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OZET

Serebral Palsili Cocuklara Bakim Verenlerin Yuikiine Etki Eden

Faktorlerin Belirlenmesi

Arastirma serebral palsili (SP) ¢ocuklarin bakim veren yukune
etki eden faktorlerin belirlenmesi amaciyla tanimlayici olarak
yapilmistir. Arastirmanin 6rneklemini Ozel Zeytindal Fizyolight
Rehabilitasyon Merkezi ve Ozel Mavi Pusula Rehabilitasyon
Merkezi'nde takip edilen 131 SP’li gocugun bakim vereni
olusturmustur. En az bir yildir SP tanisiyla izlenen cocuklarin
bakimlariyla primer olarak ilgilenen bakim verenler alinmistir. Veriler
sosyodemografik 6zellikler formu ve Zarit Bakim Veren Yuki Olgegi
uygulanarak toplanmistir. Verilerin degerlendiriimesinde SPSS 23
programi kullaniimistir. Degerlendirmede ANOVA, t testi ve
regresyon analizi kullaniimigtir.

Aragtirmaya katilan  bireylerin  demografik  6zellikleri
incelediginde, bakim verenlerin %45,8’inin 30 ile 39 yas arasinda,
%87,8'unun kadin, %42’sinin ilkokul mezunu, %96,9’'unun evli,
%69,5’inin gelirinin giderlerine esit/fazla oldugu, %89,3’Gnun sosyal
guvencesinin SSK oldugu, ve %42,7’sinin 2 ¢ocuk sahibi oldugu,
%84,7’sinin anne ve %72,3'nin hastaliga sahip olmadigi oldugu
bulunmustur. SP’li gocuklarin %52,7’si yemegini, %10,7’sinin banyo
ihtiyacini, %31,3’Unin giyinme ihtiyaclarini, %32,1’inin tuvalet
ihtiyacini, %32,8'nin yurumeyi bagimsiz olarak yapabildikleri ve
bakim verenlerin bakim verme konusunda yardimci bireylerin olup
olmadidi incelendiginde %68,7 kisinin bakimi tek bagina Ustlendigi
belirlenmistir. Arastirmaya katilan bakim verenlerin ZBVYO puan
ortalamalarinin 46,57+13,43 oldugu ve orta ciddi bir yuk hissettikleri
saptanmistir. ZBVYQO puani egitim seviyesi dusik, herhangi bir
hastaligi olan ve gunluk aktivitelerini (yirime, yemek yeme ve banyo
ihtiyacini kargilama) baskalarinin yardimiyla gergeklestiren SP’li
cocuklarin bakim verenlerinde daha yuksek bulunmustur.

Aragtirmamizin sonucunda bakim veren bireylerin egitim
seviyesinin dusuk olmasi, ¢ocuk sayisinin fazla olmasi, bakim veren
bireyin herhangi bir hastaliginin olmasi ve SP’li gocugun 6zbakim
becerilerini (yemek yeme, banyo ihtiyacini karsilama, giyinme,
tuvalet ihtiyacini karsilama ve yurime) baskalari yardimiyla
gidermesi bakim veren yukunu artiran faktorler oldugu belirlenmistir.
Calismamizin sonuglari hemsirelere 6nceliklerini belirlemede ve
hemsirelik girisimlerini planlamada katki saglayacaktir.

Anahtar Kelimeler: serebral palsi, bakim veren yuku, hemsirelik



ABSTRACT

Determination Of The Factors That Affect The Burden Of
Caregivers Of Children With Cerebral Palsy

In this research, aim to define effects of caregiver’ burden
base on children with cerebral palsy. Participants of the research
have been obtained base on information given by caregivers of 131
children who with cerebral palsy have been treated at least one year
in Ozel Zeytindali Fizyolight Rehabilitasyon Merkezi ve Ozel Mavi
Pusula Rehabilitasyon Merkezi. Datas were collected by using
sociodemographic characteristics form and Burden Interview (Bl).
ANOVA, t test and regresyon analysis of SPSS 23 program was used
to evaluate the datas.

When the demografic features of individual were examined, it
has been seen that 45,8% were between 30 and 39 years old, 87,8%
were women, 42% were primary school graduate, 96,9% were
married, 69,5% had higher or equal revenue than expense, 89,3%
had SSK health insurance, 42,7% had 2 children, 84,7% were mother
and 72,3% were not ill. It was observed as 52,7% of children with
cerebral palsy could eat, 10,7% could bath, 31,3% could dress,
32,1% could toilet, 32,8% could walk without any help. Meanwhile,
68,7% of the caregivers did not have any person who helps them.

