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Özet 

Bu çalışmada Kistik Fibrozisli (KF) çocukların ebeveynlerinin hastalık yönetimine 

ilişkin bilgi düzeylerinin, çocuk ve ebeveyne ait değişkenler arasındaki ilişkinin 

belirlenmesi amaçlanmıştır. Tanımlayıcı ve ilişki arayıcı türdeki araştırma bir 

üniversite hastanesinin çocuk göğüs hastalıkları kliniğinde Kistik Fibrozis tanısı ile 

takip edilen çocukların ebeveynleri ile yürütülmüştür (n = 67). Veriler “Çocuk ve 

Ebeveyn Tanılama formu” ve “KF’te hastalık Yönetimi Bilgi Anketi” ile 

toplanmıştır. Verilerin değerlendirilmesinde tanımlayıcı analizler, Mann-Whitney-

U, Kruskall Wallis ve Sperman Korelasyon analizi analizi kullanılmıştır. 

Çocuklarının yaş ortalamaları 7,66±5,15, %50,7 erkek, %11,9’u oksijen desteği 

alıyor ve %59,7’si yılda 1-2 kez hastanede yatarak tedavi almaktadır. KF’li 

çocukların bakımı %86.6 oranında anneler yürütmekte ve ebeveynlerden %68,7’si 

KF hakkında eğitime katılmıştır. Ebeveynlerden çocukları hastanede yılda 4 ve 

üzeri sayıda yatarak tedavi görenlerle (36,55±3,60), KF hakkında eğitim alanların 

(34,32±4,18) doğru cevap verme ortalamaları daha fazladır. Tüm grubun toplam 

doğru cevap ortalaması 32,92±6,55’tir. Aradaki fark istatistiksel olarak anlamlıdır 

(p<0,05). Ebeveynlerin KF’de hastalık yönetimine ilişkin doğru yanıt sayısı KF’li 

çocuklarının tekrarlayan hastaneye yatışları ve KF eğitimlerine katılmaktan 

etkilendiği belirlenmiştir.  Çocuk hemşirelerinin KF’ te bakım ve hastalık 

yönetimine ilişkin hemşirelik eğitim girişimlerinin standardize edilmesi ve 

eğitimleri ulaşılabilir kılmak adına sorumlulukları bulunmaktadır.  

Anahtar Kelimeler: Çocuk, Ebeveyn, Kistik Fibrozis, Hastalık Yönetimi 

 

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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GİRİŞ  

Kistik fibrozis (KF), ekzokrin bezlerde işlevsel bozukluklar ile kendini gösteren, birden fazla 

organ tutulumu olan ve otozomal resesif geçişli bir hastalıktır (Chrysochoou ve ark., 2017; 

van Horck, ve ark., 2017). KF' de beklenen yaşam süresinin uzatılması ve hastalığın iyi 

prognoz göstermesinde multidisipliner yaklaşımlarının tercih edilmesi önemli bir faktördür 

(Nakano ve Tluczek, 2014). KF ilerleyici ve kronikleşen, çocuğun yaş alması ile artan 

semptomlarla karakterizedir. Bu nedenle zaman içerisinde ebeveynlerde anksiyete düzeyi 

artmaktadır. Ebeveynlerde artan anksiyete çocuğun ve ebeveynin hastalık uyumunu olumsuz 

olarak etkilemektedir (Quittner ve ark., 2019).  KF'li çocuk ve ebeveynlerinin hastalık 

yönetimine ilişkin uyumunun sağlanmasında çocuk hemşireleri tarafından uygulanan eğitim 

girişimleri önemlidir (Alparslan ve Demir, 2015).    

