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Ozet

Bu ¢alismada Kistik Fibrozisli (KF) ¢ocuklarin ebeveynlerinin hastalik yonetimine
iliskin bilgi diizeylerinin, gocuk ve ebeveyne ait degiskenler arasindaki iligkinin
belirlenmesi amaglanmistir. Tanimlayict ve iligki arayici tiirdeki arastirma bir
iiniversite hastanesinin ¢ocuk g6giis hastaliklar1 kliniginde Kistik Fibrozis tanist ile
takip edilen ¢ocuklarin ebeveynleri ile yiiriitilmiistiir (n = 67). Veriler “Cocuk ve
Ebeveyn Tanilama formu” ve “KF’te hastalik Yonetimi Bilgi Anketi” ile
toplanmustir. Verilerin degerlendirilmesinde tanimlayict analizler, Mann-Whitney-
U, Kruskall Wallis ve Sperman Korelasyon analizi analizi kullanilmisgtir.
Cocuklarinin yas ortalamalar1 7,66+5,15, %50,7 erkek, %11,9’u oksijen destegi
aliyor ve %59,7°si yilda 1-2 kez hastanede yatarak tedavi almaktadir. KF’li
¢ocuklarin bakimi %86.6 oraninda anneler yiiriitmekte ve ebeveynlerden %68,7’si
KF hakkinda egitime katilmistir. Ebeveynlerden ¢ocuklart hastanede yilda 4 ve
lizeri sayida yatarak tedavi gorenlerle (36,55+3,60), KF hakkinda egitim alanlarin
(34,3244,18) dogru cevap verme ortalamalar1 daha fazladir. Tim grubun toplam
dogru cevap ortalamasi 32,92+6,55’tir. Aradaki fark istatistiksel olarak anlamlidir
(p<0,05). Ebeveynlerin KF’de hastalik yonetimine iliskin dogru yanit sayist KF’li
cocuklarimin tekrarlayan hastaneye yatislari ve KF egitimlerine katilmaktan
etkilendigi belirlenmistir. ~ Cocuk hemsirelerinin KF’ te bakim ve hastalik
yonetimine iligkin hemsirelik egitim girisimlerinin standardize edilmesi ve
egitimleri ulasilabilir kilmak adina sorumluluklari bulunmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Cocuk, Ebeveyn, Kistik Fibrozis, Hastalik Y6netimi

Abstract

This study aimed to determine the knowledge levels of parents of children with
Cystic Fibrosis (CF) regarding disease management and the relationship between
child and parent variables. A descriptive and correlational study was conducted
with the parents of children diagnosed with CF who were followed up in the
pediatric pulmonology clinic of a university hospital (n = 67). Data were collected
with the "Child and Parent Diagnosis Form™ and the "Disease Management
Information Survey in CF". Descriptive analyses, Mann-Whitney-U, Krusgall
Wallis and Sperman Correlation analysis were used to evaluate the data. The
average age of the children is 7.66+5.15, 50.7% are male, 11.9% receive oxygen
support and 59.7% receive in patient treatment 1-2 times a year. The care of
children with CF is carried out by mothers at a rate of 86.6%, and 68.7% of the
parents participated in education about CF. The mean number of correct answers is
higher among parents who see children receive inpatient treatment in hospital 4 or
more times a year (36.55+3.60) and those who receive education about CF
(34.32+4.18). The total correct answer average of the entire group is 32.92+6.55.
The difference is statistically significant (p < 0.05). It was determined that the
number of correct answers given by parents regarding disease management in CF
was affected by their current hospitalizations of their children with CF and
participation in CF training. Pediatric nurses have responsibilities to standardize
nursing education initiatives in CF and to make education accessible.

Keywords: Child, Parent, Cystic Fibrosis, Disease Management
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GIRIS

Kistik fibrozis (KF), ekzokrin bezlerde islevsel bozukluklar ile kendini gosteren, birden fazla
organ tutulumu olan ve otozomal resesif gegisli bir hastaliktir (Chrysochoou ve ark., 2017;
van Horck, ve ark., 2017). KF' de beklenen yasam siiresinin uzatilmasi ve hastaligin iyi
prognoz gostermesinde multidisipliner yaklagimlarinin tercih edilmesi 6nemli bir faktordiir
(Nakano ve Tluczek, 2014). KF ilerleyici ve kroniklesen, ¢ocugun yas almasi ile artan
semptomlarla karakterizedir. Bu nedenle zaman igerisinde ebeveynlerde anksiyete diizeyi
artmaktadir. Ebeveynlerde artan anksSiyete ¢ocugun ve ebeveynin hastalik uyumunu olumsuz
olarak etkilemektedir (Quittner ve ark., 2019). KF'li ¢ocuk ve ebeveynlerinin hastalik
yonetimine iliskin uyumunun saglanmasinda ¢ocuk hemsireleri tarafindan uygulanan egitim
girisimleri 6nemlidir (Alparslan ve Demir, 2015).