Avarage Bl points of participants were determined as
46,57+13,43 which was medium-serious level. Participants who had
low education level or had any kind of disease or were responsible
from SP children who were not capable to do daily activities (walking,
eating, cleaning, dressing and toileting) without help had higher BI
points.

In conclusion, education level, having any kind of disease, being
responsible for more children and being responsible of SP children
who are not capable to do daily activities were determined as the
increasing factors of caregivers’ burden.

The results of this study will provide nurses to make a decision
about priorities of nursing care and contribute them for planing their
nursing attempt.

Key Words: cerebral palsy, caregiver burden, nursing
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SEREBRAL PALSILi COCUKLARA BAKIM VERENLERIN YUKUNE ETKi
EDEN FAKTORLERIN BELIRLENMESi

1. GIRiS
1.1. Problemin Tanimi ve Onemi
Serebral palsi (SP) gelismekte olan infant beyninde ortaya c¢ikan,
ilerleyici olmayan, aktivite kisittamasina neden olan bir grup kalici hareket-
postlr bozuklugudur (Odding, Roebroeck ve Stam, 2006; DeLisa, Gans ve
Walsh, 2007 ).

Genellikle motor bozukluk 6n planda olmakla birlikte serebral fonksiyon
bozuklugu gosteren diger semptomlar da gorulebilir. Mental retardasyon,
epilepsi, oral-motor yetmezlik, gérme bozukluklari, isitme azli§i, ortopedik
bozukluklar, dil-konugsma bozukluklari, davranis bozukluklari, kronik akciger
sorunlari ve uyku problemleri eslik edebilir (Dilek ve ark, 2013; Cogher,
Savage ve Smith 1992; Yavuz, 2006). SP’li gocuklara yasamin erken
donemlerinde yeterli bakim verilmemesine bagl olarak 6zurleri ciddi boyutlara
ulasabilmekte, ileride bagimli ve bakima ihtiyag duyan Dbireyler

olabilmektedirler (Cogher, Savage ve Smith 1992; Yavuz, 2006).

Saglikh bir cocuk bekleyen ve gelecekle ilgili butin planlarini bu yonde
yapan aile bireyleri, engelli bir cocukla birlikte sosyal c¢evrelerinde,
beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda ve mali konularda degisiklikler
yasamak zorunda kalmaktadir (Akandere, Acar ve Bastug, 2009; Keskin ve
ark., 2010; Karadag, 2014). Bu nedenle bakim verenler; maddi, psikolojik,
cocugun egitiminin saglanmasi, aile ve sosyal gevreyle iligkiler, cocugun engel
durumuna yonelik yasam tarzi degisiklikler gibi birgok guclik ve belirsizlikle

kargi karsiya kalmakta ve bir yandan engelli ¢ocuklarina bakim verme



konusunda bilgi eksikligi yasarken diger yandan bu durumla basa ¢ikabilmek
icin psikolojik destege ihtiyagc duymaktadir (Karadag, 2014; Bahar ve ark,
2009; Ayyildiz ve ark, 2012; Sengul, Baykan, 2013).

Bakim veren kigiler Gzerinde yapilan ¢alismalarda bakim veren yUkda,
bakim verme ile iligkili olarak yasanan fiziksel, psikolojik, emosyonel, sosyal
ve ekonomik sorunlar izerinde durulmaktadir (Atagiin ve ark.,2011; inci, 20086;

Can, 2010).

Bakim verme isini arttiran en énemli etkenlerden biri hastanin fiziksel
yeteneklerindeki bozulmadir. Yapilan ¢aligmalarda hastaligin motor bulgularin
siddetlendigi ileri evrelerinde fonksiyonel kapasitesinin azaldigi, hastalarin
psikolojik destek yaninda fiziksel yardima da ihtiya¢ duymaya basladiklar ve
bu donemde bakici sorumluluklari ve yukunun de arttigi gosterilmistir
(Mangone ve ark., 1993).

Bakim verenler sirt agrisi, bagisiklik fonksiyonunun degismesi,
hipertansiyon, uykusuzluk, kronik yorgunluk, istahin degismesi, kilo alma veya
kaybetme gibi problemler yasayabilmektedirler (Can, 2010; Silver, Wellman,
2002). Ayrica sorumluluklari ve rolleri yliziinden ¢cogu zaman dnceden var olan
iliskilerden ve sosyal aktivitelerden izole olabilmektedirler. Ozellikle hastaligin
fiziksel ve psikolojik komplikasyonlari ve yogun tedavi rejimleri; hastalar ve
bakim veren aile bireyleri i¢cin uzun stres kaynaklaridir (Can, 2010; Stetz,
Brown, 1997). Demiral (2016) tarafindan yapilan SP’li cocuklarin annelerinin
ortopedik girisim Oncesi ve sonrasi bakim yukunun belirlenmesi ile ilgili
calismada ameliyat dncesi bakim yuklerinin orta derecede bakim oldugu,
Karahan ve islam’in (2013) fiziksel engelli cocuk ve yasli hastalarda bakim
verme yuku Uzerine yaptigi calismada hissettikleri yuk orta ve ciddi oldugu,
Wijesinghe ve arkadaslarinin (2015) yaptigi ¢calismada da benzer sonuglar

