verenler
tizerinde yapilan bir calisma sonucunda bakim verme yiikii puan ortalamasi
27,19£13,70 olarak bulunmustur (103). Bu paralelde bakim yiikii puaninin epilepsi ile
benzer olmasi, OA hastalarinin bakim ihtiyacinin yiiksekligini teyit eder bir bulgudur.

Bakim vericilerin %31,7’si kendi bakim verme ytikiinii “az ya da hi¢”, %49,6’s1
“hafif ve orta”, %15,8’1 “orta ve agir”, sadece %2,9’u “agir” olarak algilamislardir.
Ebeveynin ¢ocuguna bakim vermek konusunda kendini “zorunlu” kabul etmesi, suglu
hissetmesi, ya da “elestirilme” kaygisi ile algiladig yiikii belirtirken “oldugundan az
sOyleme” egilimi olmas1 beklenebilir. Buna ragmen, bakim verenin beyani esas alinsa
dahi ailelerin yarisindan fazlas1 bakim yiikii belirtiyor olmasi dikkat ¢ekicidir. Down
sendromlu ¢cocuklara bakim veren ebeveynler tizerinde yapilan bir caligmada ise bakim
verenlerin %51,9’u az ya da hig, %40,7’si hafif ve orta, %7,4’li orta ve agir olarak

bakim yiikiinii algiladiklar1 belirlenmistir (104). Kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip
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ebeveynler ile yapilan diger bir calismada ise katilimcilarin %40,’1 az ya da hig,
%358,7’s1 hafif, orta ve agir olmak iizere bakim yiikii yasadiklarini belirtmislerdir
(105). Bu sonuglara gére OA’l1 ¢ocuklarin primer bakim vericisinde bakim verme
yukiiniin diger kronik hastaliklara gore daha fazla oldugu goriilmektedir. Calisma
popiilasyonlarmin &zelliklerindeki farkliliklar yani sira bakicinin 6zellikleri (yas,
cinsiyet, bakim siiresi, destek alma durumu) gibi ¢ok sayida olas1 karistirict faktor
karsilastirmalar1 zorlagtirsa da klinik deneyimlerimizi teyit eder 6zelliktedir.

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde bakim verme yiikiinii inceleyen
caligmalarda, annelerin ortalama bakim verme yiikii puani istatistiksel olarak anlamli
bir sekilde daha yiiksek bulunmustur (105-107). Yapilan bir lojistik modellemede
cocugun yasi, cinsiyeti, konjenital kalp hastalig1 varligi ve medeni durum kontrol
altina altindiktan sonra bakim vericinin kadin olmasinin erkeklere goére bakim verme
yiikii 4,1 kat arttirdigi bulunmustur (104). Bu calismamizda annelerde bakim verme
yiikli Olgegi puan ortalamasi daha yiiksek olsa da fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmamistir. Bu bulgu ¢alismaya katilan ebeveynler i¢inde babalarin sayisinin az
olmasindan kaynakli bir tip 2 hata kaynakli olabilir. Diger taraftan bir¢ok ¢alismada
kronik hastaligi olan ¢ocugun bakiminda anne giinliik bakim ve sorumluluklarini daha
fazla iistlendigi ve bu durumun annelerde anksiyete, depresyon ve stres diizeyinde
artisa ve yasam kalitesinin olumsuz etkiye neden oldugu gdsterilmistir (105-109).
Annelerin duygusal yapis1 ve ¢ocuk ile olan baglilig1 bu bulgular1 agikliyor olabilir.

OA’ll ¢ocugu olan 17 iilkeden 204 bakim veren ile yapilan bir calismada
ebeveynlerde psikolojik distresi (anksiyete ve depresyon) yiiksek olanlarda bakim
verme ylikil istatistiksel olarak anlaml1 bir sekilde fazla bulunmustur (102). Bu sonug,
caligmamizda tespit edilen ebeveynlik stresinin bakim verme yiikiine olan etkisi ile
benzer 6zelliklerdir. Zarit bakim verme yiikii 6l¢egi kullanilarak yapilan ¢alismalarda,
benzer sekilde, bakim yiikii uzun siiren hastaliklara sahip c¢ocuklarin bakim
vericilerinde bakim verme yiikii algis1 hafif ve orta diizeyde olanlarin yiizdesi en
fazladir. Bu c¢alismalarda bakim verme ile iliskili yiiksek ebeveynlik stresi
bildirilmistir (100-115). Yapilan bir sistematik derlemede saglikli g¢ocuklarin
ebeveynleri ile karsilastirildiginda, kronik hastaligi olan ¢ocuga bakim verenlerin

ebeveynlik stresi daha yliksek bulunmustur (99).
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Calisma bulgulart literatiir ile uyumlu olup ebeveynlik stres puanindaki bir
birimlik artig, bakim verme yiikiinde (hafif olanlara kiyasla orta ve agir yiik) 1.1 kat
artis ile iligkilidir. Ebeveynlik stres puaninda 5 birimlik artis 1,8 kat; 10 birimlik artig
bakim verme yiikiinde 3,1 kat artis ile iliskilidir. Ebeveynlik stresi ile bakim ytkii
arasindaki iliskinin ylkiinii kesitsel bir ¢aligma ile giivenilir sekilde degerlendirmek
dogru olmayacaktir. Ebeveyn bakim yiikii arttik¢a stresin artmasi beklense de, stresi
ylksek kisilerin bakim vermek konusunda yorgun, halsiz, tilkenmis olmasi olasidir;
bu da bakim vermenin daha zor algilanmasina neden olacagi agiktir.

Calismada Ebeveynlik Stres Olgegi puam ile yas degiskeni arasinda istatistiksel
olarak anlamli farklilik bulunmustur. 36-57 yas grubundaki kisilerin Ebeveynlik Stres
Olgegi puanlari 22-35 yas grubundaki kisilerden istatistiksel olarak anlamli derecede
daha fazladir. Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan bir ¢alismada
da yas arttik¢a istatistiksel olarak anlamli bir sekilde ebeveynlik stresi artmaktadir
(116). Bu durumun yas arttik¢a bakim verme yetilerinde yas ile birlikte azalma ve/veya
ayn1 bakimin daha yavag ve uzun siirede verilmesine bagli olabilecegi diistiniilmiistiir.
Benzer sekilde kronik hastali§i olan ¢ocuklarin ailelerinde bakim verme yiikiiniin
incelendigi calismalarda yas arttikga bakim verme ylikiine kars1 duyarlilik atmaktadir
(117-119).

OA’l1 cocuklarin cinsiyetine gore ebeveynlik stresi 6lgek puanlarinda istatistiksel
olarak anlamli farkliligin oldugu goriilmektedir. Ebeveynlik stresi ol¢egi puan
ortalamasi erkek ¢cocugu olan primer bakim verenlerde, kiz cocugu olanlara gore daha
fazladir. Toplumda erkek ¢ocuga verilen deger, ebeveynlerin stresini artirtyor olabilir.
Ayni zamanda hastalifin erkek ¢ocuklarinda daha fazla goriiliiyor olmas1 da bu
durumu etkilemis olabilir. Bakim verme yiikii 6l¢egi puaninin ise c¢ocuklarin
cinsiyetlerine gore anlamli farklilik gdstermedigi goriilmiistiir. Lojistik regresyon
modellemede de, benzer sekilde, basa ¢ikma 6z-yeterliligi, ebeveynlik stresi, diisiik
dogum oOykiisii, gebelik yasi, cocukta ek kronik hastalik varlig1 kontrol edildiginde
cocugun cinsiyetinin bakim verme yiikii izerinde etkisi bulunmamistir. Bakim verme
yukiinii etkileyen faktorleri inceleyen sistematik bir derlemede ¢alisma sonucumuza
benzer sekilde ¢ocugun cinsiyetinin bakim verme yiikiinii belirmedeki etkisinin kanit

diizeyi diisiik olarak bulunmustur (120).
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OA’li gocuklara bakim siirecinde gastrointestinal sorunlar yasadiklarmi ifade eden
bakim vericilerde ebeveynlik stresi istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazladir.
Ailelerin bu siiregte yasadiklar1 zorluklar yutma, ¢igneme gibi 6zellikle beslenme ile
iliskili sorunlardir. Sorulan acik uglu (“Bakimda yasanan en onemli zorluklar” ve
“egitim almak istediginiz konular”) sorulara verilen cevaplarda ebeveynler birinci
sirada reflli, yutma giicliigli, kat1 gidalara gecis, beslenme destegine bagli sorunlar
(aspirasyon, ishal, enfeksiyonlar, cilt bakimi) yasadiklarini belirtmis; bu konuda bilgi
eksikliginin oldugunu, gastrointestinal komplikasyonlar1 6nleme ve yonetme siirecine
iligkin egitim almak istediklerini iletmislerdir. Benzer sekilde gastro-intestinal
komplikasyonlarin 6nde gelen acile basvuru nedeni oldugu goriilmiistiir. OA nin aile
fonksiyonlarina etkisinin incelendigi bir calismada, ¢cocuklarin 6zellikle kati ve sivi
gidalar1 yutmada sorun yasadiklari, beslenme donemleri arasinda yiyecekleri
cignemede sorun yasadiklari, bogulma, yanlis sekilde yutkunma ve oksiirme
olasiliklar1 daha yiiksek oldugu, karin agrisin1 daha sik yasadiklari, yutkunurken agri
hissettikleri, yemekten sonra mide yanmasi ve agr1 yasadiklari tespit edilmistir (121).