Avrupa Solunum Dernegi’nin verilerine gore KF gibi nadir goriilen solunum sistemi
hastaliklarinda ebeveynlerin %88,5’inin egitim girisimine ihtiya¢ duydugunu ve ebeveynlerin
bu egitimin ihtiyaclarinin %95 oraninda saglik personelleri tarafindan karsilanmasini
bekledikleri bildirilmektedir (Powell ve ark., 2019). KF'li ¢ocuga sahip ebeveynlerin tani
tedavi siirecinde ¢ocuk hemsirelerinden destek almalar1 ve egitim ihtiyaglarinin belirlenmesi
ile hastalik yonetimine onemli katki saglamaktadir (Jackso ve ark., 2016). KF’de yasam
kalitesinin artirilmasi ebeveynlerin sahip oldugu hastalik yonetim bilgisi ile iligkili oldugu
bildirilmektedir. KF’de hastalik yonetimine iliskin bilgi diizeyinin yetersiz olmasi hastaligin
hizla ilerlemesine ve diisiik yasam kalitesine neden olmaktadir. Ebeveynlere hastaliga iliskin
sunulan egitimler ise ¢ocukta yasam kalitesini ve yasam siiresini olumlu etkilemektedir
(Nicolais ve ark., 2018). KF’de farkli yas donemlerindeki hasta gruplarinda ¢ocuk ve ailenin
egitim ihtiyaglarmin belirlenmesi, ebeveynlerin egitilmesi, hastaneye yatis ve sonrasi
dénemde uyumun saglanmasi, transplantasyon uygulanmasi durumunda ise egitim ihtiyacinin
sunulmast ve psikolojik destek saglanmasi 6nemli hemsirelik girisimleridir (Reisinho ve
Gomes, 2016). Egitim girisiminde hastalik hakkinda bilgi, hava yollarinin temizligi ve
beslenme bilgisi, egzersiz, evde ila¢ kullanimi ve nebiilizator temizligi gibi konular yer
almaktadir. Egitim igeriklerinde KF’ye 6zgii rehberlerin kullanimimin (beslenme rehberi vb.)
olumlu klinik sonuglara neden oldugu bildirilmektedir (Ruseckaite ve ark., 2018). Ayrica
KF’de yasam siiresinin uzamasiyla birlikte cinsel saglik ve iireme sagligi egitimlerinin de
egitim igerigine eklenmesi Onerildigi goriilmektedir (Kazmerski ve ark., 2019). KF
egitimlerinde aile ve c¢ocugun birlikte ele alinmasi ve motivasyonel goriismenin
kullanilmasinin 6nemine deginilmektedir (Ghazavi ve ark., 2014).

KF’li ¢ocuk ve aileleri icin verilen hastalik yonetimi egitimlerinin verildigi dort ¢alismadan
elde edilen sistematik derlemede, verilen egitimlerin etkinliginin yeterli kanit diizeyine sahip
olmadigini bildirmistir (Savage, Beirne, Ni-Chroinin ve ark., 2014). KF’de ebeveynlerinin
bilgi gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu yonde egitim desteginin saglanmasi1 KF’de hastalik
yOnetiminin giliclenmesine ve ¢ocuklarin yasam kalitelerinin artmasina neden olmaktadir
(Quigley ve ark., 2018; Dykowska ve ark., 2023). Bu agidan bakildiginda KF’de degisen
tedavi protokolleri ebeveynlerin bilgi diizeylerinin diizenli olarak degerlendirilmesini ve
etkileyen degiskenlerin kontrol altina alinmasi gerekmektedir. Bu calisma KF’li ¢ocugu olan
ebeveynlerin hastalik yonetimine iligkin bilgi diizeyleri ve demografik degiskenler arasindaki
iliskinin belirlenmesi amacglanmistir.
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YONTEM

