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1. OZET

SEREBRAL PALSILI COCUKLARIN ANNELERININ BAKIM YUKU VE
ETKIiLEYEN FAKTORLERIN BELIRLENMESI

Bu calisma, Serebral Palsili (SP) c¢ocuklarin annelerinin bakim yiikii ve etkileyen
faktorlerini belirlemek amaciyla yapilmistir. Veriler Ocak- Mayis 2020 aylar1 arasinda
toplanmistir. Arastirmanin drneklemini, Istanbul ilinde bir Fizik Tedavi Hastanesinde,
0-18 yas araliginda takip ve tedavisi devam eden Spastik Tip Serebral Palsi tanili
cocuklarin anneleri olusturmustur. Aragtirmanin verileri; Anne-Cocuk Bilgi Formu ve
ZARID Bakim Yiikii Olgegi kullanilarak toplanmistir. Anket formlar1 ¢alismaya
gonillii annelere verilmis olup g¢alisma hakkinda detayli bilgi verildikten sonra
cevaplanmasi istenmistir. Verilerin analizi, SPSS 22.00 istatistik paket programi
kullanilarak yapilmigtir. Bu ¢alismada Annelerin Bakim Yiikii puan ortalamasinin
4439 £ 11,60 (17-73) oldugu belirlenmistir. Calismada, Gocuguna baskasinin
bakmasini isteyen annelerin, istemeyenlere gore; gln i¢cinde kendisine ayirdig siire 1
saat ve altinda olan annelerin, 2 saat ve iizerinde olanlara gére bakim yiikii puan
ortalamlarmin yiiksek oldugu bulunmustur. Ayrica, gun igindeki bireysel sdresini
yetersiz algilayan annelerin, yeterli algilayanlara gore ve genel ruhsal durumunu
yorgun veya Uzuntull olarak nitelendiren annelerin, mutlu nitelendirenlere gore bakim
yukil puan ortalamasinin yiiksek oldugu saptanmistir. Bu dogrultuda, annenin bakim
verme yukinl destekleyen bireylerin varligi ile kendine ayirdigi siirenin arttirilmasi
ve sosyal acidan her alanda desteklenip, bakim verme yiikiiniin psikolojik etkilerinin

kaldirilmasi igin ¢aligsmalar planlanmasi 6nerilebilir.

Anahtar Kelimeler: Anne, Bakim Yiikii, Etkileyen Faktorler, Serebral Palsili Cocuk



2. ABSTRACT

DETERMINATION OF BURDEN CARE IN MOTHERS OF CHILDREN
WITH CEREBRAL PALSY AND EFFECTIVE FACTORS

This study was conducted to determine the burden care in mothers of children with
Cerebral Palsy (CP) and effective factors. The data were collected between January
and May of 2020. The study was consisted of the mothers of children diagnosed with
spastic type Cerebral Palsy, who are under follow-up and treatment in the public
Physical Therapy Hospital in Istanbul, aged 0-18 years. The data were collected by
using the Mother- Child Information Form, and Zarid Caregiver Burden Scale. The
questionnaire forms were given to the volunteer mothers and they were asked to be
answered after detailed information about the study was given. Data analysis was made
using SPSS 22.00 statistics package program. In this study, the mean score of
Caregiver Burden Scale was determined as 44.39 + 11.60 (range 17-73) in mothers. It
was found that the average score obtained by the mothers who wanted someone else
to take care of their children compared to those who did not, and the average score
obtained by the mothers who had an individual duration of 1 hour or less during the
day compared to those who had 2 hours or more. It was determined that the average
score obtained by mothers who perceived their individual time insufficiently in the day
compared to those who perceived sufficient, and the average score obtained by
mothers who described their general mental state as tired and sad compared to those
who described them as happy. As a result, it is suggested that the mother presence of
individuals who support the burden of caregiving increases the time she devotes to
herself, and to support socially in every field and plan studies to remove the

psychological effects of caregiving burden.

Keywords: Mother, Burden Care, Effective Factors, Cerebral Palsy



3. GIRIS VE AMAC

Serebral palsi (SP); beyinde meydana gelen ve ilerleyici olmayan lezyonlardan
kaynaklanan, anormal kas tonast, derin tendon refleksi, primitif refleksler ve postural
reaksiyonlarda degisiklikler gibi klinik belirtilerle karakterize bir bozukluktur (1, 2).
Hareket (motor) ve postiir bozuklugu olarak da tanimlanan Serebral Palsi, cocukluk
caginda en sik goriilen kronik hastaliklardan biri olup, goriilme sikliginin 1000 canli

dogumda 2-4 arasinda oldugu bildirilmektedir (3, 4).

Serebral Palsi’ li ¢ocuklarin yasayabilecekleri sorunlar ¢ocugun yasina, beyinde
etkilenen alana bagli olarak farkli belirtiler gostermesi ile birlikte, alt ekstremiteleri
genel anlamda zayif, kaba motor fonksiyon Olgiitleri ise karmasik gelisimler
gosterebilmektedir (3, 5). Serebral Palsi’ de néropatolojik, etiyolojik, klinik 6zellikler
ve klinigin siddetine gore siniflama yapilabilmektedir. Bunlardan en sik kullanilan
smiflama, motor bozuklugun dagilimina gore olan simiflamadir (6). Bu smiflama
sistemi icinde Spastik Tip Serebral Palsi %80 orani ile en sik karsilasilan tipdir (7).
Genel olarak, SP’ li ¢ocuklarin gelisimlerinde bozukluk vardir ve zaman igerisinde
hareketleri patolojik hale gelebilmekte, istemli kas ve el kol hareketlerinin

kontrollerinde zorluk veya belirgin motor aktivite yoklugu goriilebilmektedir (8).

Serebral Palsili cocuklarin tedavisinde multidisipliner yaklagim ve aile destegi ¢ok
onemlidir (1). Turkiye’ de hasta olan bireye bakim biiyiik olglide aile tarafindan
verilmekte, ailenin bakim vermesi yukiumlilik olarak gorilmektedir (9). Aile
yagamlarint ¢ogunlukla ¢ocuklarinin yasam kalitelerini iyilestirmek dogrultusunda
devam ettirmektedirler (10). SP’ de bagimliliklar1 fazla, 6z bakim aktiviteleri az
oldugu i¢in ailenin ¢ocuga verdigi bakim artmakta ve buna bagli olarak aileyi bircok
faktor olumsuz etkilemektedir. Aileye giren SP’ li cocuk, maddi ve manevi zorluklari
beraberinde getirmektedir. Ailenin bakim yiikiinii belirleyici kilan; engelin turd,
siddeti ve etkileridir. Fiziksel ve zihinsel geriliklerde, gocugun aileye muhtaghig: daha
fazla artmakta olup bu da, ailenin bakimla ilgili sorumluluklarin artmasina sebep
olmaktadir (9).



SP’ li ¢ocugun yasi, motor fonksiyon diizeyi, eslik eden ek problemler, ailenin
ekonomik durumu, psikolojik durumlari, gevrenin verdigi sosyal destek gibi faktorler
aileye yapilacak olan yardimlarin belirlenmesinde nemli rol oynamaktadir. Ozellikle
ailede anneler hastaliktan en ¢ok etkilenmekte ¢ocugun bakim ylkuni daha fazla
ustlenmektedirler (10, 11). SP’ li bir gocuga sahip olma, onun bakimini iistlenme,
annenin yasaminda olumsuz bir¢ok etki yaratabilmektedir. Cocugun gereksiniminde,
tedavisinin planlanmasinda, rehabilitasyonunda ve baska birgok faktérde yogun stres
altina girerek bakim verici rolinl Ustlenmektedir (12). Konuya iliskin yapilan
calismalarda daha c¢ok SP’li cocuklarin fonksiyonel kapasitelerinin etkilenimleri,
yasayabilecekleri genel saglik problemleri ele alinmig, onlara bakim veren
ebeveynlerinin  bilgi  gereksinimine  ihtiyag  duyduklar1  belirlenmistir.
Yasayabilecekleri uzun yorgunluk, stres ve bilgi yetersizlikleri, yasam kalitelerini
etkilemekte, depresyon ve umutsuzluk yasamalarina sebep olabilmektedir. Bu sebeple
annenin ¢evresinden aldig1 sosyal ve psikolojik destek dnemli rol oynamaktadir (8, 13)
Sonug olarak, SP’ li bir ¢ocugun olmasi, aile yasaminda c¢esitli sorunlara neden
olmakta ve anne, ¢ocuk yasadigi siirece onun bakimin {istlenmek zorunda kalmakta
ve sosyal ¢cevresinden uzaklasmaktadir. Bu nedenle ebeveynlerin ve 6zellikle annenin
¢ocugun bakiminda destege gereksinimi vardir (8). Arastirmalar, bakim konusunda
anneler desteklendikge ¢ocuklarin bakim diizeylerinin artigini gostermektedir (14, 15).
Bu da bakim uygulamalariin desteklenmesi i¢in evde ve disarida uygun ve gerekli
olan ¢evre diizenlemelerinin yapilmasinin ve hayati kolaylastiracak girisimlerin

uygulanmasinin gerekliligini vurgulamaktadir (16).

Destek gereksinimi olan SP’ 1i ¢ocuga sahip annenin saglikli yasam bi¢imi
davraniglarinin  gergeklestirebilmesi igin hemsirelerin rolii oldukga fazladir (8).
Pediatri hemsiresinin sorumluluklari arasinda, aile merkezli bakim ile birlikte, engelli
cocuk ve ailesinin bakim gereksinimlerinin ele alinmasi da yer almaktadir. Ancak konu
ile ilgili yapilan ¢alismalarda, hemsirelik alaninda engelli ¢ocuk ve ailesine donuk
calismalarin az oldugu ve rehabilitasyon siirecinde sorunlarin saptanmasinda gii¢liikler
yasandig1 vurgulanmaktadir (17, 18). Bu nedenle annenin ¢ocuga verdigi bakimda

hemsirelerin de rehabilitasyon siirecinde diizenli takip ve saglik bakimlariin



gelistirilmesi, ¢cocuk ve ailelerin soru ve sorunlarinin tanimlanarak primer bakimin

saglanmasi onem tasimaktadir (16, 19, 20).

Bu ¢alisma, Spastik Tip SP’ li ¢ocuklarin annelerinin yasadiklar1 bakim yikiinii

ve etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaciyla yapilmistir



4. GENEL BILGI

4. 1. Serebral Palsi

4.1.1. Serebral Palsinin Tanim

Serebral palsi (SP) gelisen fetal veya infant beyninde meydana gelen ilerleyici
olmayan bir lezyon sonucunda olusan aktivite limitasyonlarina neden olan yasla
degisebilen, kalict motor islev, hareket ve postiir gelisiminin bir takim kalici
bozuklugudur. Serebral palsinin motor bozukluklarina ¢ogunlukla duyu, biligsel, algt,
iletisim ve davranis bozukluklari ile nobetler de eslik edebilmektedir. Anormal kas
tonusu, derin tendon reflekslerinde, primitif reflekslerde ve postural reaksiyonlarda

degisiklikler gibi klinik semptomlari igerir (21).

SP bir hastalik degil, birgok farkli etyoloji ve nérolojik bozukluklari igine alan
tanimlayici bir deyimdir. SP’de klinik durum biiyiime ve santral sinir sisteminin uyum
yetenegine ve olgunlagsmasina bagli olarak zaman i¢inde iyilesebilir. Omurilik,

periferik sinirler ya da kaslarla ilgili motor bozukluklar SP tanimi igine girmez (22).

Ana 0gesi motor fonksiyon bozuklugu olmasia ragmen siklikla tabloya duysal
eksiklikler, davranis bozukluklari, 6grenme bozuklugu, duysal entegratif fonksiyon,
konusma ve dil bozukluklar1 ve agiz-dis bozukluklart dahil olmak uUzere gesitli
bozukluklar da eklenir (2).

SP tablosu dogum oncesinde, dogum sirasinda ve dogum sonrasi erken donemde
olusan beyin lezyonlarinda gortiliir. Beynin erken gelisim donemi ilk 18 ay olmakla
birlikte 6 yasa kadar olusan ve ilerleyici olmayan beyin lezyonlarinin timi SP olarak
adlandirilir (23).

4. 1. 2. Epidemiyoloji ve Etyoloji

Cocukluk ¢aginda en sik goriilen norolojik engellilik nedeni olan SP (lkelere gore
farkli sikliklarda goriilmekte olup ortalama 2-3/1000 seklindedir (24). Ulkemizde



yapilan bir calismada 2-16 yas cocuklarindaki SP sikligin1 1000 canli dogumda 4.4
olarak bildirilmistir (25).

Ulkemizde bu oranin fazla olmas1 akraba evlilikleri, hamilelik doneminde gegirilen
hastaliklarin fazla olmasi, yetersiz saglik kontrolleri, olumsuz dogum kosullari, bebek
bakim hizmetlerinin yetersiz olmasi, ebeveynlerin egitim diizeyinin diisiik olmasi,

olumsuz sosyo-ekonomik ve kulturel faktorlere bagli olarak agiklanmaktadir (26).
4. 1. 3. Etyolojik Faktorler

SP’ nin c¢ocuklarda gorilmesinin nedenleri arasinda prenatal, perinatal, postnatal
faktorlerden soz edilmektedir (21, 27). Ulkemizde iyi sosyoekonomik durumlu
ailelerin ¢ocuklarinda daha fazla prenatal sebepler, k6tu sosyoekonomik durumlu
ailelerin ¢ocuklarinda perinatal sebepler etkendir. Asagida bu risk faktorleri ele

alinmustir.

4.1. 3. 1. Prenatal Risk Faktorleri

Vakalarin %80’ i prenatal sebepler nedeniyle gelismektedir. Bunlar:
e Kalitimsal hastaliklar

e Cogul gebelik

e Gebelik enfeksiyonlar1 (TORCH- Oksoplazmozis, Rubella, Cytomegaloviris

(sitomegalovirs) ve Herpes Simpleks Virs)

e Annenin metabolik hastaliklar1 (Diyabet, hipo/hipertiroidi, gebelik toksemisi)
e Amniyon s1v1 azlig1 nedeni ile fetiis durus bozukluklar

e Prenatal beyin kanamasi

e intrauterin anoksi kaynag1 ya da fetusun kan akiminin azalmasi (Plasenta yetmezligi,

maternal hiper/hipotansiyon, respiratuvar uyumsuzluk, anemi)



e flac kullanimi

¢ Rh uyumsuzlugu

e {Ik trimesterde radyasyona maruz kalma

¢ Annenin aliskanliklar1 (Alkol, sigara vs.)

¢ Beyin, damar ve iskelet yapilarinin bozuk gelisimine bagl gelisimsel defektler
e Cocuk diistirme denemeleri (Mekanik veya toksik, teratojenik ajanlar ile)

e Abdominal travma

4.1. 3. 2. Perinatal Risk Faktorleri

e Prematurite (36 haftadan kicuk), diisiik dogum agirhigi (2500 gramdan kiicuk), zor
dogum

e Plesantal anomaliler

e Dogum asfiksisi

e Diisiik APGAR skoru

e Anormal gelis

e Travma

e Enfeksiyon

¢ Bradikardi ve hipoksi

4. 1. 3. 3. Postnatal Risk Faktorleri

e Neonatal hiperbiluribinemi



¢ Neonatal enfeksiyonlar, sepsis

e Kafa travmasi

e Konviilsiyonlar

e Merkezi sinir sistemi infeksiyonlari

¢ Erken ¢ocukluk donemi atesli hastaliklar
e Koagulopatiler

e Zehirlenmeler (26, 28).