Literatiirde OA’l1 gocuklarin ve ailelerin beslenme ve yutma ile iliskili sorunlarinin
ve yasam kalitelerinin incelendigi ¢alismalarda; OA’I1 gocuklarin beslenme ve yutma
ile 1iligkili 6nemli sorunlar yasadiklar1 ve bu durumun annede bakim verme
yeterliliginde zorlanma ve ebeveynlik stresinde artiga neden olacag: vurgulanmaktadir
(102, 122-126). Niteliksel tipte bir ¢alismada kronik hastaliga sahip ¢ocugu olan
ebeveynler, taburculuk egitiminde ve evde takip siirecinde kontrol ve destek eksikligi
yasadiklarin1 ve bunun psikolojik ve fizyolojik sagliklarini etkileyerek stres
diizeylerini artirdigin1 ifade etmislerdir (127). Bakim yiikii ve etkili destek
sistemlerinin eksikligi ebeveynlerde potansiyel olarak sosyal izolasyona neden
olmaktadir (128,129). OA’li c¢ocuklar ve bakim verenlerinde yasam Kkalitesinin
incelendigi sistematik bir derlemede, gastrointestinal sistem sorunlarinin g¢ocuk ve
bakim verenin yasam kalitesini diisiirdiigii saptanmistir (130). Calismada da bakim
vericilerin %70,5°1 tan1 konduktan sonra hastalik ve bakim siireci ile ilgili saglik
personelinden egitim almadiklarini, daha ¢gok TROAD dernegi ve ayni taniya sahip
cocuklarin ailelerinden psikososyal yonden destek ve bilgilendirme aldiklarini ifade
etmiglerdir. Literatiirde alinan sosyal destegin ebeveynlik stresini azalttig1

bulunmustur (101,102,131). Arastirmamizin sonucunda bu grupta Olumsuz Duygu ve
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Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi istatistiksel olarak
anlamli bir sekilde daha az olarak bulunmustur. Evde bakim siirecinde en sik goriilen
komplikasyonlar olmasi, bu grupta bakim verme yiikiiniin ve ebeveynlik stresinin
fazla olmasi, ailelerin bu komplikasyonu yonetmekle ilgili egitim, bilgi ve destek
eksikligi yasamasi nedeni ile daha ¢ok olumsuz duygu ve diisiincelere sahip olmasin
aciklayabilir.

Calismada ¢ocugun OA disinda ek kronik hastalig1 olmasi durumunda ebeveynlik
stresi istatistiksel olarak anlamli diizeyde artmaktadir. Benzer sekilde literatiirde ek
anomali ve kronik hastalik varliginin, ailede daha ¢ok iiziintii, hayal kiriklig1, sosyal
izolasyon yasanmasina ve ebeveynlik stresinde artisa neden oldugu gosterilmistir (25,
101,121,132,133). Bu durum OA’nin cerrahi onarim sonrasinda uzun siireli bakim
gerektiren bir hastalik olmasi ve eslik eden anomaliye bagli hastaliklarin eklenmesi ile
bakim verme yliikiiniin artmasi ile iligkili olabilir. Yapilan bir ¢alismada ek kronik
hastaligin eklenmesi ailede bakim verme yiikiinii artirmaktadir (104,105). Calisma
sonucunda istatistiksel olarak anlamli olmasa da ek kronik hastalik varliginda bakim
yukiiniin artti§1 goriilmektedir. Ayrica, ek anomaliler ve kronik hastaliklar, ek cerrahi
gerektiren islemler hastaligin prognozunu da olumsuz yonde etkilemekte, ailelerde
daha fazla psikolojik travma yaratmaktadir. Olusan bu travmanin ebeveyn-¢ocuk
etkilesimi tizerindeki etkileri yoluyla ¢ocuklar iizerinde de olumsuz bir etkiye sahip
olabilecegi vurgulanmaktadir (132-134). Bu cocuklarin siirecte ameliyat olma
durumlari, ne zaman olduklar1 ve sayisi1 sorgulanmamustir, yakin zamanda 6rn; son {i¢
ay ameliyat olan grupta bakim verme yiikii ve ebeveynlik stresi daha fazla olabilir.
Yeni yapilacak ¢aligmalarda ¢ocuklarin yakin zamanda ameliyat olma durumlar1 da
sorgulanabilir.

Aileler yaklasan prosediirlere karsi korkulu ve stresli olduklarinda, ¢ocuklarin da
medikal prosediirlere karsi korkulu ve direngli olabilecekleri vurgulanmistir. Yapilan
niteliksel bir ¢caligmada post-travmatik stres bozuklugu yasayan ailelerde anne-gocuk
baglanmasinda da sorunlar yasandigi tespit edilmistir (135). Genel olarak primer
hastaliga bagli komplikasyonlarin goriilmesi ve ek kronik hastaliklar aile
fonksiyonlarinda bozulmaya ve yiiksek ebeveynlik stresine neden olmaktadir (136).
Arastirmada ailede bakima ihtiya¢ duyan kisilerin varliginda ebeveynlik stresinin

istatistiksel olarak anlamli bir sekilde arttig1 gériilmektedir. Bakima ihtiya¢ duyan kisi,
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genellikle diger cocuklar ve kiiclik bebek olarak tanimlanmistir. Ebeveynlik
stresindeki artiga, diger cocuga ve evde bakima ihtiyaci olan kisiye karsit ek
sorumluluklar ve bakim verme siirecine bagli bakim verme yiikiindeki artisin neden
olabilecegi diisiiniilmektedir. Literatiirde, calismanin bulgularimizi teyit eder sekilde,
evde bakima ihtiya¢c duyan kisi sayisindaki artisin ebeveynlik stresini etkiledigi
gosterilmistir (137,138,139).

Baska caligsmalarda gebelik yasi arttikca annelerin bakim verme yiikiiniin arttig
saptanmistir. Gebelik yas1 30 yas {istiinde olanlarda bakim verme yiikii daha fazladir.
Yapilan bir calismada, benzer sekilde gebelik yasi 30 iizerinde olan annelerde bakim
verme yukii daha fazla bulunmustur. Gebelik yasi arttikca bu kadinlarin geng gebelere
gore biyolojik olarak kendilerini daha yorgun hissettikleri, 6z bakim giiclerinin
azaldigi, ileri anne yasi nedeniyle bakim ytikiiniin, gebelik risklerinin ve sikayetlerinin
arttig1 distiniilmektedir (140). Bu c¢alismanin sonucunda istatistiksel olarak anlamli
olmasa da gebelik yas1 30 yas iistiinde olanlarda basa ¢ikma 6z-yeterliligin azaldigi ve
ebeveynlik stresinin de arttig1 goriilmektedir.

OA’l1 gocuga sahip olma nedeni ile tekrar ¢ocuk sahibi olmak istemeyen bakim
verenlerde bakim verme yiikii daha yiiksek bulunmustur: Bakim verenlerin %70,5’1
yeniden cocuk sahibi olmay1 diisiinmemektedir. Ailelerin bu soruya yonelik geri
bildirimlerini 6zellikle yeniden ayni tantya sahip bir ¢ocuk dogurma korkusu, ayni
siirecleri yeniden yasama korkusu ve yeni olacak ¢ocuk nedeni ile hasta ¢ocukla
yeterince ilgilenememe korkusu olusturmaktadir. Literatiirde kronik hastali§a sahip
bakim verenler ile yapilan bir caligmada benzer sekilde baska cocuk istemeyen
ebeveynler (ya da yapmayanlar) %65,2 yayginlikta bulunmustur. Bagka cocuk
istememelerinin en biiyllk nedeni olarak hasta c¢ocuklarina yeterli zaman
ayiramayacaklarini diistinmeleri belirtilmistir (141).