Avrupa Solunum Derneği’nin verilerine göre KF gibi nadir görülen solunum sistemi 

hastalıklarında ebeveynlerin %88,5’inin eğitim girişimine ihtiyaç duyduğunu ve ebeveynlerin 

bu eğitimin ihtiyaçlarının %95 oranında sağlık personelleri tarafından karşılanmasını 

bekledikleri bildirilmektedir (Powell ve ark., 2019).  KF'li çocuğa sahip ebeveynlerin tanı 

tedavi sürecinde çocuk hemşirelerinden destek almaları ve eğitim ihtiyaçlarının belirlenmesi 

ile hastalık yönetimine önemli katkı sağlamaktadır (Jackso ve ark., 2016). KF’de yaşam 

kalitesinin artırılması ebeveynlerin sahip olduğu hastalık yönetim bilgisi ile ilişkili olduğu 

bildirilmektedir. KF’de hastalık yönetimine ilişkin bilgi düzeyinin yetersiz olması hastalığın 

hızla ilerlemesine ve düşük yaşam kalitesine neden olmaktadır.  Ebeveynlere hastalığa ilişkin 

sunulan eğitimler ise çocukta yaşam kalitesini ve yaşam süresini olumlu etkilemektedir 

(Nicolais ve ark., 2018).   KF’de farklı yaş dönemlerindeki hasta gruplarında çocuk ve ailenin 

eğitim ihtiyaçlarının belirlenmesi, ebeveynlerin eğitilmesi, hastaneye yatış ve sonrası 

dönemde uyumun sağlanması, transplantasyon uygulanması durumunda ise eğitim ihtiyacının 

sunulması ve psikolojik destek sağlanması önemli hemşirelik girişimleridir (Reisinho ve 

Gomes, 2016). Eğitim girişiminde hastalık hakkında bilgi, hava yollarının temizliği ve 

beslenme bilgisi, egzersiz, evde ilaç kullanımı ve nebülizatör temizliği gibi konular yer 

almaktadır. Eğitim içeriklerinde KF’ye özgü rehberlerin kullanımının (beslenme rehberi vb.) 

olumlu klinik sonuçlara neden olduğu bildirilmektedir (Ruseckaite ve ark., 2018). Ayrıca 

KF’de yaşam süresinin uzamasıyla birlikte cinsel sağlık ve üreme sağlığı eğitimlerinin de 

eğitim içeriğine eklenmesi önerildiği görülmektedir (Kazmerski ve ark., 2019). KF 

eğitimlerinde aile ve çocuğun birlikte ele alınması ve motivasyonel görüşmenin 

kullanılmasının önemine değinilmektedir (Ghazavi ve ark., 2014). 

KF’li çocuk ve aileleri için verilen hastalık yönetimi eğitimlerinin verildiği dört çalışmadan 

elde edilen sistematik derlemede, verilen eğitimlerin etkinliğinin yeterli kanıt düzeyine sahip 

olmadığını bildirmiştir (Savage, Beirne, Ni-Chroinin ve ark., 2014). KF’de ebeveynlerinin 

bilgi gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu yönde eğitim desteğinin sağlanması KF’de hastalık 

yönetiminin güçlenmesine ve çocukların yaşam kalitelerinin artmasına neden olmaktadır 

(Quigley ve ark., 2018; Dykowska ve ark., 2023). Bu açıdan bakıldığında KF’de değişen 

tedavi protokolleri ebeveynlerin bilgi düzeylerinin düzenli olarak değerlendirilmesini ve 

etkileyen değişkenlerin kontrol altına alınması gerekmektedir.  Bu çalışma KF’li çocuğu olan 

ebeveynlerin hastalık yönetimine ilişkin bilgi düzeyleri ve demografik değişkenler arasındaki 

ilişkinin belirlenmesi amaçlanmıştır.  
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YÖNTEM 

Araştırmanın tipi 

Araştırma tanımlayıcı ve ilişki arayıcı tasarıma sahiptir.  

Araştırmanın evreni ve örneklemi 

Araştırmanın evrenini bir üniversite hastanesinin çocuk göğüs polikliniğinde Kistik 

Fibrozis ile takip edilen çocukların ebeveynleri oluşturdu. Çocuk göğüs polikliniğinde KF 

tanısı ile çocuk takip edilen 100 çocuk bulunmaktadır. Araştırmada evreni bilinen guruplarda 

örnek hesabı Raosoft programı ile yapılmış olup ; 0,05 hata payı, %95 güven aralığı kriter 

alınarak yapılan hesaplamada örnekleme 80 ebeveynin alınmasına karar verilmiştir. Fakat 

COVID 19 pandemi koşulları nedeniyle 67 ebeveyne ulaşılabildi.  Korelasyon analizi dikkate 

alınarak yapılan post hoc analizde 0,5 etki büyüklüğünde 0,05 hata ile 67 örneklemde 

çalışmanın gücü %99 olarak saptanmıştır. 

