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OZET

Santh Cocuga Sahip Ailelere Verilecek Egitimin Ailenin Bakim

Vermeye Hazir Olusluguna Etkisinin Belirlenmesi

Amacg: Bu tez, santhh ¢ocuga sahip ailelere verilen egitimin ailenin bakim

vermeye hazir olusluguna etkisini belirlemek amaciyla yapildi.

Gere¢ ve Yontem: Arastirma 30.04.19-18.03.2021 tarihleri arasinda c¢ift
merkezli olarak Ankara ve Eskisehir illerinin Aragtirma Hastaneleri’nde Kriterlere
uygun 25 santli gocuga sahip ebeveyn ile 6n test son test deseninde yar1 deneysel

olarak planland.

Miidahale asamasindan once santli ¢ocuga sahip ebeveyne Sosyo-demografik
Ozelliklerin Veri Toplama Formu ile ‘“‘Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi’
kullanildi. Veriler toplandiktan sonra miidahale asamasinda; 35 dakikalik Power
Point sunumu, Gagne’nin Ogretim etkinlikleri tekniginden yararlanilarak santli
cocuga sahip ebeveyne teke tek ‘“Sant Bakimi1 Ve Takibi Egitimi’’ verildi. Goriigme
sonunda her bir ebeveyne egitimin basili brosiirii verildi. Egitimden bir giin sonra
miidahalenin etkinligini 6l¢gmek i¢in‘‘Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi’’
tekrarlandi. Veriler Wilcoxon Signed Rank Test, Eslestirilmis t Testi ve Split Plot

Anova ile analiz edildi.

Bulgular: Egitim dncesine gore egitim sonrasinda ailenin bakim vermeye hazir
Olusluk durum puanlarun anlamli derecede yiikseldigi belirlendi (p<0.001). Sant
bakimi ve takibi egitimi Oncesine gore sonrasinda, c¢ocugun; fiziksel bakimu,
duygusal gereksinimleri, ihtiyaci olan bakimin neler oldugunu bilme ve karsilamaya
etkisi vardir. Ebeveynin, bakim verme stresiyle basa ¢ikmasina, bakimdan ¢ocugun
ve ebeveynin memnun olmasina etkisi vardir. Sant ile ilgili gelisebilecek, acil
durumlarin ebeveyn tarafindan farkina varilabilmesine ve acil durumlarin énemini
kavrayabilmesine ve basa ¢ikmasina etkisi vardir. Ebeveynin saglik kuruluslarindan

bilgi ve yardim isteyebilmesine etkisi vardir.

Sonug: Santli cocuga sahip ailelerin santla ilgili egitim almaya istekli olduklari
sonucuna varildi. Bu sonuglarla hasta ve ailesine uygun bir zamanda planh

egitimlerin yapilmas1 gerekliligi ortaya konmugstur. Ailelerin bakim vermeye hazir



olma ortalama son test puanlarinda anlamli artis gozlenmistir. Ancak bakima tam
hazir olmak icin Olcek puaninin 32 olmasi gerekmektedir. Ailelerin hala bakim
vermekten korktuklar1 tam hazir olmadiklar1 sdylenebilir. Bu yiizden ‘‘Sant Takibi
ve Bakimi Egitimi’> taburculuk sonrasinda da devam etmelidir. Bu ¢alismanin

sonraki ¢aligmalara rehber oldugu diistintilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Hidrosefali, Santli Cocuk, Hemsire



SUMMARY

Determining the Effect of Education to be Given to Families
with Children with Shunts on the for Family's Preparedness to for
Caregiving

Aim: This thesis was conducted to determine the effect of the education given
to families with children with shunts on the for family's preparedness to for

caregiving.

Materials and Methods: The study was planned as a quasi-experimental study
with parents having 25 children with shunt in Ankara and Eskisehir Research
Hospitals between 30.04.19-18.03.2021 in a pre-test post-test design.

Before the intervention phase, the Socio-demographic Characteristics Data

Collection Form and the "Preparedness for Caregiving Scale" were used.

After the data is collected, in the intervention phase; Using Gagne's teaching
activities technique, one-to-one "Shunt Care and Follow-up Training™ was given to
the parents of the child with shunt with a 35-minute Power Point presentation. At the
end of the interview, each parent was given a printed brochure of the training. One
day after the training, the “Preparedness for Caregiving Scale” was repeated to
measure the effectiveness of the intervention. Data were analyzed with Wilcoxon
Signed Rank Test, Paired t-Test and Split Plot Anova.

Results: It was determined that the family's preparedness for caregiving scores
increased significantly after the education compared to the pre-training (p<0.001).
Before and after shunt care and follow-up training, the child's; It has an effect on
knowing and meeting physical care, emotional needs, and what care is needed. It has
an effect on the parent's coping with caregiving stress, and the satisfaction of the
child and the parent with the care. It has an effect on the parents' awareness of
emergencies that may develop related to the shunt, and their ability to comprehend
and cope with the importance of emergencies. It has an effect on parents' ability to

seek information and help from health institutions.

Conclusion: It was concluded that families with a child with shunt were
willing to receive training on shunt. With these results, it was revealed that a planned

training should be done at a suitable time for the patient and his family. The mean



post-test scores of families' readiness to care have increased. However, in order to be
fully ready for care, the scale score must be 32. It can be said that families are still
afraid of giving care and they are not quite ready. Therefore, "Shunt Follow-up and
Care Training"” should continue after discharge. This study is thought to be a guide

for future studies.

Keywords: Hydrocephalus, Child with Shunt, Nurse
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1.GIRIS VE AMAC

Hidrosefali; Yunanca’dan koken alan hydro ve cephalus sozciiklerinin
birlesmesiyle olusmus bir terimdir (Loftinia, 2017); Tiirk¢e’de ‘‘beyin omurilik sivisi
(BOS)’nin ¢ogalmasiyla, beyin karinciklarimin biiylimesine yol acan, bazen de
kafatasinin biiylimesine sebep olan hastalik.”” olarak tanimlanmaktadir (Athanasakis
& Ermidou, 2011; TDK, 2020). BOS’un %60-80 ‘i; biitiin Serebral ventrikiillerde
bulunan koroid pleksuslardan, geri kalan kismi ise serebral doku tarafindan
tiretilmektedir. BOS iiretildikten sonra ekstraseliiller bosluga oradan da ventrikiiler
bosluga ya da spinal santral kanala gegmektedir (Canaz, Alatas, Batcik, Akdemir, &
Baydin, 2013). BOS’un agir1 {iretimi, dolasim yollarindaki tikaniklik, venéz drenajin
ve emiliminin bozulmasi gibi patolojik durumlar hidrosefalinin sebebidir
(McAllister, 2012; izci, 2013). Bu patolojik durumlar konjenital ya da sonradan
edinilmis olarak karsimiza ¢ikabilir (Selguk Duru, 2015).

Amerika Birlesik Devletleri (ABD) ve Avrupa’da konjenital hidrosefali
prevalanst 0,5-0,8/1000 canli ve 6lii dogum olarak belirtilirken (Garne, vd., 2010;
Canaz vd., 2013 lIsaacs, vd., 2018); Yunanistan Ulusal Norolojik Bozukluklar ve
Inme Enstitiisii verilerinde her 500 gocuktan birinin hidrosefaliden etkilendigi

bildirilmistir (Athanasakis & Ermidou, 2011).

Ulkemizde 1-1.5/1000 canli dogum olarak belirtilen konjenital hidrosefali
prevalansi, edinilmis intrakranial patolojilere bagli olarak ve diger konjenital
norolojik hastaliklarla gelisen hidrosefali vakalari ile birlikte 3-4/1000 canli dogum
olarak belirtilmistir (Gé¢men & Colak, 2013; Izci, 2013). Baska bir calismada ise
tilkemizdeki intrauterin hidrosefali insidanst 0.3-2.5/1000 canli dogum (Duru, 2015),
dogumsal hidrosefali insidansi ise 0.2-0.8/1000 canli dogum (Bas, 2015) olarak
belirtilmektedir (Erbas & Bulut, 2017).

Santral sinir sistemi malformasyonlari, enfeksiyonlar, ventrikiiler hemorojiler,
genetik defektler, travma ve santral sinir sistemi timorleri konjenital hidrosefalinin
baslica nedenleridir. Konjenital hidrosefali haricinde sonradan edinilmis hidrosefali

vakalar1 da goriilmektedir.



Infantlarda bas cevresi Olgiimlerinin persentil egrisine gore biiyiik olmast,
cocuklarda asir1 bas agris1 veya Kafa I¢i Basinci Artist (KIBA)’ni diisiindiiren
bulgular ve Ultrasonografi (USG) ile Hidrosefali tanis1 konulabilir. Fontaneli
kapanan ¢ocuklarda USG yerine taniya yardimci olmasi i¢in Bilgisayarli Tomografi

(BT) veya Manyetik Rezonans Goriintiilleme (MRG) testleri kullanilir.

Hidrosefalinin belirti bulgulari; ventrikiillerde genislemeye bagli olarak
ndrolojik defisitlerin goriilmesi, KIBA ve biling degisiklikleri ile iliskili olarak ortaya
¢ikmaktadir (Athanasakis & Ermidou, 2011; Canaz vd.,2013).

Ailelerin konu ile ilgili olarak yeterli bilgiye sahip olmamasi, c¢ocuklarin
kendini ifade etmedeki yetersizligi, belirti bulgularin ge¢ fark edilmesine sebep
olabilmektedir. BOS artisiyla beraber ventrikiillerdeki genisleme ve uzun siiren
KIBA nin, gec fark edilmesi gelisim geriligi ve zeka geriligi gibi geri doniissiiz
komplikasyonlara neden olabilmektedir. Bu nedenle ¢ocuk hastalarda hidrosefaliye
erken miidahale hayati 6nem tasimaktadir (Abdallah & Hatiboglu, 2019; Unver,
Tiitiinciiler, Kiziletk Ozkan, & Findik, 2020).

Hidrosefalide en yaygin tedavi cerrahi girisimdir. Cerrahi tedavide BOS akimi
icin yeni yol olusturma anlamma gelen sant takilmasi ve Endoskopik Uciincii
Ventrikiilostomi (ETV) olarak iki yontem kullanilmaktadir (izci, 2013; Diiz, 2014 ;
Kuzucu & Borcek, 2020). Hidrosefali tedavisinde son yillarda tercih edilen tedavi
ETV olmasma ragmen ETV tedavisinde kanama ve yanlis yere agizlastirma gibi
komplikasyonlarin (Basarir & Ozek, 2014) ortaya c¢ikmasi nedeniyle giiniimiizde
cerrahi girisim olarak hidrosefalili hastalara sant takilmaya devam edilmektedir.
Ventrikiilo Peritoneal (VPS), Ventrikulo Atrial (VAS) ve Ventrikulo Plevral Santlar
olmak tizere li¢ tip sant vardir. Ancak bunlardan en yaygin olan1 Ventrikiilo
Peritoneal Santlar (VPS) dir (Athanasakis & Ermidou, 2011; izci, 2013).

Hidrosefalisi olan hastalara sant takilmasi norolojik defisitleri ortadan
kaldirmakta, mortalite ve morbiditeyi de 6nemli derecede azaltmaktadir. Bunun yam
sira sant takilan hastalarin ¢ogunda sant disfonksiyonu gelismektedir. Mekanik ve
infeksiy6z komplikasyonlar sant disfonksiyonuna sebep olmaktadir. En sik
karsilagilan sebep ise sant enfesiyonudur (Oncii, 2010; Bagdatoglu vd., 2015). VPS
takilan olgularin tiimiinde %6.5-23.5 (Cagan, Soysal, Seker, & Seker, 2015) orani ile



%5-%15 orani arasinda (Telhan, Cavusoglu, Miisliiman, Tiirkmenoglu, & Cetinkaya,
2010) enfeksiyon gelistigi bildirilmektedir.

Hidrosefali tedavisinde sant uygulanan hastalarda hangi sebeple gelisirse
gelissin disfonksiyon ile sekonder hidrosefali belirtileri goriiliir (Oncii, 2010; Canaz
vd., 2013). Bu yiizden taninin hizli konulmasi énemlidir (Abdallah & Hatiboglu,
2019). Sant disfonksiyonunun baslica sebebi enfeksiyondur (Cagan vd., 2015).
Erigkinlere gore enfeksiyonun daha sik goriildiigii cocuklarda (Telhan vd., 2010),
sant enfeksiyon belirti bulgularinin ve sant enfeksiyonuna bagli gelisebilecek sant
disfonksiyon belirti bulgularinin fark edilmesi, g¢ocuga bakim veren kisinin
hidrosefali belirti bulgular ile ilgili bildikleri ve farkindalik diizeyi ile dogrudan
iliskilidir (Telhan vd., 2010; Cagan vd., 2015).

Sant enfeksiyonu, hastanede kalig siiresini uzatmakta, saglik giderlerinin
artmasina sebep olmakta ve hastanin ailesinin sosyal yagsamini etkilemektedir (Cagan
vd., 2015). Santla ilgili egitim ihtiyaci, hasta ile 24 saat vakit gegiren ve kesintisiz
bakim veren hemsirelerce giderilmelidir (Ulupinar, 2016). Baz1 ¢alismalarda ailenin
egitilmesinin 6nemi vurgulanmigtir. Ornegin; Erbas & Bulut (2017) ve Athanasakis
& Ermidou (2011) ‘un yaptiklari ¢alismalarda pediatrik hastalar i¢in en 6nemli seyin
ebeveyn egitimi oldugu belirtmistir (Athanasakis & Ermidou, 2011; Erbas & Bulut,
2017). Bununla birlikte ailelerin egitim konusundaki yetersizligi; saglik kurulusuna
bagvurmay1 geciktirdigi ve ailelerin ¢gocuga bakim vermekten korkmaklarina sebep
oldugu vurgulanmistir (Smith, 2010; Erbas & Bulut, 2017; Unver vd., 2020). Bakim
verme ¢ok yonlii bir kavramdir. Taburculuk sonrasi Karaman & Karadakovan
(2015)’m belirttigi gibi ‘‘bakimin farkli bir boyuta gecisi’’ yasanmaktadir ve ailenin

bakim vermeye hazir olusluk diizeyi 6nemlidir.