4. 2. Serebral Palside Siniflandirma

SP, noro-motor bozukluklar: ile kendini gdsteren beyin lezyonlarina bagli, anormal
kas tonusu ve refleks dizensizlikleri ile karakterize bir hastaliktir. Serebral Palsi’ de
norolojik tutulumlar farkli oldugu i¢in birgok siniflandirma kullanilmaktadir (23). Bu
siniflandirmalar igerisinde en sik kullanilan, motor bozuklugunun viicuttaki dagilimi
ve klinik bulgulara yapmis oldugu, SP Gozetim Grubu’ nun (Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe) siniflandirma sistemidir (29). Bu sistemde etkilenen viicut kisimlari,
etkilenme siddeti, hareket bozulmasinin tipi ve lezyonun yerine gore siniflama

yapilmaktadir. Bu siiflandirma;

- Spastik tip (piramidal):

Monopleji, Dipleji, Hemipleji, Tripleji, Quadripleji
- Diskinetik tip (ekstrapiramidal):

Atetoid, Koreik, Koreoatetoid, Distonik

- Ataksik tip

- Mikst tip (24, 30).



ismi Tutuium B Tim Vicut Tutummu |

Spastik Diskinetik Ataksik
. P"ﬂ. f -’}_\r.- 3 i = kn:ej’um

£ 414

Hemiplejik Diplejik Tiom Vieut Atetaid Distonile Ataksik

Piramidal Ekstrapiramidal

Sekil 1: Serebral Palsi tiplerinin dagilimi(30).

4. 2. 1. Spastik Tip Serebral Palsi

Ekstremitenin pasif hareketlere gosterdigi fizyolojik direncin artmasina spastisite
denilir ve beynin korteksindeki lezyonlardan kaynaklanir. Serebral Palsi tiplerinde
yaklasik %80 civarinda en sik karsilagilan tiptir. Kas tonusunda artis, stereotipik ve
kisitlt hareket paternleri, ilkel ve tonik reflekslerin kaliciligi, kontraktur ve deformite
olusumu, hiperrefleksi, aktif ve pasif eklem hareket agikliginda azalma ile
karakterizedir (1, 23).

Spastik monopleji: Tek alt-tst ekstremite tutulumu izoledir. Monopleji tipi nadir

gortlmektedir. Klinigi hafif seyretmektedir ve ¢ogunlukla tan1 konulmamuistir (1).

Spastik hemipleji: Dogum o6ncesinde, dogum sonrasinda vaskiiler inflamasyon ve
travma gibi nedenlere bagl olmakla birlikte SP’ de en yaygin olarak goriilen tiptir.
%70-90’ 1 konjenital seyretmektedir. Tutulum st ekstremitede alt ekstremiteden daha
fazladir. Spastik hemiplejide strabismus, algisal ve 6grenme bozukluklari, oromotor

ve somatosensoryal disfonksiyon gortlmektedir (31).
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Spastik dipleji: En sik prematiirlerde goriiliip Little’s hastaligi olarak bilinir. Tutulum
govde ve alt ekstremitelerde Ust ekstremiteye gore daha fazla olup tim viicut etkilenir.
Spastik adduktorlar, gastroknemius ve kalga fleksorlerinden dolay1 diplejik yiirtime,
%63 oraninda goérme defektleri, %50 oraninda strabismusun sik oldugu géz bulgulari,

%30 oraninda kognitif bozukluk, %20-25 oraninda ndbetler goriilmektedir.

Spastik tripleji: Spastik quadriplejiye benzemekle birlikte makaslama ve parmakucu
yiiriiyiisiit mevcuttur. Genelde her iki alt ekstremite ve tek st ekstremitede tutulum

vardir. Ug ekstremite tutulmaktadur.

Spastik quadripleji: Spastik SP” nin en agir tipi olup, kollar bacaklardan daha fazla
etkilenmistir. Tutulum asimetrik olabilir ve tim ekstremiteler spastiktir. Agir seyreden
cocuklarda ileri yaslarda spastisite nedenli eklem kontraktiirleri olusabilir.
Hastaliklarin goguna MR(mental retardasyon), %30’ una ise epilepsi eslik etmektedir
(32).

4. 2. 2. Diskinetik Tip Serebral Palsi

Ekstrapiramidal hareket paternleri ile karakterize olup perinatal asfiksi, bazal ganglion
hasar1 ya da siddetli sarilik ile birlikte gelisir. Mental durumu normal olup iletigim

bozuklugundan kaynakli mental retarde sanilabilir (1).

Atetoz: Spastik SP’ li ¢ocuklarin %15 inde olup, Ozellikle distal ekstremitelerde

istemsiz, yavas ve kivrimli hareketler goriilmektedir.

Korea: Genellikle bas boyun ve ekstremitelerde aniden diizensiz sigrayici tarzda

hareketler mevcuttur.

Koreoatetoz: Atetoz ve koreiform hareketleri icermektedir. Cogunlukla biiyiik

amplitidli istemsiz hareketler olusmaktadir

Distoni: GOvde ve ekstremitelerin proksimalinde yavas ve ritmik tonus degisikligi ile

gelisen hareketlerdir. Postiirde anormallikler gérilmektedir (1, 23).
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4. 2. 3. Ataksik Tip Serebral Palsi

Serebellumdaki néronlorda gelisimsel etkilenme olur. Hipotoni, diisiik postural tonus,
denge bozuklugu, istemli hareketlerde bozukluk gorilur. Ataksi tanisinin
konulabilmesi igin ¢ocugun yurtyebilmesi gerekmektedir. Nistagmus, zayif goz

takibi, mental retardasyon, zayif artikulasyonlu konusma eslik etmektedir (1, 23, 32).

4. 2. 4. Hipotonik Tip Serebral Palsi

Primitif reflekslerin bulunmamas: ile kas tonusu ve germelerde azalmayla birlikte
atetoz veya stpastisite olusumanda gegis evresi olarak gortliir. Kasta yeterli derecede
kasilma ve gevseme olmaz, kas liflerinin uyarimi i¢in esik degeri saglanmaz ve

hareketi baglatmada yeterli seviyede motor tinite bulunmaz (23, 33).

4. 2. 5. Mikst Tip Serebral Palsi

SP hastalarmin %10’ unu olusturan mikst tip, spastik, koreatetoik ve ataksik SP
bulgularinin birlikte goriilmesiyle olusur. Mikst tip, artmis kas tonusu ile spastik tip,
gergin ve sert kas olusumu ile atetoid tip serebral palsinin istemsiz hareketlerini
icermektedir (1, 23, 33, 34).

4. 3. Serebral Palsili Cocuklarda Gorulen Problemler

4.3.1. Gorme Problemleri

Serebral Palsi’ de goz ile ilgili problemler %50-80" inde gdrilebilmektedir.
Okilomotor kontrol gruplarinda gz kaslarinda problemler olmaktadir. Kirma
kusurlari, goz tembelligi, strabismus, korlik, nisgasmus, hemianopsi, gérme alani
defektleri gibi problemlere rastlanilir. G6z problemlerinin en sik gorildiigi tip
Diplejik Serebral Palsi ve Quadriplejik Serebral Palsidir. G6z problemlerinin en az

goriildiigii tip ise Diskinetik Serebral Palsidir (35).
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4. 3. 2. Isitme Problemleri

Serebral Palsi’ li gocuklarda %25 oraninda isitme kayb1 olmaktadir. En sik rastlanilan
ise dogum kaynakli santral sinir sistemi enfeksiyonlarindan, TORCH gorulmektedir
(28, 36). Serebral Palsi’ li cocuklarda en az %12 oraninda sinirsel isitme kaybina
rastlanilmaktadir. Isitme kayb1 yasayan cocuklarin %47 si Koreoatetoik tip Serebral
Palsi’ de bunun ardindan da %22.6” s1 Spastik Quadriparezi tip Serebral Palsi’ de
goriilmektedir. Isitme kayb1, kernikterus, yenidogan menenjiti, diisikk dogum agirligs
bulgusu olan Serebral Palsi’ li cocuklarda daha sik gozlenmektedir (37).

4. 3. 3. Solunum Sistemi Problemleri

SP’ li cocuklarda solunum kaslarinin yetersiz kontrolii ile pulmoner aspirasyon,
mukosiliyer klirens mekanizmasinin bozulmasi, bronsektaziye neden olan tekrarlayan
enfeksiyonlar, kifoskolyoz, Ust ve alt hava yol obstriiksiyonlar1 sik goriilmektedir.
Yutma giicliigii yasayan cocuklarda en sik rastlanilan problem aspirasyonlardir.
Aspirasyondan dolay1 akcigerlerde hava yolu tikanikliklari, enflamasyon ve restriktif

akciger vakalarinda kotiilesme meydana gelmektedir (1, 21, 38).
4. 3. 4. Epilepsi

Epilepsi, SP’ li ¢ocuklarda sik rastlanan, genelde tiim tiplerinde olmakla birlikte %22-
40 oraninda goézlenen norolojik sorundur. Konvilziyonlar hemiplejik ve tetraplejik
SP’ li ¢ocuklarda daha fazladir (39). Dogumdan sonra olusmus SP’ li ¢ocuklarda
cogunlukla tonik klonik kasilmalarla grand mal veya kompleks parsiyel
konvlziyonlar gorilur (40). Uygun antiepileptik ilag tedavisi yapilamayan ¢ocuklarda
konvilziyonlar mental gelisimini olumsuz etkiler ve g¢esitli nedenlerden dolay1

tedaviye yanit degisir (41).
4. 3. 5. Gastrointestinal Problemler

SP’ li ¢ocuklarin %80-90 oraninda gastrointestinal problemler gorulmektedir (42).
Kasilmalar ile birlikte karin i¢i basingtaki artig, uzun siireli supin pozisyonda yatmaya

bagl gastrodzofajiyal refliiye, beslenme bozukluklari, yetersiz rektal sfinkter kontroli
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konstipasyona neden olmaktadir (22). Ayrica kusma da gastrointestinal problemler
arasinda goriilmektedir (34). Yutma giicligii, tonus azligi, emmede bozulma,
hiperaktif 6giirme refleksi kaybi1 beslenme problemlerine neden olur buda biiylime
gelismeyi olumsuz etkiler (25). Gegis siire artis1 nedeni ile gastrointestinal mobilite

bozuklugu olusur (43).
4. 3. 6. Uriner Sistem Problemleri

SP’ li ¢ocuklarda siklikla tiriner inkontinans gorilmektedir. Motor ve zihinsel
islevlerdeki bozuklugun kademesine gore engelleme yoniinde islev gdren kortikal
fonksiyonlarda problem meydana geldigi i¢in normal mesaneden noropatik mesaneye
kadar giden Uriner kontinans bozukluklar1 olusmaktadir (44). Beyin tutulumu
fazlalastikca diger sistemsel bulgular da o kadar fazlalasmaktadir. Fakat beyin
tutulumunun hafif seyirlerinde bile yiksek kortikal fonksiyonlarda bozukluk meydana
gelebilmektedir (45). Serebral Palsi’ 1i c¢ocuklarda idrar torbasi hacmindeki

yetersizlikte inkontinans sikligini artirmaktadir (46).
4.3.7. Agn

Norogelisimsel ve ndromuskiiler rahatsizliklari olan ¢ocuklarda agriya sik
ratlanilmaktadir (47). SP ’de sirt agris1 yaygindir fakat Hemiplejik SP tipinde sirt
agristyla az karsilasilmaktadir (28). Agr1 SP’ li gocukta aktivite katilimini hareket
kapasitesini ve uyku durumunu olumsuz etkilemektedir (48). Agrisiz olan ¢ocuk ile
agrili olan ¢ocuk karsilastirildiginda agrili olan ¢ocugun aktivitelerden kagtiklar1 bu
yuzden de hayat kalitesinin diistiigii goriilmektedir (47, 49, 50). SP’ li ¢ocuklarda
erken donemde agr tanilamasi agrinin ¢ocuk iizerindeki problemleri kontrol altina
almabilmesi icin onemlidir. Ik olarak yapilabilecek agrmmn sorgulanmasidir (51).

Agrmin olus zamanu ile ilgili ¢ikarimla dogru zamanda tedavi gergeklesebilir (52).
4. 3. 8. Dis Problemleri

SP’ li ¢ocuklarda dis minesi problemi (primer veya yiksek bilirubin sebepli), dis
kapanis bozuklugu (spastisite sebepli), ¢rtk (beslenme problemi sebepli), jinjival
hiperplazi (antiepileptik ila¢ kullanim sebepli) problemler gérilebilmektedir (53).
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4. 3. 9. Uyku Bozuklugu

Uyku sorunu SP’ li gocuklarda daha sik rastlanilirken normal gelisimli ¢ocuklarda %5
oraninda rastlanilmaktadir (54). SP’ li ¢ocuklarda uyku uyaniklik arasinda gegis
problemleri, uykuya dalma ve devaminda siirdiirme giicliigii, giin i¢inde yaygin uyku
hali, uyku halindeyken solunum problemleri gorulebilmektedir (55). Sik goriilen bir

diger problem ise obstriiktif uyku apnesidir (56).

4. 3. 10. Konusma Bozuklugu

SP” li gocuklarda %41-81 oraninda motor bozukluk ciddiyeti ve tipi ile iligkili
konugsma problemi goriilmektedir. Konusmada ve ses olusumunda guclik
cekmektedirler. Gogiis kafesi kas tutulumu sebepli solunum gii¢liigii, larenks
kaslarinin tutulumu sebepli fonasyon gii¢liigli, oromotor fonksiyon problemine bagl

artiktlasyon bozuklugu olusmaktadir (57).

4. 3. 11. Kognitif Bozukluk

SP’de dil kullanma, bellek, dikkat, sorun ¢6zme gibi ylksek kortikal fonksiyonlar
etkilenebilir (58). Mental retardasyon ve 6grenme zorlugu hafif dereceden, ciddi

bozulmalara ve bagimsiz yasayamamaya dogru genis bir alan1 kapsar (59).

4. 3. 12. Kas iskelet Sistemi Problemleri

Motor gerilik ve spastisite kaynakli skolyoz, kontraktiir, kismi ¢ikik ve kalca ¢ikig
olabilmektedir (60). Kisitli hareket, yetersiz beslenme sonucu kalsiyum ve D vitamini
alimmin azalmasi, gegmis kirtk dykdsii, antikonvilzan ilag tedavisi, viicut yag orani

diistikligii, azalmis kemik mineral yogunlugu osteoporoza neden olmaktadir (61).

4. 3. 13. Disfaji

Motor fonksiyon geriligi, hipotoni, spastisite, ¢igneme hareketlerinde ve dudak
kapanmasinda yetersizlik, dilin retraksiyonu gibi nedenlerden dolayr yutma

fonsksiyonlar1 etkilenmektedir (42, 62).
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4. 3. 14. Salya Akma Problemi

Yeterli olmayan bas kontrolii, yutkunma azlig1 nedeniyle salya birikimi, fasiyal tonls
azalmasina bagli salya akmas1 goriilmektedir. Hastalarin %10’ unda ciddi bir problem

yaratmakta ve sosyal yasantiy1 olumsuz etkilemektedir (1, 30).
4. 3. 15. Oral Motor Problemler

Cignemede giigliik, yutmada gucluk, artmis 6giirme ve Oksiirme refleksleri gibi
problemler gorilmektedir. Oral motor disfonksiyonu besin alimimini kisitlayarak

beslenme yetersizligine neden olur (30).
4. 3. 16. Davranis Problemleri

Normal ¢ocuklarla kiyaslandiginda SP’ li ¢ocuklarda davranis problemleri %25
oraninda daha fazla goriilmektedir. Inatgilik, bagimlilik, dikkat eksikligi, hiperaktivite
gibi problemler ile karsilasilmaktadir (63).

4. 4. Serebral Palsi’de Fonksiyonel Seviye

SP’ de fonksiyonel degerlendirmeler i¢in SP’ nin siddeti, tipi ve motor yeteneklerinin
belirlenmesi gerekmektedir. Degerlendirme yapilirken normal motor fonsiyon gelisim

olarak surduriilmeli fakat SP” ye 6zel olan problemlere de dikkat edilmelidir (32, 64)
4. 4. 1. Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS)

1997’ de hareket bozuklugunu siniflandirmak igin Palisano ve arkadaslari tarafindan
cikartlmistir. KMFSS oturma, transferler ve hareketlilik kavramlart iizerinde duran
cocuk tarafindan baslatilan harcketlere dayanir. KMFSS’ ye gdre motor fonksiyon
yetenegi 5 seviyeden olugmaktadir. Siniflandirma sisteminin temelinde seviyeler
arasindaki farklar ¢ocugun yasaminda anlamli olusuma neden olmalidir. Bu seviyeler
arasindaki farklar fonksiyonel sinirlandirmalara, mobiliteye yardimci cihazlara
(walker, koltuk degnegi, baston) ya da tekerlekli cihaz ihtiyaglarina ve az olarak
hareket niteligine dayanir. Seviye 1’deki ¢cocuklar motor fonksiyon yeteneklerinde ¢ok
bagimsiz, seviye 5°teki cocuklar ise az bagimsiz olarak tanimlandirilmaktadir.
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Siniflama sistemi, 2 yas alt1, 2-4 yas, 6-12, 12-18 yas aralifin1 icermektedir. Dlnya
Saglik Orgiitiiniin “International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF)” siiflamasina ait kavramlara odaklanir (65, 66, 67).