Kronik hastaliga sahip primer bakim verenler ile yapilan bir calismada daha
yiiksek ebeveynlik stresi, sosyal destek alma ve baska ¢cocuk sahibi olma konusunda
daha diisik basa ¢ikma 6z yeterliligi ile iliskili bulunmustur (25). Calismanin
sonucunda OA’l1 bir ¢ocuga sahip olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini
etkilemeyenler grubunda Problem Odakli Basa Cikma Oz-Yeterliligi, Olumsuz Duygu
ve Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi, Aileden ve
Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puan
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ortalamalari istatistiksel olarak anlamli bir sekilde daha yiiksek bulunmustur. Sonug
olarak, bakim verme yiikiindeki artis ve 6z-yeterlilikteki azalma ailelerin tekrar gocuk
sahibi olma istegini etkiledigi diisiiniilmektedir.

Arastirma bulgularinda diisiik 6ykiisii olan annelerde bakim verme yiikii 6l¢egi
puan ortalamasi anlamli bir sekilde daha yiiksek bulunmustur. Cogu kadin i¢in diistik,
“liziicli bir olay” ve “duygusal bir yolculuk” olarak tanimlanmistir. Diisiik sonrasi bir
yas siireci ger¢eklesmektedir. Diisiikten sonra tipik olarak ortaya ¢ikan duygusal ve
davranigsal tepkiler, diger 6nemli kayip tiirlerinden sonra ortaya ¢ikan duygusal ve
davranigsal tepkilere benzer tanimlanmaktadir (142). Yapilan bir c¢alismada
katilimcilar, diisiglin duygusal ve fiziksel aci agisindan kendileri i¢in tziicii bir
deneyim oldugunu ifade etmistir. Kadinlar diisiikle ilgili ¢esitli tepkiler (6rn., inkar,
inangsizlik, sok ve tekrarlayan diisiik diisiinceleri) bildirmistir (143). Bakim verme
yiikii sadece fiziksel degil ayni zamanda duygusal ve sosyal alanda yasanan c¢ok
kapsamli bir tepkidir. Bu nedenle bu kadinlarda yasanan emosyonel yiikiin bakim
verme ylkleri ile pozitif iligkisi oldugu diistiniilmektedir.

Aragtirma bulgularinda basa ¢ikma 6z-yeterliligi ile ebeveynlik stresi ve bakim
verme yiikii arasinda iliski oldugu goriilmektedir. Bireyler genellikle stresli olaylara
tepki olarak cesitli basa ¢ikma davraniglan sergilerler; stresli olaylarla basa ¢ikanlar
stresi yonetme konusunda kendilerine giivenirler. Bu inang basa ¢ikma 6z-yeterligini
olusturmaktadir (27, 28). Oz-yeterlilik, zorlu sartlar altinda kontrol edilebilir stres
tepkilerini etkileyen bilissel bir mekanizma olarak islev gormektedir. Literatiirde yer
alan calismalarda, diisiik basa c¢ikma oOz-yeterligi olan kisilerde daha yiiksek
ebeveynlik stresi saptanmaktadir (27, 28). Benzer sekilde yiiksek basa ¢ikma 6z-
yeterliligi olan kisilerde bakim verme ytikii daha az saptanmaktadir (144-148).

Oz-yeterlilik kavrami Bandura’nin Sosyal Ogrenme kuraminda yer alan ve
bireylerin davraniglari iizerinde 6nemli bir etkisi oldugu diisiiniilen ve bireyin
kendisine yonelik olusturdugu yargilara verilen isimdir. Banadura 6z-yeterligi bireyin
zorlu bir is karsisinda basarili olabilecek yeterliliklere sahip olmasina dair olusturdugu
yargi olarak tanimlamaktadir. Oz-yeterlilik kavramini agiklarken kullanilan yarg
kavrami kisinin mutlak potansiyelinden ziyade sahip oldugunu diislindiigii potansiyeli
temsil etmektedir. Insan zihni bir ise baslarken bu isin gerektirdigi yeterlilikleri goz

Oniine alarak bu isi tamamlamak i¢in gerekli yeterliliklere sahip olup olmadigi
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yoniinde bir inang, alg1 gelistirir. Oz-yeterlilik algis1 yiiksek olan kisilerde bu tiir
durumlarda gozlenen tepki sozii edilen isi basarmaya yonelik ¢abalarini arttirmak ve
tistesinden gelmeye yonelik ¢alismak seklindedir. Tam tersi bir algiya sahip olan
kisiler ise karsilastig1 isin zorluklar1 karsisinda yilgin ve siiphe temelli bir tavir
sergileyerek sahip olduklar1 potansiyele olan inanclarini gittik¢e diisiirme egiliminde
olurlar (27, 28). Yiiksek basa ¢ikma 6z-yeterliginin kontrol hissi daha az olumsuz
tepkisellik, stresi azaltma ve strese neden olan ortami degistirme yetenegine iliskin
giiven ile iliskili oldugu; diisiik basa ¢ikma 6z-yeterliginin ise i¢ ve dis faktorler
tizerinde diisiik kontrol duygusu, yiiksek stres ve stresli durumlara karsi daha fazla
negatif tepkisellik ile iligkili oldugu belirtilmektedir (27, 28).

Basa ¢ikma 6z-yeterliligi hem ebeveynlik stresini hem de bakim verme ytikiini
etkiledigi i¢cin arastirmamizda karistiric1 degisken olarak ele alinmistir. Kurulan
yapisal modelde Ebeveynlik Stresinin Bakim Verme Yiikii Uzerindeki Etkisinde Basa
Cikma Oz-Yeterliliginin arac1 etkisi bulunmamaktadir. Benzer sekilde kurulan logit
modelde basa c¢ikma &z-yeterliligi, cinsiyet, diisiik dogum Oykiisii, gebelik yasi,
cocukta ek kronik hastalik varlig1 kontrol edildiginde ebeveynik stresi bakim verme
yiikii ile iligkili saptanmistir. Bu durum basa ¢ikma 6z-yeterliligi ne kadar yiiksek veya
az olursa olsun ebeveynlik stresi yiiksek oldugunda bakim verme yiikiiniin de yiiksek
olduguna isaret etmektedir. Ebeveynler, beceri kazanimi ve deneyimi sayesinde
cocuklarinin uzun vadeli rahatsizliklarini yonetme konusunda kayda deger bir
uzmanlik gelistirmelerine ragmen 0&zellikle ameliyat sonrast donemde goriilen
komplikasyonlara yonelik bilgi ve destek eksikligi yasamaktadirlar. OA’l1 cocuklarin
evde bakimin karmagsiklig1 arttik¢a, ebeveynlerin stresi ve bakim verme ytki artis
gostermektedir. Bu dogrultuda ebeveynlik stres Olgegi puani yiliksek olan ailelere
verilecek kapsamli bir egitim ebeveynlik stresinin azaltilmasinda ¢ok 6nemlidir.