Arastirmanin tipi

Arastirma tanimlayici ve iligki arayici tasarima sahiptir.
Arastirmanin evreni ve orneklemi

Arastirmanin evrenini bir tiniversite hastanesinin ¢ocuk gogiis polikliniginde Kistik
Fibrozis ile takip edilen ¢ocuklarin ebeveynleri olusturdu. Cocuk gogiis polikliniginde KF
tanist ile cocuk takip edilen 100 ¢cocuk bulunmaktadir. Arastirmada evreni bilinen guruplarda
ornek hesab1 Raosoft programi ile yapilmis olup ; 0,05 hata pay1, %95 giiven aralig1 kriter
alinarak yapilan hesaplamada ornekleme 80 ebeveynin alinmasina karar verilmistir. Fakat
COVID 19 pandemi kosullar1 nedeniyle 67 ebeveyne ulasilabildi. Korelasyon analizi dikkate
alinarak yapilan post hoc analizde 0,5 etki biiyiikligiinde 0,05 hata ile 67 orneklemde
caligmanin giicii %99 olarak saptanmuistir.

Arastirmaya dahil edilme kriterleri:

*Tiirkce konusabiliyor ve anlayabiliyor olmak

*En az alt1 aydir KF tanist ile takip ediliyor olmak

Arastirmada dislanma kriterleri

*Tiirkce konusamamak ve anlayamamak

*Cocugun KF tanisi ile alt1 aydan daha az siiredir takip ediliyor olmak
Verilerin toplanmast:

Arastirmanin verileri Etik Kurul onay1 alindiktan sonra 15 Mayis- 15 Agustos 2021
tarihleri arasinda toplandi. Ebeveynler ¢cocuklarinin kontrolleri sirasinda aragtirma hakkinda
bilgilendirildiler. Arastirmaya goniillii olarak katilimi kabul eden ebeveynlerden sozel ve
yazilt izinler alindi. Cocuk ve Ebeveyn Tanilama formu ve KF’de hastalik Yonetimi Bilgi
Anketi uygulanda.

Veri Toplama Araclarn

Arastirmanin verileri arastirmacilar tarafindan literatiir 15181inda gelistirilen Cocuk ve
Ebeveyn Tanilama formu ve KF’de hastalik Y6netimi Bilgi Anketi ile toplandi.

Cocuk ve Ebeveyn Tanllama Formu:

Form Cocuk Tanilama ve Ebeveyn Tanilama olmak iizere iki boliimden olusmaktadir.
Cocuk tanilama boliimiinde ¢ocuga iliskin demografik verileri ve saglik Oykiisiine iligkin
verilerin sorgulandigi 8 soru, ebeveyn tanilama boliimiinde ebeveynlerin sosyo-demografik
ozelliklerinin sorgulandigt 13 soru, bulunmaktadir. Bu formlar KF’de temel hastalik
ozellikleri tanimlamak amaciyla literatiirden yararlanilarak gelistirildi (Cavusogolu, 2013;
Hockenberry ve Wilson, 2013; Lahiri ve ark., 2016)

KF’de Hastalik Yonetimi Bilgi Anketi:

Ebeveynlerin hastaliga iliskin bilgi diizeylerini degerlendirmek amaciyla literatiir
1s1¢inda hazirlanan 41 maddelik bir formdur (Hockenberry ve Wilson, 2013; Lahiri ve ark.,
2016; van Horck ve ark., 2017; Smyth ve ark., 2017 ). Ebeveynlerin KF bilgisine iligkin 9,
hava yollarinin temizlenmesine iliskin 13, enfeksiyonlardan korunma yontemlerine iliskin 6,
KF'de beslenmeye iliskin 10 ve KF' de ebeveynlerde goriilebilecek psikososyal sorunlara
iliskin 3 maddeden olugmaktadir. Bu form ebeveynlerin hastalik yonetimi hakkindaki bilgi
diizeylerini degerlendirmekte olup “Dogru” “Yanlis” ve "Fikrim yok" seklinde maddelere
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cevaplanmaktadir. Formun degerlendirilmesinde Yanlis/Fikrim yok cevabini verenler yanlig
yanit vermis olarak degerlendirilecektir. Formdan elde edilen dogru yanit sayisinin
yiikselmesi hastaliga iliskin bilgi diizeyinin yiiksek oldugunu gostermektedir.