4.4.1. 1.Seviye

2 yas alti: Bebekler oturma dengesi kurabilir ve bu dengeyi bozabilirler. Her iki eli
cisimleri hareket ettirmek icin serbestken otururlar. Ellerini ve dizlerini kullanarak
emeklerler, viicutlarini ¢ekerek ayaga kalkarlar, esyaya tutunarak adim atarlar. 18 ay-

2 yas arasinda cihaz kullanimina ihtiya¢ duymadan ytirtirler.

2-4 yas arast: Cocuklar objeleri hareket ettirmek icin iki elleri serbest yerde otururlar.
Yetigkin yardimi olmadan yerde oturur ve ayaga kalkarlar. Yardimci cihaz olmaksizin

yurarler.

4-6 yas arast: Sandalyeye el desteksiz ¢ikar oturur ve kalkarlar. Nesnenin destegine
ihtiya¢ duymadan yerden kalkar ve otururlar. Cocuklar ev igi ve ev dis1 yiiriiyebilirler.

Merdiven ¢ikabilirler. Sigrayabilme ve kosma yetenekleri vardir.

6-12 yas aras1: Cocuklar i¢ ve dig mekanlarda yiiriiyebilir yardim olmadan kaldirim ve
merdiveni kullanabilirler. Kogsma ve ziplama yetenekleri vardir. Ancak ileri kaba

motor becerilerinde sinirlamalar vardir.

12-18 yas arasi: Her ortamda yiiriiyebilirler. Yardimsiz kaldirinm ve merdiven
cikabilirler. Kosma ve ziplama yetenekleri vardir. Ancak ileri kaba motor becerilerinde

sinirlamalar vardir.
4.4.1.2. 2.Seviye

2 yas alt1: Bebekler yerde oturmakta devamlilik saglarlar. Dengeyi koruyabilmek igin
de ellerini kullanirlar. Elleri ve dizleri Uzerinde emekleyebilir ya da karni {izerinde

strdndrler. Kendini ¢ekerek kalkar esyaya tutunarak adim atabilirler.

2-4 yas arasi: Cocuklar yerde otururlar ancak iki el serbest oldugunda nesneleri tutmak
igin zorlanirlar. Yetiskin yardimi olmadan oturur ve bozarlar. Dengeli bir zeminde
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ayakta dururlar. Resiprokal bir sekilde emeklerler, esyalara tutunarak siralarlar,

yardimet bir cihaz kullanarak yarrler.

4-6 yas arasi. Objeyi hareket ettirmek icin elleri serbestken sandalyeye oturabilirler.
Cocuklar yerden ve sandalyeden kalkarlar ancak kollarini1 kullanacaklar1 sabit bir
zemine gereksinimleri vardir. Yardimci cihaz olmadan ev icinde ve ev disinda da kisa
mesafede dizgin zeminde ydrirler. Trabzandan destek alarak merdiven ¢ikar fakat

kosma ve ziplama eylemini gerceklestiremezler.

6-12 yas arast: I¢ ve dis mekanlarda yiiriiyebilirler ancak bozuk yiizeyler ve toplum ici
kalabalik ortamlarda, dar alanlarda veya elle tasima siras1 denge koordinasyonunda
gucluk cekebilirler. Trabzan destegi veya fiziksel yardimla merdiven kullanabilirler.

Kosma ve atlamada minimal becerileri vardir.

12-18 yas arasi: Geng c¢ogu yerde yiiriir ancak ancak bozuk yizeyler ve uzun
mesafeler, iklim zaman yokus ve kisisel tercihler mobiliteyi etkiler. Glivenlik nedeni
ile dis ortamlarda elle tutulan cihaz kullanabilir. Uzun mesafe yol alinacagi zaman
tekerlekli sandalye kullanilabilir. Trabzan destegi veya fiziksel destek ile merdiven
kullanabilirler (68, 69).

4.4.1. 3. 3.Seviye

2 yas alti: Bebekler alt govde kisim desteklenmesi ile oturabilirler. Kendileri dénebilir

ve karn lizerinde ileri siiriinebilirler.

2-4 yas arasi: Cocuklar ‘W oturusu’ seklinde yerde oturur, yetiskin yardimi olmadan
oturma seklini bozamazlar. Karinlari tizerinde siiriiniirler genellikle resiprokal
hareketler olmadan emeklerler. Dengeli zeminde ayaga kalkarlar ve kisa mesafede
gezinebilirler. Donme ve yonlenmede bir yetiskin yardimina ihtiya¢ duyarlar.

Yardimci cihaz ile kisa mesafe yiiriiyebilirler.

4-6 yas aras1: Sandalyeye oturabilirler fakat gdvde ve pelvis destekli el fonksiyonlarini
artirirlar. Sandalyeye oturmak ve kalkmak icin elleriyle sabit bir zeminde ¢ekme ve

itme yardimina ihtiya¢ duyarlar. Dlzgln yiizeyde elle tutulan yardimci cihaz ile
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yururler. Yetigkin yardimi ile merdiven ¢ikabilirler. Uzun mesafede ve diizgin

olmayan zeminlerde tasinmaktadirlar.

6-12 yas arasi: Elle tutulan yardimci cihaz ile ev i¢inde yiiriiyebilirler. Otururken bel
kemerine ihtiya¢ duyarlar. Otururken kalkmak icin yetiskin yardimi gerekmektedir.
Trabzanlardan tutunarak ya da fiziksel yardim ile merdiven ¢ikabilmektedir. Uzun

mesafede tekerlekli sandalye kullanmakta veya tasinmaktadirlar.

12-18 yas arast: Gengler elle tutulan cihaz kullanarak yuriyebilir. Diger seviyelerdeki
bireylerle karsilastirildiginda bu seviyede hareketlilik tipi, fiziksel yeteneklere
cevresel ve kisisel nedenlere bagli olarak degisebilir. Otururken bel kemerine
gereksinim duyarlar. Oturken kalmada fiziksel destege ve sabit bir destek yiizeye
ihtiyac duyar. Okulda elle itilen veya motorlu tekerlekli sandalye kullanirlar. Trabzan

destegi veya fiziksel destek ile merdiven kullanabilirler.

4.4.1.4. 4.Seviye

2 yas alti: Bas kontroliinii saglarlar, sirt iistii ve yuzusti donebilirler ancak oturma

eyleminde govdesinden desteklenmeye ihtiyaglari vardir.

2-4 yas arasi: Cocuklar yerlestirilen yerde otururlar ancak dengelelerini ve duruglarini
ellerini kullanmadan koruyamazlar. Cocuklar genellikle ayakta durma ve oturma
eylemi icin ona uygun ekipmana ihtiya¢ duyarlar. Kisa mesafe hareketi, donme karin

tizerinde siirlinme veya resiprokal bacak hareketleri olmaksizin emeklerler.

4-6 yas arasi: Bir sandalyede oturabilirler fakat govde kontroli ve el fonksiyon
seviyesini artirmak i¢in uygun oturma diizeneklerine gereksinimleri vardir.
Sandalyeye oturmak ve kalkmak icin elleriyle sabit bir zeminde ¢ekme ve itme
yardimina veya bir yetiskine ihtiya¢ duyarlar. Kisa mesafelerde walker ile gozetilerek
yuruyebilirler. Fakat diz olmayan zeminlerde ve doniislerde denge problemi
yasayabilirler. Toplum iginde tasinirlar ve motorlu tekerlekli sandalye ile mobilize

olabilirler.
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6-12 yas arast: Yetigkin yardim1 veya motorlu tekerlekli sandalye ile mobilize olurlar.
Cocuklar donme, siirinme veya emekleme hareketlerini yapabilirler. Yetigkin yardimi
ile kisa mesafe hareketi saglayabilirler. Evde ve okulda pozisyonlandiginda gévdeyi
destekleyecek sekilde yirite¢ kullanabilirler. Ev disinda elle itilen ya da motorlu

tekerlekli sandalye kullanirlar.

12-18 yas arast: Gengler ¢ogu ortamda tekerlekli sandalye kullanir. Pelvis ve govde
kontroll icin uygun oturma sistemine ihtiya¢ duyarlar. Transferleri icin bir veya iki
kisi destegine ihtiya¢ duyarlar, bu transferi desteklemek i¢in de agirliklarini ayaklarina
aktarirlar. Ev ortaminda kisa mesafede fiziksel destekle, pozisyonlaniginda viicut
destekli yirutec ile yariyebilir veya tekerlekli sandalye kullanabilirler. Motorlu

tekerlekli sandalye uygun degilse de elle itilen tekerlekli sandalye kullanabilirler.
4.4.1.5.5.Seviye

2 yas alti: Fiziki yetersizlikler hareketin istemli kontroliinii kisitlar. Bas ve govde

kontroliinii saglayamazlar. Bir yetiskin esliginde donebilirler.

2-4 yas arasi: Bas ve gévde duruslarini siirdiiremez. TUm alanlarda motor fonksiyon
siirlanmistir. Oturma ve ayakta durmadaki sinirlanmalar uygun ekipman ve yardimet1
teknoloji kullanimi ile kompanse edilemez. Bagimsiz hareket gerceklestiremezler.

Baz1 ¢ocuklar uygun motorlu tekerlekli sandalye kullanimi ile hareketi saglarlar.

4-6 yas arast: Bas ve govde normal durusu kisithidir. Tim alanlarda motor fonksiyon
siirlanmistir. Oturma ve ayakta durmadaki sinirlanmalar uygun ekipman ve yardime1
teknoloji kullanimi ile kompanse edilemez. Bagimsiz harecket gerceklestiremezler,
tasinirlar. Bazi ¢ocuklar uygun motorlu tekerlekli sandalye kullanimi ile hareketi

saglarlar.

6-12 yas arasi: Bas ve govde posturlerini korumada, kol ve bacak hareketlerinde
kontrol saglamada simirliliklar vardir ve elle itilen tekerlekli sandalye ile tasinirlar.
Motor fonksiyon alanlar1 kisitlanmistir. Oturma ve ayakta durmadaki sinirlanmalar
uygun ekipman ve yardime1 teknoloji kullanimi ile kompanse edilemez. Bir yetigkin
yardimi ile ortam degistirebiller ve tasinirlar, bagimsiz mobilize olamazlar.
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12-18 yas arasi: Bas ve gOvde postirlerini korumada, kol ve bacak hareketlerinde
kontrol saglamada simirliliklar vardir ve elle itilen tekerlekli sandalye ile tasinirlar.
Motor fonksiyon alanlar1 kisitlanmistir. Oturma ve ayakta durmadaki sinirlanmalar
uygun ekipman ve yardimci teknoloji kullanimi ile kompanse edilemez. Bir veya iki
yetiskin yardimi ile veya mekanik kaldira¢ ile ortam degistirebiller ve tasinirlar,
bagimsiz mobilize olamazlar. Ileri seviyede uygun motorlu tekerlekli sandalye ile

kendi basina mobilitesini gergeklestirebilir (67, 69, 70, 71).
4. 5. Serebral Palsili Cocuk Ve Aile

Cocuklarin, yasamsal Ogretilerinin, egitimlerinin ilk ¢ekirdegi ailedir. Cocuklarin
saglikli bir sekilde dogup, biiylimesini ve gelismesini istedigi evrensel bir kurumdur.
Cocuklarin davraniglari, toplumdaki rolleri, saglikli yasam siirecek temel aligkanliklari
ailede kazanilmaktadir. Her ¢ocugun bir aileye gereksinimi vardir. Her aile cocugunun
saglikli olmasini ister fakat engelli bir ¢ocuga sahip olundugunda beraberinde birgok
zorluklar getirir. Engelli cocuk sahibi olmak ailenin yasaminda her konuda degisiklige
sebep olmaktadir (72). Ebeveynlerin dogasinda ¢ocuk bakimi olmasina ragmen engelli
cocuktaki bakim gereksinimi, bagimlilik, fonksiyonel sinirliliklar, ebeveynlerin
sorumluluklarin1 degistirmektedir. Ebeveynlerde anne, babaya goére daha ¢ok
sorumluluk tistlenmektedir. SP’ 1i bir ¢ocuga sahip bir annenin sagliginin ve verdigi
bakim ile iligkili olumsuz etkilendigine dair kanitlar vardir (73). Brehaut ve
arkadaslarinin (74) yaptiklari ¢alismada SP’ li cocuga bakim veren ebeveynler, saglikli
cocuga bakim veren ebeveynlerden daha c¢ok saglik problemleri yasadiklari
bildirilmistir. Uguz ve arkadaslarinin (75) yaptiklari ¢alismada engelli ¢ocugu olan
annelerin saglikli ¢ocuk sahibi olan annelere gére daha c¢ok depresyon ve stres
yasadiklart belirtilmistir. SP’li ¢ocugu olan bir aile fiziksel, duygusal, sosyal ve

ekonomik yonlerden etkilenmektedir.

SP’li ¢ocugun bakim zorlugu ve uzun zamanlar almasi aileyi fiziksel acgidan
etkilemektedir. Aile ¢cocugu tasimaktan, her tiirlii bakimmi yapmaktan dolay1 fazla
enerji sarf etmekte ve yorgunluk gelismektedir. Kili¢’in (76) ¢alismasinda bakim veren
bireylerin %90.3” (inde yorgunluk, %85’ inde boyun ve kol agris1, %47.7” sinde bel
fitig1 gelismektedir.
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Her aile saglikli bir ¢ocuk beklerken engelli ¢cocuk sahibi olmasi veya yasamin
ilerleyen donemlerinde hastaligin ortaya ¢ikmasi ailede sok etkisi yaratir ve strese
sokar. Pekcok ailede inkar, sugluluk, kizginlik gibi duygular belirir. Aile kendilerini
basarisiz hisseder (77). Bunun yaninda ¢evreden gelen gocuga merakli bakislar, actyan
yiiz ifadeleri ve konusmalar, rahatsiz edici davranislar da eklenince aile duygusal
olumsuzluklar yasarlar. Ebeveynler cocugun engelinden dolay1 hayal kiriklig1 yasar ve
mutsuz olurlar. Toplum tarafindan acindiklar1 ve dislandiklari igin yetersizlik duygusu
gelisir (78).

Aile ¢ocuk hakkinda yeterli bilgiye sahip olamamasi, cocugun durumunu agiklarken
giicliik ¢cekmesi, gerekli tedavi ve uygun egitim arayisi, zamana, enerjiye ve paraya
olan ihtiya¢ artmaktadir. Bu da sosyal yonden aileyi olumsuz etkilemektedir. Aile bu
durumda sosyal izolasyon olusturup kendilerini ve ¢ocugu toplumdan
uzaklastirabilmektedirler. Ailenin toplumdan soyutlanmamalar1 igin sosyal destek

almalar1 ¢ok 6nemlidir (79).

Engelli bir bireyin olusu ailede ekonomik olumsuzluklara yol acabilmektedir. Aileden
biri engelli ¢ocuga bakim verebilmek igin isini birakabilmektedir. Cocugun tedavisi,
ilaglar, bakimi, kullanacaklari ara¢ gereg i¢in bir¢ok ek harcama yapmak zorundadirlar
(80).

Bu kadar olumsuzluklarin yaninda SP’li ¢ocuga bakim vermede yeterlilik kendine
saygl duyma, kisisel doyum, sevgide artma ve sosyal etkinliklerde iyi rol alma gibi

olumlu etkiler de gelismektedir (81, 82).