Calismada ROC egrisi ve Youden indeksi ile yapilan incelemelerde ebeveynlik
stresi 22 puan ve lizeri olan bakim verenlerde bakim verme yiikiinlin daha yiiksek
oldugu tespit edilmistir: bu baglamda, klinikte ebeveynlik stres 6lgegi kullanimi ile
bakim verenin yiikii degerlendirilebilir; klinikte uygun miidahaleler planlanabilir. Bu
bulgu egitim ve destek acisindan onceliklendirilmesi gereken ebeveynlerin tespiti
acisindan Onemlidir. Hastaligin tipi, goriilebilecek komplikasyonlar ve ydnetimi,

stoma bakimi, hastaligin seyri, genetik danigmanlik, testler ve taramalar konusunda
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yapilacak bilgilendirme ve egitim, bu ailelerin evde takip siireclerinde ailelerin stresini
azaltarak bakim verme yiikiinii de azaltabilir. Ailenin bilgilendirilmesi ve egitimi,
tedaviye uyumu ve hastaligin seyrini 6nemli 6l¢iide etkiler. Ayrica ailelerin tedaviye
aktif katiliminmi saglayabilir. Tedavi silirecinde anne uygulamalarda yer aldikea,
verilecek bakimla ilgili bilgisi artar; hastaligin seyri sirasinda neler bekleyecegini bilir,
kontrol duygusu gelistikce algiladig: stres ve bakim ytiikii azalir. Taburculuk egitimi
bu yaklagimin 6nemli bir parcasidir. Evde beslenme destegi alan kronik hastaligi olan
cocuklarin primer bakim vericileri ile yapilan bir calismada standardize edilmis, kanita
dayali taburculuk egitiminin ve multidisipliner ekip yaklagiminin annelerin bilgi
diizeyini artirirken bakim yiikiinii, kaygi diizeyini ve evde bakim sirasinda gdézlenen

komplikasyonlar1 azalttig1 goriilmiistiir (149).

Arastirmanin giiclii yanlar, kisithkhiklar: ve hata kaynaklari

Arastirma, Tiirkiye genelinde OA’l1 cocuklarm primer bakim verenleri {izerinde
yapilmis ilk calismadir. Ancak, iilke genelinde tan1 almis tiim OA’li ¢ocuklara
ulasabilecek bir kayit sistemi bulunmamaktadir. Bu nedenle ulasilan ¢cocuklarin tiim
OA’li gocuklar igindeki yiizdesi ve 6zelliklerinin benzerligi incelenememistir.

Veri toplama formu ve araglarinin ayn1 arastirmaci tarafindan uygulanmasi tekrar
edilebilirligi yiiksek kilmis; 6l¢iim araclarinin ¢esitliligi ve standardizasyonu ile bilgi
toplamaya bagli taraf tutma en aza indirilmeye calisilmistir. Istatistiksel analizlerde
potansiyel karistiric1  faktorlerin - dikkate alinmasi da arastirmanin = giiclii
ozelliklerindendir. Ayrica, OA’l1 cocuklarm ebeveynlerinde bakim verme yiikii ulusal
ve uluslararasi literatiirde ilk kez calisilmis oldugundan, arastirmanin bilime katkisi
degerlidir.

Bulgular ailelerin beyanina dayalidir, gozlem/izlem yapilmamistir. Calismada
gecmise yonelik sorular olmasi hatirlamaya bagli taraf tutmaya neden olmus olabilir.
Hatirlama yanliligina bagli olarak bildirimde yanlilik olusmus olabilir. Sorularin
cevaplarinin zaman i¢inde yogunlugunun degiskenlik gosterebilecek olmasi (6rn; es
destegi aliyor musunuz?) karsilastirmalarda farkliliklara ve bilgi toplamaya bagli taraf
tutmaya neden olmus olabilir. Katilimcilarin dogru cevaplar verdikleri kabul edilse de

kisi beyanina bagh taraf tutma yok sayilamaz.



72

Katilimeilarin goniilliik esasina bagli olarak ¢alismaya katilmasi, bazi kisilerin
telefon numaralarina ulasama (eksik, hatal1 bilgi veya degistirilen telefon numarasina
bagli), bazilarindan yanmit alamama (konusmak istemediklerini iletmeleri) gibi
nedenlere baglh olarak secim yanliligi da goéz onlinde bulundurulmalidir. Yanit
vermeyenler bakim verme yilikii daha agir olanlar olabilir; bu durumda
genellenebilirlik kisitlanmis olabilirse de Olgekler arasi iligkilerin incelenmesinde
gecerlilik kaybina neden olmayacagi varsayilmistir. Arastirmanin kesitsel tasarimi
nedensellik kriterlerinden temporalite (zamansallik) varsayimini incelemeyi engeller

ozelliktedir.
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6. SONUC VE ONERILER

OA’l1 gocuklarin primer bakim vericisinde ebeveynlik stresi, bakim verme yiikii
ve basa ¢ikma 6z-yetkinligini degerlendirmek ve bu ii¢ kavram arasindaki iliskiyi ve
ilgili faktorleri belirlemek amaciyla yiiriitiilen bu tez ¢alismasinda ulagilan sonuglar ve

Oneriler agsagida 0zetlenmistir:

1. Katilimcilarm Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlarinin ortalamasi ve standart
sapmas1 28,32+13,64 iken Basa Cikma Oz-Yeterligi Olgegi puanlarinin
135,27+32,79 ve Ebeveynlik Stres Olgegi puanlarinin ise 17,71+14,53 olarak
saptanmistir.

2. Katilimcilarin %68,3°1 bakim verme ytikiiniin hafif olmadigini belirtmektedir.
Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlar diisiik dykiisii, gebelik yasi, dzofagus
atrezili bir ¢ocuga sahip olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini
etkileme durumu degiskenlerine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermistir.

3. Ebeveynlik Stres Olgegi puanlar1 yas, ¢ocuk cinsiyeti, ameliyat sonrasi
gastrointestinal komplikasyon, ¢ocukta bu hastalik digsinda kronik hastalik
varlig1 degiskenlerine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

4. Basa Cikma Oz-Yeterligi Olgegi puanlari ameliyat sonrasi gastrointestinal
komplikasyon varligi, 6zofagus atrezili bir cocuga sahip olmanin tekrar ¢ocuk
sahibi olma diisiincesini etkileme durumu degiskenlerine gore istatistiksel
olarak anlaml farklilik gostermektedir.

5. Caligmada Basa ¢ikma 06z yeterliligi Olgeginin alt boyutlar1 da
degerlendirilmistir.  Problem Odakli Basa Cikma Oz Yeterligi puanlari
ameliyat sonrasi solunumsal sorunlar varligi, 6zofagus atrezili bir ¢ocuga sahip
olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini etkileme durumu degiskenlerine
gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gdstermektedir. Olumsuz Duygu ve
Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puanlar
ameliyat sonrasi gastrointestinal komplikasyon varligi, 6zofagus atrezili bir
¢ocuga sahip olmanin tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincesini etkileme durumu
degiskenlerine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yonelik Basa Cikma Oz



74

Yeterligi puanlar1 gelir diizeyi, 6zofagus atrezili bir ¢cocuga sahip olmanin
tekrar cocuk sahibi olma diisiincesini etkileme durumu degiskenlerine gore
istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

. Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari ile Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek
Almaya Yonelik Basa Cikma Oz Yeterligi puanlar arasinda istatistiksel olarak
anlaml diistik diizeyde negatif yonlii iliski bulunmaktadir. Bakim Verme Yiikii
Olgegi puanlar1 ile Basa Cikma Oz-Yeterligi Olgegi puanlari arasinda
istatistiksel olarak anlaml diisiik diizeyde negatif yonlii iliski bulunmaktadir.
Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari ile Ebeveynlik Stres Olgegi puanlart
arasinda istatistiksel olarak anlamli orta diizeyde pozitif yonli iliski
bulunmustur.

. Incelenen yapisal modelde Ebeveynlik Stresinin Bakim Verme Yiikii ile
lliskisinde Basa Cikma Oz-Yeterliginin araci etkisi bulunmamistir. Cok
degiskenli analizlerde basa ¢ikma Oz-yeterliligi, cinsiyet, diisiik dogum
Oykisti, gebelik yasi, ¢cocukta ek kronik hastalik varligi kontrol edildiginde
ebeveynlik stresi bakim verme yiikii ile iliskili saptanmistir. Diigiik oykiisii ve
gebelik yasi bakim verme yiikil ile iliskisi istatistiksel olarak anlamli bulunan
diger degiskenlerdir. Ebeveynlik stresindeki 1 birimlik artig, bakim verme
yiikli oddsunu 1,1 kat, 5 birimlik artis 1,8 kat; 10 birimlik artis bakim verme
yukiinii 3,1 kat artirmaktadir.

. Ebeveynlik stresi puanlarinin modelde bakim verme yiikiinii belirlemede kabul

edilebilir bir ayrim giiciine sahip oldugu sdylenebilir. Bu alana iligkin %95
giiven aralig1 ise %66-%86 olarak elde edilmistir. Elde edilen alan degerinin
tip 1 hata diizeyi p<0,000 bulunmustur. Youden indeksi 22 olarak
belirlenmistir: Ebeveynlik stresi 22 puan ve iizeri olanlarda bakim verme
yiikiiniin fazla olabilecegi %77 oraninda dogru tahmin edilmistir. Ebeveynlik
stres 0lgegi puani i¢in belirlenen bu kesim noktasi bakim verme ytikii agisindan
onceliklendirilecek grubun belirlenmesinde kullanilabilir: Olgek puan1 22 ve
tizeri olanlar miidahalelerde ilk sirada ele alinmalidir.