Araştırmaya dahil edilme kriterleri: 

*Türkçe konuşabiliyor ve anlayabiliyor olmak 

*En az altı aydır KF tanısı ile takip ediliyor olmak 

Araştırmada dışlanma kriterleri 

*Türkçe konuşamamak ve anlayamamak 

*Çocuğun KF tanısı ile altı aydan daha az süredir takip ediliyor olmak 

Verilerin toplanması: 

Araştırmanın verileri Etik Kurul onayı alındıktan sonra 15 Mayıs- 15 Ağustos 2021 

tarihleri arasında toplandı. Ebeveynler çocuklarının kontrolleri sırasında araştırma hakkında 

bilgilendirildiler. Araştırmaya gönüllü olarak katılımı kabul eden ebeveynlerden sözel ve 

yazılı izinler alındı. Çocuk ve Ebeveyn Tanılama formu ve KF’de hastalık Yönetimi Bilgi 

Anketi uygulandı.   

Veri Toplama Araçları 

Araştırmanın verileri araştırmacılar tarafından literatür ışığında geliştirilen Çocuk ve 

Ebeveyn Tanılama formu ve KF’de hastalık Yönetimi Bilgi Anketi ile toplandı.  

Çocuk ve Ebeveyn Tanılama Formu: 

Form Çocuk Tanılama ve Ebeveyn Tanılama olmak üzere iki bölümden oluşmaktadır. 

Çocuk tanılama bölümünde çocuğa ilişkin demografik verileri ve sağlık öyküsüne ilişkin 

verilerin sorgulandığı 8 soru, ebeveyn tanılama bölümünde ebeveynlerin sosyo-demografik 

özelliklerinin sorgulandığı 13 soru, bulunmaktadır. Bu formlar KF’de temel hastalık 

özellikleri tanımlamak amacıyla literatürden yararlanılarak geliştirildi (Cavuşoğolu, 2013; 

Hockenberry ve Wilson, 2013; Lahiri ve ark., 2016)   

KF’de Hastalık Yönetimi Bilgi Anketi: 

Ebeveynlerin hastalığa ilişkin bilgi düzeylerini değerlendirmek amacıyla literatür 

ışığında hazırlanan 41 maddelik bir formdur (Hockenberry ve Wilson, 2013; Lahiri ve ark., 

2016; van Horck ve ark., 2017; Smyth ve ark., 2017 ). Ebeveynlerin KF bilgisine ilişkin 9, 

hava yollarının temizlenmesine ilişkin 13, enfeksiyonlardan korunma yöntemlerine ilişkin 6, 

KF'de beslenmeye ilişkin 10 ve KF' de ebeveynlerde görülebilecek psikososyal sorunlara 

ilişkin 3 maddeden oluşmaktadır. Bu form ebeveynlerin hastalık yönetimi hakkındaki bilgi 

düzeylerini değerlendirmekte olup “Doğru” “Yanlış” ve "Fikrim yok" şeklinde maddelere 
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cevaplanmaktadır. Formun değerlendirilmesinde Yanlış/Fikrim yok cevabını verenler yanlış 

yanıt vermiş olarak değerlendirilecektir. Formdan elde edilen doğru yanıt sayısının 

yükselmesi hastalığa ilişkin bilgi düzeyinin yüksek olduğunu göstermektedir.   

Verilerin Analizi 

Verilerin analizi IBM SPSS (Statistical Packages for the Social Sciences) Statistics 25 

programı ile yapılmıştır. Dağılımların normal olup olmadığı Skewness ve Kurtosis test 

değerine bakılarak değerlendirilmiş +1/-1 aralığı normal dağılım kabul edilmiştir. 

Katılımcıların özellikleri ve doğru cevapların dağılımı sayı ve yüzde olarak verilmiştir. Doğru 

cevap sayıları normal dağılmadığı için analizlerde Mann-Whitney-U ve Kruskall Wallis, 

farkın kaynağının tespiti için Tamhane’s test istatistiği kullanılmış, ilişkilerin belirlenmesi için 

Sperman Korelasyon analizi yapılmıştır. Bütün analiz sonuçları için anlamlılık düzeyi p<0.05 

olarak belirlenmiştir. 