Verilerin Analizi

Verilerin analizi IBM SPSS (Statistical Packages for the Social Sciences) Statistics 25
programi ile yapilmistir. Dagilimlarin normal olup olmadigi Skewness ve Kurtosis test
degerine bakilarak degerlendirilmis +1/-1 araligi normal dagilim kabul edilmistir.
Katilimcilarin 6zellikleri ve dogru cevaplarin dagilimi say1 ve yiizde olarak verilmistir. Dogru
cevap sayilar1 normal dagilmadigi i¢in analizlerde Mann-Whitney-U ve Kruskall Wallis,
farkin kaynaginin tespiti i¢in Tamhane’s test istatistigi kullanilmuis, iliskilerin belirlenmesi i¢in
Sperman Korelasyon analizi yapilmigtir. Biitlin analiz sonuglar1 i¢in anlamlilik diizeyi p<0.05
olarak belirlenmistir.

ETiK iLKELER

Aragtirmanin etik kurul onay1 Necmettin Erbakan Universitesi ila¢ ve Tibbi Cihaz Dist
Arastirmalar Etik Kurulu’ndan (Say1:131/2021/3233 Tarih:07.05.2021) alindi. Veriler
toplanmadan 6nce dahil edilme kriterlerine uyan ebeveynlere ¢alisma hakkinda bilgi verilerek
sOzlii ve yazili onamlar1 alindi. Arastirma Helsinki Deklarasyonu’na uygun yiiriitildi.
Arastirma, STROBE yazim standartlarina gore yazildi.

BULGULAR

Ebeveynlerden annelerin yas ortalamasi 34,60+6,093, babalarin 37,52+5,917,
cocuklarin ise 7,66+5,157’dir. Ailelerin sahip oldugu ¢ocuk sayist en az bir (%77,6),
cocuklarinin hastaneye yatis sikligi bir-iki yilda bir (%59,7)’dir. Katilimcilardan bakimi
iistlenen daha ¢ok (%86,6) annelerdir. Diger veriler Tablo 1 ve Tablo 2’de verilmistir.

Tablo 1: Cocuga ait demografik degiskenler (n:67)

Degiskenler x+SD Min-Max
Yas (¢ocuk) 7,66+5,15 0-21
Boy (¢ocuk) 118,75+31,58 60-192
Agirlik (Cocuk) 26,00+15,89 6-77
n %
Cinsiyet (Cocuk)
Kiz 33 49,3
Erkek 34 50,7
Kontrole gitme sikhig1
Hastalandikga 8 11,9
Ayda bir kez 19 28,4
Ug ayda bir kez 33 49,3
Alt1 ayda bir kez 7 10,4
Hastanede yatis sikhigi
1-2 yilda bir 40 59,7
3-4 yilda bir 0 0,00
Yilda 4 ve tizeri 9 134
Diger 18 26,9
ilac¢ kullanirken zorlanma
durumu
Evet 24 35,8
Hayir 43 64,2
Oksijen destegi alma durumu
Evet 8 11,9
Hayir 59 88,1
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Tablo 2 Ebeveyne ait demografik degiskenler(n:67)

Degiskenler x+SD Min-Max
Yas (Anne) 34,60+6,09 24-48
Yas (Baba) 37,52+5,91 28-54
n %
Bakimu iistlenen ebeveyn
Anne 58 86,6
Baba 9 13,4
Anne egitim diizeyi
[Ikdgretim ve alt1 36 53,7
Ortadgretim 17 25,4
Universite ve iizeri 14 20,9
Baba egitim diizeyi
[Ikdgretim ve alt1 31 46,3
Ortadgretim 17 25,4
Universite ve iizeri 19 28,4
Anne ¢alisma durumu
Evet 9 13,4
Hayir 58 86,6
Baba calisma durumu
Evet 65 97,0
Hayir 2 3,0
Aile tipi
Cekirdek 60 89,6
Genis 7 10,4
Sosyal giivencenin varhgi
Evet 53 79,1
Hayir 14 20,9
Gelir diizeyi
Gelir<gider 27 40,3
Gelir=gider 33 49,3
Gelir>gider 7 10,4
Yasanilan yer
il 39 58,2
Iige 13 19,4
Koy/kasaba 15 22,4
KF egitim alma durumu
Evet 46 68,7
Hayir 21 31,3
Sahip olunan ¢ocuk sayisi
Bir ¢ocuk 52 77,6
iki cocuk 9 13,4
Ug ve iizeri ¢ocuk 6 9,0