Santli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal hayattan beklentileri ve yasam
standartlarinin sant merkezli oldugu belirtilmektedir. Sant disfonksiyonu sebebiyle
hastaneye yatisin ve hastane kontrollerinin fazla oldugu, santli ¢ocuga sahip
bireylerin evden g¢ikmaktan kagindiklar1 belirtilmektedir (Erbas & Bulut, 2017).
Santla igili bilgi eksikligi giderilirse komplikasyonlar azaltilabilecegi ve ailenin
bakima hazir oluslugunun artirilabilecegi savunulmaktadir (Unver vd., 2020). Bu
gerekgelerle planlanan bu ¢alisma santli ¢ocuga sahip ailelere verilecek egitimin

ailenin bakim vermeye hazir olusluguna etkisinin belirlenmesi amaciyla yapildi.



2. GENEL BIiLGILER

2. 1. Hidrosefali

2.1.1.Hidrosefali tanimi

Hidrosefali; Yunanca’dan koken alan hydro ve cephalus sozciiklerinin
birlesmesiyle olusmus bir terimdir (Lotfinia, 2017). Tirk¢e’de ‘‘BOS’un
cogalmasiyla, beyin karinciklarinin biiylimesine yol agan, bazen de kafatasinin
biiylimesine sebep olan hastalik’’ olarak tanimlanmaktadir (TDK, 2020). Hidrosefali,
BOS yapimi ve emilimi arasindaki dengenin bozulmasindan kaynaklanarak,
ventrikiillerde genisleme ve KIBA ile seyreden bir klinik cercevededir (Erbas &
Bulut, 2017).

2.1.2.BOS yapimi ve gorevleri

BOS santral sinir sistemi i¢ginde renksiz kokusuz bir sividir. BOS’ un %60-80’ i
biitiin serebral ventrikiillerde bulunan koroid pleksuslardan, geri kalan kismi ise
serebral doku tarafindan iretilmektedir. BOS iretildikten sonra ekstraselliiler
bosluga oradan da ya ventrikiiler bosluga ya da spinal santral kanala ge¢mektedir.
BOS temel olarak beyin ve omuriligi yastik gibi koruma saglamaktadir. Ancak
metabolik  drtinlerin, hormonlarin, nodrotransmitterlerin  tasinmasinda  ve

temizlenmesinde de gorevlidir (Go¢men & Colak, 2013; izci, 2013).

2.1.3.BOS dengesini saglamak amaciyla kullanilan ilaglar

BOS iiretimi ve emilimi normal sartlarda dengededir. Bazi durumlarda bu
dengenin bozulmasiyla emilimi azalir ya da iiretim fazlalagirsa sodyum transportunu
inhibe eden ilaglar veya karbonik anhidraz enzimini bloke eden ajanlar kullanilarak
%60 oraninda dengelenir (izci, 2013).



2.2.Hidrosefali Etyolojisi

Santral sinir sisteminin i¢ini dolduran, renksiz, kokusuz ve berrak bir sivi olan
BOS, erigkinde 500 ml/glin; cocuklarda ise 250 ml/giin olarak {iretilmektedir.
BOS’un asir1 tiretimi, BOS dolasim yollarindaki tikaniklik ve BOS drenaj/emilim
dengesinin bozulmasi gibi nedenler hidrosefali’nin etyolojisinde yer alir
(Venkataramana, 2011; izci, 2013; Erbas & Bulut, 2017). Literatiirde; konjenital
malformasyonlar (akuadakt stenozu, dandy walker anomalisi, arnold chiari
malformasyonlari), spinal disrafizm (meningosel, meningomyelosel, ensefalosel vb),
menenyjit, ventrikiilit, yenidogan sepsisi gibi enfeksiyonlar, intrakranial kanamalar ve
konjenital intrakranial tiimorler; BOS dengesinin  bozulmasina yol agarak
hidrosefalinin etyolojisinde rol oynadiklar1 belirtilmektedir (Jeng, Gupta, Wrensch,
Zhao, & Wu, 2011; Canaz vd., 2013; Gé¢gmen & Colak, 2013; Izci, 2013; Cagan vd.,
2015).

Hidrosefaliye sebep olan konjenital anomaliler; chiari malformasyonu; beyin
sapt ve serebellum servikal spinal kanala dogru yer degistirmesine chiari

malformasyonu denilir ve hidrosefaliye sebep olmaktadir.

Dandy-Walker Malformasyonu; dordiincii ventrikiil ile iligkili genis bir
posterior fossa kisti ve buna eslik eden serebellar gelisim defekti olan dandy-walker

malformasyonu %70-90 oraninda sebep olmaktadir (Canaz vd., 2013).

Akuadukt stenozu; obstriiktif hidrosefaliye sebep olmaktadir (Abdallah &
Hatiboglu, 2019).

Hidrosefaliye sebep olan spinal disrafizm; miyelomeningosel, miyelosel,
hemimiyelomeningosel, hemimiyelosel, dural defektle birlikte lipom, meningosel,
terminal miyelosistosel, nonterminal miyelosistosel gibi embriyonik donemde spinal

kordun olusumunda meydana gelen bozukluklara denir (Yazici, 2019).

Menenjit; beyni c¢evreleyen meninkslerin enfeksiyonuna denilir (Acar, Siitci,

& Somer, 2014).

Yenidogan sepsisi; dogumdan sonraki ilk ayda sistemik enfeksiyon bulgulari
ve kanda bir patojenin izole oldugu klinik tabloya yenidogan sepsisi denir
(Satar,Engin Arisoy, Celik, 2018).



Intrakranial kanama; travmatik olmayan vetrikiillere acilan talamik

kanamalarla hidrosefali gelisir (Yiicetas vd., 2015).

Konjenital intrakranial tiimor; ¢ocuklarda ikinci siklikta izlenen tiimorler

intrakranial timorlerdir (Almus & Fitoz, 2019).

2.3. Hidrosefali Epidemiyolojisi

Literatiirde Hidrosefali’nin insidansi ile ilgili olarak kesin bilgi yer almamakla
birlikte tiim diinya genelinde yapilan meta analiz sonucuna gore herhangi bir
hastaliga eslik etmeyen hidrosefalinin ¢ocuklarda insidans1 49,5/100.000 olarak
belirtilmistir (Isaacs vd., 2018).

Yine literatiirde prevalansa iliskin bazi bilgiler yar almaktadir. Tiim diinya
genelinde yapilan meta analiz sonucuna gore herhangi bir hastaliga eslik etmeyen
hidrosefalinin ¢ocuklarda prevalanst 71,9/100.000 olarak belirtilmistir (Isaacs vd.,
2018). ABD ve Avrupa’da konjenital hidrosefali prevalansi 0,5-0,8/1000 canli ve 6lii
dogum, Ingiltere’ de ise 0,48-0,81/000 canli dogum olarak belirtilirken, Ugan gibi
Afrika ilkelerinde prevalans orani 48/1000 canli doguma kadar yiikselmektedir
(Garne, vd., 2010; Canaz vd., 2013, McAllister, 2012; Warf, 2010; Diizgin &
Erdem, 2019). Iran’da yetiskinlerde hidrosefali ¢ocuklara gore daha az siklikta
goriilmesine ragmen hidrosefali cerrahisi gegiren yetigkin orani 3,4/100.000°dir ve

cocuklardaki insidansi bilinmemektedir (Lotfinia, 2017),

Ulkemizde herhangi bir hastaliga eslik eden infantil hidrosefali 3-4/1000 canli
dogum, izole konjenital hidrosefali 0,9-1,5/1000 canli dogum oraninda
goriilmektedir(izci, 2013). Intrauterin hidrosefali insidans1 0.3-2.5/1000 canli dogum,
dogumsal hidrosefali insidanst ise 0.2-0.8/1000 canli dogum olarak literatiirde
belirtilmektedir (Duru, 2015; Bas, 2015; Erbas & Bulut 2017).

2.4. Hidrosefali Belirti Bulgular:

Hidrosefalinin belirti ve bulgular etiyolojisinden bagimsiz ve non spesifiktir
ayni zamanda yasa gére de degisiklik gostermektedir (Canaz vd., 2013; Lotfinia,
2017).



2.4.1 Prematiiredeki hidrosefali belirti bulgular

Bas cevresinde artma, fontanellerde gerginlik (Ozer, Kazanci, Karaaslan, &
Yilmaz, 2013), sisme, apne, bradikardi, nobet, kusma, kranial sutiirlerin ayrilmasi,
asidoz, gozlerde batan giines sendromudur (Canaz vd., 2013; Lotfinia, 2017; Diizgiin
& Erdem, 2019).

2.4.2 Yenidogandaki hidrosefali belirti bulgulart

Bas cevresinde biiyiime, istahsizlik, kusma, fontanellerde siskinlik (Ozer vd.,
2013), kafa venlerinde genisleme, basi kontrol etmede zorluk, gozlerde batan giines
sendromu, kranial siitiirlerin ayrilmasi, uykuya meyil goriilmektedir (Canaz vd.,
2013; Lotfinia, 2017; Diizgiin & Erdem, 2019).

2.4.3.Ug yas ve iizerindeki ¢cocuklarda hidrosefali belirti bulgular

Bas agrisi, bulanti, kusma, huzursuzluk, uyuklama, gelisim geriligi, okul
performansinda azalma, kisilik bozuklugu, papil 6dem, parinaud belirtisi, bradikardi,
hipertansiyon, diizensiz solunum goriilmektedir (Canaz vd., 2013; Lotfinia, 2017,
Diizgiin & Erdem, 2019).

Fontanel kapandiktan sonra goriilen belirtilerin ise KiBA’ya bagl oldugu
belirtilmektedir (Canaz vd., 2013; Diizgiin & Erdem, 2019).

2.4.4 Kendini ifade edebilen cocuklarda hidrosefali belirti bulgular

2.4.4.1.KIBA belirtileri

Bas agrisi, bulanti-kusma, istah azalmasi, biling diizeyinde azalma, hafiza
kaybi, konusma degisiklikleri, uyusukluk, mental durumda degisiklikler, konfiizyon,
pupil yanitin yavaslamasi, pupillerde anizokori, nobet, duygusal degisiklikler,

bradikardi, hipertansiyon, respiratuvar bozukluklaridir (Emmez & Egemen, 2010;
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Canaz vd., 2013; Simsek, 2015). Ayrica genislemis ventrikiillerin hipotalamusa basi
yapmast sonucu erken puberte, biiyiime geriligi, sivi ve elektrolit bozukluklari
goriilebilir (Canaz vd., 2013). Bu belirtiler erken dénem belirtileridir. Ge¢ dénem
KIBA belirtileri ortaya ¢iktiginda ise geri doniissiiz bir yola girilmektedir(Simsek,
2015).

Hidrosefali; birlikte goriilen diger konjenital anomaliler ile degerlendirilmesi
gereken, hayat boyu erken miidahale gerektiren bir hastaliktir. Erken tedavi yapilmaz
ise yiiksek mortalite ve morbidite oranina sahiptir (Emmez & Egemen, 2010;
Venkataramana, 2011; Canaz vd., 2013; Simsek, 2015). Literatiirde %30-40" a kadar
artan mortalite oranindan bahsedilmektedir (Giilsen vd., 2015).

2.5.Hidrosefali Tedavisi

Hidrosefalinin erken ve uygun tedavisi dnemlidir ayrica tedaviden yarar gorme
oran1 da erken miidahaleyle artmaktadir (Venkataramana, 2011; Khalid & Ruge,
2017). Tagkin (2008)’mn yaptig1 ¢alismada ‘6 ayda ve kisa siirede hidrosefali tedavisi
goriilmiisse iyilesme olmakta, 3 yil ve uzun siiredir miidahale edilmemisse iyilesme
olmamaktadir.”’denilmektedir(Taskin, 2008). Bu yiizden en erken miidahale
yasamsaldir (Oncii, 2010; Canaz vd., 2013; Giilsen vd., 2015).

Hidrosefali tedavisi i¢in; kisa siireligine ilag tedavisi (asetazolamidin veya
furosemid ile birlikte kullanimi), gecici bir siire i¢in hidrosefalinin tipine gore lomber
ponksiyon (LP) veya cerrahi tedavi tercih edilebilir. En ¢ok tercih edilen tedavi

yontemi cerrahi tedavidir (Lotfinia, 2017).

2.5.1.Hidrosefali cerrahi tedavisi

Hidrosefali i¢in cerrahi tedavi olarak ETV ve sant cerrahi tedavisi

yapilmaktadir.



2.5.2.Endoskopik 3. ventrikiilostomi (ETV)

Ucgiincii ventrikiil tabanmin delinerek subaraknoid bosluga agizlastirildigs,
basar1 oraninin %48,8-%89,5 arasinda oldugu cerrahi teknige ETV denir. Kardiyak
ritim bozuklugu, noral doku hasari, kanama ve BOS kagagi gibi komplikasyonlari
oldugu i¢in (Basarir & Ozek, 2014) VPS kadar ¢ok kullanilmasa da tercih edilen bir
cerrahi tedavi seklidir (Canaz vd., 2013; Lotfinia, 2017).

2.5.3.8ant cerrahisi

Sant Cerrahisi; Hidrosefaliye sebep olan BOS’un ‘‘sant’’ denilen mekanik bir
yol ile viicut bosluklarina (periton, atriyum, plevra) aktarilmasidir. En ¢ok tercih
edilen viicut boslugu ise peritondur. Ug farkli tip sant kullanilmaktadir (Oncii, 2010;
Canaz vd., 2013; Giilsen vd., 2015; Lotfinia, 2017).

2.5.3.1.Ventrikiiloatrial santlar

BOS’un dolasim sistemine aktarilmas1 ydntemidir (Oncii, 2010). Kardiyak
aritmi, miyokardiyal hasar, pulmoner emboli, sant enfeksiyonu, vaskiiler sistemde

trombiis ve emboli riski olusturdugu i¢in kullanim siklig1 azalmstir (Izci, 2013).

2.5.3.2 Ventrikiiloplevral santlar

BOS’un plevra bosluguna aktarilmas: ydntemidir (Oncii, 2010). Plevra
absorpsiyon kapasitesi yeterli BOS drenajini kaldirmadigi i¢in kullanimlart giderek

azalmis ancak VPS kullanilamayan hastalarda tercih edilmektedir (izci, 2013).

2.5.3.3.Ventrikiiloperitonel sant (VPS)

BOS’un sant yardimiyla peritona akitilmasi yontemidir (Giilsen vd., 2015).