ETİK İLKELER 

 Araştırmanın etik kurul onayı Necmettin Erbakan Üniversitesi ilaç ve Tıbbi Cihaz Dışı 

Araştırmalar Etik Kurulu’ndan (Sayı:131/2021/3233 Tarih:07.05.2021) alındı. Veriler 

toplanmadan önce dahil edilme kriterlerine uyan ebeveynlere çalışma hakkında bilgi verilerek 

sözlü ve yazılı onamları alındı. Araştırma Helsinki Deklarasyonu’na uygun yürütüldü. 

Araştırma, STROBE yazım standartlarına göre yazıldı. 

BULGULAR 

Ebeveynlerden annelerin yaş ortalaması 34,60±6,093, babaların 37,52±5,917, 

çocukların ise 7,66±5,157’dir. Ailelerin sahip olduğu çocuk sayısı en az bir (%77,6), 

çocuklarının hastaneye yatış sıklığı bir-iki yılda bir (%59,7)’dir. Katılımcılardan bakımı 

üstlenen daha çok (%86,6) annelerdir. Diğer veriler Tablo 1 ve Tablo 2’de verilmiştir. 

Tablo 1: Çocuğa ait demografik değişkenler (n:67) 

Değişkenler x̄±SD Min-Max 

Yaş (çocuk) 7,66±5,15 0-21 

Boy (çocuk) 118,75±31,58 60-192 

Ağırlık (Çocuk) 26,00±15,89 6-77 

 n % 

Cinsiyet (Çocuk)   

Kız  33 49,3 

Erkek  34 50,7 

Kontrole gitme sıklığı   

Hastalandıkça  8 11,9 

Ayda bir kez 19 28,4 

Üç ayda bir kez 33 49,3 

Altı ayda bir kez 7 10,4 

Hastanede yatış sıklığı   

1-2 yılda bir 40 59,7 

3-4 yılda bir 0 0,00 

Yılda 4 ve üzeri 9 13,4 

Diğer 18 26,9 

İlaç kullanırken zorlanma 

durumu 

  

Evet 24 35,8 

Hayır 43 64,2 

Oksijen desteği alma durumu   

Evet 8 11,9 

Hayır 59 88,1 
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Tablo 2 Ebeveyne ait demografik değişkenler(n:67) 

Değişkenler x̄±SD Min-Max 

Yaş (Anne) 34,60±6,09 24-48 

Yaş (Baba) 37,52±5,91 28-54 

 n % 

Bakımı üstlenen ebeveyn   

Anne  58 86,6 

Baba  9 13,4 

Anne eğitim düzeyi   

İlköğretim ve altı 36 53,7 

Ortaöğretim  17 25,4 

Üniversite ve üzeri 14 20,9 

Baba eğitim düzeyi   

İlköğretim ve altı 31 46,3 

Ortaöğretim  17 25,4 

Üniversite ve üzeri 19 28,4 

Anne çalışma durumu   

Evet 9 13,4 

Hayır 58 86,6 

Baba çalışma durumu   

Evet 65 97,0 

Hayır 2 3,0 

Aile tipi   

Çekirdek 60 89,6 

Geniş 7 10,4 

Sosyal güvencenin varlığı   

Evet 53 79,1 

Hayır 14 20,9 

Gelir düzeyi   

Gelir<gider 27 40,3 

Gelir=gider 33 49,3 

Gelir>gider 7 10,4 

Yaşanılan yer   

İl 39 58,2 

İlçe 13 19,4 

Köy/kasaba 15 22,4 

KF eğitim alma durumu   

Evet 46 68,7 

Hayır 21 31,3 

Sahip olunan çocuk sayısı   

Bir çocuk 52 77,6 

İki çocuk  9 13,4 

Üç ve üzeri çocuk 6 9,0 

 

Tablo 3’de Katılımcıların %80,29’ unun sorulara doğru yanıt verdiği tespit edilmiştir. En fazla 

doğru cevap beslenme ile ilgili sorulara (%90,20), en az doğru cevap ise psikososyal sorunlarla 

(%64,60) ilgili olan sorulara verilmiştir. 
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Tablo 3: Katılımcıların bilgi testine ilişkin yanıtları (n:67) 