4. 6. Bakim Verme Yiikii

SP gibi kronik bir hastaligin ve siirekli bakim almak zorunda olmanin getirdigi zorluk
nedeniyle bu hastalikta bakim yiikii kavrami konusulmaktadir. Tirk Dil Kurumu
(TDK) , bakim terimini: ‘Bakma isi; bir seyi iyi gelistirmek hem de o seyin iyi
durumda kalabilmesi icin harcanan emek; bireyin beslenmesini, giyinmesini vb.
ihtiyaglarimi iistlenmek ve bu ihtiyaglarini saglamak.’ olarak tanimlamaktadir (83).
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Bakima ihitiya¢ duyan kisi ve bakim veren kisi arasinda dengesiz bir gii¢ tanimlamasi
vardir. Cilinkii bakima ihtiya¢ duyan kisi ihtiyaclarimi karsilamak i¢in gii¢, yetenek,
bilgi, talep, maharet gibi kavramlarda bakim vericiye bagimhidir (84). Bakim verme
kavrami tek bir yardimla sinirlanmamaktadir. Bakim verici kisi fiziksel destek, maddi
destek, duygusal destek, kisisel bakim gibi birgok faktori icermektedir (11, 85). Bakim
veren kisi yetersizlikleri veya bir hastalig1 bulunan kisilere bakim verirken karsilastigi
sorunlar, guclikler, bir yukun altina girmesi ve kendisini baskida hissetmesi bakim
verme yuku olarak ifade edilmektedir (86, 87). Bakim verme yiikii emosyonel,
bedensel, psikolojik, ekonomik ve ¢evresel problemlere karsi gelisen bir tepkidir (88).
SP 6nemli sorunlar, guclikler, uzun sirecli bakim ve tadavi gerektiren bir hastaliktir

(78, 89).

Her aile cocugunun saglikli bir sekilde dogmasini ister fakat bazi ailelerde SP tanili
cocuk dogdugunda bir takim problemlerle karsilagilabilmektedir. Aile hastalik
konusunda kaygilanir ve 6nemli 6l¢iide yasamlarini etkiler. SP’ 1i gocuklar cogunlukla
evde bakim gérmektedirler. Bakim vermede gorev ebeveynlere diigmekte ve genellikle
primer gorevi anne listlenmektedir. Anne bakim verici rolii ile gocugun bakim vermede
ihtiyaclarin karsilanmasi, tedavisi gibi siireclerde sorunlarla karsilagsmaktadirlar. Bu
sorunlara yol agan, bakim verme yiikiinii etkileyen faktorler bulunmaktadir. (16, 20,
90).

4. 6. 1. Bakim Verme Yiikiinii Etkileyen Faktorler

Bakim vermede bazi anneler giigliikk yasamadigi gibi giicliikk yasayan annelerde
bulunmaktadir ve annelerin giigliik yasama boyutlar1 birbirinden farklidir (91). Bakim
verme, kisinin fiziksel yapisini, psikolojisini, emosyonel durumunu, sosyal alani ve
ekonomonisini etkilemektedir. Bu konularda pek ¢ok giicliik yasamaktadir. Bakim
vermede yasadigi giigliikklerde birgok neden bulunmaktadir. Bakim verenin yasi, is

durumu, ¢alisir olmasi, egitim seviyesi, dini, kiiltiirii, ekonomik durumu, bakim verme
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konusundaki diistincesi, kendi bedeni, saglik algisi, bakim vermede kendisine yardim
edecek kisinin olmamasi, bakim verme siiresi kendine yeterince zaman ayiramamasit,
hasta bakimi disinda da sorumluklarinin olmasi1 gibi birgok faktér vardir (20). Bu

faktorlerden;

Fiziksel giicliikler; hazimsizlik, istah degisimi, bas agrisi, kronik yorgunluk, viicut
agirh@inda degisim, uyku diizeninin bozulmasi, konsantrasyon bozuklugu, giyimde
daginiklik, bakim veren kisinin kendi bakimina yeterince zaman ayirmadigi igin

sagliginda olumsuz degisimler olarak ele alinmaktadir (20, 92).

Emosyonel guclikler; stres, kaygi, depresyon belirtileri, huzursuzluk, uyumada
giicliik, benlik saygisinin azalmasi, sosyal yasamdan kendini kisitlama, igneleyici
davraniglar, alkol ve ila¢ kullanim artisi, aile i¢i uyumsuzluklar gibi faktorler vardir
(20, 92, 93).

Sosyal giicliikler; bakim verenin aile i¢i ve arkadas cevresi sosyal etkinlikleri
kisitlanmakta, bos vakit dinlenme aktiviteleri simirli olmaktadir. Bireyde kendisini

sosyal izolasyona alma artabilir, kendisini yalniz hissedebilir (85, 90, 94).

Ekonomik ve is ile ilgili giigliikkler; calisir durumda olan bireyler i¢in ¢ocuklarina is
stirecinde bakim verecek kisi bulma konusunda zorluklar ve ekonomik maliyet artis1
giicliikleri ile karsilagsmaktadirlar. Dar gelirli ailelerin ekonomik maliyetteki artis
nedeniyle barindiklar1 evde cocuga ayrilan mekan olmamasi olumsuzluk gelistirir (95,

96).

4. 7. Serebral Palsi’ de Tedavi

SP’ li gocuklarda beyinde olusan hasari iyilestirmek i¢in hendiz bir tedavi yoktur. SP’
li ¢ocuklardaki sorunlar bir biitiin olarak ele alinmalidir. Her c¢ocuk farkli
degerlendirilmeli, ¢ocugun sorununa 6zgli 6zel tedavi yontemleri kullanilmalidir.
Tedavideki amag kapasiteyi en iist diizeye ¢ikarabilmek, bu kapasitesine gére beyinde
hasar gormiis hiicrelerin yaninda uygun yontemlerle var olan saglam hiicreleri
gelistirerek yeni beceriler kazandirabilmektir. Giinliik aktivitelerini siirdiirebilmeleri
i¢cin kaslarinin gii¢lenmesi, istemsiz hareket ve spastisitenin azaltilmasi, viicudun
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normal postiiriiniin saglanmasi, istemli hareketlerin kontrolii SP’ 1i ¢ocuklarda ana
hedef olarak ele alinmali, tedaviyi uygularken de ek komplikasyonlarin 6niine gegmek
amaclanmalidir. SP’ li cocugun tedavisinde sosyo-demografik ozellikleri, kisiligi,
egitimi, ailesi, yast, zihinsel yapisi, iletisimi goz ardi edilmemeli ¢ok boyutlu bir tedavi
plan1 yapilmalidir. Cocuga taninin erken konmasi ve 6zel tedavi plani yaparken uzun
yillar sabirla tedavisinin siirdiiriillmesi ¢ok 6nemlidir. SP tedavisi bir ekip tarafindan
stirdiiriiliir ve bu ekipte terapistler, doktorlar, hemsireler ve diger saglik uzmanlar1 yer
almaktadir. Tedavi, egitim, medikal, cerrahi ve yardimeci cihazlarin kullanimindan
olusmaktadir. Tibbi tedaviyle birlikte yasam boyu rehabilitasyon hizmetlerini
yonetme, cocuk ve ailede glcliklere sebep olabilmektedir (97).

Serebral Palsi’ 1i pek ¢ok bebek ve kiigiik ¢ocuk fizyoterapi ve is ugrasi terapisi ya da
Ozel egitim gibi merkezlere dayali tedavi almasina ragmen, anne-babalardan da ek ev
programlar1 tamamlamalar1 beklenmektedir. Evde programlarin ve tedavinin dogru
olarak ydratilmesi icin anne-babalarin katilimlar1 6nem tasimaktadir. Ailenin

beklentileri i¢in uzmanlara asagidaki oneriler vurgulanmaktadir:

- Ailelerin gereksinimleri incelenmeli, yaraticiliklart tesvik edilmeli ve kendi

miidahalelerini gelistirmeleri i¢in firsat sunulmali,
- Ailelere ¢oziimleri ve planlari i¢in olumlu destek ve geribildirimler sunulmali,

- Tiim ailenin gereksinimlerine uyan ve gercek¢i olan etkinlikler gelistirmelerinde

ailelere yardim edilmeli,

- Isbirligine dayali olarak amaclar secilmeli, ailenin gunlik planlarina duyarl

planlamalar hazirlanmalidir (98).
4. 8. Serebral Palsili Bireye Bakim Veren Kisilerle Calisan Hemsirelerin Rolleri

Saglik calisanlar, siirdiirdiikleri yasam bi¢imleri ile rol modeli olma ve saglik egitimi
yonlinden hizmet verdikleri grubu etkileme 6zelligine sahiptir. Hem hasta hem de
saglikli bireylerle siirekli etkilesim halinde olan hemsirelerin, saglhigi koruma ve

gelistirmeye iliskin olumlu saglik davranislarinin kazanilmasinda sorumluluk ve yol
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gosterici olma ozelligi tasimalart beklenmektedir. Hemsireler, toplumdaki olumsuz
saglik davraniglarinin yayginhigini ve risk faktorlerini belirlemeli, topluma saglikli
yasam bilincini agilamali ve olumsuz davraniglarin yerine saglik i¢in gerekli olumlu
davraniglarin  almasini  saglamalidir. Hemsirelerin  saghigit  korumaya iliskin
etkinliklerin olugsmasinda, dncelikle saglig1 gelistirmenin dnemini benimsemeli, kendi
sagliklart kadar bireylerin sagliklarini olumlu yonde degistirmeleri i¢in faydali
yontemleri 6grenmelerinin yararli olacagi bilinmektedir. (99, 100). SP’ li ¢ocuklarin
da diger cocuklar gibi sevgiye, bagimsizliga, basarili olmaya ve diger bireyler
tarafindan kabul edilmeye gereksinimleri vardir. SP’ li ¢ocugun toplumda uyumlu ve
yararli bir yagsama kavusmasi, ancak hemsirelik bakimi ve rehabilitasyon araciligi ile
olasidir. Bu cocuklarin diger saglikli cocuklardan en biiyiik farki, viicutlarim
istedikleri gibi kontrol edememeleridir. Durumu ne olursa olsun her insanin

baskalarina ylik olmadan bagimsiz olarak yasamasi, onun en dogal hakkidir (101).

SP’ de hemsirelik bakim1 sadece ¢ocuga yonelik olmayip ayni1 zamanda bakim verici
roliindeki aile/anneyi de kapsamaktadir. Bagimli olan ¢ocugun bakimindan kendisini
sorumlu hisseden kisiler fiziksel, duygusal ve sosyal acilardan zorluklar
yasayabilmektedirler. Bakim verici roliindeki annelerin gerek hastalik gerek evde
bakim ve tedavi ile ilgili bircok konuda bilingli olmalar1 gerekmektedir. Bunu
saglamanin en iyi yolu planli ve diizenli olarak yapilan hasta/aile egitimleridir.
Aile/annelere verilen egitimler, onlarin bu siirecte desteklenmesini saglayarak bakimin
daha etkin bir sekilde yonetilmesine yardime1 olabilir (20). Hemsire engelli ¢ocugu ve
aileyi tamiyarak ailenin karsilastigi giigliikleri ve destek kaynaklarimi belirlemede
o6nemli role sahiptir. Ciinkii destek gereksinimi olan SP’li ¢ocuga sahip bir ebeveynin
olumlu saglikli yasam bi¢imi davraniglarini gerceklestirmesi oldukca glictiir. Bu
nedenle ebeveynlerin olumlu saglikli yasam bi¢imi davraniglarini gergeklestirmesi igin
hemsireler tarafindan verilen destek hizmetlerinin gelistirilmesi gerekmektedir. Bir
caligmada hemsireler tarafindan engelli c¢ocuklarin annelerine verilen destek
girisimleri sonucunda annelerin bilgi diizeylerinin énemli derecede arttig1, cocuklar
ile daha kolay etkilesime gectikleri, cocuklarinin bakiminda problem odakli basa
¢ikma girigimlerini kullandiklari belirlenmistir (102).
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SP’ 1i ¢ocugun hemsirelik bakiminin amact; kisisel yetenegi sinirlarinda hareketin
saglanmasi, iletisim becerileri kazandirilmasi, yardimci ara¢ kullanma becerilerine
yardim saglanmasi, kendine bakimi aktivitelerini kazandirilmasi, olumlu beden imgesi
gelistirebilme, cocugun gereksinimlerini karsilamada aileye egitim ve destek, aile
stirecinin siirdiiriilmesine yardimdir. Literatiirde, SP’ 1i ¢ocuklarin ¢ogunun biyime
geriligi, yetersiz ya da fazla kilo alimi, vitamin ve mineral eksikligi, kabizlik, dis
sorunlar1 gibi beslenme ve bosaltim problemleri, tuvalet egitiminde problemler,
besinleri aspire etme sonucu solunum problemleri, havale gecirme, beden imajina
algilama- 6grenme giigliikleri, gelisme geriligi, kaza ve travmalara yatkinlik, aktivite
intoleransi, halsizlik, yorgunluk, aile siirecinde degisiklik gibi pek ¢ok sorunu

beraberinde yasadiklari belirlenmistir (101, 103, 104 ).

SP” li cocuklarda belirlenen durumlara bakilarak, NANDA tarafindan onaylanan

hemsirelik tanilar1 ise;

-Ailede tedavi planini uygulamada yetersizlik

-Yaralanma riski

-Beslenmede degisiklik: Beden gereksiniminden daha fazla ya da daha az beslenme

-Yutma bozuklugu

-Aspirasyon riski

-Deri biitlinliiglinde bozulma riski

-Aktivite intoleransi

-Bireysel bakimda eksiklik - yikanma- hijyen

-Giyinme — kendine 6zen gostermede eksiklik

-Biiylime ve gelismede degisiklik

- Aile stireglerinde degisiklik
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- Ebeveynlikte degisiklik v.b.

Hemsirenin gérevi bu tanilar dogrultusunda ¢ocuga uygun girisimlerde bulunarak,
bakim veren aile bireyini bilgilendirmek ve ¢ocuga rehabilitasyon siirecine katkida

bulunmaktir (105).
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5-MATERYAL VE METOD

5. 1. Arastirmanin Tipi

Bu calisma; Spastik Tip SP’ li ¢ocuklarin annelerinin bakim yiikii duzeyleri ve
etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaciyla tanimlayici ve iliski arayici olarak

yapilmistir.
5. 2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Zaman

Bu arastirma, Saglik Bakanligina bagli, istanbul ili Gaziosmanpasa ilgesinde bulunan

bir Fizik Tedavi Hastanesinde Ocak- Mayis 2020 aylar1 arasinda yapilmustir.
5. 3. Arastirmanin Evreni ve Orneklem Secimi

Arastirmanin evrenini Istanbul ili Gaziosmanpasa ilgesinde bulunan fizik tedavi
hastanesinde takip edilen SP’ li gocuklarin anneleri olusturmaktadir. Arastirmada
orneklem secimine gidilmemis, ¢alismanin gergeklestigi tarihlerde, sadece Spastik SP
tanis1 ile takip edilen cocuklarin herhangi bir fiziksel ya da gelisimsel engeli
bulunmayan ve calismaya katilmayr kabul eden anneleri arastirma kapsamina
alinmistir (N:130).

5. 4. Arastirmamin Uygulanmasi

Arastirma, Istanbul Medipol Universitesi Etik Kurulu’ndan ve ilgili kurumdan gerekli
izinler alindiktan sonra yapilmistir. Arastirmanin verileri anket yontemi ve ¢ocuklarin
muayeneleri cercevesinde KMFSS verileri ile birlikte toplanmistir. Veri toplama
araglar1 i¢in literatiir (22, 44, 82) ve uzman goriisiine bagvurulmustur. Formlar
olusturulduktan sonra, sorularin anlasilabilirligini degerlendirmek tizere 10 anne ile 6n
uygulama yapilmig, anket formu tekrar diizenlenip, yapilan 10 adet form arastirma
kapsamina alinmamistir. Katilimcilara kisisel tanitim yapildiktan sonra ¢alismanin
amaci anlatilip ¢ocuk fizik tedavi seansi sirasinda 15 dakika igerisinde annelere

formlar uygulanmustir.
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5. 5. Veri Toplama Araclari

Aragtirmanin verileri, arastirmaci tarafindan literatiir (22, 44, 82) taramasi yapilarak
olusturulan Anne- Cocuk Bilgi Formu (EK-2) ve Zarid Bakim Yiikii Olcegi (EK-3)

kullanilarak veri kayb1 olmadan toplanmuigtir.
5. 5. 1. Anne- Cocuk Bilgi Formu (EK-2)

Arastirmact tarafindan literatiir (20, 42, 80) taramasi yapilarak hazirlanan kisisel bilgi
formu; arastirmaya katilan annelerin kisisel bilgileri ve sosyo-demografik 6zelliklerini
(yas, medeni durumu, egitim durumu, aile tipi, ¢alisma durumu, meslek, ekonomik
durumu, saglik sorunu, cocuga bakimda yardimci bireyler, bakmakla yiikiimlii oldugu
kisiler, kendisine ve ¢ocuguna ayirdig: siire ve bu siirede kendisini nasil hissettigi,
cocuga verdigi bakimin yeterliligi) iceren 18 soru ve ¢ocuguna iliskin (yas, cinsiyet,
dogum sekli, dogumun gergeklestigi yer, kardes sayisi, engelli kardesi var m1?, okula

gidiyor mu? , kaginci sinif ?) 12 soru olmak {izere toplam 30 sorudan olusmaktadir.