Mortalite, morbiditeye ve bircok komplikasyona yol agmasina ragmen en sik tercih



edilen ve en etkili tedavi yontemidir (Oncii, 2010; Canaz vd., 2013; Giilsen vd.,
2015; Lotfinia, 2017). Siirekli gelismekte olan sant teknolojisine ragmen sant
disfonksiyonu gelisme oranlar1 olduk¢a yiiksektir (Khafallah, Ahmed, Mohammed,
Ali, & Mohammed, 2017). Ayrica c¢ocuk biiyiidilkge de santin degistirilmesi
gerekmektedir (Karatas, vd., 2013; Diizgiin & Erdem, 2019). Sant disfonksiyonu
olugma orani ilk bir yilda %30-40, ikinci yilda %50, on sene icerisinde %70 olarak
bilinmektedir (Akgiin vd., 2008).

2. 6. Sant Komplikasyonlar

2.6.1.VPS Komplikasyonlart

Sant cihazinin mekanik yetmezligi, BOS veya sant enfeksiyonu olarak iki ana

baglikta toplanmigtir (Karatas, Dagtekin, Avci, & Bagdatoglu, 2013).

2.6.1.1.Sant cihazinin mekanik sorunlari

Sant teknolojileri siirekli degismesine ragmen hala sant disfonksiyonu
goriilmektedir. Santin az bosaltmasinin en sik nedenlerinden birisi ventrikiiler
kateterin (proksimal ug) gesitli sebeplerle tikanmasidir. Diger sik gériilen BOS’ un az
bosalma nedeni ise peritoneal kateterin (distal ug) tikanmasidir. Santin par¢alanmast,

kirilmasi gibi sebepler de az bosaltmasina sebep olabilir.

Santin fazla BOS bosaltmasi da yanlis pompa segimi ya da peritoneal kateterde
negatif basing sifon etkisiyle pompanin fazla c¢alismasina sebep olabilir. Bunun
sonucunda ise subdural kanama, sivi koleksiyonu gibi komplikasyonlar gelisebilir

(Karatas vd., 2013).

2.6.1.2.8ant veya BOS enfeksiyonlart

Sant disfonksiyonunun en 6nemli sebeplerinden biri de enfeksiyondur (Karatas

vd., 2013; Giilsen vd., 2015). Hizli tedavi edilemeyen sant enfeksiyonlart mental
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kayba, norolojik defisitlere hatta mortaliteye sebep olabilir (Giilsen vd., 2015).
Enfeksiyon etkeni olarak koagiilaz-negatif stafilakoklar ve genellikle ciltten bulas
gosterilmektedir. Enfeksiyona bagli olarak gelisen sant disfonksiyonu sonucunda
KIBA gelisir. Eger enfeksiyon kateter ucunda gelismisse lokal enfeksiyon belirtileri
goriilebilir. Ancak c¢ocuklarda sant enfeksiyonuna iliskin kesin belirti bulgular
olmamas1 sebebiyle tani gecikebilir bu ylizden santli ¢ocuklarda en Once
diistiniilmesi, kuskulanilmasi gereken sant enfeksiyonudur (Giindeslioglu, Haytaoglu,

Ozsoy, Alabaz, & Kocabas, 2018).

En sik goriilen komplikasyonlarin sirasi ¢esitli kaynaklarda farkli olmakla
birlikte; sant tikanikliklart ve enfeksiyon olarak bilinmektedir (Giilsen vd., 2015;
Diizgiin & Erdem, 2019). Giindeslioglu vd.,(2018), Koksal Aydmn vd., (2013) ve
Gayretli Aydin vd., (2018)’in ¢alismalarinda enfeksiyonun, komplikasyonlarin ilk
sirasinda yer aldigi belirtilmektedir (Koksal, 2013; Gayretli Aydin vd., 2018;
Giindeslioglu vd., 2018). Cocuklarda biiylime donemlerinde de kirilma kopma ya da
ayrilmadan kaynakli sant yetersizligi goriillir ve santin degistirilmesi gerekir
(Diizgiin & Erdem, 2019). Sebep ne olursa olsun sant disfonksiyonu hidrosefali
belirti bulgularini tekrar giindeme getirirken mortalite ve morbiditeye sebep oldugu
icin erken fark edilmesi gerekmektedir (Oncii, 2010). Santin disfonksiyonu ve
KIBA’nin farkedilmesi icin ailenin egitilmesi gerekmektedir (Diizgiin & Erdem,
2019).

2. 7. Santh Cocugun Bakimm

2.7.1.Bakimin tanimi

Bakim insanlik tarihiyle birlikte ortaya ¢ikmis ancak farkli tanimlarla dile
getirilmis bir kavramdir (Giil, 2019). Bakim kavraminin bir¢ok tanimi mevcuttur.
Tirk Dil Kurumu Sozliigii’nde ‘‘Birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini
istlenme ve saglama isi.”’olarak tanimlanmaktadir (TDK, 2019). Din¢ (2010)’e gore
“Kisinin yasamimi ve yasadigr diinyanin varhigr icin gerekli tiim etkinlikleri
kapsamaktadir. Ancak zaman, para, mekan gibi kaynaklarin yetersizligi ve nitelikli

bakim saglamak i¢in egitimin yetersizligi sebebiyle herkes herkese etkili ve nitelikli
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bakim sunamaz bu ihtiya¢ dogrultusunda hemsirelik meslegi dogmustur.”’ (Ding,
2010).

2.7.2.Hemgirelik bakimi

2.7.2.1. Ameliyat oncesi hemgirelik bakimi

Cocugun ileriki yasantisi i¢in bu donem ¢ok hassastir (Khalid & Ruge, 2017).
Ameliyat 6ncesi; hemsire, ¢ocugun nérolojik durumunu ve KIBA belirti bulgularin
iyi takip etmeli, yasam bulgularin1 almali ve agrisi olan ¢ocuga doktor istemine gore
agr1 kesici vermeli, fontanellerdeki gerginligi takip etmeli ve kaydetmeli, ¢ocugun
bas gevresini her giin 6lgmeli ve kaydetmeli (Ozer vd., 2013), ameliyat oncesi
cocugun beslenmesi hakkinda hakkinda bilgi vermeli, ¢ocugun ameliyat icin
temizligini yapmali, KIBA sonucunda fiskirir tarzda kusma sebebiyle beslenmede
zorluk yasanacagindan bakim veren kisiyi az ve sik besleme yoniinden tesvik etmeli,
KIBA etkisini artirmamak i¢in ¢cocugun konstipasyonunu engellemeli, sant cerrahisi
hakkinda aileye bilgi vermeli ve empatik yaklasimla duygu ve diisiincelerini dile
getirmelerini saglamali ve ¢ocuk ve ailenin kaygi diizeylerini en aza indirmeye
calismalidir (Palaz & Yavuz Van Giersbergen, 2012; Joseph, Killian, & Brady,
2017).

2.7.2.2.Ameliyat sonrasi hemgirelik bakimi

Hidrosefali belirti bulgular1, KIBA ve ventrikiillerde genislemeye bagli ortaya
c¢ikar. Santin disfonksiyonu da hidrosefali belirtilerini tekrar giindeme getirdiginden
(Oncii, 2010), postoperatif bakimda sekonder hidrosefali belirtilerine dikkat
edilmelidir.

Agr1 yonetimi i¢in uygun analjezikler uygulanmalidir.

15-30 derecelik bas yiiksekligi saglanmali, cerrahi islem gdérmemis tarafa
yatirtlmalidir (Joseph vd., 2017; Elbilgahy & Mohammed, 2019).
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On fontanel gerginligi takip edilmeli ve bas g¢evresi &lgiimii yapilmalidir
(Canaz vd., 2013; Ozer vd., 2013).

Sant enfeksiyonuna yonelik olarak ates kontrolii ve yara yerinde; kizariklik,

sislik ve akint1 yoniinden degerlendirilmelidir.

Cocugun bagirsak sesleri normale doniinceye kadar beslenmemeli ve yutma

refleksi degerlendirildikten sonra az ve sik beslenmesine dikkat edilmelidir.

Cocuk monitdrize edilmeli, norolojik durum degerlendirmesi saatlik

yapilmalidir ( Palaz, vd., 2012).

Norolojik durum; 3 yas ve alt1 igin gelistirilmis ¢ocuk koma sklasina gore
(Sekil 1), ti¢ yas ve lzeri i¢in standart glaskow koma skalasina gore takip edilir
(Yagmurlu, Algier, & Gokgora, 1999).

Goz A¢gma Puanlama

Kendiliginden 4

Sese yanit

Agriya yanit

RINjw

Tepki yok

En Iyi Motor Tepki

Spontan (s6zel komutlara uyar)

Agriyi belirler

Cekerek yanit

Anormal fleksiyon (dekortike)

Ekstansiyonla yanit (deserebre)

[l NS1 K02 B2 K21 K2

Tepki yok

En lyi Sozel Tepki

Giiliimser, seslere oryantasyonu vardir, objeleri izler, etkilesimi vardir. | 5

ﬂlama Etkilesim
Susturulabilir Uygun degil 4
Siirekli olarak susturulamaz Inleme 3
Susturulamaz [rrite, huzursuz 2
Tepki yok Tepki yok 1

Sekil 1.1. U¢ Yas Ve Alt1 i¢in Gelistirilmis Cocuk Koma Skalas1 (Yagmurlu, vd., 1999).

2.8.Taburculuk Egitimi

Taburculuk egitimi; hastanin hastaneye yatisindan itibaren taburcu olduktan
sonraki bakimina kadar olan planl bir egitimdir (Yalgin, Arpa, Cengiz, & Dogan,
2015).
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Ailelere, yara bakimu ile ilgili dikislerin 1- 2 hafta sonra alinacagini, dikisler
alinana kadar bebegi yikamamalar1 gerektigi, uygun pansumanin yapilip yara yerinin
nemli kalmamasi gerektigi anlatilmalidir. Ayrica sant arizasi icin KIBA belirtilerinin
yaninda genel ve lokal enfeksiyon belirtilerinin de takip edilmesi gerektigi
anlatilmalidir (Joseph vd., 2017; Elbilgahy & Mohammed, 2019). Cocugun yasina
uygun aktiviteleri yapabilecegi konusunda bilgilendirilmelidir (Palaz vd., 2012).

Aileye KiBA belirtilerinin ¢ocugun yasina gore degisecegi vurgulanmalidir.
Ayrmtili taburculuk egitimi verilmelidir (Gautam, Singh, & Khurana, 2014).

Taburculuk egitiminde yasa gore hidrosefali belirti bulgularindan bahsedilmelidir;

2.8.1.Prematiire KiBA belirtileri

Apne, bradikardi, gergin bingildak, hizli bas biiyiimesi, beslenmeye ilginin
azalmasi, gozlerde batan giines sendromu, nébet, kusma, kranial sutiirlerin ayrilmasi,
asidoz, prematiire KIBA belirtileridir (Palaz, vd., 2012; Easwood, 2011; Canaz vd.,
2013; Lotfinia, 2017; Diizgiin & Erdem, 2019).

2.8.2.Yenidogandaki KIBA belirtileri

Basin asir1 biiylimesi, bas c¢evresinin seri Olglimlerinin biliylime egrilerinin
lizerine ¢ikmasi ile tespit edilebilir. (Saglikli yenidoganda bas cevresi 1 cm/hafta
hizla biiylirken, hidrosefali olgularinda bu oran 2cm/hafta’dir.). Kafa venlerinde
genigleme goriilebilir. Bingildak daha dolgun ve gergin hissedilir. Bingildak
normalde 16-18 aylarda kapanir. Hidrosefalili ¢ocukta daha ge¢ kapanabilir. Kranial
sutiirlerin ayrilmas1 goriilebilir (Ozer vd., 2013). Hidrosefalinin sinirlere basing
yapmas1 sebebiyle yukar1 bakista kisitliliga bagl olarak ‘’batan glines manzaras1’™
gelisebilir. Hafif uyaranlara siddetli cevap verme goriilebilir. Uyuklama goriilebilir.
Istahsizlik, kusma gériilebilir (Palaz, vd., 2012; Ozer vd., 2013). Onceki motor duyu
yeteneklerin kaybi goriilebilir (Easwood, 2011; Canaz, vd., 2013; Lotfinia, 2017
Diizgiin & Erdem, 2019).
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2.8.3.Bingildak kapandiktan sonraki biiyiik cocuklardaki belirtiler

Bas agris1 goriilebilir. Bulanti, kusma (fiskirir tarzda) goriilebilir. Huzursuzluk,
cift gébrme yasanabilir. Sinirlere basing yapmasi sebebiyle yukar1 bakista kisitliliga
bagli olarak ‘‘batan giines manzarasi’’ goriilebilir. Cok derin uyku hali ve uyusukluk

olabilir. Gozlerde 6dem olabilir (Palaz, vd., 2012; Canaz, 2013).

2.8.4 Kendini ifade edebilen ¢ocuklardaki belirtiler (KIBA)

Bulanti- kusma, istah azalmasi goriilebilir. Biling diizeyinde degisikligi, hafiza
kaybi, mental durum degisikligi goriilebilir. Bas agris1 goriilebilir. Huzursuzluk
goriilebilir. Kisilik degisiklikleri, konusma degisikligi, duygusal degisiklikler
goriilebilir. Koordinasyon ve denge kaybi, nobet, goriilebilir. Okul basarisinda diigme
goriilebilir. G6érme sorunlari, pupil yanitin yavaslamasi, pupillerde anizokori,
goriilebilir. Bradikardi, hipertansiyon, respiratuvar degisiklikler Uyku hali goriilebilir
(Easwood, 2011; Giilsen vd., 2015). Genislemis ventrikiillerin hipotalamusa basi
yapmast sonucu; erken puberte, biiylime geriligi, sivi elektrolit bozukluklar

gortilebilir (Canaz, vd., 2013)

Hemsireligin bagimsiz rolleri arasindan olan bakim verme, hasta ve hemsire
arasindaki etkilesim ile hastanin karsilayamadigr gereksinimlerin karsilanmasi,
yapilan girisimler hakkinda bilgi verilmesi ve hastanin tiim sorunlariyla bas etmesine
destek olunmasi seklinde genel olarak tanimlanmaktadir. Bu kavramlarin ise ayr1 ayri
tanimlanabilir olmasi diistiniildiigiinde hemsirelik bakim1 aslinda ¢ok kapsamli bir
kavramdir (Karaca & Durna, 2018). Bununla birlikte 13 hemsirelik roli
tanimlanmaktadir. Hemsirenin; bakim verici, egitici, arastirici, yonetici, karar verici,
hasta savunucu, iletisim ve es giidiim saglayici, rehabilite edici, rahatlatici, tedavi
edici, kariyer gelistirici, 6zerk ve sorumluluk sahibi olma, danigmanlik rolleri vardir.
Bu rol ve sorumluluklarin holistik yaklasimin da gereklerinde oldugu gibi hepsi
birbirinin i¢ine ge¢cmis c¢emberleri olusturur, insami biitiinclil olarak her alanda
degerlendirmeyi ve bakimi kapsamli hale getirmeyi saglar (Taylan, Alan, &
Kadioglu, 2012; Korkut Baymdir & Biger, 2019).
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Saglik egitimcisi olarak hemsire, hastanin ve toplumun sagligini korumak ve
gelistirmek, hastalik halinde iyilesmeyi saglamak ve saglik davraniglar1 olusturmak
icin planli egitimler vermeli, hem hastaya ve ailesine hem de topluma bilgi
aktarmalidir. Taburculuk egitimi ve sonrasinda hasta ve aileyi takip etmeli ve verilen
egitimin etkinligini degerlendirmeli ve en list diizeyde anlasilip davranis degisikligi

olusturmasini gézlemlemelidir (Taylan vd., 2012).