oldugu bulunmustur. Yapilan ¢alismalarda SP’ li cocuga bakim veren kisilerin



fiziksel ve psikolojik saghginin incelendigi bir calismada, saglikli gruba gore
SP’li gocuga bakim verenlerde stresin daha ylksek boyutta oldugu belirlenmis
ve bakim veren Kisilerin buyuk boliumunun duygusal problem, mutsuzluk ya da
yasama ilgisizlik, hatirlama ve problem ¢bzmede zorluklar yasadiklari ifade
edilmistir. Ayni calismada SP’ |i ¢cocuga bakim verenler ile saglikli gocuga
bakim verenler karsilastirildiginda, aile iglevselligi ve sosyal destek yonunden
anlamh farkhlik oldugu goérilmids ve son olarak bakim verenlerin fiziksel
sagliklari deg@erlendirildiginde daha fazla saglk problemleri yasadiklar
belirtiimigtir (Brehaut ve ark., 2004). Bu nedenle bakim veren bireyler,
cocugun bakiminda destede gereksinim duymaktadir (Kerimoglu, 2012;

Peker, 2007; Ell, 1996).

Yapilan bir galismada SP’ li gocugu olan 15 annenin bakim yuku, sosyal
destek duzeyleri, annelik rollerini yerine getirme durumu, yasam deneyimleri
incelenmis ve annelerin yasadiklari sorunlarla bas edebilmelerinde, aile
iligkilerinin guglu olmasinin, algiladiklar sosyal destegin yuksek olmasinin ve
ekonomik yonden iyi durumda olmanin annelerin ruh saghgi tzerinde olumlu
etkileri oldugu belirlenmistir (Manuel ve ark., 2003). Krsti¢ ve Oros (2012)
serebral palsili ¢ocuklarin annelerinin stresle basa ¢ikma tarzlarini ve
uyumlarini belirledikleri arastirmalarinda, annelerin daha ¢ok manevi destek
ve sosyal destek aradiklarini ve verilen stresle basa g¢ikma stratejilerinin
annelerin yasamla daha kolay uyum saglamalarina neden oldugunu

saptamislardir.

Serebral Palsi'li gocugun bakiminda hemsgirelerin ¢ocugun izlemi,
tedavisi, rehabilitasyonu, gocugun evdeki bakimi ve aile egitiminde 6nemli
sorumluluklart vardir. Hemsirelerin ve diger saglik personelinin amaci
ebeveynlere ve Ozellikle annelere oncelikle hastalikla ile ilgili bilgi vermek,

cocugun engelini anlamasini ve kabul etmesini saglamak, sosyal destek



kaynaklarina ve danismanlik hizmetlerine ulasabilme konusunda yardimci
olmak olmalidir (Kerimoglu, 2012; Glasscok, 2000).

Yapilan galigmalarda hemsirelerin bakim verenlere verdikleri egitimler
sonrasi bakim verenlerin, hastalikla ilgili bilgi eksikliklerini giderdikleri,
cocuklariyla daha kolay etkilesime gectikleri, problem odakh ¢6zim
yontemlerini kullanmaya bagladiklari, stres duzeylerinin dustugu ve yasam
doyumlarinin arttigini bulmuslardir (Cetinkaya, Oz, 2000; Scharer ve ark.,
2009; Bilge ve ark., 2014).

Literatir incelendiginde SP’li gocuklarin bakim veren yukunu etkileyen
faktorlerle ilgili sinirli sayida c¢alisma oldugundan bu calisma dnemli bir
boslugu kapatacagi disunudlmektedir. Bu 6zden giderek calismada SP’li
gocuklarin bakim veren yukune etki eden faktorler incelenmesinin verilecek

olan bakim kalitesini etkileyecegi dusunulmugtir.

1.2. Aragtirmanin Amaci

Arastirmada, SP tanisi almis cocuklarin bakim veren yukine etki eden

faktorlerin belirlenmesi amaclanmaktadir.

1.3. Arastirma Sorulari

- SP’li gocuga bakim vereninin yasi ile bakim veren yUku arasinda fark var
midir?

- SP’li gocugun bakim vereninin cinsiyeti ile bakim veren yUkl arasinda
anlamh bir fark var midir?