. Cok degiskenli analizlerde bakim verme yiikii ile iliskili saptanan diger
degiskenler olan gebelik yas1 ve diisiik Oykiisii ebeveynlik stres Olcegi ile

birlikte kullanilarak destege en c¢ok ihtiyact olan kisilere ulasilmasini
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saglayabilir. Saglik profesyonellerinin diisiikk sonrasi yas silireci yasayan
anneler i¢in ek destek saglamasi Onerilir.

Bakim verme yiikiinii azaltma acisindan ytiksek riskli gruplardan baslayarak
ailelere primer hastaliklari, ek anomaliler, tedavi siirecleri, goriilebilebilecek
komplikasyonlar ve yOnetimi, stoma bakimi, malzeme temini, ilag
uygulamalari, agiz bakimi, oral veya enteral besleme siiregleri gibi konularda
kanit diizeyi yliksek bilgilerle hazirlanmis standardize bir taburculuk egitim
iceriklerinin olusturulmasi Onerilir. Ailelerin en ¢ok gastrointestinal
komplikasyonlar nedeniyle sorun yasadigi gbz oniine alindiginda ¢ocuklarin
servise yattigi andan itibaren Ozellikle beslenme siireclerinde ailelerin
uygulamalara katiliminin da desteklenmesi, aile merkezli bir bakimin
uygulanmas1 ve taburculuk sonrasi destek alabilecekleri kurulus/dernek
hakkinda bilgilendirilmesi onerilir.

Bu ailelerin evde bakim siirecinde izlenmeleri i¢in evde bakim birimlerinin
desteginin saglanmasi veya firma beslenme hemsirelerinin bu ailelere
ulasabilmesi i¢in paydas projeler gelistirilmesi, bu ailelerin evde takip ve
izlemlerinin devamliliklari dnerilir.

Kronik hastaliklarinin ve ek anomalilerin takibi i¢in multidisipliner bir ekip is
birligi olusturulmali, bu ¢ocuklarin ¢ocuk cerrahi, gégiis hastaliklari, yutma
bozukluklar1 gibi takip edilmesi gereken birimler ve takip diizenlemeleri ile
ilgili bilgilerin taburculuk esnasinda yapilmasi 6nerilir.

Bu aileler ile ¢alisan saglik personelleri ile aragtirma sonuglarinin paylasilarak
konu ile ilgili farkindalik olusturulmasi onerilir.

Saglik personelinin klinikler veya polikliniklerde ebeveynlik stresini 6lgegini
kullanarak stresi ve bakim verme yiikii olan kisileri saptayarak bu kisilerin
psikososyal yonden gli¢lendirilmesi i¢in multidisipliner bir ekip is birligi
icinde olmalar1 6nerilir

Bu konuda ailelerin stres diizeyini bakim, verme yiikiinii daha ¢ok a¢ik uclu
sorularla derinlemesine degerlendiren niteliksel calismalarin da yapilmasi

Onerilir.
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2. Kag Yasindasiniz? Yil olarak yazimiz.......................

3. Egitim durumunuz nedir? (Eger herhangi bir okulu yarim biraktiysaniz, en son
mezun oldugunuz okulu se¢iniz.)

LlOkur-yazar degil
LJOkur-yazar

O ilkokul mezunu
LOrtadgretim mezunu
OUniversite mezunu

[JLisans iistli (doktora/master) sahibi

4. Asagidaki durumlardan sizin i¢in en uygun olani isaretleyiniz.
OEvliyim esimle birlikte yastyorum

LEvliyim esimden ayr1 yasiyorum

[1Bosandim

LDulum

LIDiger (Belirtiniz litfen).................

5. Evli iseniz kag yildir evlisiniz?..
6. Su an gelir getiren bir iste calisiyor musunuz?

LlEvet (yaptiginiz isi detayli yaziniz............. )

CIHayir, hi¢ ¢alismadim
Cevabiniz hayir ise en son (tarihi yaziniz)................... ’da ¢aligsmay1 biraktim

7. Gelir Diizeyiniz

UGelir giderden az

LGelir giderden fazla

OGelir gidere esit

8. Aile tipiniz hangisine uygundur?
LICekirdek (anne, baba, ¢ocuk/lar)
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LGenis (aile biiyiikleri, akrabalar da birlikte yasiyor)
[Parcalanmis aile (anne, baba, cocuklardan bazilar1 ayr1 yerde yastyor)
ODiger (Belirtiniz.................... )

9. Ailede Ozofagus Atrezisi olan baska biri var m1?
LIAnne
[IBaba
[IKardes
ODiger (Belirtiniz.................... )

LYok
B. Annenin Gebelik Oykﬁsii (asagidaki sorunlary, liitfen, sadece atrezisi

olan ¢ocuk i¢in doldurunuz)

10. Kag kez hamile kaldiniz?

11. Kag 6lii dogumunuz var?

12. Kag diisiik yaptiniz?

13. Kag canli dogum yaptiniz?

14. Atrezi sorunu olan ¢ocugunuz kaginci sirada dogdu?

15. Gebelik planl bir gebelik miydi?
O Evet  OHayir

16. Gebe oldugu donemdeki yasinZ: ........ccceeviieeiiieeiiieeiie e

17. Gebelik siiresince bilinen hastalik ve ila¢ kullanim dykiisu: (Birden ¢ok se¢enek

isaretleyebilirsiniz?)

L1 Diyabet L] Uzun stire dogum kontrol ilac
kullanimi1
0] Vitamin Eksikligi [ Hormon ilac1 kullanimi1

L] Kalp hastaligi
L1 Diger (liitfen agiklayiniz) ................
18. Gebelik dncesi sigara kullanim1 oldu mu?
[ Evet Kag ay........ giinde kag adet..........
L1 Hayir
19. Gebelikte sigara kullanim1 oldu mu?
[ Evet Kag ay...... Gebeligin hangi aylarinda (agik olarak yaziniz)
Giinde kag adet.........
L1 Hayir
20. Gebelikteki ultrason bulgularinda bir sorun saptanmis miydi?
OEvet (Agiklaymiz.............. )
UHayir
OUltrason yapilmadi
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21. Dogum gebeligin kaginci haftas1 tamamlandiginda yapildu:

C. Ozofagus Atrezisi Olan Cocugun Dogum Oykiisii Ve Hastalik OyKkiisii
22. Dogum sekli:
Normal Dogum[] / Sezaryan Dogum[] Diger olabilir mi? (suda, forceps vb.)
23. Dogdugunda ¢cocugun kilosu ve boyu neydi?

24. Dogum tarihi: ............
25. Cinsiyeti [lErkek  OKiz
26. Ozofagus atrezisi tipi nedir? Belirtiniz............................
27. Ozofagus atrezisi tanis1 ne zaman konuldu?(belirtiniz)...... Ay veya .... Yil 6nce
28. Yenidogan yogun bakim {initesi yatig 0ykiisii:
[Var ise ne siire ile ....gilin /
LYok
LYenidogan iinitesinde yatmasi istendi ama saglanamadi.
29. Siirecte mekanik ventilator (invazif ve noninvazif) ihtiyact gelisti mi?
L] Evet ise siiresini yaziniz...... giin
CHayir

30. Asagida 6zofagus atrezisine eslik eden malformasyonlar mevcut mu?
Kardiyovaskiiler hastalik (kalp hastalig1):

31. Ozofagus atresizi icin yapilan ameliyat sonras1 uzun dénemde gastrointestinal
komplikasyonlar (yutma gii¢liigii, reflii, vb.) oldu mu?