Arastirmada kullanilan Kaba Motor Fonsiyon Siniflama Sistemi puanlamasi, SP” li
cocuklarin kaba motor seviyelerini belirlemek amaciyla 1997 yilinda Palisano ve
arkadaglan tarafindan gelistirilmisg, 2007 yilinda da genisletilmis ve diizenlenmistir
(66, 106). Bu sistemde SP’li gocuk hastane ortaminda fizyoterapistler tarafindan fizik

tedavi yapildigi sirada gozlem yolu ile puan verilmistir.
Kaba Motor Fonsiyon Sistemi Seviyeleri ise ;

Seviye 1: Kisitlama olmaksizin yiiriirler.
Seviye 2: Kisitlamalarla yiirtirler .
Seviye 3: Elle tutulan hareketlilik araglarini kullanarak ydrrler.

Seviye 4: Kendi kendine hareket sinirlanmistir. Motorlu hareketlilik aracini
kullanabilir.

Seviye 5: Elle itilen bir tekerlekli sandalye ile tasinirlar (66, 67, 71), maddeleri
dogrultusunda doldurulmustur.
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5. 5. 2. Zarit Bakim Yiikii Ol¢egi (ZBYO) (EK-3)

Aragtirmada annelerin SP’ li c¢ocuklarina bakim verirken yasanilan stresi
degerlendirmek amaciyla Zarit, Reever ve Bach- Peterson (1980) tarafindan
gelistirilen, Fadime Hatice Inci (2006) tarafindan Tiirk¢eye uyarlanan ‘Bakim Verme
Yiikii Olgegi’ kullamlmustir. Olgegin i¢ tutarliligi Cronbach alpha yontemine gore
0.87- 0.99 arasindadir. Olgekte, bakim veren kisi ya da arastirmaci tarafindan sorularak
cevaplanan 22 adet ifade mevcuttur. Olgek; “asla”, “nadiren”, “bazen”, “sik sik”, “her
zaman” ifadelerinin, 0’ dan 4’ e kadar puan aldigi, likert tipi degerlendirmeyi
icermektedir. Olgekten en az 0 puan, en fazla 88 puan almabilmektedir. Puanlamada 0
—20 puan: “ bakim yiikii yok”, 21— 40 puan: “hafif bakim yiikii’, 41 — 60 puan: “orta

13

diizeyde bakim yiikii “ ve 61 — 88 puan ise: “agir bakim yiikii” olarak ifade
edilmektedir (11). Bu calismada Bakim Verme Yiikii Olcegi Cronbach alpha

guvenilirlik katsayist 0.85 olarak hesaplanmustir.
5. 6. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirma verilerinin degerlendirilmesinde SPSS Statistics 22 paket programindan
yararlanilmistir. Verilerin tanimlayici istatistikleri olarak ylizde degerler, aritmetik
ortalama, standart sapma, median, minimum ve maksimum degerleri verilmistir.
Verilerin normal dagilim gosterip gostermedigine Kolmogorov- Smirnov normallik
testi ile bakilmistir. Kolmogorov-Smirnov testi sonucunda Bakim Verme Yiikii
Olgeginin normal olmayan dagilim gdsterdigi belirlenmistir (p<0,05). Asagidaki
tabloda verilerin degerlendirilmesinde kullanilan yontemler sunulmustur. Anlamlilik

p<0,05 diizeyinde kabul edilmistir.
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Incelenen Ozellikler Istatistiksel Yontem
Annelerin ve ¢ocuklarin tanitici Sayi, yilizde, ortalama, standart sapma
ozellikleri ile annelerin bakim yiikii
ozellikleri

Bakim Verme Yiikii Olgegi Puanlar

Olgek i¢ tutarlilig Cronbach’s alfa kat sayisi
Normal Dagilim Kolmogorov Smirnov tesi
Iki bagimsiz grup ortalamasinin Mann Whitney-U testi
karsilastirilmast
Ikiden fazla bagimsiz grup Kruskal Wallis Analizi

ortalamasinin karsilastirilmasi

5. 7. Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirmaya baglamadan Once iiniversitenin etik kurulundan (Sayi:10840098-
604.01.01-E.59755) (EK-6) ve Istanbul Il Saglik Mudurliigiinden (Say1:15916306-
604.01.02) (EK-4) etik izinler saglanmustir. Veri toplamaya baslamadan 6nce ‘Goniilli
Oluru ve Goniilliilik’ ilkesine dayali olarak katilimcilara aragtirma hakkinda bilgi
verilmis, ¢aligmaya katilip katilmamakta ozgiir olduklari belirtilerek, ‘Ozerklige
Sayg1’ ilkesi géz Oniinde bulundurulmus, ‘Gizlilik ve Gizliligin Korunmasi’ ilkesi
dogrultusunda da katilimcilarin bilgilerinin gizli tutulacagi kendilerine agiklanarak

kimlik bilgileri kullanilmadan ¢aligma yiiriitilmistiir (EK-1).
5. 8. Arastirmanin Simirhiliklar

Arastirma, calismanin yapildigt Gaziosmanpasa ilgesinde bulunan Fizik Tedavi
Hastanesinde takip edilen Spastik Tip SP’li cocuk anneleri ve bu annelerin verdikleri

yanitlar ile siirlidir.
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6. BULGULAR

Bu béliimde; ¢alismaya katilan annelerin ve gocuklarinin kisisel ve sosyo-demografik
Ozelliklerine iligskin tanitict bilgileri ve Annelerin Bakim Yiikii 6lgeklerinden elde

edilen bulgular ile karsilagtirmalar yer almaktadir.

Tablo 1: Annelerin Tamtic1 Ozellikleri (N=130)

Tamitic1 Ozellikler Say1 Yizde
Yas Gruplan (Ort+ SS= 35,9 £ 8,6)

30 yas ve alt1 41 31,5
31-35 yas 36 21,7
36-40 yas 21 16,2
40 yas iizeri 32 24,6

Medeni Durum

Evli 107 82,3

Dul-Bosanmis-Ayr1 yasiyor 23 17,7

Egitim Durumu

Okulu bitirmemis 19 14,6
[Ikdgretim 55 42,3
Ortadgretim 50 38,5
Yiiksekogretim 6 4,6

Calisma Durumu

Calismiyor 81 62,3

Calisiyor 49 37.7
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Tablo 1: Annelerin Tamtic1 Ozellikleri (N=130) (Devami)

Sosyal Guvence

Var 78 60,0
Yok 52 40,0
*Ekonomik Durum

Kotu 52 40,0
Orta 69 53,1
Iyi 9 6,9
Saghk Sorunu

Var 68 52,3
Yok 62 47,7
**Saghg Etkilenen Sistemler

Hareket Sistemi 47 69.1
Solunum Sistemi 10 14.7
Dolasim Sistemi 10 14.7
Endokrin Sistem 10 14.7
Piger Sistemler 10 14.7
Ila¢ Kullanim Gerektiren Hastalik Durumu

Var 32 24,6
Yok 98 75,4
Aile Tipi

Genis 25 19,2
Cekirdek 105 80,8

*Annelerin kendi ifadeleri ile gruplandirilmistir.

** Birden fazla yanit verilmistir.



Annelerin tanitict 6zellikleri Tablo 1°de gosterilmektedir. Annelerin yas ortalamasi
35,9 + 8,6 olup (22-63), %31,5’inin 30 yas alti grupta oldugu goriildi. Biiyiik
cogunlugunun evli (%82,3), yaklasik yarisiin ilkégretim mezunu (%42,3),
%62,3linlin  ¢alismadigi, %40’mnin  sosyal giivencesinin olmadigi, yarisindan
fazlasinin ekonomik durumunu orta diizeyde nitelendirdigi (%53,1) belirlendi.
Annelerin %52,3’liniin saglik sorunu oldugu saptandi. Saglik sorunu olan annelerin
%69,1’inin hareket sistemine, %14,7’sinin solunum sistemine, %14,7’sinin dolasim
sistemine, %14,7’sinin endokrin sisteme, %14,7’sinin diger sistemlere yonelik oldugu
belirlendi. Annelerin %24,6’sinin ila¢g kullanimi gerektiren hastaligi bulundugu
saptandi. Ila¢ kullanimi gerektiren hastalig1 bulunan annelerin %34,4’iniin dolasim
sistemine, %34,4’intin endokrin sisteme, %18,8’inin solunum sistemine, %21,9’unun
diger sistemlere yonelik oldugu belirlendi. Aile tipi olarak %80,8’inin cekirdek aile
yapisina sahip oldugu saptandi.
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Tablo 2: Annelerin Bakim Yiikii Ozellikleri (N=130)

Bakim Yiikii Ozellikleri Say1 Yiizde
Bakima Yardimci Bireylerin Varhgi

Var 87 66,9
Yok 43 33,1
**Anneye Yardimci Olan Bireyler

Anneanne-Babaanne 35 40,2
Baba S7 65,5
Teyze 8 9,2
Diger 5) 5,7
Bakimindan Yiikiimlii Baska Bireylerin Varhgi

Var 74 56,9
Yok 56 43,1
Giinliik Cocuk Bakim Siiresi

2-3 saat 41 31,5
4 saat ve Uzeri 89 68,5
*Cocuk Bakim Yeterliligi Algisi

Yeterli 88 67,7
Yetersiz 42 32,3
*Cocuguna Baskasimin Bakmasini Istemesi

Evet 19 14,6
Hayir 111 85,4
*Giin Icinde Kendine Ayrilan Bireysel Siire

1 saat ve alt1 80 61,5
2-3 saat 49 37,7
4 saat ve lzeri 1 0,8
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Tablo 2: Annelerin Bakim Yiikii Ozellikleri (N=130) (Devami)

*Giinliik Bireysel Zaman Yeterliligi Algis1

Yeterli 28 215

Yetersiz 102 78,5

**Genel Ruhsal Durumu

Yorgun 111 85,4
Mutlu 15 11,5
Uziintalt 4 3,1

Annelerin bakim yiikii 6zellikleri, Tablo 2’de gdsterilmektedir. Cocuklarin bakim
stirecinde annelerin  %66,9’una yardimci1 olan bireyler bulundugu goriildii.
Yardimcilart olan annelerin  %40,2’sine anneanne-babaanne, %65,5’ine baba,
%09,2’sine teyze ve %05,7’sine digerlerinin yardim ettigi belirlendi. Yarisindan
fazlasinin bagka bireylerin bakimindan da yiikiimli oldugu (%56,9) saptandi.
%68,5’inin giinliik ¢ocuk bakim siiresinin 4 saat ve iizerinde oldugu, %67,7’sinin
cocuguna verilen bakimi yeterli buldugu ve %]14,6’sinin cocuguna baskasinin
bakmasini istedigi belirlendi. %61,5’inin kendisi i¢in ayirdig: giinliik siirenin 1 saat ve
altinda oldugu, %78,5’inin kedisi i¢in gilinliikk ayirdig: siireyi yeterli bulmadigi ve

%85,4’unun genel ruhsal durumunu yorgun olarak nitelendirdigi saptandi.
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Tablo 3: Serebral Palsili Cocuklarin Tamtic1 Ozellikleri (N=130)

Tamtic1 Ozellikler Say1 Yiizde
Yas (7,7 £ 3,65 1-18 arahigi)

4 yas ve alt1 22 16,9
5-8 yas 55 42,3
9-12 yas 43 33,1
12 yas iizeri 10 1,7
Cinsiyet

Erkek 79 60,8
Kiz 51 39,2
Dogum Yeri

Ev 19 14,6
Hastane 111 85,4
Dogum Sekli

Sezaryen 60 46,2
Normal 70 53,8
Kardes Sayisi

Tek kardes 28 21,5
Iki kardes 46 35,5
Uc kardes 31 23,8
Dort ve tlizeri kardes 25 19,2
Kardes Sirasi

Birinci 40 30,8
Ikinci 57 43,8
Uclincii ve Uzeri 33 25,4
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Tablo 3: Serebral Palsili Cocuklarin Tanitic1 Ozellikleri (N=130) (Devami)

Engelli Kardes Varhgi
Var 11 8,5
Yok 119 91,5

Okula Gitme Durumu
Evet 51 39,2

Hayir 79 60,8

Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sistem Puam

Seviye 1 15 11,5
Seviye 2 40 30,8
Seviye 3 39 30,0
Seviye 4 11 8,5
Seviye 5 25 19,2

Serebral palsili cocuklarin tanitic1 6zellikleri, Tablo 3’de gosterilmektedir. Cocuklarin
yas ortalamasi 7,7 + 3,6 (1-18) olup, %42,3’Unin 5-8 yas grubunda oldugu goriildii.
Ayrica ¢ocuklarin %60,8’inin erkek cinsiyette oldugu, %85,4’liniin hastanede ve
%53,8’inin normal yolla dogdugu belirlendi. %35,5’inin iki kardes ve %43,8’inin
ikinci kardes oldugu ve %91,5’inin engelli kardesinin olmadig1 saptandi. %39.2’sinin
okula gittigi saptandi. Okula giden 6grencilerin %11,8’inin okul 6ncesi sinifta,
%19,6’simnin birinci smifta, %29,4’{inlin ikinci smnifta, %9,8’inin dordiincii sinifta
oldugu saptandi. Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sistem Puanina gore,
%11,5’inin 1 puan, %30,8’inin 2 puan, %30,0’unun 3 puan, %8,5’inin 4 puan ve
%19,2’sinin 5 puan aldigi belirlendi.
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Tablo 4: Annelerin Bakim Yiikii (")lg:eginden Puan Ortalamalar1 (N=130)

Olgek

Min.-Max.