Hidrosefali ¢ocuklarinin ailelerinin egitilmesi ve sant komplikasyonlar
yoniinden bilgi sahibi olmalar1 veya ¢ocuk biiylidiikkce degistirilmesi gereken santin
degistirilme zamanini bilmeleri yoniinde desteklenmelidir. Buda artan intrakranial
basing sebebiyle olusabilecek mortalite ve morbiditeyi azaltmakta yardimci olur

(Diizgiin & Erdem, 2019). Gegirilen ameliyatin basarisina da katk: saglar.

Hidrosefali ¢ocugu olan aileler, sant disfonksiyonunun erken belirtilerini
bilmelidir. Ayn1 zamanda, ailelerin hastaneden ayrildiktan sonra da santa zarar verme
diisiincesiyle bakim vermekte zorlandigini bildiren ¢alismalar mevcuttur. Hastanin
tedavi ve bakimi sirasinda semptom yOnetiminin yapilabilmesi i¢in; ailelerin bakim
vermeye hazir olmalar1 biiylikk 6nem tasimaktadir. Bu yiizden hidrosefalisi olan
gocuga sahip ailelere egitim verilmesi olduk¢a Onemlidir (Smith, 2010; Erbas &
Bulut, 2017; Kars Fertelli & Ozkan Tuncay, 2019; Unver vd., 2020).

Her alanda oldugu gibi hemsirelik meslegi i¢in de egitim, hastanin hastaneye
yatmasindan taburcu olduktan sonraki bakiminin devamina kadar olan siireci kapsar.
Saglik egitimciligi hemsireligin temel rolleri arasindadir (Taylan vd., 2012; Yal¢in
vd., 2015). Bu yiizden 6grenme siireglerini bilmek ve hasta egitimini bu bilgiler

1s18inda planlamak gereklidir.

2.9.08renme

Ogrenme insanin icinde bulundugu ortamda gerekli olan bilgilerin, deneyim ve
becerilerin kazamlmasi anlamina gelmektedir. Ogrenme, belirli bir zaman iginde
belli basamak ve evrelerden olusan ve siireklilik gerektiren kavramdir. Kisaca
O0grenme insanin yasamini kolaylastiracak bilgiyi edinmesi ve davranig degisikligi
haline getirmesi siirecidir. Ogrenme; davranis¢1 6grenme yaklasim, bilissel 6grenme

yaklasim, duyussal 6grenme yaklasimi, norofizyolojik 6grenme yaklasimi olarak 4
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ana baglik altinda toplanmistir (Keles & Cepni, 2006; Yilmaz, 2009; Isik & Senyuva,
2009).

Ogrenme, insanin yasadigi her alanda gerceklesen hem bir siire¢ hem de
kazanctir (Yilmaz, 2009). Bu yiizden hemsirelik mesleginde hasta egitimlerinde
oldugu gibi bakimin her asamasinda dogal olarak kullanilir. Hemsire hastaya bakim

verirken, hasta veya bakim verici davranislart gézlemler, 6rnek alir taklit eder.

Hasta egitimleri bireye gore sekillenmeli, uygun zaman tespiti yapilmalidir.
Ayni zamanda egitim i¢inde bireyin bilissel, sosyal ve egitsel hazir bulunusluk
durumlar1 da dénemlidir. Bireyin yeni bilgi i¢in 6n kosullar1 saglamasi, gerekli bilgi
edinme yetenegine sahip olmasi durumu biligsel hazir bulunuslugu ifade eder.
Herhangi bir isle daha kolay basa ¢ikilabilmesi i¢in de sosyal hazir bulunusluk
diizeyi onemlidir. Biligsel olarak bilgiyi isleme ve gerekli zamanlarda bu bilgiyi
hayata ge¢irme ise egitsel hazir bulunuslugu gosterir. Bireyin bir alandaki hazir
bulunuslugu, o alandaki 6n kosullar1 saglamasiyla ilgilidir (Harman & Celikler,

2012).

2.10.Bakim Vermeye Hazir Olusluk Durumu

Hazir olusluk durumu; bakimin devamini saglayan kisinin, bakima kendini
yeterli hissetmesi anlamima gelmektedir (Karaman & Karadakovan, 2015).
Hidrosefali tanis1 almig ve sant takilmis cocuklarin bakimlarimin devaminda

ebeveynin bakima hazir olusluk durumunun 6nemi biiyiiktiir.

o Fiziksel bakim ihtiyacini karsilama,
o Duygusal gereksinimlerini karsilama,

o Ihtiyaci olan bakimin neler oldugunu bilme ve karsilama,

. Bakim verme stresiyle basa ¢ikma,

. Bakimdan hastanin ve bakim verenin memnun olmast,

° Gelisebilecek acil durumlarin farkina varabilme,

° Acil durumlarin 6nemini kavrayabilme ve bu durumlarla basa ¢ikma,

o Saglik kuruluslarindan bilgi ve yardim isteyebilme, basliklari altinda:
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Bakim verme konusunda konuya iliskin literatiir incelendiginde kapsamli
olarak hazir olma gibi bagliklar altinda bakim vermeye hazir olusluk durumu
degerlendirildigi goriiliir (Karaman & Karadakovan, 2015; Burucu & Ak, 2017).
Ayrica hemsirelerin, aile bireylerinin bakim vermeye hazir oluslugunu saglamada,
hastay1 ve bakim verecek kisiyi bu bagliklar altinda degerlendirmesi, bakim
gereksinimlerini belirlemesi ve ailesine tedavi konusunda egitim vermesi, evde
bakima hazirlamas1 ve siirekliligin saglanmasi gibi sorumluluklar1 oldugu da
belirtilmektedir (Karaman & Karadakovan,2015). Hemsirelerin bu sorumluluklari,
bakim verenin bakimla daha kolay basa ¢ikmasini saglayacaktir. Evde bakimin
stirekliliginin saglanmasi bireye 0zgii verilen egitim ve evde bakim hizmetleriyle
saglanabilmektedir. Ulkemizde sistematik olarak yiiriitiilen bir evde bakim modeli
olmadigindan hastanin taburcu olmadan egitilmesi, bakima hazirlamaya katki
saglamada biiyilk onem tasimaktadir (Akdemir vd., 2011; Oztiirk, Cilingir, &
Hintistan, 2011; Karaman & Karadakovan, 2015).

18



3.GEREC VE YONTEMLER

3. 1. Arastirmanin Amaci ve Tipi

Bu calisma, santli cocuga sahip ailelere verilen egitimin ailenin bakim vermeye
hazir olusluguna etkisini belirlemek amaciyla planlanan, on test-son test deseninde

tek gruplu yar1 deneysel ¢alismadir.

3.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Bu calisma; arastirmacinin, Ankara Giilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi
(AGEAH) Beyin ve Sinir Cerrahisi Yogun Bakim Unitesinde 6 yil siire ile santli
cocuk hastalara bakim verme deneyimi yasamasi {izerine, klinige bu konuda bir katki
sunmasi i¢in yapilmistir. Bu ¢alisma AGEAH Beyin ve Sinir Cerrahi Poliklinigi ve
Eskisehir Osmangazi Universitesi (ESOGU) Tip Fakiiltesi Hastanesi Beyin ve Sinir
Cerrahi Poliklinigi olmak iizere ¢ift merkezli olarak yapilmistir. Calisma 30.04.2019-
18.03.2021 tarihleri arasinda gergeklestirildi.

izin Alinan Merkez Tarih

Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgek’ini Gelistiren Karaman ve | 17.03.2019
Karadakovan’dan Elektronik Ortamda Yazili Kullanim izinlerinin

Alinmasi
ESOGU Bashekimligi izin Basvurusu 05.04.2019
Etik Kurul izni Alinmasi 30.04.2019

ESOGU Tip Fakiiltesi Dekanlig1 Beyin ve Sinir Cerrahisi Ana Bilim Dali | 26.09.2019
Bagkanligi’ndan Izin Alinmast

ESOGU Saglik Bilimleri Enstitii Cevabinin Alinmasi 30.09.2019

Tezin AGEAH’da Anket Uygulanmasina Yonelik Tipta Uzmanlik | 20.02.2020
Egitim Kurulu (TUEK)’ ndan izin Alinmas:

Veri Toplama Ve Analiz Edilmesi 20.02.2020-18.02.2021
Tez Verilerinin Yazilmasi Diizenlenmesi 18.02.2021- 17.06.2021
Tez Savunma Sinavi 18.06.21

Sekil 2. 1. Caligma Tarihleri Semasi
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3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini; AGEAH Beyin ve Sinir Cerrahisi Poliklinigi ve
ESOGU Tip Fakiiltesi Hastanesi Beyin ve Sinir Cerrahi Poliklinigi’ne basvuran

santhi cocuk aileleri olusturdu.

AGEAH Beyin ve Sinir Cerrahisi’ne yilda yaklasik 20 santli ¢ocuk ailesi
basvuruyor. ESOGU Tip Fakiiltesi Hastanesi Beyin ve Sinir Cerrahisi’'ne yilda
yaklagik15 santli cocuk basvuruyordu.

Gili¢ analizi PASS11 paket programiyla yapildi. Karaman & Karadakovan
(2015)’in gegerlik giivenirlik ¢alismasini yapmis oldugu, Cronbach Alpha degeri
0,92 olan ‘‘Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi>> en az 0,80 Cronbach Alpha
degerine ulasabilmek i¢in; Tip 1 hata oran1 0,05 ve gii¢ analizi 0,80 olacak sekilde,

en az 25 kisiye ulasilmasi gerektigi sonucuna varildi.

Bu yiizden calisma kriterlerine uyan, bu iki merkezden birine bagvuran santli
¢ocuk ailelerinin tamamina ulasilmaya galisildi. Ancak 2 ailenin Tiirkge bilmemesi,
pandemi siirecinin veri toplama asamasina denk gelmesi sebebiyle hastane yatig
stireleri degistigi icin 6 vakaya ulasilamadi ve 2 ailenin de ¢alismaya katilmak

istememesi tizerine toplam 25 kisiye ulasildi.

3.4.Arastirmaya Alinma Kriterleri

0-18 Yas arasinda sant ameliyat1 ge¢irmis cocugun en az 1 ebeveyninin olmast,
Ebeveynin arastirmaya katilmay1 kabul etmesi,

Tiirkce bilmesi ve iletisim sikintisinin olmamasi

3.5.Arastirmadan Dahil Edilmeme Kriterleri

Cocugun terminal dénemde olmasi.

fletisim sikintisinin olmasi

20



3.6.Arastirmadan Cikarilma Kriterleri

Aragtirma sirasinda aragtirmaya katilmaktan vazgegme,

Eksik bilgi beyaninin olmasi.

3.7.Arastirma Hipotezleri

HO: Santhi Cocuga Sahip Ailelere Verilecek Egitimin Ailenin Bakim Vermeye
Hazir Olusluguna Etkisi Yoktur.

H1: Santli Cocuga Sahip Ailelere Verilecek Egitimin Ailenin Bakim Vermeye
Hazir Olusluguna Etkisi Vardir.

3.8.Arastirma Degiskenleri

Bagimli Degiskenler: Ailelerin Bakima Hazir Olugluk Durumlart.

Bagimsiz Degiskenler: Sosyo-demografik Ozellikler.

3.9.Veri Toplama Araglar

Calismada kullanmilan veri toplama formlar1 “Sosyo-demografik Ozelliklerin
Veri Toplama Formu” ve “Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi” olmak iizere iki

Olcek kullanilmistir.

3.9.1.So0syo-demografik ézelliklerin veri toplama formu (Ek1)

Arastirmact tarafindan literatiir taranarak ve uzman goriisleri alinarak
olusturulmus 26 soruluk bir formdur (Smith, 2010; Palaz & Yavuz Van Giersbergen,
2012; Elaziz, Elaal, EI-Sadik, & Said, 2017; Erbas & Bulut, 2017; Unver vd., 2020).

21



Sorular; 1-9 arasi santli ¢ocuga bakim veren kisiyi tanimaya yonelik sosyo-
demografik o6zelliklere iliskin, sant uygulanan ¢ocugun bakimini iistlenen kisinin
yasl, cinsiyeti, egitim durumu, meslegi, cocuk sayisi, ailede yasayan kisi sayisi,
yerlesim yeri (yasadigr yerin saglik kurulusuna yakinligi), esinin ¢alisma durumu ve
egitimi sorulardan olugmaktaydi. 10-18 aras1 ve 26. santli cocugu tanimaya yonelik
bilgileri iceren sorular; hidrosefali tanisinin ne zaman konuldugu, santin takilma
tarihi, sant takildiktan sonra gegen siire, santin degistirilip degistirilmedigi, santl
cocugun yasi, ek hastalik varligi, epilepsi tanisinin varligi, epilepsi tanisi igin ilag
kullanma durumu, ilag kullanma durumu varsa diizenli ilag kullanma ve santh
¢ocugun okula ara verme durumu sorularindan olugmaktadir. 19-26 sorularda santh
cocugun bakimma iliskin verileri toplamaya yoneliktir. Bunlar; santli ¢ocugun
bakimina iligkin yasanilan sikintilar, bakimda gegen siire, bakim i¢in yardim alma
durumu ve kimden yardim alindigi, santla ilgili egitim ya da bilgisinin olup olmadig,
santla ilgili sorun oldugunu diisiindiiginde yapilan ve hastane kontrollerine ne

siklikta gelindigi gibi sorulardan olugsmaktadir.