- SP’li gocugun bakim vereninin egitim duzeyi ile bakim veren yuku
arasinda anlamli bir fark var midir?

- SP’li cocugun bakim vereninin medeni durumu ile bakim veren yuku

arasinda anlaml bir fark var midir?



- SP’li gocugun bakim vereninin gelir durumu ile bakim veren yuku
arasinda anlamh bir fark var midir?

- SP’li gocugun bakim vereninin sahip oldugu ¢ocuk sayisi ile bakim veren
yuku arasinda anlamli bir fark var midir?

- SP’li gocugun bakim vereninin yakinlik derecesi ile bakim veren yuku
arasinda anlaml bir fark var midir?

- SP’li gocugun bakim vereninin herhangi bir hastalia sahip olmasi ile
bakim yuku arasinda anlamli bir fark var midir?

- Serebral palsili gocugun 6z bakim becerileri (yemek yeme, banyo,
giyinme, tuvalet, yirime) ve bakim veren yUkl arasinda anlamli bir fark var
midir?

- SP’li ¢cocugun bakiminda bakim verene alternatiflyardimci birey var

olmasi ile bakim veren yuku arasinda anlami bir fark var midir?

2. GENEL BILGILER
2.1. Serebral Palsi

Serebral Palsi; dogum o6ncesi, dogum ani veya dogum sonrasinda
herhangi bir nedenle beynin hasar gormesi sonucu olusan ilerleyici olmayan,
ancak ¢ocugun aktivitelerinin sinirlanmasina neden olan, postur ve hareket
gelisimindeki kalici bozukluktur (Kerimoglu, 2012; Jones, Morgan, 2007; Miller
ve ark., 2001; Cetinkaya, Oz, 2000; Murphy, Such-Neibar, 2003; Nacitarhan,
2005).

Serebral Palsi'de klinik tablo lezyonun yerine, yayginlik derecesine ve
gocugun yasina bagli olarak farklilik gosterir (Cavusoglu, 2002; Yavuz, 2006;
Yaycli, 2003). Beyinde meydana gelen bozukluklara bagli olarak postur ve
hareket yetenegi etkilenir (Cavusoglu, 2002; Tuzcu, 2003;Yavuz, 2006). SP’de

ortaya c¢lkan motor bozukluklar; spastisite, gugsuzlik, koordinasyon



bozuklugu, istemsiz hareketler(atetoz), kas sertligi(rijidite) ve titreme(tremor)
seklinde olabilmektedir (Bax, Rosenbaum ve Goldstein, 2005; Kerimoglu,
2012; Levitt, 2004). Motor bozukluklarin yaninda mental gerilik, konvulsiyonlar,
gorme, isitme, konusma, algilama ve davranis bozukluklari, Uriner sistem
sorunlari ve kronik akciger sorunlari da gorulmektedir (Cavusoglu, 2002;
Yavuz, 2006; Yayci, 2003, Kayihan, 1995; Sade, Otman, 1991; McCance,
Huether, 1994; Tuzcu, 2003;).

2.1.1. Serebral Palsi Epidemiyolojisi

SP, tim dunyada o&zellikle gelismekte olan Ulkelerde c¢ocukluk
doneminde gorulen yaygin bir engel tarudir ve gortilme sikhgi, tlkelere gore
farkhliklar géstermektedir (Kerimoglu, 2012), Capio ve ark., 2012; Nordmark,
Hagglund ve Lagergren, 2001; Wichers ve ark., 2001). SP yaklasik olarak her
1000 canli dogumda 2-2.5 oraninda gorulmektedir (Rosenbaum ve ark., 2007,
Uneri, 2010). Cesitli Ulkelerde yapilan epidemiyolojik ¢alismalarda SP
prevelansi; Finlandiya’da 2.5/1000, ingiltere’de 1.9/1000, isvec’te 2.4/1000,
Norvec'te 2.1/1000, Cin’de 1.6/1000 olarak saptanmistir (Eriman, 2009;
Serdaroglu ve ark., 2006). Amerika’da 2.2/1000, Avustralya’da ise 2- 2.5/1000
olarak bildirilmistir (Odding, Roebroeck ve Stam, 2006; Eriman, 2009). Bu oran
Turkiye’'de ise 2-16 yas grubu ¢ocuklarda 1000 canli dogumda 4.4 olarak rapor
edilmistir (Eriman, 2009; Serdaroglu ve ark., 2006).