Tablo 3’de Katilimcilari %80,29” unun sorulara dogru yanit verdigi tespit edilmistir. En fazla
dogru cevap beslenme ile ilgili sorulara (%90,20), en az dogru cevap ise psikososyal sorunlarla

(%64,60) ilgili olan sorulara verilmistir.
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Tablo 3: Katilimcilarin bilgi testine iliskin yanitlar1 (n:67)

Degiskenler Dogru yanit sayisi %

Toplam 32,92+6,55 80,29
Genel bilgi 6,80+1,49 75,55
Hava yolu temizleme ve egzersiz 10,72+2,53 82,46
Enfeksiyondan korunma 4,46x1,31 74,33
Beslenme 9,02+1,79 90,20
Psikososyal 1,94+1,79 64,60

Tablo 4’de tamimlayici Ozelliklerine gore dogru yanit verme meydanlarina bakildiginda
hastanede yatis sikligi ve KF hakkinda egitim alma durumunun dogru cevap verme durumunu anlamli
olarak etkiledigi goriilmiistiir. Hastanede yilda 4 ve iizeri sayida yatarak tedavi gorenlerle (37) KF
hakkinda egitim alanlarin (35) dogru cevap verme oranlar1 daha fazladir. Tiim grubun toplam dogru

cevap ortalamasit 32,92+6,55°tir. Aradaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05) (Tablo 3).

Tablo 4: Katilimcilarin tanimlayici 6zelliklerine gore bilgi testine iliskin dogru yanit ortalamalari

(n:67)

Degiskenler Medyan Ceyreklikler (25-75) Test/p

Cinsiyet (Cocuk)

Kiz 33 30,00-38,00 t:-0,340 p:0,734*
Erkek 34 32,00-36,25

Sahip olunan cocuk sayisi

Bir ¢cocuk 33 30,25-37,00 1,274 p:0,529**
Iki cocuk 34 29,50-37,50

Ug ve lizeri cocuk 36 33,75-36,50

Kontrole gitme sikhgi

Hastalandikca 34 28,25-39,50 1:3,429 p:0,330**
Ayda bir kez 33 26,00-36,00

Ug: ayda bir kez 34 32,00-36,50

Alt1 ayda bir kez 37 32,00-39,00

Hastanede yatis sikhig1

41-2 yilda bir 33 28,25-36,75 1:7,484 p:0,024**
bY1lda 4 ve iizeri 37 36,00-38,50

‘Diger 35 32,00-36,25

ila¢ kullanirken  zorlanma

durumu

Evet 36 32,00-37,75 t:-1,437 p:0,151*
Hayir 33 30,00-36,00

Oksijen destegi alma durumu

Evet 36 34,25-38,25 t:-1,542 p:0,123*
Hayir 33 30,00-37,00

Bakimu iistlenen ebeveyn

Anne 34 31,00-37,00 t:-0,074 p:0,941*
Baba 34 27,00-37,50

Anne egitim diizeyi

[Ikogretim ve alt1 33 32,00-36,00 0,774 p:0,379**
Ortadgretim 35 32,00-37,50

Universite ve tizeri 34 30,00-38,00

Baba egitim diizeyi

[Ikogretim ve alt1 33 29,00-36,00 :0,885 p:0,347**
Ortadgretim 35 31,00-37,50

Universite ve tizeri 36 31,00-38,00

Anne calisma durumu
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Evet 36 31,50039,00 t:-0,812 p:0,417*
Hayir 34 30,75-37,00