LlEvet (Hepsini yaziniz.............. )

CHayir

32. Dogum sonrasinda ¢ocuk asagida beslenme desteklerinden birini aldi mi?
(Birden ¢ok secenek isaretleyebilirsiniz?)
L1 Evet ise hangisi
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Oral enteral [0 / NG [/ Gastrostomi [/Jejunostomil] /Damardan beslenme
destegil]
O] Hayir

33. Cocugun su anda beslenmesi nasil gergeklesiyor? (Birden ¢ok segenek
isaretleyebilirsiniz?)

Oral normal gida [/ Oral enteral L1 / NG [/ Gastrostomi [1/Jejunostomil]

34. Ameliyat sonrasinda sonrasinda solunumsal sorunlar1 oldu mu? (Oksiiriik, nefes
darlig1, tekrarlayan akciger enfeksiyon, aspirasyon,pndmoni, hirilti, astim,
alerjik rinit, vb .)

L1 Hayir

I Evet ise Hepsini yaziniz.................
35. Acil servise veya ¢ocuk poliklinigine bagvuru siklig1 ve nedenleri nelerdir?

D. Primer bakim Verenin Bakim Verme ve Tekrar Cocuk Sahibi Olmaya
Mliskin Ozellikleri
36. Cocugunuza tan1 konulduktan sonra 6zofagus atrezisi ile ilgili bir egitim aldiniz
mi1? Evet ise bu egitimi nereden aldiginizi ve siiresini liitfen belirtiniz.
LEvet.... giin
Nereden (yaziniz)

[JHayir (soru 39°¢ atlayimiz)
37. Aldiginiz bu egitimi yeterli buluyor musunuz?
LIEvet

[JHayi1r ise baska hangi konularda egitim almak isterdiniz agiklayiniz

38. Cocugun bu hastalik disinda baska bir kronik hastaligi var mi1? Evet ise
belirtiniz.
LEvet (Agiklaymiz.............. )

LHayir
39. Cocugunuzun bakiminda en ¢ok zorlandiginiz sey nedir? Yaziniz.................

40. Cocugunuzun bakiminda esiniz size destek oluyor mu?
LIEvet ise Nasil bir destek aciklayiniz.........

CHayir
41. Ailede bakima ihtiya¢ duyan baska biri var mi1?
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LEvet, size yakiligini ve bakim ihtiyag tiiriinli yaziniz

LHayir
42. Ozofagus Atrezili bir cocuga sahip olma tekrar ¢ocuk sahibi olma diisiincenizi
etkilemekte midir?

LIEvet, nasil? Agiklayimiz

UHayir
43. Ilerleyen zamanda tekrar ¢cocuk sahibi olmayi diisiiniiyor musunuz?

LlEvet, neden? A¢iklayiniz ..............

UHayir, neden? Agiklayiniz............

Aldiginuz bilgiler atrezisi olan ¢cocuklara daha iyi bakim vermek icin kullanilacaktir.
Verdiginiz cevaplar icin tesekkiir ederiz.
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EK-2 Bakim Verme Yiikii Olcegi

10.

11.

Aciklama: Asagida insanlarin bir bagkasina bakim verirken hissettiklerini yansitan
ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygular1 higbir zaman,
nadiren, bazen, oldukca sik ve hemen her zaman olmak iizere hangi siklikla

yasadiginiz1 gosteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

. Yakininizin ihtiyaci oldugundan daha fazla yardim istedigini diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayrramadiginizi diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman

. Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklariniz1 yerine getirme arasinda

zorlandigimizi diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininizin davraniglari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakinimizin diger aile iiyeleri ya da arkadaslarinizla iliskilerinizi olumsuz yonde
etkiledigini diistiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Gelecegin yakininiza getirecebileceklerinden korkuyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininizin size bagimli oldugunu diisiinliyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininizla ilgilenmenin sagligiizi bozdugunu diisliniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininiz nedeni ile 6zel hayatiniz1 istediginiz gibi yasayamadiginiz1 diisiiniiyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
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19.

20.

21.

22.
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Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakiimizin bakiminm istlendiginiz i¢in rahat¢a/kolay arkadas edinemediginizi
diistiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakinimizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini diisiiniiyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakininizin bakimi i¢in yeterli olmadigini
diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininiza bakmay1 daha fazla stirdiiremeyeceginizi hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininiz hastalandigi zaman yagaminizin kontroliinii kaybettiginizi diisiiniiyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininiz i¢in yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yasiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininiz i¢in daha fazlasini yapmak zorunda oldugunuzu diisliniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakinmizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi diisiiniiyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman
Yakininiza bakarken genellikle ne kadar giicliik yastyorsunuz?

0 Hig 1 Biraz 2 Orta 3 Oldukga 4 Asin
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EK-3 Basa Cikma Oz-Yeterligi Olcegi

Isler yolunda gitmediginde, ya da hayatimzda olumsuzluklar yasadigimzda
yapabilecekleriniz hakkinda kendinize ne kadar giiveniyorsunuz. Bu duruma
gore asagidaki olcegi; 0’Hi¢c yapamam 10’Kkesinlikle yapabilirim olarak
derecelendiriniz.

Kesinlikle yapamam Kismen yapabilirim
Kesinlikle yapabilirim

1. . . 0(1(2|3|4|5|6|7|8|9]10
Kendime olumlu yénde telkinde bulunurum.

2. e e e .. . . 0(1(2|3|4|5|6|7|8|9]|10
Neleri degistirip neleri degistiremeyecegimi ayirt ederim.

3. . 0(1|2|3|4|5|6|7|8|9]10
Arkadaglarimdan ve ailemden duygusal destek alirim.

4. R 0|1(2|3|4(5/6[7|8|9]|10
En zor problemlerime ¢oziimler bulurum.

5. .. 0112|3456 8 10
Uziicii problemi kii¢iik parcalara ayiririm. 7 ?

. 1|2 4 9|1
6 Olaylar stresli bir hal aldiginda baska seceneklere acik olurum. 0 3 S|6]7|8 0
7. . . 0(1|2|3|4|5|6|7|8|9]10

Bir problem ile karsilastigimda eylem plani olusturur ve bu plani
takip ederim.

8. 0(1(2|3|4|5|6|7|8|9]|10
Yeni hobiler edinirim veya ¢esitli etkinliklere katilirnm.

. 0112|3456 8 10
? Hos olmayan diisiinceler iizerine diigiinmeyi birakirim. ’ ?

10. 1|2 4 9|1

0 Olumsuz bir durumdan iyi seyler bulmaya cahsirim. 0 3 516178 0
11. | . i 0(1|2|3|4|5|6|7|8|9]10

Uzgilin hissetmekten kagiirim.

12. 0(1(2|3|4|5|6|7|8|9]|10
Yogun bir tartisma aninda, olaylara karsi tarafin bakis

acisindan bakarim.

13. 0112|3456 8 10
Sorunlarimi ¢6zmede ilk ¢6ziim yontemlerim ise yaramazsa, baska 7 ?
¢Oziim yontemleri denerim.

14. - . - S 0(1(2|3|4|5|6|7|8|9]|10
Hos olmayan diisiincelerin beni iizmesine izin vermem.

15. | .. . o 0(1|2|3|4|5|6|7|8|9]10
Ihtiyacim olan durumlarda bana yardim edecek arkadaslar edinirim.

16. 0(1(2|3|4|5|6|7|8|9]|10
Cesaretim kirildig1 zaman kendim icin olumlu seyler yaparim.

17. . . 0(1]|2|3|4|5|6|7|8|9]10
Hos olmayan diisiinceleri uzaklastiririm.

18. 1|2 4 9|1

8 Hos bir etkinligi veya yeri goziimde canlandiririm. 0 3 516178 0
19. 0112|3456 8 10

? Kendimi yalniz hissetmekten kagimnirim. ! ?

20. 0(1(2|3|4|5|6|7|8|9]|10
Sivil toplum o6rgiitlerinden veya baska yollardan duygusal
destek alirnm.

21 | . L. .. 0(1|2|3|4|5|6|7|8|9]10
Istedigim seyler i¢in savasirim ve onlardan vazgecmem.
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Alt Faktorler:

Problem Odakli Basa Cikma Oz-yeterligi: 1,2,4,5,6,7,12,13,21

Olumsuz Duygu ve Diisiinceleri Uzaklastirmaya Yonelik Basa Cikma Oz-yeterligi: 9,10,11,14,16,17,18,19

Aileden ve Arkadastan Sosyal Destek Almaya Yénelik Basa Cikma Oz-yeterligi: 3,8,15,20

Olgek Toplam Puani: Tiim 6lgcek maddelerinin toplanmasiyla elde edilebilir.