Tarkiye’'de bu oranin fazla olmasi akraba evlilikleri, hamilelik doneminde
gecirilen hastaliklarin fazla olmasi, yetersiz saglk kontrolleri, olumsuz dogum
kosullar, bebek bakim hizmetlerinin yetersiz olmasi, ebeveynlerin egitim
dizeyinin duslk olmasi, olumsuz sosyo ekonomik ve kulturel faktorlere bagh
olarak aciklanmaktadir (Kerimoglu, 2012; Murphy, Such-Neibar, 2003;

Himmelmann ve ark., 2005).



2.1.2. Etiyoloji ve Risk Faktorleri

Serebral palsiye yol agan beyin hasari dogun dncesi (prenatal), dogum
(perinatal) veya dogum sonrasi (postnatal) donemde gelisebilir. Cogu zaman
bircok etiyolojik faktor ya da tek bir faktér var olmakla beraber gergekte
cocuklarin % 30’ undan fazlasinda bilinen bir etiyoloji ya da risk faktoru
bulunmamaktadir (Dormans ve ark., 2000; Jacobsson, Hagberg, 2004).
Ozellikle intrauterin ddnemde olusan problemlerin, konjenital bozukluklarin,
gebeligin herhangi bir déneminde olusan asfiksinin ve preterm dogumlarin

serebral palsiye neden oldugu dusunulmektedir (Rosenbaum ve ark., 2007).

Son yillarda gelismis Ulkelerde neonatal bakimdaki yenilik ve ilerlemeler
neonatal mortalitenin diismesini saglarken, prematire ve ¢ok dusuk agirlikli
bebeklerin yasatilabiliyor olmasi SP agisindan ylksek riskli bebeklerin
artmasina neden olmustur(Serdaroglu, 2006; Dormans, 2000; Reddihough,
Collins, 2003). Genellikle 32- 42 gebelik haftasinda prematire ve dogum
agirhgr 10. blydme egrisinin (persentilin) altinda olan bebeklerin 25.- 75.
blylime egrisi normal dogum agirlikli bebeklere gére 4-6 kat daha fazla SP
olma riskleri vardir (Kerimoglu, 2012; Moster, 2010). Bunun yaninda saglik
hizmetlerinin gelismesi, dogum komplikasyonlarini ve yenidogan sorunlarini
azalttig1 icin hastaligin nedeni olarak dogum oncesi sorunlar agirhk

kazanmaktadir (Kerimoglu, 2012; Atam, 2009).

2.1.2.1. Dogum Oncesi

SP’de %70- 80 vakada prenatal faktorler rol almaktadir (Reddihough,
Collins, 2003). Fetal hipoksi, intrauterin enfeksiyonlar, annenin hamilelik
esnasinda radyasyon almasi, ilag bagimhligi, metabolik hastaliklar, asiri

beslenme bozuklugu, anne-gcocuk arasindaki kan uyusmazligi ve genetik



nedenler SP olusumunu etkileyen nedenlerdir (Yavuz, 2006; Kavakl, Pek,

Bahcgecik, 1998; Potts, Mandleco 2002).

Bunlarin yaninda annede mental retardasyon, epilepsi, gebelik
oncesinde diyabet, hipo/ hipertiroidizm ve kalitimsal hastaliklarinin olmasinin,
cocukta serebral palsi gelismesiyle dnemli dlgude iligkili oldugu bulunmustur

(Kerimoglu, 2012; Nelson, Chang, 2008).

2.1.2.2. Dogum

Dogum sirasinda bebegdin makatla gelisi, forseps kullanimi, kordonun
¢ok kisa ya da ¢ok uzun olmasi veya bebegin boynuna dolanarak anoksiye
neden olmasi, dogum surecinde anneye genel veya spinal anestezi
uygulanmasi, dogum travayinin ¢ok kisa veya oOzellikle dogumun ikinci
evresinin 24 saatten daha uzun surmesi ve bebegin dogum kanalinda uzun
sure kalmasi en o6nemli natal etmenlerdir (Yavuz, 2006; Kavakli, Pek,
Bahgecik, 1998; Potts, Mandleco 2002). Dogum sirasinda olusacak bu
sorunlar yaklagik olarak serebral palsi vakalarinin %10-15'inden sorumlu

tutulmaktadir (Kerimoglu, 2012; Jarvis ve ark., 2003).

Ayrica enfeksiyonlar, santral sinir sistemi malformasyonlari,
intrauterin bayume geriligi, cogul gebelikler ve serebral palsi arasinda guglu bir
iliski oldugu belirtimektedir (Odding, Roebroeck ve Stam, 2006; Potts,
Mandleco 2002).

2.1.2.3. Dogum Sonrasi

Dogum sonrasi nedenler yasamin 28. glininden sonra olugsmakta ve
SP’lerin yaklasik olarak %10’ undan sorumlu tutulmaktadir. Bu nedenler

arasinda oOncelikle sepsis, menenjit, ensefalit gibi dogum sonrasi



enfeksiyonlar, travma ve kanamalar yer almaktadir (Kerimoglu, 2012; Blair,

Stanley, 2002).