Değişkenler Doğru yanıt sayısı % 

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  4,46±1,31 74,33 

Beslenme  9,02±1,79 90,20 

Psikososyal  1,94±1,79 64,60 

 

Tablo 4’de tanımlayıcı özelliklerine göre doğru yanıt verme meydanlarına bakıldığında 

hastanede yatış sıklığı ve KF hakkında eğitim alma durumunun doğru cevap verme durumunu anlamlı 

olarak etkilediği görülmüştür. Hastanede yılda 4 ve üzeri sayıda yatarak tedavi görenlerle (37) KF 

hakkında eğitim alanların (35) doğru cevap verme oranları daha fazladır. Tüm grubun toplam doğru 

cevap ortalaması 32,92±6,55’tir. Aradaki fark istatistiksel olarak anlamlıdır (p<0,05) (Tablo 3). 

Tablo 4: Katılımcıların tanımlayıcı özelliklerine göre bilgi testine ilişkin doğru yanıt ortalamaları 

(n:67) 

Değişkenler Medyan Çeyreklikler (25-75) Test/p 

Cinsiyet (Çocuk)    

Kız  33 30,00-38,00 t:-0,340       p:0,734* 

Erkek  34  32,00-36,25  

Sahip olunan çocuk sayısı    

Bir çocuk 33 30,25-37,00 t:1,274       p:0,529** 

İki çocuk  34 29,50-37,50  

Üç ve üzeri çocuk 36 33,75-36,50  

Kontrole gitme sıklığı    

Hastalandıkça  34 28,25-39,50 t:3,429       p:0,330** 

Ayda bir kez 33 26,00-36,00  

Üç ayda bir kez 34 32,00-36,50  

Altı ayda bir kez 37 32,00-39,00  

Hastanede yatış sıklığı    
a1-2 yılda bir 33 28,25-36,75 t:7,484        p:0,024** 
bYılda 4 ve üzeri 37 36,00-38,50  
cDiğer 35 32,00-36,25  

İlaç kullanırken zorlanma 

durumu 

   

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

Hayır 33 30,00-36,00  

Oksijen desteği alma durumu    

Evet 36 34,25-38,25 t:-1,542       p:0,123* 

Hayır 33 30,00-37,00  

Bakımı üstlenen ebeveyn    

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

Baba  34 27,00-37,50  

Anne eğitim düzeyi    

İlköğretim ve altı 33 32,00-36,00 t:0,774       p:0,379** 

Ortaöğretim  35 32,00-37,50  

Üniversite ve üzeri 34 30,00-38,00  

Baba eğitim düzeyi    

İlköğretim ve altı 33 29,00-36,00 t:0,885       p:0,347** 

Ortaöğretim  35 31,00-37,50  

Üniversite ve üzeri 36 31,00-38,00  

Anne çalışma durumu    
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Evet 36 31,50039,00 t:-0,812       p:0,417* 

Hayır 34 30,75-37,00  

Baba çalışma durumu    

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

Hayır 31,5 31,00-32,00  

Aile tipi    

Çekirdek 34 32,00-37,00 t:-1,193       p:0,233* 

Geniş 32 30,00-33,00  

Sosyal güvencenin varlığı    

Evet 35 31,50-37,50 t:-1,609       p:0,108* 

Hayır 32 30,75-34,00  

Gelir düzeyi    

Gelir<gider 33 31,00-37,00 t:0,118       p:0,943** 

Gelir=gider 34 30,00-38,00  

Gelir>gider 33 33,00-36,00  

Yaşanılan yer    

İl 36 32,00-38,00 t:3,345       p:0,188** 

İlçe 32 29,00-35,50  

Köy/kasaba 33 32,00-36,00  

KF eğitim alma durumu    

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

Hayır 32 28,00-37,00  

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

Tablo 5’te doğru yanıt sayısı ile bazı değişkenler arasındaki ilişkinin değerlendirilmesi için 

Sperman Korelasyon analizi yapılmıştır.  Doğru cevap sayısı ile çocuğun boyu, anne ve babanın 

yaşları arasında pozitif yönde bir korelasyonun olduğu görülmüştür. Her üçünde de aradaki ilişki zayıf 