3.9.2.Bakim vermeye hazir olusluk élgegi (Ek2)

Ailenin bakim vermeye hazir oluslugunu 6lgmek icin ‘‘Bakim Vermeye Hazir

Olusluk Olgegi’’ kullanilmustir.

Olgegin gegerlik giivenirlik Tiirkge versiyonu 2015 yilinda Karaman ve
Karadakovan tarafindan yapilmigtir. 8 madde 5 1i likert tipte olan Glgegin son
maddesi acik uclu olmak iizere 9 sorudan olusmaktadir. Olgegin Cronbach Alpha
degeri 0,92 dir. Olgekten almacak minimum puan 0 maksimum puan ise 32’dir.
Olgekten alnan yiiksek puan bakim vermeye daha hazir oldugunu belirlemektedir

(Karaman & Karadakovan, 2015).

3.10.Veri Toplama Yontemi

Calisma ¢ift merkezli gerceklestirilerek, veriler yliz yiize goriisme sirasinda
topland1. 1. merkezde (AGEAH) 13 vaka, 2. merkezde (ESOGU Egitim ve Arastirma

Hastanesi) 12 vaka toplanmustir.
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Cocuklarin sant ameliyati sonrasinda preop ve post operatif 0. giin disinda,
taburcu olmadan herhangi bir giinde, santli ¢ocugun kaginci sant ameliyati olduguna

bakilmaksizin egitim planlanmustir.

Miidahale Oncesinde aragtirmaya uygun kriterlerdeki ebeveynlere Sosyo-
demografik Ozelliklerin Veri Toplama Formu (EK1) uygulanarak veriler toplandi. Ilk
test olarak Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi (Ek2) uygulanarak ailelerin santli
cocuklarina bakim vermeye hazir oluslugu ile ilgili durum tespitleri yapildi. Hemen
ardindan literatiir 1s5181inda hazirlanarak ve uzman goriisleri alinarak olusturulan sant

bakimi ve takibi egitimi (Ek3) ile miidahale edilmistir.

Egitim; power point ile, asagida sematize edilen ‘‘Gagne’ nin Ogretim
etkinlikleri’> teknigi kullanilarak, 35 dakikalik siirede, hasta odasinda (¢ocugun
bakim vereninin odadan uzaklagsmamasi icin), kisisel bilgisayar kullanilarak, uygun
bir zamanda (Uygun zaman; preop ve postop 0. giin disinda taburcu olmadan 6nce
herhangi bir giin, ¢ocugun besleme zamani vs olmadigi, ziyaretgilerin olmadigi,

cocugun sakin oldugu planh bir zaman olarak belirlenmistir.) verilmistir.

Kalicilig1 saglamak igin ailelerin soru sormalarina olanak taninarak sorulari
cevaplandi, ebeveyn ile birlikte egitim igerigi tekrarlanip ve ebeveynin agiklamasi
istenerek geri bildirim alinmigstir. Ailelere gériisme sonunda egitim materyali olarak,

verilen egitimin basili brosiirii (Ek4) verilmistir.
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Ogretim etkinlikleri semasi( Gagne’ nin Ogretim Etkinlikler Modeli)

Dikkat Motivasyonu ?n Kosul
Cekme Harekete Ogrenmeleri
Gegirme Hatirlatma
Performans Ogrenme
Ortaya Rehberi Uyarici
r
Y Materyali
Cikarma Sunma
Sunma
. Performans Kalicihg
Donut .
5 Degerlendirme Saglamave
Saglama '
Transferi
Guclendirme

Sekil 3.1 Ogretim Etkinlikleri Semas: (Siinbiil, Giindiiz, & Y1lmaz, 2002)

Egitim yapildiktan 1 gilin sonra katilimci ile uygun zaman tespiti yapilarak
ikinci oturuma gegilmistir. Her bir ebeveyne ikinci kez (8’1 5°1i likert tipi ve son soru
acik uglu olmak iizere 9 sorudan olusan) “’Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi’’

son test olarak tekrar uygulanmistir.

On test — son test karsilastirmas1 yapilmustir.
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Calismaya Uygun Vaka Tespiti n=25

Miidahale oncesi aileye calisma hakkinda bilgi verildi. Cahsmaya katilma istegi
ldegerlendirildi.

Calisma icin yazih ve sozlii aydinlatilmis onam alinda.

Uygun zaman tespiti yapild1 (Sant ameliyat1 preop ve postoperatif 0. giin disinda taburcu
olmadan onceki herhangi bir giin, ziyaretcilerin olmadigi, cocugun sakin oldugu, cocugun
beslenme zamani vs. goz oniine alinarak uygun zaman tespiti)

Ailenin Sosyo-demografik Ozelliklerin Veri Toplama Formu ve on test olarak “Bakim
Vermeye Hazir Olusluk Olcegi>> uygulandi (Preop ve postoperatif 0. giin disinda taburcu
olmadan 6nce uygun bir zaman).

NS

Miidahale asamasinda; aileye 35 dakikalik Sant Bakimi ve Takibi Egitimi (Preop ve post
op 0O.giin disinda herhangi bir uygun zaman) powerpoint sunumu Gagne’nin 6gretim
etkinliklerine teknigine uygun olarak verildi.

Ailenin sorularma cevap verildi. Egitim icerigi aile ile tekrar edilip ailenin aciklamasi
istendi (Doniit saglandi, performans degerlendirildi).

Geri bildirim alindi. Ailelere egitimin basili brosiirii verildi (Kalicihgi saglama).

Maske ve sosyal mesafe korunarak ailelere hasta odasinda kisisel bilgisayar ile ayri ayri
egitim verildi.

Egitim yapildiktan sonraki giin icinde uygun zaman tespiti yapildi. Son test olarak
“Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi>> tekrar uygulandi. Ailelerin bakima hazir
olusluk durumlar: degerlendirildi. Miidahalenin etkinligini degerlendirmek icin veriler
bir istatistik programinda degerlendirildi.

Sekil 4. 1. Calismanin dizayni
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3.11.Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmadan elde edilen veriler tanimlayict istatistik yontemler (sayi, yiizde
ortalama ve standart sapma), Wilcoxon Signed Rank Test, Eslestirilmis t Testi, Split

Plot Anova testi kullanilarak hesaplama yapildi.

3.12. Arastirmanin Etik Yonii

Ankara Saglik Bilimleri Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik

Kurulu’ndan etik onay alind1.

Ankara i1 Saglik Miidiirliigii Egitim ve Tescil Birimi’nden Tipta Uzmanlik Egitim

Kurulu onayi alindt.

Calismanin yiiriitilecesi AGEAH Beyin ve Sinir Cerrahisi Anabilim Dali | Etik Kurul’a
Baskanligi’ndan Anabilim Dali Bagkani Onay1 alindu. verildi.

Calismanin yiiriitiilecegi ikinci merkez olan Eskisehir Osmangazi Universitesi
Beyin ve Sinir Cerrahi Anabilim Dali Bagkanligi’ndan Anabilim Dali Bagkani
Onay1 alind1.

Bakim veren kisilere arastirmanin amaci ve nasil yiiriitiilecegi hakkinda bilgi

verildi.

Arastirma sirasinda aydinlatilmis onam, gizlilik ve gizliligin korunmasi, 6zerklik,
zarar vermeme/yarar saglama ilkelerine uyuldu. Arastirmay1 kabul eden kisilerden

s6zlii ve yazili onam alindi

Arastirmada kullanilan Bakim Vermeye Hazir Olusluk Olgegi icin yazarlarindan

elektronik ortamda izin alindi.

Sekil 5.1 Arastirmanin etik yonii
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3.13. Arastirmamn Sinirhihklar:

e Arastirmaya uygun kriterleri tagiyan kisi sayisinin az olmasi,

e Oz bildirime dayal: olmasi,

e  Pandemi siirecinden kaynaklanan zamana denk gelmesi sebebiyle veri
sayisina ulagmada aksakliklar yasanmasi,

e  Sant enfeksiyonu sebebiyle sant disfonksiyonu olusmus cocuklarin
tedavi siirelerinin uzadigi ancak genelde ¢cocuklarin 3-7 giin arasinda yatis giin
stirelerinin olmasi sebebiyle vaka sayisina ulasma sikintisinin olmast,

e Tek grupta yapilmasi,

e On test son test arasindaki siirenin kisa olmasi ve

e Taburculuk sonrasi bir takip ya da egitimin olmamasi

Aragtirma sinirliliklart su sekilde giiclendirilmeye ¢alisilmstir; iki merkezdeki
servis ekibiyle siirekli iletisim halinde olundu ancak pandemi siirecinde sehirler arasi
yolculuk kisitlamasi sebebiyle vaka toplanamayacagi i¢in akademik izin alinmustir,
calismada verilecek egitimden biitiin ailelerin fayda saglamasi i¢in ¢alisma tek grupta

yapilmustir.

3.14.Arastirmanin Etik Sorunlar

Iki merkezde de ¢ocuklarm ailelerine, sant ameliyati gegirmeden dnce ameliyat
ile ilgili bilgi verilip, yazili ve s6zli onam alindig1 bilinmekteydi. Sant ameliyati
revizyonu geciren hastalar i¢in de ilk sant ameliyati gecirdikten sonra taburculugu
yapilirken, taburculuk egitimi verildigi bilinmekteydi. Ancak hasta yakinlarina sant
ile ilgili egitim ve bilgisinin olup olmadig1 soruldugunda; sant ile ilgili egitim ve
bilgisinin olmadigimi ifade ettiler. Ailelere egitim verilmesi yasal zorunluluk ancak
ailelerin bilgileri yetersizdi. Bunun nedeni; calisan hemsire sayisinin azhigi,
hemsirelerin is merkezli ¢alismasi, COVID-19 pandemi siirecinde olunmasi, iletisim

kopuklugu yaninda denetim eksikligi sayilabilir.
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4 BULGULAR

Santli ¢ocuga sahip ailelere verilen egitimin ailenin bakim vermeye hazir
olusluguna etkisini belirlemeye yonelik yapilan bu tez ¢alismasinda elde edilen

bulgular asagidaki basliklar altinda toplanmistir;

4.1.Santh Cocuga Bakim Veren Kisiyi Tammmaya Yonelik Sosyo-
Demografik Ozelliklere iliskin Dagihm

Tablo 1.1. Santli cocuga bakim veren kisiyi tanimaya yénelik sosyo-demografik

ort Std F Degeri P
Sapma Degeri

ozelliklere iliskin dagilim

TSN N TS .
T oo o
[ T
ot E ] ’
I ST
[ T (X

Son

Ogrenim On . 43,01 <0,001
Durumu test olmayan
I-
NS T
TS N TR S—
N T
EEH B3
L
N

Son Okur yazar
test olmayan
Tlkokul

T (—

-
2528 |
Cinsiyet On 4231 <0,001
5
25
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Tablo 1.1. Santli ¢cocuga bakim veren kisiyi tanimaya yonelik sosyo-demografik
ozelliklere iligkin dagilim (Devam Ediyor)

Cocuk || € @m sLea | <0001
Sayist Blrden fazla 19 15 47
gocuu olan

= mm

@m
cocugu olan
mm

Yeri test
_-MW

Son

Tablol.1’de santli gocuga bakim veren kisiyi tanimaya yonelik sosyo-
demografik ozelliklere iliskin dagilim incelendiginde; bakim verenlerden (n=25) 16
kisi 35 yasmin altinda ve 35 yasindadir. Bu yas grubunda olanlarin 6n test ortalama
puanlar1 14.68+8.03 son test ortalama puanlart ise 24.93+5.75dir. Egitim Oncesine

gore egitim sonrasinda ortalama puanlar anlamli bir artis ( p <0,001) gostermistir.

Katilimcilarin  (n=25) 20 si kadinlardan 5’1 erkeklerden olusmaktadir.

Kadinlarin 6n test ortalama puanlar1 14.60+7.68 ve son test ortalama puanlar1 24.80+
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5.11°dir. Erkeklerin on test ortalama puani 17.60+10.21 son test ortalama puani
27.20+4.43 diir. Egitim anlamlr artis (p <0,001) gdstermistir.

Katilimcilarin (n=25) 6grenim durumlart incelendiginde 15 kisinin ilkokul
mezunu oldugu, bu kisilerin 6n test ortalama puanlar1 16.26+8.97 ve son test

ortalama puanlari ise 25.33+5.51°e ¢ikmis ve egitim anlamli artig gostermistir.

18 kisi ¢alismayanlardan olugsmakta 6n test ortalama puanlari 14.22+802 ve son

test ortalama puanlari ise 24.38+5.16’ya ¢ikmistir. Egitim anlamli artis gostermistir.

Birden fazla ¢ocugu olanlar 19 kisiden olusturmaktadir. On test ortalama
puanlar1 15.47+8.03 ve son test ortalama puan ise 25.42+5.13’¢ ¢ikmis ve egitim

anlamli artig gostermistir.

4 ve daha az kisiyle (cekirdek ailede) yasayan ebeveyn sayisi 17 sini
olusturmaktadir. On test ortalama puanlar1 13.9416.25 ve son test ortalama puanlar
ise 25.23+4.82 ‘ye anlamli olarak artis gostermistir. 4 Ve tzeri kisiyle yasayan
ebeveyn sayist 8 kisidir, bu kisilerin 6n test ortalama puanlar1 17.87+11.10 ve son test

ortalama puanlar1 25.37+5.68 anlamli artis gostermistir.