Ayrica beyin tumorleri, hipoglisemi, hiperbiliribinemi gibi metabolik
sorunlar, yenidogan konvulziyonlari, dehidratasyon, elektrolit dengesizlikleri
ve solunum yollarinin iyi temizlenmemesi de postnatal nedenler arasinda yer
almaktadir (Yavuz, 2006; Kavakli, Pek, Bahgecik, 1998; Potts, Mandleco
2002).

2.1.3. Serebral Palsinin Siniflandirmasi

Beyinde meydana gelen lezyonun hangi bolgeyi, ne sekilde etkiledigine
bagli olarak SP’ nin turl ve siddeti degiskenlik gostermektedir (Kerimoglu,
2012; Atam, 2009).

Serebral palsi beynin etkilendigi bodlge sonucu olugsan motor
bozukluklara gore spastik ve nonspastik olmak Uzere iki buyuk fizyolojik sinifa
ayrilmaktadir(Jones, Morgan, 2007). Spastik SP, beynin kortikospinal yolunda
olugan bir hasar sonucu gelismekte ve Ust motor noron hasari olarak da
tanimlanmaktadir. Nonspastik SP ise serebellumdaki veya bazal
ganglionlardaki piramidal yollarin disinda kalan sinir hudcrelerinin hasari
nedeniyle olusmaktadir (Kerimoglu, 2012; Walstab ve ark. 2002).

Ayrica SP’nin siniflamasi spastik, hipotonik, atetotik, distonik ve ataksik
gibi predominant motor Ozellikleri iceren fizyolojik tanimlama ve monopleji,
dipleji, tripleji, hemipleji, kuadripleji gibi ekstremite 0Ozelliklerini igeren

topografik tanimlamalar seklindedir (Jones, Morgan, 2007).



2.1.3.1. Fizyolojik Siniflandirma

Spastik Diskinetik Ataksik
¥ —X Screbellum

) =L -
B Ly i

o G ¢ W
Hemiplejik Diplejik Tam Vacut ! ik

Acetoid Distoni Ataksik
Piramidal Ekstrapiramidal

Sekil 1: SP Tipleri (Eriman, 2009)

1. Spastiktip

2. Diskinetik tip

- Distonik

- Atetoid

3. Ataksik tip

4.  Hipotonik tip

5. Karisik (mikst) tip

2.1.3.1.1. Spastik Tip Serebral Palsi

Spastisite ekstremitenin pasif harekete karsi gosterdigi fizyolojik
direncin artmasidir. Spastik tip, tim serebral palsi vakalarinin yaklasik %70-
80 ini olusturur (Blair, Stanley, 2002). Artmis kas tonusu, pasif germeye karsi
cevabin siddetlenmesi ve kasin asin diren¢g gostermesi, anormal

elektromyografik kayitlarin bulunmasi ile karakterizedir. Derin tendon
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refleksleri artmig, yuzeyel refleksler azalmigtir (DeLisa, Gans ve Walsh, 2007;

Dilek ve ark., 2013).

Spastisite vicudun timund etkilemisse quadriplejik SP denir.
Quadriparezik ¢ocuklarda ise bag, boyun ve goévde tutulumu nedeniyle ciddi
motor kontrol kusurlari vardir (Miller ve ark., 2001). Serebral palsinin en agir
seyreden formudur. Bu grupta kontrakttr ve deformiteler daha siktir (Odding,
Roebroeck ve Stam, 2006; Miller ve ark., 2001). Eslik eden problemler; gérme
isitme defektleri, konvulsiyonlar, mental retardasyon ve oral motor
problemlerdir. Vakalarin % 50’sinde konvulsiyon oykusu vardir (Odding,
Roebroeck ve Stam, 2006; DeLisa, Gans ve Walsh, 2007).

Sadece sag veya sol vicut yarisini etkilemisse hemiplejik SP adi verilir
(Levitt S. (2004; Tuzcu, 2003). Spastik SP’ lerin %20- 30’unu ise hemiplejik tip
olusturur. Ust ekstremite, alt ekstremiteden daha siddetli tutulur. Eldeki ince
motor hareketlerin yetersizligi cok acik bir sekilde gorilebilir. Spastisite, ince
becerileri engelleyerek izole eklem hareketlerinin yapilmasini gugclestirir ve
distalde atetoid hareketler geligir(Bohannon, Smith, 1987; Uygur, 2007; Umit,
2011). Kollan hafif, bacaklari daha agir etkilemisse diplejik SP adi verilir ve
spastik SP’ lerin % 30- 40’ in1 olusturur (Yavuz, 2006; Yayci, 2003, Dursun,
2004). Alt ekstremitelerde ve pelviste degisen derecelerde spastisite ile Ust
ekstremitelerde daha hafif spastisite ve/veya inkoordinasyonla karakterizedir
(Eriman, 2009; Simsek, 2000). SP’li bireylerin kollarindaki spastisitenin agir
olmasi durumunda gunlik yasamdaki bagimhlik énemli olglide artmaktadir

(Yavuz, 2006; Kobal, 2005).