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

Tablo 5: Doğru yanıt sayısı ile bazı değişkenler arasındaki ilişki 

   Yaş 

(Çocuk) 

Boy 

(Çocuk) 

Ağırlık 

(Çocuk) 

Yaş (Anne) 

 

Yaş (Baba) 

Spearman'srho Doğru yanıt sayısı r ,174 ,263* ,168 ,288* ,268* 

 p ,160 ,031 ,174 ,018 ,028 

 

TARTIŞMA  

Bu çalışmada KF’li çocukların ebeveynlerinin hastalık yönetimine ilişkin bilgi düzeylerine; 

çocuk ve ebeveyne ait değişkenlerin etkisinin belirlenmesi hedeflenmiştir. KF gibi bakım ve 

tedavinin günlük yaşamın içine entegre edildiği kronik hastalıklarda ebeveynler açısından 

anneler daha çok sorumluluk almaktadır. Özellikle KF’li çocuğa sahip ebeveynlerde bakım 

gereksinimlerinin belirlenmesi ve tedaviye olan uyumun artırılmasına ilişkin girişim 

çalışmalarında annelerin katılımının daha yüksek olduğu görülmektedir (Lonabaugh ve ark., 

2018; Kazmerski ve ark., 2019; Saxby ve ark., 2019). Bizim çalışmamızda benzer şekilde 

ebeveyn olarak annelerin katılımı babalara oranla daha yüksekti. Türk toplumu olarak sosyal 

sorumlulukların paylaşımında annelerin çocukların bakımı konusunda daha çok sorumluluk 

alıyor olması çalışmamıza annelerin katılımının daha yüksek olmasının nedeni olduğu 

düşünülmektedir.   

Çalışmada ebeveynlerin en çok doğru yanıt verdiği soru kategorisi beslenme olmakla birlikte, 

sonrasında; hava yolu temizliği, genel bilgi ve enfeksiyonlardan korunma kategorileri 

gelmektedir. En az doğru sayısı KF’de psikososyal durum kategorisine verilmiştir. Yetersiz 
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beslenme, KF’de sık görülen bir özellik ve komorbiditesi olarak bildirilmektedir. KF’li 

çocuklarda beslenme durumu, solunum fonksiyonu ve sağkalım arasında güçlü bir ilişki 

olduğu bilinmekte ve bu nedenle beslenme yönetimi KF hastalarında standart bakım kabul 

edilmektedir (Turck ve ark., 2016). KF’de bakım kalitesinin geliştirilmesinde ebeveynleri 

bilgilendirmeye yönelik hemşireler tarafında geliştirilen bakım Kılavuzlarının, KF’li 

çocukların yaşam kalitelerini ve sürelerini artırdığını bildirmektedir (Koeller ve Meyer, 2016). 

Bu amaçla geliştirilen beslenme kılavuzlarının kullanıma ilişkin araştırma sonuçlarına 

bakıldığında, KF’li çocukların beslenmelerinin değerlendirilmesinde klinik rehberler 

kullanılması iyi klinik sonuçlara neden olduğu fakat rehberlerin kullanımı için mentor 

eğitimlerine ihtiyaç olduğu bildirilmektedir (Ruseckaite ve ark., 2018). KF’de var olan 

akciğer kapasitesinin korunması ve artırılması beklenen yaşam süresinin uzaması ile doğrudan 

ilişkilidir (Bell ve ark.,2020).  Bu açıdan bakıldığında hava yolarının temizlenmesi ve aerosol 

ilaç uygulamalarının doğru teknik ve zamanda yapılması Psödomanas enfeksiyonlarının 

önlenmesinde KF hastaları için hayati önem taşımaktadır (Moore ve Mastoridis, 2017). 

Nebülizatör temizliği ve uygulamalarına ilişkin ebeveynlerin tutum ve uygulamalarını 

inceleyen bir çalışmada, ebeveynlerin KF için geliştirilen bakım kılavuzlarına uyum açısından 

bir boşluk görüldüğü bildirilmektedir (Murray ve ark., 2019).  Çalışmamızda hastaneye daha 

sık yatan ve KF eğitimlerine katılan ebeveynlerin doğru yanıt sayılarının daha yüksek 

olduğunu belirlenmiştir. Hemşirelik girişimleri ile desteklenen KF’li çocuk ve ebeveynlerinin 

bilgi düzeyinin artmaktadır.  