Baba calisma durumu

Evet 34 31,50-37,00 t:-1,128 p:0,260*
Hayir 31,5 31,00-32,00

Aile tipi

Cekirdek 34 32,00-37,00 t:-1,193 p:0,233*
Genis 32 30,00-33,00

Sosyal giivencenin varhgi

Evet 35 31,50-37,50 t:-1,609 p:0,108*
Hayir 32 30,75-34,00

Gelir diizeyi

Gelir<gider 33 31,00-37,00 £:0,118  p:0,943**
Gelir=gider 34 30,00-38,00

Gelir>gider 33 33,00-36,00

Yasanilan yer

il 36 32,00-38,00 1:3,345 p:0,188**
flge 32 29,00-35,50

Koy/kasaba 33 32,00-36,00

KF egitim alma durumu

Evet 35 32,00-37,00 t:-2,061 p:0,039*
Hayir 32 28,00-37,00

t: test istatistigi, *Mann-Whitney Test, **Kruskal-Wallis Test, Tamhane; b>c>a

Tablo 5’te dogru yanit sayisi ile bazi degiskenler arasindaki iliskinin degerlendirilmesi igin
Sperman Korelasyon analizi yapilmistir. Dogru cevap sayisi ile ¢ocugun boyu, anne ve babanin
yaslar arasinda pozitif yonde bir korelasyonun oldugu goriilmiistiir. Her iiglinde de aradaki iliski zayif

ve pozitif yéndedir (r= 0,26-0.49, p<0.05) (Tablo 4).

Tablo 5: Dogru yanit sayisi ile baz1 degiskenler arasindaki iliski

Yas Boy Agirlik Yas (Anne)  Yas (Baba)
(Cocuk)  (Cocuk) (Cocuk)
Spearman’'srho Dogru yanit sayisi r 174 263" ,168 ,288" ,268"
p ,160 ,031 174 ,018 ,028

TARTISMA

Bu caligmada KF’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin hastalik yonetimine iliskin bilgi diizeylerine;
cocuk ve ebeveyne ait degiskenlerin etkisinin belirlenmesi hedeflenmistir. KF gibi bakim ve
tedavinin gilinliik yasamin i¢ine entegre edildigi kronik hastaliklarda ebeveynler agisindan
anneler daha ¢ok sorumluluk almaktadir. Ozellikle KF’li ¢ocuga sahip ebeveynlerde bakim
gereksinimlerinin belirlenmesi ve tedaviye olan uyumun artirilmasma iliskin girisim
caligmalarinda annelerin katiliminin daha yiiksek oldugu goriilmektedir (Lonabaugh ve ark.,
2018; Kazmerski ve ark., 2019; Saxby ve ark., 2019). Bizim ¢alismamizda benzer sekilde
ebeveyn olarak annelerin katilimi babalara oranla daha ytiksekti. Tiirk toplumu olarak sosyal
sorumluluklarin paylagiminda annelerin ¢ocuklarin bakimi konusunda daha ¢ok sorumluluk
aliyor olmasi calismamiza annelerin katiliminin daha yiliksek olmasinin nedeni oldugu
diistiniilmektedir.

(Calismada ebeveynlerin en ¢cok dogru yanit verdigi soru kategorisi beslenme olmakla birlikte,
sonrasinda; hava yolu temizligi, genel bilgi ve enfeksiyonlardan korunma kategorileri
gelmektedir. En az dogru sayist KF’de psikososyal durum kategorisine verilmistir. Yetersiz
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beslenme, KF’de sik goriilen bir 6zellik ve komorbiditesi olarak bildirilmektedir. KF’li
cocuklarda beslenme durumu, solunum fonksiyonu ve sagkalim arasinda giiclii bir iligki
oldugu bilinmekte ve bu nedenle beslenme yonetimi KF hastalarinda standart bakim kabul
edilmektedir (Turck ve ark., 2016). KF’de bakim kalitesinin gelistirilmesinde ebeveynleri
bilgilendirmeye yonelik hemsireler tarafinda gelistirilen bakim Kilavuzlarinin, KF’li
cocuklarin yasam kalitelerini ve siirelerini artirdigini bildirmektedir (Koeller ve Meyer, 2016).
Bu amagla gelistirilen beslenme kilavuzlarinin kullanima iligkin arastirma sonuglarina
bakildiginda, KF’li c¢ocuklarin beslenmelerinin degerlendirilmesinde klinik rehberler
kullanilmast iyi klinik sonuglara neden oldugu fakat rehberlerin kullanimi i¢in mentor
egitimlerine ihtiya¢ oldugu bildirilmektedir (Ruseckaite ve ark., 2018). KF’de var olan
akciger kapasitesinin korunmasi ve artirilmasi beklenen yasam siiresinin uzamast ile dogrudan
iliskilidir (Bell ve ark.,2020). Bu a¢idan bakildiginda hava yolarinin temizlenmesi ve aerosol
ilag uygulamalarinin dogru teknik ve zamanda yapilmasi Psddomanas enfeksiyonlarinin
onlenmesinde KF hastalar1 i¢in hayati onem tagimaktadir (Moore ve Mastoridis, 2017).
Nebiilizator temizligi ve uygulamalarina iligkin ebeveynlerin tutum ve uygulamalarini
inceleyen bir ¢alismada, ebeveynlerin KF i¢in gelistirilen bakim kilavuzlarina uyum agisindan
bir bosluk goriildiigi bildirilmektedir (Murray ve ark., 2019). Calismamizda hastaneye daha
stk yatan ve KF egitimlerine katilan ebeveynlerin dogru yanit sayilarinin daha yiiksek
oldugunu belirlenmistir. Hemsirelik girisimleri ile desteklenen KF’li ¢cocuk ve ebeveynlerinin
bilgi diizeyinin artmaktadir.