Il merkezinde yasayan 18 Kkisiyi olusturmakta 6n test ortalama puanlari

13.44+7.72 ve son test ortalama puanlar1 24.77+4.92 anlamli artis gostermistir.
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4. 2. Santh Cocugu Tanimaya Yonelik Verilerin Dagihim

Tablo 2. 1. Santli cocugu tanimaya yonelik verilerin dagilimi (n=25)

Std
Sama De seri De eri

Hidrosefali Intauterin 15,64 8,58 74,47 <0,001
Tamsimnin donemde
Konulma
Zaman
Dogum 14 63
sonras1
m

Intauterm 24 42 5 78
Son donemde
test Dogum 26 36
sonra51

e
.
I

Santl Cocuk 18 ay ve a1t1 15,64 m 71,15 <0,001

b = I8y izeri ] _

(Ayhik) 18 ay lizeri 14 25 6,84
- (1520

Santli Cocugun Yas Ortalamasi (*) Ay 25 Mln(l) I\/IaX(l68)
olarak 22 44 4O 46

Takldiktan “"St 1haftadan 15 33 7, 68
Sonra Gegen fazl a
Siire
test 1haftadan 23 83 4 75
fazla
-

Revizyonu test _
Durumu Hayu

(11 [ 1581 | m 67,77 <0,001
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Tablo 2. 1. Santli cocugu tanimaya yonelik verilerin dagilimi (Devam Ediyor)

| 608

Coo
373 |

| 558

Ek hastalik On
test I

| 1520 |

1262 ]
1520 ]

test

,

,
,
,
,
’
,
,
- ,
-

ilact

Kullanma

Durumu Son
S (NT—

Okula Ara I
test

Dizent Do 1233
test

Durumu - -
o
| 2650 |

test

15,20

26,50

Tablo 2.1. incelendiginde; Intrauterin dénemde hidrosefali tanisi alan 14
kisiden olusmaktadir. On test ortalama puanlar1 15.64:8.58 ve son test ortalama

puanlar1 24.42+5.78 olarak anlamli artis gostermistir.

18 aylik ve altinda olan santli ¢ocuga sahip aileler 17 kisiden olusturmaktadir.
On test ortalama puanlar1 15.64+8.78 ve son test ortalama puanlari ise 24.70+5.30’a

anlamli artis géstermistir.

Bir hafta icinde sant takilan c¢ocuklarin ebeveynleri 19 kisiden
olusturmaktadir. On test ortalama puanlar1 15.15+8.42 ve son test ortalama puanlari

25.73+5.10’a anlaml1 art1s gostermistir.

Sant revizyonu gegiren ¢ocuga sahip ebeveynler 11 kisiden olusmaktadir. On
test ortalama puanlart 15.81+7.76 ve son test ortalam puanlari ise 26.09+5.06’a

anlamli artig gostermistir.
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Ek hastaligi olan 8 kisinin 6n test otalama puanlar1 13.75+6.08 ve son test

ortalama puanlari 25.75+3.73” a anlaml1 artig gostermistir.

Epilepsi Oykiisii olan 8 kisinin 6n test ortalama puanlar1 12.62+7.36 ve son

test ortalama puanlari1 25.62+3.88 olarak anlamli artis gostermistir.

Epilepsi ilacim1 diizenli kullanan 6 kisinin 6n test ortalama puanlari

12.33+8.21 ve son test ortalama puanlar1 25.50+3.33 olarak anlamli artig gostermistir.

Okula ara veren cocuklar 2 kisiden olusmaktadir. On test ortala puanlari 1

14.50+2.12 ve son test ortalama puanlar1 26.50+3.53 olarak anlamli artis gostermistir.
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4. 3. Santh Cocugun Bakimina iliskin Verilerin Dagilimi

Tablo 3. 1. Santli cocugun bakimina iliskin verilerin dagilimi (N=25)

N Ort. Std. F P
Sapma Degeri Degeri

Santh Cocugun Bakim ng: sikintist 20 20 6,34 64,45 <0,001
Sikintis1 Test olmayan

Tutmak 9 25 4,27

emanet etme

Hij Jyen 10 87

1ht1yac1

- B m

Son ng sikintist 28 00 2,64
Test oImayan
- 2580 m
Tutmak 22 50 4,65
emanet etme
Hijyen 23 00
ihtiyact

Santh Cocuga Ayrilan On m 17,43 m 87,53 <0,001
Bakim Zamam Test
o0 Jooe ]

Santh Cocuga Ayrilan Bakim Zamani(*) N=25 Min (10) Max (600)
89,20 156,25

Bakim Yaparken Yardim On 66,55 <0,001
Alinma Test _
15

-
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Tablo 3. 1. Santli cocugun bakimina iliskin verilerin dagilimi (Devam Ediyor)

Santla ilgili Bilgi ) m-m:l 13,77 <0,001

13,77 <0,001

55,75 <0,001

u

Santla Ilgili Bir Sikint1 Ne yapacagini 2 25
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AC|Ie
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Tablo 3.1. incelendiginde; katilimcilara santli gocuga bakim verirken yasanilan
sikintilar soruldugunda; hi¢ sikintisi olmayan 5 kisi 6n test ortalama puanlart 20.20 +
6.34 ve son test ortalama puanlar1 28.00 + 2.64 olarak anlamli artis gdstermistir.
Bosaltimu ile ilgili sikint1 yasayan 5 kisi On test ortalama puanlar1 19.20+10.18 son
test ortalama puanlart 25.80 + 5.84 olarak anlamli artig gostermistir. Cocugu tutma ve
emanet etme gibi kaygisi olan ise 4 kisidir. On test ortalama puanlari 9.25+4.27 ve
son test ortalama puanlar1 22.50+4.65 olarak anlamli artis gostermistir. Hijyen
ihtiyacin1 gidermede sikint1 yasayan ise 8 kisiden olusmaktadir. On test ortalama
puanlar1 10.87+6.79 ve son test ortalama puanlar1 ise 23.00+5.07 olarak anlamli artis

gostermistir.

Besleme ile ilgili sikinti yasayanlar ise 3 kisiden olugmaktadir. On test
ortalama puanlar1 19.66 +5.68 son test ortalama puanlari ise 29.66+3.21 anlaml artis

gostermektedir.

Santl1 ¢ocuga ayrilan bakim zamani giinde 30 dakika iizerinde zaman ayiran
aile sayis1 9 kisiden olusmaktadir. On test ortalama puanlar 11.22+7.25 ve son test

ortalama puanlar1 24.55+4.61 olarak anlamli artig gostermistir.

Bakim yaparken yardim alan 15 kisidir. On test ortalama puanlar1 13.66+8.38

ve son test ortalama puanlari 25.06 + 6.21 olarak anlamli artis gostermistir.

Bilgi ve egitim almadigimni ifade eden 24 kisidir. Bunlarin 6n test ortalama
puanlar1 15.08+8.25 ve son test ortalama puanlari 25.04+4.95 olarak anlamli artis

gostermektedir.

Santla ilgili bir sikint1 oldugunu diisiindiigiinde; ne yapacagini bilmeyen 4
kisidir, bu kisilerin 6n test ortalama puanlar1 12.25+12.76 ve son test ortalama
puanlar1 24.00+2.56 olarak anlaml artig gostermistir. Higbir sey yapmayanlar ise 5
kisidir, bu kisilerin 6n test ortalama puanlar1 18.60+10.50 ve son test ortalama

puanlar1 25.80 +4.91 olarak anlaml1 artis gostermistir.

Hastane kontrollerine 15 giin ve daha kisa siirede gelen aile sayis1 5’tir. On test
ortalama puanlar1 18.20+11.14 ve son test ortalama puanlar1 27.20+3.96 olarak

anlaml bir artis gostermektedir.
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4. 4. Ailenin Bakim Vermeye Hazir Olma Durumlarinin On test Son
Test iliskisi

Tablo 4. 1. Ailenin bakim vermeye hazir olma durumlarinin én test son test iligkisi

Sorular Once Medyan Sonra Medyan p-degeri
(25. - 75.) Persantil (25. - 75.) Persantil

Hastanizin Fiziksel Bakim [htiyacmi Jf 1 (1-3) 3(3-4) <0.001*

Kargilamaya Hazir Misiniz?

Hastanizin Duygusal Gereksinimlerini §| 2 (1-3) 3(3-4) <0.001*

Karsilamaya Hazir Misiniz?

Hastanizin Ihtiyaci Olan Bakimin Neler f| 2 (1-3) 3(3-4) <0.001*

Oldugunu Bilmeye/Anlamaya Ve Bu

Ihtiyaclar1 Karsilamaya Hazir Misiniz?

Bakim Verme Stresiyle Bas Etmeye j| 1 (1-2,5) 3(2-3) <0.001*

Hazir Misiniz?

Hastaya Evde Vereceginiz Bakimdan J| 2 (1-3) 3(3-4) <0.001*

Sizin Ve Hastanizin Memnun Olacagi

Konusunda Ne Kadar Hazirsiniz?

Hastanizla 1lgili Geligebilecek Acil §| 1 (0-2,5) 3(3-4) <0.001*
Durumlarin Onemini Kavrama Ve Basa

Cikmaya Hazir Misiniz?

Gerektiginde Saglik Kurumlarindan f| 3 (1-3) 4 (3-4) <0.001*
Bilgi Ve Yardim Istemeye Hazir

Misiniz?

Hastaniza Bakim Verme Konusunda {| 1 (0,5-2,5) 3(3-4) <0.001*
Kapsamli Olarak Hazir Misiniz?

E Ortalama + standart sapma Ortalama + standart sapma D

S Toplam 15.20 £ 8.09 25.28 £4.99 <0.001**

*: Wilcoxon Signed Rank Test, **: Eslestirilmis t Testi

Tablo 6.1. incelendiginde; Bakim Vermeye Hazir Olusluluk 6n test puan
ortalamasi (15.20+8.09); son test puan ortalamasi (25.28+4.99) anlaml olarak farkli

bulunmustur.
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5. TARTISMA

Hidrosefali, beyin omurilik sivisinin (BOS) yapimi ve emilimi arasindaki
dengenin bozulmasindan kaynaklanan, ventrikiillerde genisleme ve KIBA ile

seyreden bir klinik tablodur (Erbas & Bulut, 2017).

Her ne kadar hidrosefali prevalansi az gibi goziikse de hidrosefalinin mortalite
ve morbiditesi yliksektir (Venkataramana, 2011; Cagan vd., 2015). McAllister
(2012)’in yaptig1 ¢alismada; yetiskinlere gore ¢ocuklarda, genisleyen ventrikiiller ve
artan BOS basinci, beyin dokusuna daha fazla zarar verici oldugu bildirilmektedir
(McAllister, 2012).

Hastasinin tedavi ve bakimi sirasinda semptom yonetiminin yapilabilmesi igin
ailelerin bakim vermeye hazir olmalar1 biiyilk 6nem tasimaktadir. Bu ylizden
hidrosefalisi olan c¢ocuga sahip ailelere egitim verilmesi olduk¢a 6nemli oldugu

belirtilmektedir (Erbas & Bulut, 2017; Kars vd., 2019).

Bu calismada santli ¢ocuga sahip ailelere verilecek egitimin ailenin bakim
vermeye hazir olusluguna etkisi incelenmistir. Arastirmadan elde edilen bulgular

1s181nda iki ana baslik halinde tartigilmistir.

5. 1. Katilmeilarin Tamtici Ozelliklerinin Tartisilmasi

5.1.1. Bakim veren kisilerin sosyo-demografik ozelliklerine iligkin verilerin

tartisilmasi

Literatiir incelendiginde, c¢ocuga bakim verme isini genellikle annesinin
listlendigi ve yardim almadig: belirtilmistir (Elaziz vd., 2017; Unver vd., 2020),
Erbas & Bulut (2017) c¢alismasinda ailelerin, % 86.7 gocuklari ile disar1 ¢gikamama,
%84 siirekli evde kalma, %74.7 sosyal iliskilerde zayiflama, % 45.8 diger ¢ocuklari
ile ilgilenememe, %72 arkadaslan ile goriisememe gibi sosyal hayatta giigliikler
yasadiklarini belirtmistir (Erbas & Bulut, 2017). Tavares vd., (2018)’in ¢aligmasinda
da kronik hastaligi olan c¢ocuga sahip anneler; genellikle mesleklerini birakip
cocuklarinin bakimiyla mesgul olduklar bildirilmistir (Tavares, Filho, Ferreira, &

Avila, 2018). Neves vd., (2013)’in ¢alismasinda ise ¢ocugun bakimini g¢ogunlukla
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annenin {stlendigi ve aile i¢indeki rollerinden zamanla styrildigi bu da ailede sosyal

anlamda zorlanmaya sebep oldugu belirtilmistir (Neves, Cabral, & Silveira, 2013).

Kronik hastalig1 olan bireyin bakim vericileriyle yapilan bir ¢alismada ailelerin
bakim yiikleri degerlendirilmistir. Degerlendirmede kadinlarin yas ortalamasi
36.26+12.10 bulunmus ve erkeklere gore bakim yiikleri daha yiiksek bulunmustur
(Kol & Yilmaz Karabulutlu, 2021). Erbas & Bulut (2017)’un yaptig1 ¢alismada da
bakim vericinin yas ortalamasi 32.4+5.83 olarak belirtilmistir (Erbas & Bulut, 2017).

Bu calismada ailede bakim veren kisinin genellikle anne oldugu; 25 kisiden
20’smin annelerin olusturdugu, 9 kisinin 35 yasinin iistiinde oldugu, 15 kisinin
ilkokul mezunu oldugu ve 18 kisinin ¢alismadigi, 8 ebeveynin genis ailede yasadigi,
18’inin il merkezinde yasadigi bulunmustur. Santh ¢ocuktan baska ¢ocugu olanlarin
19 kisi oldugu bulunmustur. Bu bulgularin annelerin, bakim yiiklerinin fazla
olabilecegini ve diger ¢ocuguna bakim verici gorevinden siyrilmis olabilecegini
diisiindiirmektedir. Ayrica Annelerin 6n test ortalama puanlart 14,60+7.68ve son test
ortalama puanlar1 24,80+5.11 anlaml artis gostermektedir. Erkeklerin ise on test
17,60+10.21 ve son test ortalama puanlart 27,20+4.43 olarak anlamli artis
gostermektedir. Ancak erkeklerin ortalama puaninin kadinlardan daha fazla olmasi
erkeklerin bakimin sikintilarinin farkinda olmadigi seklinde yorumlanabilir. Bakimla

daha fazla ilgilenen anne santli cocugun bakimina hazir olma konusunda eksiklerinin

farkindadir(Tablo1.1).