Kaynak: Kaya, F., & Odaci, H. (2021). Basa Cikma Oz-yeterligi Olgegi’nin
psikometrik 6zellikleri: Gegerlik ve giivenirlik ¢alismasi. Marmara Universitesi
Atatiivk Egitim Fakiiltesi Egitim Bilimleri Dergisi, 54 (54) , 129-150.
https://doi.org/10.15285/maruaebd.846981
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EK-4 Ebeveynlik Stresi Ol¢egi

ESF

Degerli Katilime1, bu béliim icerisinde EBEVEYNLIK ya da ANNE BABA olmaya iliskin
yasamis oldugunuz STRES durumuna iliskin maddeler bulunmaktadir. Her bir maddede sizin igin
en uygun olan ifadeyi isaretleyiniz. Eger bir ¢ocuga sahip iseniz maddeleri cevaplarken o
cocugunuzu diisiinerek, eger birden fazla cocuga sahipseniz sizi daha ¢ok her tiirlii (duygusal,
fiziksel, sosyal, ekonomik vb...) bakimi sunmada zorlayan ¢ocugunuzu diisiinerek maddeleri
cevaplayiniz.

0.Hi¢ Tanimlamiyor, 1.Biraz Tanimliyor, 2.Oldukca Iyi Tanimliyor, 3.1yi tammliyor 4.Cok
iyi tanimliyor

1 Ebeveyn olma konusunda kendimi yetersiz buluyorum. 0111234
2 Cocugumla 1yi bir iletisim kurmay1 bagaramiyorum. 0(1(2]31]4
3 Cocugumun saglik problemleri var. 01234
4 Cocugum esimle aramda bir problem olusturuyor. 0(1(2]31]4
5 Cocugumun sordugu sorular1 cevaplamakta zorlantyorum. 0(1(2]31]4
6 Cocugum yakin ¢evresiyle iliskilerinde problemlere sahiptir. 01112314
7 Cocugum duygusal problemlere sahiptir. 011234
8 Cocugumun yeterince sorumluluk almadigini diistinliyorum. 0(1(2]31]4
9 Cocugum yeterince basarili bir degildir. 011234
10 Nasil bir ebeveyn oldugumu diisiindiik¢e kendimi koti hissediyorum. |0 |1 (2 |3 [ 4
11 Cocugumun davranis problemleri var. 0(1(2]31]4
12 Cocugumla aramdaki duygusal bagin yeterli olmadigin 0(1(2]31]4
diisiiniiyorum.
13 Ebeveynlik roliinii iistlenmek bana ¢ok zor geliyor. 0|1(2|3|4
14 Uyumsuz bir ¢ocuktur. 011234
15 Cocuguma kars1 olumlu duygular beslemiyorum. 0(1(2]31]4
16 Bazi zamanlar ¢ocugumun beni istemedigini hissediyorum. 0111234
17 Ebeveyn oldugum icin pismanlik duyuyorum. 0(1]2]3 14
18 Cocugum cok sik hastalandig1 i¢in ona bakmakta zorlantyorum. 0(1(2)31]4
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EK-5 Etik Kurul izni

Toud 139700 410

o w ‘.,;;JI’.!‘:TJ‘V' 1on M
( L ' IIIIIIIIII!]!I_I]IIIIII
‘k‘ "J' [So{ a3 1]
o HACETTEPE UNIVERSITEST
GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU
KURUL KARARI
24.01.2023 2023/01 2023/01-27

Arastirma Numaras : GO 22/979 Degerlendirme Tarihi : 18.10.2022

Universitemiz Tip Fakiltesi Halk Sagh# Anabilim Dal gretim iiyelerinden Prof. Dr. Banu CAKIR
sorumlu araghrmac: oldugu, Dr. Hatice PARS in yitksek lisans tez: olan, GO 22/979 kayit numaralh “Ozofagus
Atregli Cocuklann Primer Bakum Vericisinde Ebeveynlik Stresi, Balkam Verme Yikii ve Basa Cikma
Oz-yeterliginin Belirlenmesi™ bazhkl proje nensi arajhrmamn gerekge, amag, yaklazim ve yontemlen dikkate
alhnarak incelenmij olup, 25 Ocak 2023 - 25 Nisan 2023 tanhlen arasinda gegerli olmak tizere etik agidan uygun
bulunmustur

Cabyma tamamlandifinda sonuglanm igeren bir rapor dmeginm Ettk Kurulumuza génderlmes:
gerekmektedir.

Prof. Dr. Nitket Prof. Dr. Gizide Burga  Prof. Dr. Mehmet Ozgix  Prof Dr. Aye KIN
PAKSOY ERBAYDAR AYDIN UYANIK ISLER
Kurul Bagkam Kurul Uyesi Kurul Uyesi Kurul Uyesi
iziNLi izinLi
Prof. Dr. Sibel Prof. Dr. Burcu Balam Prof. Dr. Tolga Prof. Dr. Hande GUNEY
PEHLIVAN DOGU YILDIRIM DENiz
Kurul Uyesi Kurul Uyesi Kurul Uyesi Kurul Uyesi

Dog. Dr. Betill CELEBI  Dog. Dr. Merve BATUK ~ Dos. Dr. Giilten ISIK Dr. Ogr. Uyesi Mage

SALTIK Kurul Uyesi KOG DEMIR
Kurul Uyesi Kurul Uyes: Kurul Uyes1
Dr. Ogr. Uyesi Burcu Av. Buket CINAR
Ersoz A:LAN Kurul Uyes:
KurulUyesi g alektvonik imeals susetine bitps-/fwrwrwr tuzkiye.gov.trbm-obys adresindan a840874b-68c9-4c64-b43a-3067c308901 &

Bz belge 5070 say:h Elekeronik Imza Kazsunu'ss uygus olarak Geveali Elektrondk Imza o imzalanmmgerr.
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EK-6 Kurum izni
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EK-7 Olgek Izinleri

Gmail - Bakim Verme Yiki Olgegi 20.07.2022 15:46

Bakim Verme Yiikii Olgegi

FADIME HATICE iNCI - 5 Temmuz 2022 10:28
Alici: Hatice pars < >

Sayin Pars,

Gegerlilik ve glivenilirlik galismasini yaptigimiz “Bakim Verme YUkl
Olgegi'ni" kullanma isteginiz bizi ok memnun etti. tesekkir eder,
calismalarinizda basarilar dileriz.

kaynak olarak asagidaki makaleyi gosterebilirsiniz.

inci F.H. , & Erdem M. (2008). Bakim Verme Yiikii Olgeginin Tirkgeye
Uyarlanmasi Gegerlilik ve Givenilirligi. Atatiirk Universitesi Hemsirelik
Yiksekokulu Dergisi, 11(4): 85-95

Dr. Ogr. Uyesi Fadime Hatice INCIi Dr. Ogr. Uyesi Miyesser ERDEM

Dr. Ogr. Uyesi Fadime Hatice INCI
Pamukkale Universitesi,

Saglik Bilimleri Fakiiltesi

Halk Sagligi Hemsireligi ABD.
Denizli/TURKIYE

Asst. Prof. Fadime Hatice INCI
Pamukkale University,

Faculty of Health Sciences,
Department of Public Health Nursing,
Denizli, Turkey

BAKIM VERME YUKU OLGEGi.doc
36K

https://mail.google.com/mail/u/0/?ik=331613c873&view=pt&sear...ad-f%3A1737496824033445958&simpl=msg-f%3A1737496824033445958 Page 1 of 1



Gmail - dlgek izni hk. 20.07.2022 15:51

olcek izni hk.

Hatice pars <I > 1 Temmuz 2022 14:49
Alici: '

Sayin hocam merhaba,

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Halk Saghgi Anabilim Dali Epidemiyoloji programinda yiiksek lisans
dgrencisiyim. Tez danigmanim Prof. Dr. Banu Gakir ile yiiriitecegimiz arastirma igin Baga Gikma Oz-yeterligi
élgeginin kullanimina ihtiyacimiz olmaktadir. Olgegi kullanabilmemiz igin gerekli izin yazisi konusunda geri
donlislinizt beklemekteyim.

Saygilarimla

Hatice Pars,

Asst, Prof.