KF’li çocukların bakım vericilerin hastalığa ilişkin bilgilendirilme gereksinimleri ve bu 

gereksinimin hangi düzeyde karşılandığına yönelik sınırlı kanıt bulunmaktadır (Savage ve 

ark., 2014). Bakım vericiler çocuklarının hastalık ile uyumunun artırılmasında bilgi ve 

danışmanlık gereksinimlerinin olduğunu bildirmektedirler. Özellikle adolesan dönemden 

yetişkin servislerine geçişlerde KF çocuk ve bakım vericilerinin eğitim ihtiyaçlarının 

karşılanması olumlu bakım deneyimleri ile ilişkilendirilmektedir (Coyne ve ark., 2018). 

Hemşireler ebeveynlerin eğitim ihtiyaçlarının belirlenmesi ve karşılanması sürecinde 

işbirlikçi ve özdenetimi güçlendirmeye yönelik girişimleri nedeniyle ebeveynlerin ilk olarak 

başvurdukları sağlık bakım profesyoneli olarak tanımlanmaktadırlar (Gormley ve ark., 2014). 

Bakım vericilerde hastalık yönetimine ilişkin bilgi düzeyinin artırılması ebeveyn ve çocuk 

için günlük yaşamda karşılaşılan birçok problemin çözümünde etkili olduğu bildirilmektedir. 

Ebeveynlerin bilgi düzeylerinin artırılmasına yönelik girişimler ebeveynler tarafından kabul 

görmekte ve bir ihtiyaç olarak bildirilmektedir (Kazmerski ve ark., 2019;Powell ve ark., 

2019). Literatür ile benzer şekilde bu çalışmada da ebeveynlerin hastalık yönetimine ilişkin 

bilgi almış olmaları ve hastaneye sık yatmaları doğru yanıt sayısını artırmıştır. Bu çalışmada 

ebeveynlerin KF’de hastalık yönetimine ilişkin toplam doğru yanıt ortalaması 32.92±6.55 

olarak belirlenmiştir. KF'li çocuklar ve ebeveynlerine çevrimiçi bir bilgilendirme ve 

danışmanlık verilen bir çalışmada, ebeveynlerin hastalık yönetimi konusundaki bilgi düzeyini 

artırdığı ve KF’li çocuk ve ebeveynlerini güçlendirdiği sonucuna varılmıştır (Kirk ve Milnez, 

2016) Bu açıdan bakıldığında nadir hastalık kategorisinde ve kalıtsal bir hastalık olan KF’de 

hemşirelik eğitim girişimleri ulaşılabilir ve deneysel olarak uygulanasına ihtiyaç vardır  

SONUÇ VE ÖNERİLER 

 Ebeveynlerin hastalığa ilişkin sahip oldukları bilgi düzeyi KF’li çocuklarının 

bakımında karşılaştıkları problemlerin çözümü ve hastalık yönetim becerisi ileriye yönelik 

olası risklerin azaltılmasında etkili bir faktördür. KF’de beklenen yaşam süresinin uzatılması, 

enfeksiyonlara bağlı akciğer alevlenmelerinin en aza indirilmesi ile doğrudan ilişkilidir. Bu 

açıdan bakıldığında ebeveynler havayollarının temizlenmesi ve aerosol ilaçların kullanımında 

doğru tekniklerin kullanılması, enfeksiyonların önlenmesi, beslenmenin güçlendirilmesi ve 

psikososyal destek konularında hemşirelik eğitim girişimleri ile desteklenmelidirler.  



   

185 
SCAR, 2024;3(1):177-186 

 
Araştırma Makalesi           

  

Araştırmacıların katkı oranı beyanı: 

Finansman beyanı: Finansal destek yoktur. 

Etik Kurul Kararı: Necmettin Erbakan Üniversitesi ilaç ve Tıbbi Cihaz Dışı Araştırmalar 

Etik Kurulu’ndan (Sayı:131/2021/3233 Tarih:07.05.2021) 

Çatışma beyanı: Yazarlar arasında çıkar çatışması yoktur 

Destek ve teşekkür: Araştırmaya katılan sevgili ebeveynlere teşekkür ederiz. 
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