2.1.3.1.2. Diskinetik Serebral Palsi

Bazal ganglionlarda ve talamusta hasar vardir. Yenidogan sariligi ve
agir hipoksiler baglica nedenleri arasinda yer alir. Kas tonusunun ayarlanmasi

ve koordine edilmesinde yetersizlige bagli postiral dengesizlikleri vardir. Stres
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ve amaca yonelik hareket yapmaya caligildiginda anormal hareket sekilleri
artis gosterir, yorgunluk ve diger faktorlere bagh olarak ginuin her saatinde
durum farkh olabilir. Uyurken kas tonusu normal olup, istemsiz hareketler
yoktur. Derin tendon refleksleri normal veya hafif artmigtir (Kerimoglu, 2012;
Jones, Morgan 2007; Dursun, 2004). Bu olgularda dizartri, disfaji, salya akitma
gorular. Mental durum genellikle normaldir ancak iletisim bozuklugu nedeniyle

cocuk mental retarde sanilabilir (Eriman, 2009; Dormans, 2000).

2.1.3.1.3. Ataktik Tip Serebral Palsi

Serebellumda selektif noron nekrozu sonucu ortaya cikan, siklikla
hipotoni, istemli hareketlerde, dengede ve derin algilamada bozukluklar
go6rulmesi durumudur. Denge kaybi ataksinin ayirt edici 6zelligidir. Genellikle
gocuk yuriUmeye baslayincaya kadar ataksi teshisi konulamamaktadir
(Kerimoglu, 2012; Umit, 2011; Kobal, 2005; Pueyo, Junqué, ve Vendrell,
2003). Cocuklarin kendilerini duzeltme refleksleri ve pozisyonlarini koruma
hisleri bozulur. Bu tip etkilenmesi olan ¢ocuklar genellikle ylrime yluzeyini
genigleterek vyurarler. Cocuklarin ince motor becerileri gecikmis ve
bozulmustur. Yaygin olarak oral motor guglikler ( yutma, salya akitma,
anormal konusma) goérular. Tremorlar ve zayif bas kontroli goérulir. Mental

retardasyon bu tipte sik gorulir (Pueyo, Junqué, ve Vendrell, 2003).

2.1.3.1.4. Hipotonik Tip Serebral Palsi

Atetoz veya spastisitenin gelisiminde cogunlukla bir gecis evresidir.
istirahatte azalmis kas tonusu, azalmis germe refleksleri, ilkel refleks
paternlerinde azalma ile kendini gosterir. Bu ¢ocuklarin gogunda sonradan
diskinetik ve ozellikle ataksik tip SP gelismesine ragmen bazi c¢ocuklarda

generalize hipotoni gocukluk ¢aginda kalicidir (Eriman, 2009; Dursun, 2004).
2.1.3.1.5. Kanisik Tip Serebral Palsi

Genellikle spastisite ve diskinetik hareket bozuklugu bir arada gorultr

ve tum serebral palsi tiplerinde goértilen noéromuskuiler bozukluklarin
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kombinasyonu seklindedir. Merkezi sinir sistemi’ nde (MSS) hasar yaygin
oldugundan ¢ogunlukla kuadriplejik tutulum gosterirler. Prognozu en agir olan
SP tipidir (Dormans, 2000; Dursun, 2004; Sanger ve ark., 2003; SCPE, 2000;
Molnar, Alexander, 1999; Ozcan, Arpacioglu, Turan, 2000).

2.1.4. Tedavi

Serebral palsi’ li hastalarda beyinde olusan hasar geri dondurilemez.
SP tedavisinde amag var olan kapasiteyi en Ust duzeye gikarmak, motor
islevleri olabildigince gelistirmek ve olasi spastisite komplikasyonlarini
Oonlemektir (Reddihough, Collins, 2003; Koman, Paterson Smith ve Shilt,
2004). Hastanin var olan kapasitesinin en iyi sekilde kullanilabilmesi igin,
kaslarin guclendirilmesi, normal postlirin saglanmasi, istemli hareketlerin
kontroll, istemsiz hareketlerin ve spastisitenin azaltiimasi amac¢lanmaktadir.
Tedavinin diger bir unsuru da eslik eden patolojilerin kontrol altina alinmasi,
ilerlemelerin engellenmesi ve tedavi edilmesidir (Koman, Paterson Smith ve

Shilt, 2004).