Ort. £S.S:

Bakim  Verme

Olgegi

Ykt

17-73

44,39 + 11,60

Annelerin Bakim Yuka Olgeginden elde ettikleri puan ortalamasiin 44,39 + 11,60
(17-73 Aralig1) oldugu belirlendi (Tablo 4).
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Tablo 5: Annelerin Tamtic1 Ozellikleri ile Bakim Yiikii Puan Ortalamalarimin

Karsilastirilmasi (N=130)

Bakim Verme Yiikii Ol¢egi

Tamtic1 Ozellikler +S.S Testve p
Degeri

Yas Gruplan
30 yas ve alt1 44,39 + 11,51
31-35 yas 44 47 +£ 13,79 | KW=0,982
36-40 yas 45,85+ 09,28 p=0,806
40 yas tlizeri 44,62 + 10,76
Medeni Durum
Evli 44,38 £11,51 | Z=-0,208
Dul-Bosanmis-Ayri yasiyor 44,43 + 12,29 | p=0,836
Egitim Durumu
Okulu bitirmemis 44,73 £ 10,46
ko gretim 45,50 £ 10,92 | KW=4,903
Ortadgretim 44,30 £12,33 p=0,179
Yiiksekogretim 33,83 + 12,38
Calisma Durumu
Calistyor 44,83 £10,99
Calismiyor 4412 + 12,02 | KW=1,631
Isci olarak ¢alisiyor 40,45 + 12,57 p=0,442
Memur olarak ¢alisiyor 46,10 £ 10,32
Sosyal Givence
Var 4462 £ 11,97 | Z=-0,435
Yok 44,03+ 11,13 p=0,663
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Tablo 5: Annelerin Tamtica Ozellikleri ile Bakim Yiikii Puan Ortalamalariin

Karsilagtirilmasi (N=130) (Devam)

Tamitic1 Ozellikler X*S.S Test ve p
degeri

Ekonomik Durum

Kot 45,11 £ 10,87 KW=1,255

Orta 4456 £ 11,71 p=0,534

Iyi 38,88 + 14,64

Saghk Sorunu

Var 45,44 £ 11,24 Z=-0,772

Yok 43,24 £ 11,97 p=0,440

Ila¢ Kullanimi Gerektiren Hastalik Durumu

Var 42,81 + 9,89 Z=-1,244

Yok 4490+ 12,11 p=0,214

Z: Mann Whitney-U testi, KW= Kruskal Wallis analizi

Annelerin tamitic1 dzellikleri ile Bakim Yiikii Olceginden elde ettikleri puan

ortalamalar karsilastirildiginda; yas gruplari, medeni durum, egitim durumu, ¢alisma

durumu, sosyal giivence varligi, ekonomik durum, saglik sorunu varligi ve ilag

kullanim1 gerektiren hastalik varligi o6zellikleri arasinda istatistiksel olarak anlaml

derecede farklilik olmadig1 saptandi (p>0,05) (Tablo 5).
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Tablo 6: Annelerin Bakim Yiikii Ozellikleri

Ortalamalarimin Karsilastirilmasi1 (N=130)

ile Bakim Yiikii Puan

Bakim Verme Yiikii Ol¢egi

Bakim Yiikii Ozellikleri $+S.S Testve p
Degeri

Bakima Yardimc Bireylerin Varhg:
Var 44,57 + 10,60 Z=-0,230
Yok 44,02 + 13,54 p=0,818
Bakimindan Yiikiimlii Baska Bireylerin
Varh@

45,59 + 10,73 Z=-1,390
Var

42,80 + 12,58 p=0,164
Yok
Giinliik Cocuk Bakim Siiresi
2-3 saat 44,34 + 10,24 Z=-0,053
4 saat ve Uzeri 4441 + 12,23 p=0,958
Cocuk Bakim Yeterliligi Algisi
Yeterli 43,34 £ 12,51 Z=-1,223
Yetersiz 46,59 + 9,18 p=0,221
Cocuguna Baskasinin Bakmasimi istemesi
Evet 55,00 £ 9,48 Z=-4,185
Hayir 42,57 + 10,97 p=0,000
Giin Icindeki Bireysel Siire
1 saat ve alt1 46,95 + 10,18 Z=-3,077
2 ve lzeri 40,30 + 12,63 p=0,002
Giinliik Bireysel Siirenin Yeterliligi Algisi
Yeterli 31,89+ 11,10 Z=-5,815
Yetersiz 47,82 +9,15 p=0,000
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Tablo 6: Annelerin Bakim Yiikii Ozellikleri ile Bakim Yiikii Puan

Ortalamalarimin Karsilastirilmasi (N=130) (Devami)

Bakim Yiikii Ozellikleri X*S.S Test ve p
Degeri

Genel Ruhsal Durumu

Yorgun? 45,69 + 10,62 KW=7,734
Mutlu® 34,86 + 14,17 p=0,021
Uziintulie 44,00 + 14,14 a,c>b

Z: Mann Whitney-U testi, KW= Kruskal Wallis analizi

Annelerin bakim yiikii 6zellikleri ile Bakim Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan

ortalamalarinin karsilagtirilmasina iligkin bulgular, Tablo 6’da gosterilmektedir.

Annelerin gocuguna baskasinin bakmasi konusundaki isteklilik durumu ile annelerin
Bakim Verme Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalari arasinda cok ileri
diizeyde anlaml1 derecede farklilik oldugu belirlendi (p<0,001). Cocuguna baskasinin
bakmasini isteyen annelerin, istemeyenlere gore elde ettikleri puan ortalamasinin

yiiksek oldugu saptandi.

Annelerin giin icindeki bireysel stireleri ile annelerin Bakim Verme Yiikii Olgeginden
elde ettikleri puan ortalamalar1 arasinda ileri diizeyde anlamli derecede farklilik oldugu
belirlendi (p<0,01). Giin i¢indeki bireysel siiresi 1 saat ve altinda olan annelerin, 2 saat

ve (zerinde olanlara gore elde ettikleri puan ortalamasinin yiiksek oldugu saptandi.

Annelerin giin ig¢indeki bireysel siirelerinin yeterliligine yonelik algisi ile annelerin
Bakim Verme Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalari arasinda cok ileri
diizeyde anlamli derecede farklilik oldugu belirlendi (p<0,001). Giin igindeki bireysel
siiresini yetersiz algilayan annelerin, yeterli algilayanlara gore elde ettikleri puan

ortalamasinin yliksek oldugu saptandi.
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Annelerin genel ruhsal durumlari ile annelerin Bakim Verme Yiikii Olgeginden elde
ettikleri puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli derecede farklilik
oldugu belirlendi (p<0,05). Genel ruhsal durumunu yorgun ve iiziintiilii olarak
nitelendiren annelerin, mutlu nitelendirenlere gore elde ettikleri puan ortalamasinin

yiiksek oldugu saptandi.

Annelerin bakima yardime1 bireylerin varligi, bakimindan yiikiimlii bagka bireylerin
varligi, giinliik ¢cocuk bakim siiresi ve ¢ocuk bakimi yeterliligi algis1 6zellikleri ile
Bakim Verme Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlamli farklilik olmadig1 saptandi (p>0,05).
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Tablo 7: Serebral Palsili Cocuklarin Tanitici Ozellikleri ile Annelerin Bakim

Yiikii Puan Ortalamalarinin Karsilastirilmasi (N=130)

Bakim Verme Yiikii Ol¢egi

Tamtic1 Ozellikler i+ S.S Testve p
Degeri

Yas Gruplan
4 yas ve alt1 43,18 + 13,59 KW=0,661
5-8 yas 44,50 + 11,76 p=0,882
9-12 yas 4441 +11,14
12 yas iizeri 46,30 + 8,96
Cinsiyet
Erkek 43,13+ 11,71 Z=-1,513
Kiz 46,33 +11,26 p=0,130
Dogum Yeri
Ev 42,63+ 8,71 Z=-1,016
Hastane 44,69 + 12,03 p=0,310
Dogum Sekli
Sezaryen 42,73 +£ 12,87 Z=-1,337
Normal 45,81 + 10,27 p=0,181
Kardes Sayisi
Tek kardes 41,60 + 13,15 KW=3,602
Iki kardes 43,34+ 11,11 p=0,308
Ug kardes 47,61 +£11,08
Dort ve iizeri kardes 45,44 + 10,87
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Tablo 7: Serebral Palsili Cocuklarin Tanitici Ozellikleri ile Annelerin Bakim

Yiikii Puan Ortalamalarimin Karsilastirilmasi (N=130) (Devami)

Kardes Sirasi
Birinci 41,22 + 12,76 KW= 3,256
Ikinci 46,01 £ 10,92 p=0,196
Uciincii ve Gzeri 45,42 + 10,82
Engelli Kardes Varhgi
Var 44,18 + 11,81 Z=-0,762
Yok 46,63 £ 9,23 p=0,446
Aile Tipi
Genis 45,96 £ 10,76 Z=-0,709
Cekirdek 44,01 + 11,81 p=0,478
Okula Gitme Durumu
Evet 45,29 + 10,35 Z=-0,930
Hayir 43,81 £ 12,37 p=0,352
Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma
Sistem Puani
Seviye 1

41,26 £16,50 | KW= 3,485
Seviye 2

4355+1191 p=0,480
Seviye 3

44,07 £10,39
Seviye 4

48,81 7,67
Seviye 5

46,16 £ 10,90

Z: Mann Whitney-U testi, KW= Kruskal Wallis analizi
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Serebral Palsi’li ¢ocuklarin tanitici 6zellikleri ile annelerinin Bakim Verme Yiikii
Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalarmin karsilastirilmasina iliskin bulgular,
Tablo 7’de gosterilmektedir. SP’ li ¢ocuklarin tanitict dzellikleri ile annenin Bakim
Verme Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalar karsilastirildiginda; ¢ocugun
yasl, cinsiyeti, dogum yeri, dogum sekli, kardes sayisi, kardes sirasi, engelli kardes
varlig1, okula gitme durumu ve Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sistem Puani
ile anne Bakim Verme Yiikii Olgek puan1 arasinda istatistiksel olarak anlaml1 derecede

farklilik olmadig1 saptandi (p>0,05) (Tablo 7).
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7. TARTISMA

Serebral Palsi, genel olarak motor fonksiyon bozuklugunu gostermekle birlikte,
biligsel, sosyal ve zihinsel yetersizliklerin de eslik ettigi, 6z bakim becerilerinin
siirlandigr bir durumdur (3, 13 107, 98). SP’li ¢ocuklarda genellikle gelisimsel
yetersizlikler beraberinde, farkli fizyolojik ve psikolojik bozukluklarin da goriildigi
bilinmektedir. Hastaligin 6zellikle motor becerilerde meydana getirdigi yetersizlikler
veya sorunlar nedeniyle SP’li ¢ocuklarin siirekli 6zel ilgi ve bakima gereksinimleri
oldugu bilinmektedir (98, 108). Cocugun bakiminin biiyiidiikkge azalacagi
diisiintiliirken, SP’li ¢ocuklarin sahip oldugu ortopedik problemler beraberinde 0z
bakimlarin1 gerceklestirememeleri nedeni ile bakim vericiler tarafindan hissedilen
bakim yiikii de artabilmektedir. Sadece spastik tip SP’li ¢ocuk ve annelerinin bazi
tanitic1 Ozellikleri ve annelerinin bakim yiikii puanlarinin inelendigi ¢alismamizda,
calismaya katilan ¢ocuklarin %42,3°0nln 5-8 yas ve %33,1’inin 9-12 yas oldugu
belirlenmistir. Ayrica ¢gocuklarin KMFSS puanlamasina gore; en fazla (%30,8) kisitli
yiirliyebildigi ve ikinci sirada (%30) yiiriiyebilmek i¢in elle tutulan hareketlilik
araclarina ihtiya¢ duydugu saptanmistir. Cocuklarin cogu okul ¢agi grubunda olmasina
ragmen %60,8’inin okula gitmedigi belirlenmistir (Tablo 3). Sadece sahip oldugu
fiziksel engellilik sonucu dahi SP’li ¢ocuklarin gerek yasadiklar1 kisitliliklar, gerekse
rehabilitasyon programlarini takip etmeleri nedeni ile en dogal haklar1 olan egitim
durumlarimin karsilanamamasi beklendik bir bulgudur. Bununla birlikte ¢alismada,
cocuklarin yaridan fazlasinin erkek cinsiyette oldugu bulunmustur. Turgut (2019) ve
Coskun’un (2013) SP’li ¢ocuklarla yaptiklar1 g¢alismalarinda gocuklarin biiyiik
cogunlugunun erkek oldugu belirlenmistir. Direk ve arkadaslarinin (2019)
calismalarinda da erkek cocuklarin oranimnin ¢aligmamizla benzer sekilde yiiksek
oldugu goriilmiistiir (17, 18, 109). Calismamizda buldugumuz oran daha 6nce yapilmis
caligmalar ile uyumlu olarak degerlendirilmis ve SP’nin erkek ¢ocuklarda daha sik

gorulmesi bulgusu desteklenmistir (73,110, 111).

Maruz kaldig1 engeller nedeniyle sosyal, duyussal, fiziksel ve daha bircok alanda
yasami kisitlanan SP’ li bir ¢ocuga sahip olma ve onunla yasami devam ettirme,

ebeveynlerin yasantisinda da olumsuz bircok etki yaratabilmektedir. Ozellikle

49



cocugun tedavisinin planlamasi, gereksinimlerinin yerine getirilmesi ve
rehabilitasyonunda bakim verici rolii olduk¢a fazladir (3, 4). Calismada, annelerin
bakim yiikii puan ortalamasinin 44,39 + 11,60 (17-73 aralig1) oldugu belirlenmistir
(Tablo 4). Coskun’un (18) fiziksel engeli olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile yaptigi
caligmasinda bu oran; 45,19+12,13, Karahan’in yaptig1 ¢alismada serebral palsili
cocuklara bakim veren annelerin bakim yiikii puan ortalamasi 40,70+6,87 olarak
belirlenmistir (112). Emir ve arkadaslarinin 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin anneleri
ile yaptiklar1 ¢alismalarinda da, fiziksel engeli olan ¢ocuklarin annelerinin bakim yiikii
36,1948,61 olarak bulunmustur (113). Yapilan ¢alismalarda genel olarak fiziksel
engelli ¢ocuklarin annelerinde ‘orta diizeyde’ bakim yiikii yasandigi goriilmektedir.
Fiziksel engelin getirdigi 6zbakim becerilerindeki yetersizlikler nedeniyle annelerin,
cocuklariin giinlilk bakim aktivitelerini yerine getirmek zorunda olmalarinin bu

diizeyde etkili olabilecegi diisiiniilmektedir.

Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin bakiminda 6zellikle primer bakim veren annelerin
bakimda aldiklar1 destek, aile i¢i rollerinin fazlaligi nedeniyle kendilerine ayirdiklari
zamanin azligi, fiziksel yorgunluklarin getirdigi agirlik ve hastaliga iliskin endiseler
bakim yiiklerini artirabilmektedir (114, 115). Cocuklarinin SP’li oldugunu
ogrendikten sonra annelerin hem diger aile iiyelerine hem de kendilerine daha az
zaman ayirmakta olup zamanlariin blyUk bolimini SP’li ¢ocuklari i¢in harcadiklar
bilinmektedir (108, 116). Calismada, annelerin bakim yuku 6zelliklerine iliskin bazi
noktalar sorulmus; annelerin %68,5’i engelli ¢ocuklarina giinde 4 saat ve iizerinde
bakim verdiklerini ve biiylik cogunlugu (%61,5), kendileri i¢in ayirdiklart zamanin 1
saat ve altinda oldugunu ifade etmistir (Tablo 2). Bununla birlikte %66,9’unun
bakimda destek aldigi belirlenmis, yaridan fazlasinin da ailesinde SP’li cocuklarindan
baska kisilerin de bakimini tistlendigi bulunmustur (Tablo 2). Fiziksel bakim yiikiiniin,
primer bakim veren calisma grubu annelerinde diisiik yasam kalitesi riski
getirebilecegi diisiiniilmektedir. Calismaya katilan annelerin %85,4’0nln kendisini
yorgun hissettigini ifade ettigi diisiiniildiigiinde (Tablo 2), tim bu bulgular, SP’li
cocugu olan ebeveynlerin depresyon ve diisiik yasam kalitesi beraberinde saglik

problemleri riski tasidigi bulgusunu destekler niteliktedir (111, 117).
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Ozellikle yas, medeni durum, egitim durumu, gelir ve saglik durumu gibi, kronik bir
hastaligin bakimini yiiriitmede destek olabilecek 6zellikler ile bakimda destek alma,
bakim verenin fiziki agirligi, bakim yiikiinii etkileyen faktorler arasinda
gosterilmektedir (3, 4, 115). Bu ¢alismada da, annelerin sosyodemografik ve bakim
yuku 0Ozellikleri ile bakim yiikii puan ortalamalar1 karsilastirilmistir. Annelerin yas
ortalamasi 35,9 + 8,6 (22-63 aralig1) olarak bulunmustur (Tablo 1). Pistav ve Akmese
(2016), erken ¢ocukluk déonemindeki SP’li ¢ocugu olan 48 anne ile yaptig1 ¢alismada
yas ortalamasini 31,41+ 5,84 olarak saptamig, Turgut (2019) SP’li ¢ocugu olan
annelerin bakim yiikii ve yalmzlik diizeylerini inceledigi calismasinda annelerin
%54’ Unun 30-39 yas arasi oldugunu belirtmistir (17). Calismamizda, annenin yaginin
bakim yiikiine etkisinde 36- 40 yas aras1 annelerin diger gruplara gore puam yiiksek
(45,85 + 9,28) bulunmustur. SP’ 1i ¢ocuklarin annelerinin yas gruplari ile Annelerinin
Bakim Verme Yiikii Olgegi puan ortalamasi arasinda istatistiksel olarak anlamli
farklilik saptanmamustir (p>0,05) (Tablo 5). Literatir inelendiginde; Tayaz ve Kog’un
(2018) yaptig1 calismada da 40 yas ve lizeri bakim verici bireylerde bakim yiikii diger
yas gruplarina gore daha yiiksek bulunmustur (118). Dambi ile arkadaslarinin (2015)
SP’li ¢ocugu olan annelerle yapmis oldugu ¢alismada anne yast1 ile bakim sirasindaki
zorluklararasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigini belirtmistir (119).
Calismamizdan farkli olarak Yildirim’in (2020) serebral palsili cocuga sahip anne ve
babalar 1n bakim yiiklerinin karsilastirilmasi ¢alismasinda annelerin bakim yiikii puan
ortalamas1 62,58+5,63 bulunup, ¢ocugun yasi ile annenin bakim yiikii arasinda pozitif
yonlii diisiik diizeyde korelasyon (p<0.000) bulunmustur (73). Genel olarak ileri yas
grubundaki annelerin bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugu sdylenebilir. ileri yasin ve
uzun siireli engelli cocugun bakiminin getirdigi yorgunlugun bu yiiksek bakim ytikii

algisinda etkili oldugu sdylenebilir.