KF’li ¢ocuklarin bakim vericilerin hastaliga iligkin bilgilendirilme gereksinimleri ve bu
gereksinimin hangi diizeyde karsilandigina yonelik simirli kanit bulunmaktadir (Savage ve
ark., 2014). Bakim vericiler ¢ocuklarinin hastalik ile uyumunun artirilmasinda bilgi ve
danismanlik gereksinimlerinin oldugunu bildirmektedirler. Ozellikle adolesan dénemden
yetiskin servislerine gecislerde KF c¢ocuk ve bakim vericilerinin egitim ihtiyaglarinin
karsilanmasi olumlu bakim deneyimleri ile iligkilendirilmektedir (Coyne ve ark., 2018).
Hemsireler ebeveynlerin egitim ihtiyaclarinin belirlenmesi ve karsilanmasi siirecinde
isbirlik¢i ve 6zdenetimi giiclendirmeye yonelik girisimleri nedeniyle ebeveynlerin ilk olarak
bagvurduklart saglik bakim profesyoneli olarak tanimlanmaktadirlar (Gormley ve ark., 2014).
Bakim vericilerde hastalik yonetimine iligskin bilgi diizeyinin artirilmasi ebeveyn ve gocuk
icin gilinlilk yasamda karsilasilan bir¢ok problemin ¢éziimiinde etkili oldugu bildirilmektedir.
Ebeveynlerin bilgi diizeylerinin artirllmasina yonelik girisimler ebeveynler tarafindan kabul
gormekte ve bir ihtiyag olarak bildirilmektedir (Kazmerski ve ark., 2019;Powell ve ark.,
2019). Literatiir ile benzer sekilde bu ¢alismada da ebeveynlerin hastalik yonetimine iliskin
bilgi almis olmalar1 ve hastaneye sik yatmalar1 dogru yanit sayisini artirmistir. Bu ¢alismada
ebeveynlerin KF’de hastalik yonetimine iligkin toplam dogru yanit ortalamast 32.92+6.55
olarak belirlenmistir. KF'li gocuklar ve ebeveynlerine ¢evrimi¢i bir bilgilendirme ve
danigmanlik verilen bir ¢caligmada, ebeveynlerin hastalik yonetimi konusundaki bilgi diizeyini
artirdig1 ve KF’li ¢ocuk ve ebeveynlerini gliglendirdigi sonucuna varilmistir (Kirk ve Milnez,
2016) Bu acidan bakildiginda nadir hastalik kategorisinde ve kalitsal bir hastalik olan KF’de
hemsirelik egitim girisimleri ulagilabilir ve deneysel olarak uygulanasina ihtiyag¢ vardir

SONUC VE ONERILER

Ebeveynlerin hastaliga iliskin sahip olduklar1 bilgi diizeyi KF’li c¢ocuklarinin
bakiminda karsilastiklar1 problemlerin ¢éziimii ve hastalik yonetim becerisi ileriye yonelik
olast risklerin azaltilmasinda etkili bir faktordiir. KF’de beklenen yasam siiresinin uzatilmasi,
enfeksiyonlara bagl akciger alevlenmelerinin en aza indirilmesi ile dogrudan iligkilidir. Bu
acidan bakildiginda ebeveynler havayollarinin temizlenmesi ve aerosol ilaglarin kullaniminda
dogru tekniklerin kullanilmasi, enfeksiyonlarin dnlenmesi, beslenmenin giiclendirilmesi ve
psikososyal destek konularinda hemsirelik egitim girisimleri ile desteklenmelidirler.
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