Hacettepe University, Faculty of Nursing

Recent Publications:

*Article at Clinical Nutrition ESPEN,

"Validity and reliability of the Turkish version of three screening tools (PYMS, STAMP, and STRONG-kids) in hospitalized
children". 2020 10.1016/j.clnesp.2020.07.011

*Article at Journal of Enteral and Parenteral Nutrition,

"Home Gastrostomy Feeding Education Program: Effects on the Caregiving Burden, Knowledge, and Anxiety Level of
Mothers" 2020 10.1002/jpen.1747

*Article at Topics in Clinical Nutrition,

"Knowledge and Clinical Competence of Nurses Regarding Enteral Nutrition" 2020 10.1097/TIN.0000000000000217
*Article at Turkish Journal of Pediatrics,

"The experiences, perceptions and challenges of mothers managing asthma in their children: a qualitative study".

2020 10.24953/turkjped.2020.05.004

feridun Kaya <f 1 Temmuz 2022 22:06
Alici: Hatice pars < >

Hatice Hocan] merhaba, )
Basa Cikma Oz-yeterligi Olgegi'ni calismalarinizda kullanabilirsiniz, lgek formu (maddeler ve puanlama bilgileri)
ektedir. lyi caligmalar dilerim.

Dr. Ogr. Uyesi Feridun Kaya
Atatiirk Universitesi
Psikoloji Bolimi

Hatice pars < 1>, 1 Tem 2022 Cum, 14:50 tarihinde sunu yazdi:

[Alintilanan metin gizlendi]

https://mail.google.com/mail/u/0/?ik=331613c873&view=pt&searc...sg-a%3Ar398917097207667686&simpl=msg-f%3A1737178372098827481 Page 1 of 2
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Gmail - dlgek izni hk. 25.07.2022 15(56

M Gmail

olcek izni hk.

Hatice pars <> 22 Temmuz 2022 15:54
Alicr:

Sayin hocam merhaba,

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Halk Saghgr Anabilim Dali Epidemiyoloji programinda yiiksek lisans
ogrencisiyim. Tez danigmanim Prof. Dr. Banu Cakir ile yiriitecedimiz arastirma igin Ebeveynlik Stresi 6lgeginin
kullanimina ihtiyacimiz olmaktadir. Olgegi kullanabilmemiz igin gerekli izin yazisi konusunda geri déniisiiniizi
beklemekteyim.

Saygilarimla

Hatice Pars,

Asst, Prof.

Hacettepe University, Faculty of Nursing

Recent Publications:

*Article at Clinical Nutrition ESPEN,

"Validity and reliability of the Turkish version of three screening tools (PYMS, STAMP, and STRONG-kids) in hospitalized
children". 2020 10.1016/j.clnesp.2020.07.011

*Article at Journal of Enteral and Parenteral Nutrition,

"Home Gastrostomy Feeding Education Program: Effects on the Caregiving Burden, Knowledge, and Anxiety Level of
Mothers" 2020 10.1002/jpen.1747

*Article at Topics in Clinical Nutrition,

"Knowledge and Clinical Competence of Nurses Regarding Enteral Nutrition" 2020 10.1097/T1N.0000000000000217
*Article at Turkish Journal of Pediatrics,

"The experiences, perceptions and challenges of mothers managing asthma in their children: a qualitative study".

2020 10.24953/tur kjped.2020.05.004

Didem Aydogan <> 23 Temmuz 2022 09:25
Alici: Hatice pars <>

Hatice hocam merhabalar,

Ekte olgegi ve ilgili galigmalari paylasiyorum.
Basar dileklerimle.

Didem AYDOGAN (Dog. Dr.)

Aydin Adnan Menderes Universitesi

Egitim Fakdltesi

Egitim Bilimleri Bolum

https://mail.google.com/mail/u/0/?ik=331613c873 &view=pt&sear..-a%3Ar-6347632209526387369&simpl=msg-f%3A1739123406253825687 Page 1 of 2
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EK-8 Bilgilendirilmis Goniillii Onam Formu

Ozofagus atrezili cocuklarin bakim verenleri ile yeni bir arastirma yapmaktayiz.
Arastirmanin ismi. “Ozofagus Atrezili Cocuklarin Primer Bakim Vericisinde
Ebeveynlik Stresi, Bakim Verme Yiikii ve Basa Cikma Oz-yeterliginin Belirlenmesi”
dir.

Sizin de bu arastirmaya katilmanizi Oneriyoruz. Ancak hemen sdyleyelim ki bu
arastirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Caligmaya katilim goniilliiliik esasina
dayalidir. Kararmizdan once aragtirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu
bilgileri okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz formu imzalayiniz.

Bu aragtirmay1 yapmak istememizin nedeni, sizin siirecte bakim verirken yasadiginiz
giicliikleri, stres durumunuzu, basa ¢ikma diizeyinizi ve bunlart etkileyen faktorleri
belirleyebilmek ve bunun sonucunda 6zofagus atrezili ¢ocuklarin ve ailelerin yasam
kalitelerini arttirmak i¢in yapilacak uygulamalara, egitim ve izlem faaliyetlerine yol
gbsterici olmaktir. Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Halk Saghig1 Anabilim Dali
onaya1 ile gerceklestirilecek, yiiksek lisans tez arastirmam olan bu ¢alismaya katiliminiz
arastirmanin basarist i¢in dnemlidir.

Eger arastirmaya katilmay1 kabul ederseniz sizinle ortalama 40-50 dakika siirecek bir
gbriisme yapacagiz. Gorlisme sirasinda size arastirmaci tarafindan bazi sorular
sorulacaktir. Caligsmaya katilim goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Ayrica, calismaya
katiliminiz halinde size herhangi bir iicret 6denmeyecek, sizden de herhangi bir ticret
talep edilmeyecektir. Sizlerle goriismelerden elde ettigimiz veriler, sadece arastirma
amach kullanilacak, baska hi¢ kimse ile bilgileriniz paylasilmayacaktir.

Sizinle ilgili tibbi bilgiler gizli tutulacak, ancak g¢alismanin kalitesini denetleyen
gorevliler, etik kurullar ya da resmi makamlarca geregi halinde incelenebilecektir. Bu
caligmaya katilmayr reddedebilirsiniz. Bu aragtirmaya katilmak tamamen istege
baglhidir ve reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik
olmayacaktir. Yine ¢caligmanin herhangi bir asamasinda onayinizi ¢ekmek hakkina da
sahipsiniz. Calismamiza vermis oldugunuz katkidan dolay1 ¢cok tesekkiir ederiz.

(Katilimcimin/Hastanin Beyani)

Sayin Dr. Hatice PARS tarafindan Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Halk Saghig1
Anabilim Dali’nda yiiksek lisans tez kapsaminda bir aragtirma yapilacag belirtilerek
bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra boyle bir
arastirmaya “katilimer” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam adi gegen arastirmaci ile aramizda kalmasi gereken
bilgilerin gizliligine arastirmacimin biiyiik bir 6zen ve saygi ile yaklasacagina
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inantyorum. Arastirma sonuglarmin egitim ve bilimsel amacl kullanimi sirasinda
kisisel bilgilerimin 6zenle korunacagi konusunda bana yeterli giiven verildi. Aragtirma
icin yapilacak harcamalarla ilgili bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana
herhangi bir 6deme yapilmayacaktir. Arastirma sirasinda bir sorun ile karsilastigimda
herhangi bir saatte arastirmacilara ..... nolu telefondan ulagabilecegimi biliyorum.

Projenin yiiriitilmesi sirasinda herhangi bir sebep goOstermeden arastirmadan
cekilebilirim. (Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak i¢in arastirmadan
cekilecegimi Onceden bildirmemim uygun olacaginin bilincindeyim) Ayrica tibbi
durumuma herhangi bir zarar verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan aragtirma
dis1 tutulabilirim.

Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam
konusunda zorlayici bir davranigla karsilasmis degilim. Eger katilmay1 reddedersem,
bu durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir zarar
getirmeyecegini de biliyorum.

Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilartyla anlamis bulunmaktayim. Kendi basima
belli bir diisiinme siiresi sonunda ad1 gegen bu arastirma projesinde “katilimc1” olarak
yer alma kararmi aldim. Bu konuda yapilan daveti biliylik bir memnuniyet ve
gontlliliik igerisinde kabul ediyorum.

Imzali bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.

Katilimci
Adi, soyadi:
Adres:

Tel.

Imza

Katilimer ile goriigen aragtirmact
Adi soyadi, unvani: Dr. Hatice Pars
Tel.

Imza
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