Calismada, SP’ li ¢ocuklarin annelerinin diger tanitic1 6zelliklerine gére bakim yiikii
diizeyleri incelendiginde; bekar olan annelerin puan ortalamasi 44,43 + 12,29,
ekonomik durumu kotl olan annelerin puan ortalamasi 45,11 + 10,87 ile, digerlerine
gore daha yiiksek bulunmustur (p>0,05) (Tablo 5). Literatir c¢aligmalar
incelendiginde; Coskun’ un (2013) yapmis oldugu fiziksel engelli ¢ocugu olan

ebeveynlerde bakim yiikii ve aile islevlerinin degerlendirilmesi baslikli ¢alismasinda,
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calismayan annelerin puan ortalamasi 44,86 + 12,65 bulunmustur. Ebeveynlerin
calisma durumuna gore bakim yiikii puan ortalamalart agisindan gruplar arasindaki
farkin 6nemsiz oldugu belirlenmistir. Ekonomik durumunu “kétii™ olarak ifade eden
ebeveynlerin puan ortalamasi 52,10 = 12,81 ile bakim yiikiinii algilama diizeyleri daha
yiiksek bulunmus gruplar arasinda énemli bir fark saptanmistir. Aydin ve Oren (2020)
yapmis oldugu engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde bakim yiikii incelenmesi
caligmasinda gelir durumu ile bakim yiikii puanlar1 arasinda anlamli fark bulunmustur.
Bakim veren ebeveynlerin, geliri giderinden diisiik ya da esit olanlarda bakim yiikii
puanlarinin arttigr goriilmiistiir (120). Medeni durumu bekar olan annelerin puan
ortalamasi 50,16 + 17,91 bulunmus olup, bakim yiikii puanlar1 agisindan gruplar
arasinda fark onemsiz bulunmustur. Calisma durumuna, gore bakim yiikii puanlar
acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur. Yapilan ¢alismalarda genel
olarak, ¢alismamizla benzer sekilde, 6zellikle ekonomik durumunu ‘koti’ olarak ifade
eden annelerin bakim yiikii puan ortalamasinin yiiksek oldugu dikkat ¢ekicidir. SP gibi
kisitliliklar nedeniyle tibbi cihazlara gereksinim duyma, sik sik hastaneye gitme, 6zel
egitim ve terapi merkezlerine bagli yasamini siirdiirmek durumunda kalma gibi

ekonomik yiik getirebilecek bir hastalikta, bu bulgunun beklendik oldugu sdylenebilir.

Calismamizda, ilkogretim mezunu olan annelerin bakim yiikii puan ortalamasi 45,50
+ 10,92 ile yiiksek saptanmis olup okul bitirmeyenlerin puan ortalamasi1 44,73 + 10,46
bulunmustur (Tablo 5). Egitim durumu puan ortalamalar1 ve Annelerin Bakim Yiikii
Olgegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli derecede farklilik
olmadig1 saptanmistir (p>0,05). Literatiir incelendiginde; Coskun’ un (2013) yapmis
oldugu fiziksel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin 6grenim durumuna gore yapilan
degerlendirme sonucunda bakim yiikii puan ortalamalari okuryazar olmayanlarda
48,13 *+ 13,98 olarak saptanmistir ve bakim yiikii puanlar1 a¢isindan gruplar arasindaki

farkin 6nemsiz oldugu belirlenmistir (p>0.05) (18).

Annelerin saglik sorunu ve siirekli ila¢ kullanimi ile bakim verme yiikii 6l¢egi puan
ortalamasi arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamustir (p>0,05) (Tablo
5). Literatiir taramasi yapildiginda aragtirmamiz ile benzer ¢alismalar bulunmustur.
Giindede’ nin (2018) yapmis oldugu ¢alismada, SP’li ¢cocuklarin annelerinin saglik

sorunu ve siirekli ilag kullanim durumu ile annenin bakim yiikii 6lgegi puan
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ortalamalar1 arasinda istatistiksel anlamli farklilik bulunamamistir (121). Bununla
birlikte, saglik sorunu oldugunu ifade eden annelerin, sorun olmadigini ifade eden

annelere gore daha yliksek bakim ytikiine sahip olduklar1 gériilmektedir (Tablo 5).

Calismada, annelerin %33,1 ’ i ¢ocuguna sadece kendisi bakmaktadir (Tablo 2) ve
bakimindan yiikiimlii bagka bireylerin de oldugunu sdyleyen annelerin bakim yiikii
puan ortalamasi 45,59 + 10,73 ile yiiksek bulunmustur (Tablo 6). Bu sonucta kiltirel
yap1 geregi ¢ocuguna annenin bakmak istemesi, toplumda annenin primer gorevinin
cocuk bakimi olarak goriilmesinin etkili oldugu diistiniilmiistiir. Yapilan ¢aligmalar
incelendiginde; Tosun ve ark. (2018), serebral palsili gocugu olan annelerin aile yiikii
calismasinda serebral palsili ¢ocugu olan annelerin aile yiiklerinin fazla oldugunu
saptamistir (111). Annelerin 6nemli bir kism1 SP’1i ¢ocuga bakarken zorluk yasadigini
ifade ederken, en ¢ok sosyal hayatlarinin kisitlandigini ve kendine vakit ayiramadigin
belirtmislerdir. Ayrica anneler ¢ocuga bakim verme ve toplumun c¢ocuga yonelik
davraniglart nedeniyle de zorlandiklarini ifade etmislerdir. Bir baska caligmada,
annenin sosyal destek algisinin ¢ocugun tiim yiikiinii tek basina almasi1 ya da bakim
yiikiinii es ya da yakin akraba/bakicidan destek alarak paylagmasina gore degisip
degismedigi incelenmis; ¢ocugun tiim Yiikiinii tek basina alan annelerin algiladiklar
sosyal destek puan ortalamalarinin, cocugun yiikiinii es ya da yakin akraba veya bakici
tarafindan destek alarak paylasan annelerin puan ortalamalarina gére daha diisiik

oldugu belirlenmistir (122).

Engelli bir ¢ocuga sahip ailelere, yakin ¢cevreden saglanilan sosyal destek biiyiik 6Gnem
tasimaktadir. Sosyal agidan destekleyici c¢evreler, duygularin ve degerlerin
paylasimina yardim ederken ayni zamanda toplum icindeki sosyal rollerin yerine
getirilmesini kolaylastirir. Ayrica sosyal destek ¢ocugun ve ailenin davranislarina ek
olarak onlarin kendilerini daha yeterli hissetmelerini saglayarak, olumsuzluklari
onleyici, egitici islev géormektedir. Sorumluluklar1 baskalariyla paylasan, ¢evreden
destek alan ailenin yalniz olmadiklarimi diisiindiikleri ve sorunlarla daha kolay bas
edebildikleri de ifade edilmektedir (123). SP’li ¢ocuk sahibi annelerin ¢ocuklarinin
problemleri ile bas ederken bir yandan da kendi sosyal ihtiya¢larini karsilayamamanin
zorluklarimi da agmak durumda kalmaktadirlar, bu da annelerin yasam kalitesinde

olumsuz etkiler olusturmaktadir (124). Calismada, annelerin gun icindeki kendilerine
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ayirdiklar bireysel siire ve bireysel stirelerinin yeterliligine yonelik algilar ile Bakim
Verme Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalar arasinda ileri diizeyde anlamli
derecede farklilik oldugu belirlenmistir (p<0,01) (Tablo 6). Gun icgindeki bireysel
stiresi 1 saat ve altinda olan annelerin, 2 saat ve lzerinde olanlara gore elde ettikleri
puan ortalamasinin yliksek ve bireysel siiresini yetersiz algilayan annelerin, yeterli
algilayanlara gore elde ettikleri puan ortalamasiin daha yiiksek oldugu saptanmistir
(Tablo 6). Yapilan arastirmalarda SP’li ¢cocuga bakim veren annelerin yiiklerinin fazla
oldugu ve daha fazla zorluk yasadigi gosterilmistir. Bu arastirmalarda annelerin
yiikiinii arttiran sebepler arasinda, kendilerine zaman ayiramamak (125, 126, 127)
cocugun fiziksel sagligi, sosyal ve biligsel yetersizliklerinden dolayr giinliik
aktivitelerinin kisitlanmas1 (128, 129) ve toplumun g¢ocuga yonelik olumsuz
davraniglarinin oldugu gosterilmistir. Bu bulgu acisindan c¢alismamiz literatUri

destekler niteliktedir.

Uzun sureli, ve dizenli bir izlem- rehabilitasyon programi ile agir sorumluluklar
yiikleyen hastaliklarin bakiminda kisiler depresyon, yorgunluk, umutsuzluk gibi
problemler yasayabilmektedir (4, 113, 114). Calismada, annelerin genel ruhsal
durumlarini yorgun olarak nitelendiren annelerin bakim yiikii puan ortalamasi 45,69 +
10,62 ile en yiiksek seviyede bulunmustur (p<0,05) (Tablo 6). Ayrica, genel ruhsal
durumunu Gzinthlu olarak nitelendiren annelerin de, mutlu nitelendirenlere gore elde
ettikleri bakim yiikii puan ortalamasinin yiiksek oldugu saptanmigtir (Tablo 6).
Yapilan caligmalar incelendiginde, Yildirim ve ark. (2012) yaptig1 engelli ¢ocuklarinin
annlerinin ruhsal durumlarinin belirlenmesi ¢alismasinda, annelerin sirasiyla
depresyon, somatizasyon, 6fke/diismanlik, paranoid diisiince ve psikotizm yoniinden
psikolojik belirti gosterdikleri ve ekonomik durumun annelerin ruhsal belirti gosterme
duizeyini etkileyen onemli bir degisken oldugu belirlenmistir (73). Oren ve Aydin
(2020), engelli gocuklarin ebeveynleri ile yaptiklar: galismalarinda, fiziksel engeli olan
ve fiziksel anlamda bakima ihtiya¢ duyan g¢ocuklarin ailelerinin diger tanilari olan
cocuklara oranla daha yiiksek bakim yiikii ve depresyon puani aldigini belirlemislerdir
(120). Calismamizla benzer olarak Turgut (2019) yaptig1 SP’li gocuklarin anne bakim
yiikii ¢alismasinda yorgun olarak nitelendiren annelerin bakim yiikii 6lgegi puan

ortalamas1 34,67 = 11,66 ve tiikenmis olarak nitelendiren annelerin puan ortalamasi
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66,50+ 6,10 ile en yiksek seviyede bulunmustur. Bu bulgu agisindan ¢alismamiz
literatiir ile benzerlik gostermektedir (17).

Calismamizda, cocugun bakiminda kendisini yetersiz hisseden annelerin bakim ytikii
puan ortalamalarmin yiiksek oldugu, ancak aralarindaki farkin istatistiksel olarak
onemli olmadig: belirlenmistir (Tablo 6). Calismamizdan farkli olarak Turgut’un
(2019) yaptig1 calismasinda kendisini yetersiz hisseden annelerin bakim yiikii puan
ortalamasinin istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek oldugu belirlenmistir (17).
Calismamizda ¢ocuguna bagkasinin bakmasini isteyen annelerin bakim yiikii puan
ortalamalari, digerlerine gore, ¢ok ileri diizeyde anlamli derecede farklilik gostererek
yiiksek olarak belirlenmistir (p<0,001) (Tablo 6). Calismamizla benzer sekilde yapilan
bir ¢alismada ¢ocuguna baskasinin bakmasini tercih eden annelerin bakim yiikii, ek
bakim destegi istemeyen annelere oranla daha yiiksek bulunmustur (17). Uzun sureli
agir bakimin getirisi olarak annelerin agir yiik hissetmeleri karsisindan bakim destegi

aramalar1 beklendik bir bulgudur.

Calismamizda annelerin Bakim Verme Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan
ortalamalari; ¢ocuklarin bazi tanitict 6zellikleri igerisinden, yas gruplari, cinsiyet,
dogum yeri, dogum sekli, kardes sayisi, kardes siras1 engelli kardes varligi, aile tipi ve

okula gitme durumlari ile karsilastirilmistir.

SP’ li gocugun yas ortalamasi 12 yas ve tizeri cocuklarda annelerin bakim yiikii puan
ortalamasi1 diger yas gruplarina gore yliksek bulunmustur. Cocuklarin yas ortalamasi
ile annelerin bakim verme yiikii 6lgegi puan ortalamasi arasinda istatistiksel anlamli
farklilik saptanmamistir (p>0,05) (Tablo 7). Yildirim’in (2020) SP’ 1i ¢ocuga sahip
anne ve babalarin bakim yiiklerinin karsilastirilmasi ¢alismasinda ¢ocugun yast ile
annenin bakim yiikii arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyde korelasyon (p<0.000)
bulunmustur. Cocugun yasi ile annenin bakim yiikiiniin etkiledigi belirlenmistir (110).
Coskun’ un (2013) yaptig1 calismada ¢ocuklarin yaglar arttik¢a, ebeveynlerin bakim
yukil puan ortalamalarmin arttig1 ancak, gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak
onemli olmadigi belirlenmistir (18). Cocuklarin yasi ilerledik¢e kendi bagimsizligini
kazanip, ailenin yiikiinii azaltmas1 beklenirken, biiyliyen bedeninin ve sahip oldugu
fiziksel engelinin getirdigi bakim yikiinlin artmasinin beklendik bir bulgu oldugu
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soylenebilir. Ozkan (2018), yaptig1 ¢alismasinda, SP’li cocuklarin bagimlilik diizeyi

azaldik¢a bakim veren annelerin yiikiiniin azaldigin1 belirlemistir (130).

Calismada, 3 kardese sahip olan ¢ocuklarin (47,61 £+ 11,08), engelli kardesi olmayan
cocuklarin (46,63 + 9,23), genis aile tipinde yasayan cocuklarin (45,96 + 10,76)
annelerinin bakim yiikiinlin daha fazla oldugu saptanmistir (Tablo 7). Literatur
incelemesi yapildiginda, Polattimur’un (2019) yaptig1 SP’li ¢ocuk annelerinin bakim
yiikii caligmasinda 3 ¢ocuga sahip olan annenin bakim yiikii puan ortalamasi 47,49 +
12,74, genis aile tipinde yasayan ¢ocuklarin puan ortalamasi 46,41+13,67 olup gruplar
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmistir (131). Yine ayni sekilde
Giindede (2018), SP’li cocugu olan annelerle yaptig1 calismada 3’den fazla ¢ocugu
olan annelerin bakim yiikiiniin fazla oldugunu ve istatistiksel olarak anlaml1 farklilik
oldugunu ve calismamizdan farkli olarak engelli kardesi olan cocuklarin ortalamasinin
daha ytiksek bulundugu fakat ¢alismamizla benzer olarak istatistiksel anlaml1 farklilik
bulunamamustir (121). Ozdemir ve arkadaslari (2009) kanserli ¢ocugu olan
annelerinin bakim yiikiinii degerlendirdigi ¢alismada da ¢ocuk sayisinin 3 ve 3’den
daha fazla oldugu durumlarda 6l¢ekten daha fazla puan aldiklarini fakat galismamizla
benzer sekilde istatistiksel olarak anlamli fark olmadigini belirtmistir (132). Kalabalik
ailelerde, birden fazla ¢ocugun bakimi ile birlikte, engelli ¢ocugun bakimimnin da
getirdigi ek sorumluluklarin bakim yiikiiniin artmasinda etkili olabilecegi

distiniilmistiir.

Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sisteminin SP’li ¢ocuklarda motor gelisim
diizeyini en dogru ve etkin bicimde belirleyen bir test oldugu bilinmektedir (55, 66,
67). Calismamizda da c¢ocuklarin motor seviyeleri Kaba Motor Fonksiyonel
Siniflandirma Sistem Puani ile degerlendirilmistir. Calismamizda SP’ li ¢ocuklarin %
11,5’ inin KMFSS seviye puani 1, %30,8’ inin KMFSS seviye puant 2, %30’unun
KMFSS seviye puani 3, %8,5” inin KMFSS seviye puani 4, %19,2 ‘sinin KMFSS
seviye puant 5 olarak bulunmustur ( Tablo- 3). Sonug olarak ¢alismamizda seviye
2’nin yani kisitlamalarla yiiriir ifadesinin daha yiiksek oldugu gorulmektedir.
Calismada, 4 ve 5. seviyedeki SP’ 1i g¢ocuklarin annelerinin bakim yiikii puan
ortalamalar1 digerlerine gore daha yiiksek bulunmustur (p>0,05) (Tablo- 7). Souza ve

ark. (2018) calismalarinda da cocuklarin KMFSS seviyesinin artmasiyla bakim
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vericilerin bakim yiikiinlin artisini iligkili bulmuslardir (133). Engelli ¢ocuklarin
annelerine ya da primer bakim veren kisilere bagimli olmalar1 ve 6zellikle fiziksel
engelliligin bu bagimlilig1 arttirarak bakim vericinin yiikind arttirdigi bilinmektedir

(3, 4, 98). Bu bulgular 1s1g1nda, bulgumuz literatiirii destekler niteliktedir.
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8- SONUC VE ONERILER

Serebral Palsi’li cocuklarin annelerinin bakim yiikii ve etkileyen faktorlerin

belirlenmesi amaciyla yapilan bu ¢alismada asagidaki sonuglar elde edilmistir.

Bu calismada Annelerin Bakim Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan ortalamasinin
4439 + 11,60 (17-73 aralig) ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Cronbach alpha
giivenilirlik katsayis1 0,85 olarak hesaplanmuistir.

Calismamizda annelerin tanitict Ozellikleri ile Annelerin Bakim Verme Yikii
Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalari; yas gruplari, medeni durum, egitim
durumu, ¢alisma durumu, sosyal giivence varligi, ekonomik durum, saglik sorunu
varligi ve ilag kullanimi gerektiren hastalik varligi 6zellikleri arasinda istatistiksel

olarak anlamli derecede farklilik olmadig1 saptanmistir (p>0,05).

Calismamizda c¢ocuklarin tanitici Ozellikleri ile annelerin Bakim Verme Yikii
Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalari; yas gruplari, cinsiyet, dogum yeri, dogum
sekli, kardes sayisi, kardes siras1 engelli kardes varligi, aile tipi ve okula gitme durumu
oOzellikleri ve Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sistem Puani ile annenin Bakim
Verme Yiikii Olgek puani arasinda istatistiksel olarak anlamli derecede farklilik

olmadig1 saptanmistir (p>0,05).

Annelerin bakim yiikii 6zellikleri ile Bakim Verme Yiikii Olceginden elde ettikleri
puan ortalamalarmin karsilagtirilmasin’da bakima yardimci bireylerin varligi,
bakimdan yiikiimlii baska bireylerin varligi, giinliik cocuk bakim siiresi ve ¢ocuk
bakim yeterliligi algis1 istatistiksel olarak anlamli derecede farklilik olmadigi

saptanmugstir (p>0,05).

Annelerin ¢ocuguna baskasinin bakmasi konusundaki isteklilik durumu ile annelerin
Bakim Verme Yiikii Olgeginden elde ettikleri puan ortalamalari arasinda cok ileri
diizeyde anlamli derecede farklilik oldugu belirlenmistir (p<0,001). Cocuguna
baskasinin bakmasini isteyen annelerin, istemeyenlere gore elde ettikleri puan

ortalamasinin yliksek oldugu saptanmustir.
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Annelerin giin igindeki bireysel siireleri ile annelerin Bakim Verme Yiikii Olgeginden
elde ettikleri puan ortalamalar1 arasinda ileri diizeyde anlamli derecede farklilik oldugu
belirlenmistir(p<0,01). Giin i¢indeki bireysel siiresi 1 saat ve altinda olan annelerin, 2
saat ve Uzerinde olanlara gore elde ettikleri puan ortalamasinin yiiksek oldugu

saptanmuistir.

Annelerin giin i¢indeki bireysel siirelerinin yeterliligine yonelik algisi ile annelerin
Bakim Verme Yiikii Olceginden elde ettikleri puan ortalamalari arasinda ¢ok ileri
diizeyde anlamli derecede farklilik oldugu belirlenmistir (p<0,001). Gun icindeki
bireysel siiresini yetersiz algilayan annelerin, yeterli algilayanlara gore elde ettikleri

puan ortalamasinin yiiksek oldugu saptanmastir.

Annelerin genel ruhsal durumlari ile annelerin Bakim Verme Yiikii Olceginden elde
ettikleri puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli derecede farklilik
oldugu belirlenmistir (p<0,05). Genel ruhsal durumunu yorgun ve Gzintili olarak
nitelendiren annelerin, mutlu nitelendirenlere gore elde ettikleri puan ortalamasinin

yiiksek oldugu saptanmuistir.
Bu sonuclar dogrultusunda;

Pediatrik rehabilitasyon alanindaki hemsirelerin SP’de bakim yiikiiniin farkinda olup,
cocuklarin farkli o6zelliklerine gore ailelerin yiiklerini daha uzun siireli ve genis

ornekleme sahip gruplarda aragtirmalar yliriitmesi,

SP’li ¢ocuga sahip baba ile veya yakin ¢evreden anneanne, babaanne, teyze ile
goriisiilerek annenin bakim verme yiikiinii azaltmak i¢in destek olmalarinin 6nemini

paylasabilecek grup egitimleri diizenlenmesi,

Annelerin sosyal agidan her alanda desteklenmesi, daha siklikta sosyal ortamlara
girebilmeleri, hem annelerin fiziksel ve psikolojik olarak daha saglikli olmalari hem
de SP’li cocuklarin egitim ve rehabilitasyonunda daha etkili olarak yer alabilmelerinin

saglanmasi icin ¢aligmalar gelistirilmesi,
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Bu baglamda hemsirelerin, serebral palsili ¢ocuga bakim veren annelerin yiiklerini
azaltmak ve umutlarini artirmak amaciyla once bilgi diizeylerini arttirmalari, aileyi
degerlendirmeleri, gerektiginde destek saglamalari, danismanhik yapmalar1 ve

profesyonel yardim i¢in yonlendirmeleri,

Bakim islerinden dolay:r yorgun hisseden annelerin sosyal ve bakim desteklerinin
artirilmast i¢in ilgili kurum ve ekiple goriisiilerek rehabilitasyon planlamalarinin

olusturulmasi onerilebilir.
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10. EKLER

EK 1. Bilgilendirilmis Onam Formu
Sayin Katilimci,

Istanbul Medipol Universitesi Yiiksek Lisans Ogrencisi Burcu Nur Yériik tarafindan
“Serebral Palsili Cocuklarin Annelerinin Bakim Yiikid® konusunda yiritilen
arastirmaya katilimimiz rica olunmaktadir. Bu caligmada katiliminiz tamamen
gontlliliik esasina dayanir. Liitfen asagidaki bilgileri okuyunuz ve katilmaya karar
vermeden Once anlamadiginiz her hangi bir sey olursa sorunuz. Arastirmada, Spastik
Serebral Palsi tanist almis c¢ocuklarin  Kaba Motor Fonksiyon Sistem
Siniflandirmasi’ni baz alarak yaslarina uygun seviyenin, annenin bakim verme yiikiine
iliskisini ortaya koymak amaclanmistir. Bu ¢alismaya goniillii katilmak istemeniz
halinde Serebral Palsi tanili ¢gocugunuza bakim verme esnasinda yasadiginiz yiikii
degerlendirmek amaciyla bakim veren yiikii 6l¢egi ve anket formu olmak tizere 2 adet
veri toplama formu uygulanacaktir. Bu arastirma ile ilgili olarak sizden istenen
arastiricinin  sorularma uygun ve dogru cevap vermenizdir. Arastirmada sizin ve
¢ocugunuz ic¢in herhangi bir risk s6z konusu degildir. Calismaya katilmadiginizda
herhangi bir cezai durumla karsilasmayacaksiniz. Bu calismayla baglantili olarak elde
edilen her bilgi gizli kalacaktir. Arastirma sonucunda elde edilen bilgiler bir yayinda

kullanilirken kimlik bilgileriniz yer almayacak, size ulagilamayacaktir.
Caligmaya Katilma Onay1:

Arastirmaya baslanmadan 6nce yukarida belirtilen bilgileri okudum ve s6zlii olarak
dinledim. Aklima gelen tiim sorular arastiriciya sordum. Yeterli zaman taninarak
arastirmaya katilmayi isteyip istemedigimi diisiindiim. Yazili ve sozli yapilan tiim
aciklamalari anlamis bulunmaktayim. Bu kosullar altinda s6z konusu arastirmaya
iliskin bana yapilan katilim davetini hi¢bir zorlama ve baski olmaksizin biiyiik bir

gonallilik icerisinde kabul ediyorum.

Bilgilendirenin Adi Soyadi: Tarih ve Imza:
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EK 2. Anne Cocuk Bilgi Formu

Sayin Katilimci;

“Serebral Palsili Cocuklarin Annelerinin Bakim Yiikii” degerlendirilmesi

amaciyla planlanmistir. Her ifadeyi okuduktan sonra size en uygun maddeleri

segmeniz veya doldurmaniz gerekmektedir. Calismadan elde edilen veriler, calisma

disinda baska bir amagla kullanilmayacaktir. Caligmada isminiz sorulmamaktadir.

Liitfen tiim sorulari igtenlikle yanitlayimiz.

Katiliminiz igin tesekkiir ederim.

Anket NO: ................

1-Yasimz? (........ )

2-Medeni durumunuz?

() Evli

() Dul-Bosanmig-Ayri yastyor

3-Egitim durumunuz?

() Okul Bitirmedim () ilkdgretim () Lise ()Universite ve Ustil
5-Su an bir iste calisma durumunuz nedir?

( )Calistyorum ( )Calismiyorum

6-Calismaktaysaniz mesleginiz nedir?

()Memur ( )Emekli () Isci ()Diger.........oovviviiiiiiniinnn, ?

Burcu Nur Yoruk
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7- Sosyal giivenceniz var m?

()Evet ( )Hayir

8-Ekonomik durumunuz?

()KO6tl ()Orta ()Hlyi

9-Herhangi bir saghk sorununuz var m?

Evet
(AGIKIAYINIZ. ..o e

() Hayir
10-Siirekli ila¢ kullanmanizi gerektiren bir hastaliginiz var mi?

Evet
(AGIKIAYINIZ. ...t
() Hayir

11-Cocugunuzun bakiminda size yardimei bireyler var mi?

()Baba ( )Bakic1 ()Anneanne-Babaanne ( )Diger.......

12-Engelli cocugunuz disinda bakmakla yiikiimlii oldugunuz Kisi var n?
()Evet ( )Hayir

13-Giinde ortalama ¢ocugunuzun bakimi i¢in kag¢ saat ayirtyorsunuz?

() 1 saat ve alt1 ()2-3 saat () 4 saat ve Uzeri

14-Cocugunuza verilen bakimi yeterli buluyor musunuz?

() Evet ()Hayir



15-Kendinize ka¢ saat zaman ayiriyorsunuz?

()1 saat alt1 () 2-3 saat () 4 saat ve Uzeri

16-Kendinize ayirdiginiz zaman size gore yeterli midir?
()Evet ( )Hayir

17-Giin i¢inde genelde kendinizi nasil hissedersiniz?

() Yorgun () Mutlu () Uzintili ()Diger........

18- Cocugunuza baskasin1 bakmasini ister miydiniz?

() Evet () Hayir

Cocugunuzun;

1-Cocugun yas1? (...... )

2-Cocugun cinsiyeti?

()Erkek ()Kiz

3-Cocugun dogum yapildigi yer?

()Ev ()Hastane

4-Cocugun dogum sekli?

()Sezaryen () Normal

6-Cocugun toplam kardes sayis1? (......... )

7-Bu kac¢inai ¢ocuk? (......... )



8-Engelli kardesi var mi?

()Evet ()Hayir

9-Var ise kag tane? (...... )

10-Cocugun yasadig ailenin tipi?

() Genis(4 ¢ocuk ve tizeri) ( )Cekirdek(en ¢ok 3 ¢ocuk)
11-Cocuk okula gidiyor mu?

()Evet ()Hayr

12-Gidiyor ise ka¢inci simif? (...... )

Kaba Motor Fonksiyonel Simiflanirma Sistem Puani

Kaba Motor Fonksiyon Siiflandirma
Sistemi Puani ( 0-18 yas)

SEVIYE 1.

SEVIYE 2.

SEVIYE 3.

SEVIYE 4.

SEVIYE 5.

81



EK 3. Bakim Verme Yiikii Ol¢egi (ZBYO)
BAKIM VERME YUKU OLCEGI’NIN TURKCE CEVIRISI

Aciklama: Asagida insanlarin bir baskasina bakim verirken hissettiklerini yansitan
ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygular1 hi¢bir zaman,
nadiren, bazen, oldukca sik ve hemen her zaman olmak {izere hangi siklikla

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

1. Yakiminizin ihtiyaci oldugundan daha fazla yardim istedigini diislinliyor musunuz?
0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

2. Yakinmmiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman

ayiramadiginizi disiinliyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

3. Yakiiniza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme arasinda

zorlandiginiz1 diisiinliyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
4. Yakinmizin davranislari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
5. Yakinmizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

6. Yakinmzin diger aile iiyeleri ya da arkadaglarinizla iligkilerinizi olumsuz yonde

etkiledigini diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
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7. Gelecegin yakininiza getirecebileceklerinden korkuyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

8. Yakinmizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

9. Yakinmizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

10. Yakininizla ilgilenmenin sagliginizi bozdugunu diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

11. Yakininiz nedeni ile 6zel hayatinizi istediginiz gibi yasayamadiginizi diisiiniiyor

musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

12. Yakininiza bakmanin sosyal yagsaminizi etkiledigini diistiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

13. Yakminizin bakimini iistlendiginiz i¢in rahatca/kolay arkadas edinemediginizi

diistiniiyor musunuz?
0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

14. Yakininizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini diisiiniiyor

musunuz?
0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

15. Kendi harcamalarimizdan kalan paranin yakininizin bakimai i¢in yeterli olmadigini

diisiiniiyor musunuz?
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0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

16. Yakininiza bakmay1 daha fazla siirdiiremeyeceginizi hissediyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

17. Yakininiz hastalandigi zaman yasaminizin kontroliinii kaybettiginizi diisiiniiyor

musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

18. Yakininizin bakimin1 bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

19. Yakiminiz i¢in yapilmas: gerekenler konusunda kararsizlik yastyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

20. Yakininiz i¢in daha fazlasin1 yapmak zorunda oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

21. Yakininizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi diisiiniiyor

musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

22. Yakininiza bakarken genellikle ne kadar giigliik yasiyorsunuz?

OHic 1Biraz 20Orta 3Oldukca 4 Asirt
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EK 4.

85



EKS.
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EK 6.
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EK?7.
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11. ETiK KURUL ONAYI
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