Il merkezinde yasamasi hastane ulasimi diisiiniilerek yapilmis olabilecegini,
santli cocuga bakmak icin calismadigi, genis ailede yasama tercihinin bakim
konusunda yardim alma kaynakli olabilecegini diisiindiirmektedir. Bu sonuglar
dogrultusunda, ailelerin sosyal hayatin1 santli ¢ocugun bakimi iizerine planladig:
sonucuna varilabilir. Cikan sonuglar, ailelerin sosyal hayatta zorlanma, kisitlanma
gibi  giiclikler yasadigimm  ortaya  koymaktadir, literatiir  sonuglariyla
uyumludur(Tablol.1).

5.1.2. Santli ¢ocugun bakimuyla ilgili yasanilan sorunlara iligkin verilerin

tartisilmasi

Hemsirelik, hasta ve ailesine giliven vererek fiziksel ve duygusal bakimim

karsilamayr amaglamaktadir (Giil, 2019). Saghgin korunmasi, siirekliliginin
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saglanmasi i¢in bireye 6zgi egitim verilmelidir. Ailenin sant ile ilgili bakim vermede
Ki bilgi eksikligi giderilerek, santli ¢ocugun bakimina katilmasi saglanmalidir

(Oztiirk vd., 2011; Joseph vd., 2017; Tavares vd., 2018; Kars vd., 2019).

Erbas & Bulut (2017) ailelerin, %72’ sinin santa dokunmaktan korkma,
cocugun kisisel bakimini verme ve %76 banyo yaptirma, besleme, bosaltim hareket
ettirme gibi konularda santli ¢cocuga bakmakta zorlandiklari bildirmistir (Erbas &
Bulut, 2017). Wong, vd., (2004) da yaptig1 ¢alismada aileler ¢ocuklarin oyuncak
seciminde bile hemsireye ihtiya¢ duyduklari, ¢ocuklarin ¢evreye karsi tutumlarini

yonetmede zorluk yasadiklarini belirtmislerdir (Wong, vd., 2004).

Ailelerin, santli c¢ocuga bakim verirken zorlandiklar1 ve egitime ihtiyag
duyduklar1 saptanmustir. Ailelerin en ¢ok zorlandiklar1 konular, 5 kisinin bosaltim, 4
kisinin ¢ocugu tutmak, baskasina emanet etmek, 3 kisinin besleme, 8 kisinin hijyen
ihtiyacini saglama gibi konularda zorlandiklarini bildirmislerdir (Tablo2.1). Kronik
hastalig1 olan bireye bakim vermek olduke¢a gii¢ bir siirectir. Kronik hastaligi olan ya
da engelli bir ¢ocuga sahip olmak, aile i¢inde bakim yliikiinii ortaya ¢ikarmaktadir.
Bu yiikiin genellikle annenin omuzlarinda olmasi, ¢ocuga ayrilan zamanin fazlahgs,
bu durumun anne ile baba arasindaki iletisimi de etkiledigi belirtilmistir (Oren &
Aydin, 2020). Bu durum, ¢ocuga bakim vermede annenin yardim almasini

gerektirmektedir.

Bakimda gegen siire 89.20+156.25 dakika olarak bulunmustur 16 kisinin
bakima giinde 30dk ve daha az zaman ayirdigi, kalan 9 kisinin bakimda daha uzun
zaman gegirdiklerini ortaya koymaktadir. Bakim vermede; 25 kisiden 15’inin yardim
aldigir bulunmustur (Tablo2.1). Ancak bu kisiler, profesyonel yardim almadigini,
kendi aile i¢inden bir kisinin yardimini aldigini ifade etmislerdir. Annelerin yardim
alirken de bakimin i¢inde oldugunu ve zamaninin biiylik bir kismim santh ¢ocuga
bakim vermekle gecirdigi (89,200+£156,256 dakika/giin) diisiiniilebilir. Bu siireyi
bakimda gecirmelerinin sebebi bakimi baskalariyla paylagsmaktan ve ¢ocugu

baskasina emanet etmekten korkma olarak diisiiniilebilir.

Sant disfonksiyonu sonucunda hidrosefali belirti bulgular1 tekrar giindeme
geldigi bilinmektedir (Canaz vd., 2013). Hidrosefaliye miidahale edilmemesi,
mortalite ve morbiditeye sebep oldugu ig¢in belirtilerinin erken fark edilmesi

gerekmektedir (Easwood, 2011). Santin disfonksiyonu ve sonuncunda gelisen
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KIBA’nin farkedilmesi icin ailenin egitilmesi gerekmektedir (Diizgiin & Erdem,
2019). Aile c¢ocuktaki degisikligi izlemelidir ve acil tibbi yardim almalari
gerekliligini bilmelidir (Tavares vd., 2018). Aileye santla ilgili acil durumlar
hakkinda yazili brosiir verilmesinin gerekliligini belirten ¢aligmalar vardir (Erbas &
Bulut, 2017; Unver vd., 2020). Sant ile ilgili bir sorun oldugunu diisiiniildiigiinde ne
yapacagini bilmeyen ve higbir sey yapmayan toplam kisi 9’dur (Tablo2.1). Hastane
kontrollerine doktor ¢agirdikga gelen 12 kisidir. Bu sonuglarla; ebeveynin, santl

¢ocugun sorumlulugunu doktor ve hemsire ile paylasmadigi diisiiniilebilir.

Ayrica bu ¢aligmada tiim katilimcilarin 24’{iniin hidrosefaliyle ve santla ilgili
bilgi ve egitim almadiklar1 bulunmustur. Bu sonuclar, ailelerin hastaneye

basvurmalarinin bilingli olmadigini diistindiirmektedir.

Sant ile ilgili bir sorun oldugunda ne yapacagini bilmeyen ebeveynlerin 6n test
ortalama puanlar1 12.25+12.76 son test ortalama puanlar1 24.00+2.58 anlamli artig
gostermis (Tablo2.1).

5.1.3. Santh cocuga ait tanimlayict ozelliklerin dagilimina iligkin verilerin

tartisilmast

Hidrosefali tedavisinde t¢ farkli tip sant kullanilmaktadir. Bunlardan
ventrikiiloatrial santlar vaskiiler sistemde trombiis ve emboli riski olusturdugu igin,
ventrikiiloplevral santlar plevra absorpsiyon kapasitesinin, yeterli BOS drenajini
kaldirmadigi i¢in kullanimlar1 giderek azalmig ancak VPS kullanilamayan hastalarda
tercih edilmeye baslanmuistir (Izci, 2013). Bizim ¢alismamizda da tabloda

gosterilmemekle beraber tiim vakalarin santlar1 VPS’dir.

VPS; BOS’un sant yardimiyla peritona akitilmasi yontemidir (Giilsen vd.,
2015). Mortalite ve morbiditeye yol agabilen birgok komplikasyona yol
acabilmelerine ragmen en sik ve en ¢ok tercih edilen tedavi yontemidir. Siirekli
gelismekte olan sant teknolojisine ragmen sant disfonksiyonu gelisme oranlar1 hala

oldukga yiiksektir (Khafallah vd., 2017).

Naftel vd., (2013)’in 300 santli ¢ocuk bakim vericileriyle yaptigi ¢alismada 0-2
kez sant revizyonu gegiren ¢ocuk %57.8 olarak belirtilmistir (Naftel, Safiano, &
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Falola, 2013). Sant ¢alismadiginda erken miidahalesi yapilmaz ise hidrosefali belirti
bulgulan tekrar giindeme gelmektedir. Bu yiizden taninin hizli konulmasi oldukca
onemlidir (Canaz vd., 2013). Ali vd., (2009) ’nin yaptig1 ¢alismada sant revizyonu
geciren hastalarin 2 ay ile 13 yas araliginda oldugu belirtilmistir (Ali, Khan, & Khan,
2009), Braga vd., (2009)’nin yaptig1 ¢alismada sant revizyonu gegiren hasta yas
aralig1 0-13 yas olarak belirtilmistir (Braga, de Carvalho, Brandao, Faraj de Lima, &
Costa, 2009). Kinasha vd., (2005)’ nin yaptig1 bir ¢alismada ise sant enfeksiyonu
olmasmin ilk alti1 ayda daha fazla oldugu belirtilmistir (Kinasha, Kahamba, &
Semali, 2005). Yine benzer sonuglarla 50 hidrosefali ¢ocukla yapilan ¢aligmada 1-12
yas araligindaki vakalarin ilk sant degisme zamani ortalama 2,2 yil olarak
bildirilmistir (Kumar, Singh, & Kumar, 2005). Akgiin vd., (2008)’tin yaptigi bir
caligmada da sant enfeksiyonu sebebiyle sant disfonksiyonu geciren 7 hastadan
5’inin yas1 bir yasin altinda olarak bildirilmistir. Ik bir yilda %30-40 ikinci yilda
%350 on sene igerisinde %70 oraninda sant disfonksiyonu ge¢irdigi bildirilmistir

(Akgiin vd., 2008).

Cocuk biiyiidiikce de sant degistirilmesi gerekmektedir. Santin ortalama
hastada kalma siiresi 5 y1l oldugu belirtilmistir (Karatas vd., 2013; Diizgiin & Erdem,
2019). Bu calismaya katilan 25 santli ¢ocugun; 19’unun bir hafta i¢inde sant
ameliyat1 ge¢irdigi, 11’inin sant disfonksiyonu sebebiyle sant revizyonu ge¢irdigi, 17

kisinin, 18 ay ve daha kiigiik cocuklardan olustugu bulunmustur.

Bu da c¢ocuk biyiidiikkge santin degistirilmesi gerektigi bilgisinin tam

zamaninda verildigini diistiindiirmektedir

Dogumda bas ¢evresinin biyilikligli ya da persentil egrilerine gore hizli
biiyliyen bas c¢evresi olan infantlarda ve USG ile antenatal dénemde de tani
konulabilir (Canaz vd., 2013). Diizgiin & Erdem (2019)’iin yaptig1 calismada
hidrosefali hastalarinin %50’sinin konjenital oldugu ifade edilmistir. Hidrosefali
tanisinin erken konulup tedaviye baslanmasi yasamsaldir (Diizgiin & Erdem, 2019).
Bu ¢aligmada, hidrosefali tanisinin 14 ¢ocuga intrauterin donemde koyulmus oldugu

bulunmustur.

Hidrosefali serebral ventrikiillerdeki BOS miktarinin artmasina bagli olarak
meydana gelen klinik belirtileri ortaya ¢ikarir. Hidrosefali kroniklesmeye

basladiginda mental ve bilissel bozukluklar1 da ortaya c¢ikardig: bildirilmektedir
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(Erdogan Bakar, Bakar, & Akalan, 2017). Ayrica, ¢ocugun okul yasamina uyum
saglamada zorlandiklari, ailenin santli gocugun gelisimsel olarak diger ¢ocuklardan
farkli olabilecegi ve 6grenme konusunda farkliliklarin olabilecegi belirtilmektedir.
Aileler, santli ¢ocugun gelisimi ile ilgili bilgilendirilmelidir (Diizgin & Erdem,
2019; Wong vd., 2004).

Hidrosefali tanist konan ¢ocuklarin % 60’1nin okula baslayabildigi ancak okula
baslayanlarin yaklagik yarisinin okula 1-2 yil ge¢ basladigi bilinmektedir. Bunun
sebebi olarak da okuma, yazma ve aritmetik gibi 6grenme alanlarinda yasanilan
giicliiklerin sebep oldugu belirtilmektedir. Bununla birlikte erken zamanda bilissel
bozulmalarin fark edilmesi, erken tedavisi ve rehabilitasyon programlarina

yonlendirilmeleri gerekmektedir (Erdogan Bakar, Taner, & Bakar, 2010).

Bu calismada okula ara veren cocuk 2 kisidir. Bu kadar az kisi géziikmesinin
sebebi ise g¢alismamizda yer alan ¢ocuk yas ortalamasi (22,44+40,46 ay) okul
yasindan kii¢iik olmasidir (Tablo3.1).

Hidrosefalisi olan ¢ocugun eslik eden diger hastaliklarla (spina bifida,
meningosel, epilepsi gibi) birlikte yasam kalitelerinin azaldigi, psikolojik uyum
problemleri ve diisiik benlik saygisina sahip oldugunu bildirilmektedir (Diizgiin &
Erdem, 2019).

Santli ¢ocuklarda nobet gecirme insidanst %20-%50 arasinda degismektedir.
Sant sonrasi gecirilen epilepsi nobetleri uzun vadede morbiditeye sebep olmasina
ragmen sant tedavisi en etkili yontem olarak kullanilmaktadir. 2 yasindan kiiciik
cocuklarda epilepsi olusturma riski daha biiylik ¢ocuklara gore daha fazla oldugu
belirtilmektedir (Sato, Yamguchi, Kittaka, & Toyama, 2001; Canaz, vd., 2013).

Taskin (2008)’1n calismasinda ise epileptik nobet, sant yerlestirdikten sonraki
gec¢ donem komplikasyonlari olarak ifade edilmektedir (Taskin, 2008).

Bu calismada epilepsi Oykiisii olan 8 kisi ise diizenli ilag kullanan 6 kisidir.
Ailelerin egitim eksikligi fark edilmistir. Egitimde epilepsi ilaglarinin diizenli
kullanilmasi gerekliligine de yer verilmistir (Tablo3.1).

Bu calismada bulunan sonug degerlendirildiginde; ¢calismaya katilan ¢ocuklarin

17 kisinin ge¢ donem sant komplikasyonlarini gostermedigi (Tablo3.1), bu da

egitimin ge¢ donem belirtilerini engelleyebilecegini diisiindlirmektedir.
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5.2. Ailenin Bakim Vermeye Hazir Olma Durumlarinin On test Son

Test iliskisinin Tartisiimasi

Hidrosefali kronik bir hastalik siireci oldugundan yasam boyu tedavi gerektiren
bir durumdur. Aileler bakim verme stresiyle basa ¢ikma konusunda desteklenmeli ve
taburculuk sonrasi bakim vermeye hazir olmalidir. Cocukluk hidrosefalisi gelisimsel
bliylimeyi Ve zeka gelisimini etkileyen bir durum olmasi sebebiyle ailelere biiyiik rol

diismektedir (Erbas & Bulut, 2017; Diizgiin & Erdem, 2019; Kars vd., 2019).

Aileler; hidrosefalinin santa bagl komplikasyonlarini bilmek ve bas etmekte,
giinlik yagsam aktivitelerini hidrosefalili ¢ocuga gore planlamak zorunda
kalmaktadirlar (Erbas & Bulut, 2017). Bu, uzun ve zor siiregle basa ¢ikabilmeleri,
bakima istekli olmalar1 ve hazir olmalartyla miimkiindiir. Bakima hazir olma

durumunu degerlendirilirken, ailenin;

— Cocugun fiziksel bakim ihtiyacin1 karsilamasina,

— Duygusal gereksinimlerini karsilamasina,

— Ihtiyaci olan bakimin neler oldugunu bilmesine ve karsilamasina,

— Bakim verme stresiyle basa ¢ikmasina,

— Saglik kuruluslarindan bilgi ve yardim isteyebilmesine,

— Bakim verme konusunda kapsamli olarak hazir olmasina,

— Cocukta gelisebilecek acil durumlarin farkina varabilmesine,

— Acil durumlarin 6nemini kavrayabilmesine ve bu durumlarla basa
¢ikmasina bakilir,

— Bakimdan hastanin ve bakim verenin memnun olmasi Onemlidir

(Karaman & Karadakovan, 2015; Burucu & Akin, 2017).

Hasta yakinlarinin bakima hazir olmasini saglamak i¢in, hemsirenin; hastay1 ve
bakim verecek kisiyi bu bagliklar altinda degerlendirmesi, bakim gereksinimlerini
belirlemesi; ailesine tedavi konusunda egitim vermesi, evde bakima hazirlamasi ve

stirekliligin saglanmasi gibi sorumluluklari vardir (Karaman & Karadakovan, 2015).

Bu calismada 6n test son test olarak uygulanan bakima hazir olma durumu
anket sonuglarina gore egitimin anlamli fark yarattigi p<0.001, egitim Oncesi toplam

puan ortalamast 15.20+8.09 saptanirken; egitim sonrast 25.28+4.99 olarak
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bulunmustur (Tablo4.1). Benzer bir calismada ailelerin egitim almaya istekli
olduklari, egitim materyalinin ¢antalarinda ve yatak basucunda bulundurduklar
belirtilmistir. Bu da egitim materyalinin aile igin ne kadar onemli oldugunu
gostermektedir (Unver vd., 2020). Khafallah vd., (2017)’in 60 santl1 ¢ocuk ailesiyle
yaptig1 ¢aligmada 30 santli ¢cocuk ailesine arastirmaci tarafindan olusturulmus bakim
protokolii ve diger 30 santli ¢ocuk ailesine standart hastane protokolii uygulandig1 6n
test son test deseninde yar1 deneysel ¢alismada da egitim sonrasinda 6ncesine gore
anlaml farkliliklar gdzlemlenmistir ancak egitime siirekli ihtiya¢ duyulduguna da yer
verilmektedir (Khafallah vd., 2017). Bu ¢alismada ise taburculuk sonrasi bir takip ya
da egitim yoktur. Ancak bu egitimlerin programli bir sekilde devam etmesi gerekli

goriilmektedir.

Hemsirenin; ¢ocugun, bakim gereksinimlerini belirlemesi ve ailesine tedavi
konusunda egitim vermesi, evde bakima hazirlamasi ve siirekliligin saglanmasi gibi
sorumluluklart disiiniildiigiinde (Karaman & Karadakovan,2015); bakim verenin
bakim verme isiyle daha kolay basa ¢ikmasini saglamak, evde bakimin siirekliliginin
saglamak; bireye Ozgili verilen egitim ve evde bakim hizmetleriyle saglanabildigi
belirtilmektedir. Ulkemizde sistematik olarak vyiiriitilen bir evde bakim modeli
olmadigindan hasta taburcu olmadan 6nce hasta ve ailesinin egitilmesinin, aileyi
bakima hazirlamaya katkisinin biiyiik oldugu vurgulanmaktadir (Akdemir vd., 2011;
Oztiirk vd.,2011; Karaman & Karadakovan, 2015). Bu yiizden ¢alismamizin sonraki

caligmalara rehber oldugu diistiniilmektedir.

Egitim iceriginde; hidrosefalinin tanimi, hidrosefalinin erken miidahalesinin
gerekli oldugu, hidrosefalinin tedavi yontemleri, sant cesitleri, santin etkin
calismama durumundaki belirtilerin yas gruplarma gore degerlendirilmesi, ailenin
hangi belirti bulgulara karsi dikkatli olmasi gerektigi, bakimda dikkat edilmesi
gereken konulara yer verildi. Egitim sonrasinda ise aileye sorulan sorulara cevaplari

degerlendirilmistir.

Verilen cevaplardan ¢ikan sonuglar egitimin, ailelerin santla ilgili fiziksel
bakim konusunda aydinlatildigi, sant komplikasyonlarini bilmeye anlamaya yardimci

oldugu, bakimin bilinmezliklerine 151k tuttugu (p<0.001) belirlenmistir (Tablo4.1).

Erbas & Bulut (2017)’un ¢alismasinda yara yeri bakiminda kizariklik gériilen
%54.5, sislik %54,5, agr1 %36,4 ve %63.6 ‘sinda yara bakiminda eksiklik saptanmig
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oldugu bildirilmistir bu da hastanin fiziksel bakimi ve sant enfeksiyonu yoniinden

bilgi eksikliginin oldugunu bildirilmektedir (Erbas & Bulut, 2017).

Fiziksel bakim ihtiyaglarmin iginde konstipasyon da vardir. Ayrica bir
caligmada konstipasyonun sant c¢alismasini engelledigi yoniinde bilgilere de yer
verilmektedir (Powers, George, & Fuchs, 2006). Ancak bu galisma iki vaka
sunumundan olusan sinirli bir c¢alismadir. Bu c¢alismada verilen egitimde de
konstipasyona dikkat edilmesi gerektigi hem KIBA belirtilerini giindeme getirdigi,
sant disfonksiyonuyla karisabilecegi hem de santin disfonksiyonuna konstipasyonun

da sebep olabilecegine yonelik bilgilere yer verilmistir.

Fiziksel bakim ihtiyaglarin1 karsilarken ailelerin  %72’sinin  korktuklari
belirtilen ¢alisma (Erbas & Bulut, 2017) ile bu ¢alisma incelendiginde; santh ¢ocuga
bakim veren kisilerden (n=25) 5 kisinin bosaltim, 4 kisinin ¢ocugu tutmak, baskasina
emanet etmek, 3 kisinin besleme, 8 kisinin hijyen ihtiyacin1 saglama gibi konularda
zorlandiklarini bildirmislerdir Egitim sonunda ise fiziksel bakima hazir olma

puaninin arttig1r bulunmustur.

Hidrosefalili ¢ocuklarin biligsel ve zihinsel olarak yasadig: sikintilarin yaninda
duygusal anlamda da zorluklar yasadig: bildirilmistir. Hidrosefalisi olan ¢ocuklarin;
cevrelerindeki kisilerle, uzun iliski kuramamakta, gecinmekte zorlanmaktadirlar. Bu
da cocuklarin icine kapanik, yalmz, o6fkeli, kiiskiin ve oyunbozan bir kisilik
olusturmasina zemin hazirlamaktadir. Aile ve arkadaslarinin yaklagimlar1 gibi
etkenler bu gelisimi etkilemektedir (Erdogan Bakar vd., 2010). Bu yilizden ailenin

cocuga dogru geri bildirim vermesi duygusal gelisimini etkilemektedir.

Hidrosefalisi olan cocugun eslik eden diger hastaliklarla (spina bifida,
meningosel, epilepsi gibi) birlikte yasam kalitelerinin azaldigi, psikolojik uyum
problemleri ve diigiikk benlik saygisina sahip olduklari bildirilmektedir (Diizgiin &
Erdem, 2019).

Bu ¢aligmada da egitim sonrasi ¢ocugun ve alenin duygusal gereksinimlerini

karsilamaya hazir olma puanlarinin arttig1 bulunmustur (Tablo4.1).

Literatiir caligsmalarinda da belirtildigi gibi saglik profesyonellerinin
farkindaliginin artirilmas: gerektigi, taburculuk 6ncesinde sant takilmis ¢ocugu olan

ebeveynlere egitim verilmesi gerektigi belirtilmektedir (Erbas & Bulut, 2017; Unver
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vd., 2020). Egitim sonrast ¢ocugun ihtiyact olan bakimin neler oldugunu bilmeye

anlamaya hazir olma durumlarina iliskin puanlar arttig1 belirlenmistir.

Bir ¢alismada noérosiriirji kliniginde yatan c¢ocuk hastalarinin yakinlarinin
duygusal olarak zorlandiklari ve bunun iistesinden gelebilmek igin egitim ve
damismanlik almalar1 gerektigi ileri siiriilmiistir (Ozbaywr, Gegit, Yildiz, &
Yurtseven, 2019), baska bir calismada da egitim verilmesinin bakim stresini
azaltigmna dair sonuglar bildirilmistir (Khafallah vd., 2017). Benzer olarak bu
calismada da egitim sonrasi bakim verme stresiyle bas etmeye hazir olma durumu

puanlari artmistir (Tablo4.1).

Smith (2010), konuyla ilgili yaptig1 ¢aligmasinda hasta ve aile merkezli bakim
sunma kavramindan s6z etmistir. Santli cocugun ailesini bakima katmak; ¢ocugun
tedaviden memnuniyetini saglarken ailenin de bakimdan memnuniyetini ve bakima
istegini artirdigi, saglik profesyonelleriyle isbirligini artirdigi savunulmustur (Smith,
2010). Bir caligmada santli gocugun bakimiyla ilgili egitim verilen grupta egitimin
bakim yaparken giliven olusturdugu bildirilmektedir (Khafallah vd., 2017). Bu
bulgular bu ¢aligsma ile paralellik gostermektedir. Egitim sonrasinda evde verecekleri
bakimdan kendilerinin ve ¢ocugun memnun olacagi konusunda hazir olma durumu

puanlarinin arttig1 bulunmustur.

Santla ilgili acil durum; sant disfonksiyonu sonucu hidrosefali belirtilerinin
ortaya ¢ikarak ¢ocuga, geri doniisii olmayan hasar1 engellemeye yonelik girigimler
oldugu belirtilmistir (Canaz vd., 2013). Bir ¢alismada hastaligin belirtilerinin normal
gelisimsel belirtilerden ayirmadaki aile deneyimleri ve saglik c¢alisanlariyla is
birliginin 6nemi vurgulanmistir (Smith, Cheater & Bekker, 2015). Baska bir
calismada da ailelerin, sant disfonksiyonunu tanimasi ve uygun sekilde yanit vermesi
gerektigi belirtilmistir (Elaziz vd., 2017). Komplikasyonlari en aza indirmek,
sekonder hidrosefaliden dolay1 olusabilecek sonuclarin geri doniisiimsiiz olmamasi
icin aile egitilmelidir (Joseph vd., 2017). Bu ¢alismada da egitim sonrasi ailenin
hastaniz ile ilgili gelisebilecek acil durumlarin 6nemini kavrama ve basa ¢ikmaya
hazir olma durum puanlar1 ve gerektiginde saglik kurumlarindan bilgi ve yardim

istemeye hazir olma durum puanlari arttigi bulunmustur (Tablo4.1).

Bakimi kapsamli olarak yapabilmenin yolu bireye ve hastaya 6zgii bakim

planiyla gerceklesir. Aile dinamikleriyle anlamli olur. Bu yiizden taburculuk
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sonrasinda da hasta ve ailesi ziyaret edilmelidir bir ¢aligmada taburcu olduktan sonra
da hastalarm cogunlugunun egitimlere katilmak istedigi belirtilmistir (Oztiirk vd.,
2011). Bilgi vermenin bakima katkisinin oldugu, basili brosiir vermenin ve
egitimlerin tekrarlanmasi gerekliligi de vurgulanmistir (Unver vd., 2020). Ancak bu
calisgmada taburcu olmadan verilen aile egitimiyle sonlanmaktadir. Bu da
calismamizin sinirliliklart arasindadir. Ancak egitim sonrasi hastaniza bakim verme
konusunda kapsamli olarak hazir olma puanlarinin arttigi bulunmustur (Tablo4.1).
Ayrica iki katilimcinin acgik uglu soruda egitim Oncesinde santla ilgili her seyi
ogrenmek istiyorum seklindeki yanitlar1 da egitim almaya istekli olduklarini ve

O6grenme motivasyonlariin oldugunu gostermektedir.

Ayrica toplam puanin anlamli olarak artmasina ragmen; bakima hazir olma
durumu tam olarak olusmustur denilememistir. Ciinkii puanlar ne kadar artsa da
yeteri kadar hazir olma ile ilgili cevap verilmemis, aile hala santli ¢ocuga bakim

vermekten korkmaktadir.

Sonug olarak; sagligin profesyonelleri olan hemsireler, taburculuk 6ncesinde
hasta ve ailesine uygun bir zamanda planli bir egitim yapmali ve taburculuk
sonrasinda da takip yapilmalidir. Cocugun bakimina katilan bireye yonelik egitim,
sant disfonksiyonu sonrasinda gelisebilen hidrosefali belirtilerini erken tespit etmek

i¢in altin kuraldir.
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6.ONERILER

Bu tez calismasi kapsaminda ortaya ¢ikan sonuglar 1s18inda;

e Cocuk hastalarin takibine yonelik bir standart egitim gelistirilmistir.
Bu caligmada kullanilan sant bakimi ve takibi egitimi, hemsirelere hizmet i¢i
egitimlerde kullanilmali ve sahaya aktarmalar1 saglanmalidir.

e Santli cocuk hastalarin ailelerine, sant ameliyati postop 1. giin
itibariyle sant bakimi ve takibine yonelik egitim verilmeye baslanmalidir.

e Bu calismada kullanilan sant bakimi ve takibi egitimi ve brosliri,
taburculuk egitimlerinde kullanilmalidir;

e Evde bakim hizmetleri; hidrosefali tedavisi gérmiis ¢ocuklarin takibi
konusunda gelistirilmeli ve evde bakimi1 da i¢cermelidir.,

¢ Bu calismanin bagka merkezlerde de yapilmasi,

e Hemsirelerin santli ¢ocugu olan bireylere verilen egitimin taburculuk
sonrast hastaneye tekrar basvurmalarini degerlendiren prospektif calisma
yapmalari,

e  Santhi cocugu olan bireylere farkli egitim metotlariyla randomize
kontrollii miidahale ¢alisma yapmalar1 6nerilebilir.

e Dolayisiyla bu konuda yapilacak ¢aligmalara ihtiyag vardir.
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