Serebral palsi tedavisinde tum sorunlari birden ele alan, ¢ocugu bir
batin olarak dusunen bir yaklasim uygulanmalidir. Tedavi sureci sabir
gerektiren, zorlu ve yillar stren ¢abalari gerektirmektedir (Atam, 2009). SP’ ye
eslik eden sorunlarin ¢ok genis bir yelpazeye dagilmasi nedeniyle, tek bir
uzmanin SP’ li gocugu tek basina tedavi edebilmesi s6z konusu degildir.
Tedavide multidisipliner bir yaklasim uygulanmalidir. Bu yaklasimi da
olusturulurken, cocugun zihinsel yapisi, Kisiligi, iletisimi, egitimi ve aile yapisi
unutulmamalhdir. (Atam, 2009; Yakut, 2005, Koman, Paterson Smith ve Shilt,
2004). Her hastanin durumunun kendine 6zel nitelikler tagsimasi nedeniyle
tedavi plani da bireye 0Ozel hazirlanmali ve mutlaka ailenin de tedaviye

katilmasi saglanmalidir (Koman, Paterson Smith ve Shilt, 2004).
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Tedavi ekibi; aile, pediatrist, hemsire, fizyoterapist, is ugras terapisti,
ndrolog, radyolog, ortopedik cerrah, konugsma bozuklugu uzmanini, alternatif
iletisim uzmanini, psikolog, oftalmolog, dis hekimini, sosyal hizmet uzmanini

ve 0zel egitim uzmanini igermektedir (Yakut, 2005).

Mevcut tedavi segenekleri fizyoterapi, cihaz destekli yaklasimlar, oral
ila¢ uygulamalari, botulinum toksin A uygulamasi, intratekal baklofen tedavisi,
selektif dorsal rizotomi ve cerrahi tedaviden olusmaktadir. Kullanilan tedavi
segenekleri, bireyin gelisimsel durumuna gore degismektedir. Bununla birlikte
olgularin bir gcogu fizyoterapi ve diger yaklagimlara yanit vermektedir (Yakut,
2005; Blair, 2010; Kofler ve ark., 2009).

2.1.4.1. llag Tedavisi

SP oral ilag tedavisinde benzodiazepin, baklofen, tiazidin, dantrolen, L-
Dopa ve triheksifenidil grubu ilaglar aktif olarak kullaniimaktadir (Cole ve ark.,
2007).

Botulinum toxin A (BTX-A) son 20 yilda spastisitenin tedavisinde
oldukgca yaygin bir gsekilde kullaniimaktadir. BTX-A enjekte edilen kasta
noromuskuler baglanti noktasinda asetilkolin salinmasini engellemektedir.
Etkiler 72 saatte goérllmekte, 2-3. haftada en Ust dizeye ulasmakta ve
ortalama 3 ay surmektedir. Bu toksin, agrili kas spazmlarini azaltir, posturt
duzeltir ve fizik tedavi uygulamasini kolaylastirir (Cole ve ark., 2007; O’ Shea,
2008). Enjeksiyon bolgesinde zayiflik gegici postur degisiklikleri ve agri, genel

halsizlik ve zayiflik yan etki olarak goértlebilir.

intratekal baklofen (ITB) son zamanlarda oral yolla azaltilamayan
spastisitelerde ila¢ tedavisinde ilk kullanilan yéntem olmustur. intratekal
baklofen pompasi cerrahi olarak abdominal alana yerlestirilir ve bir kateter
sistemine baglanir. Bu sistem, spinal kanala surekli olarak baklofen gonderir.

Oral verilen baklofenin kan beyin bariyerini gecememesi nedeniyle bu iglem
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uygulanmaktadir. Selektif Dorsal Rizotomi bagimsiz yuruyebilen, kontraktiuru
olmayan, govde dengesi, motor kontroll, kas gucl, motivasyon ve zekasi
yeterli olan ve spastik diplejilerin tedavisinde kullanilan invazif bir yaklagimdir.
Genellikle daha zor vakalar igin kullaniimaktadir. Selektif dorsal rizotomi ve
fizik tedevi es zamanli olarak uygulandiginda, gocuklarda spastisiteyi oldukga
azaltmakta ve yavas yavas kaba motor fonksiyonlari arttirmaktadir.
Komplikasyonlar; belirgin gugsuzlik, lomber hiperlordoz-skolyoz, kalca
subluksasyonu, parapleji, duyu kaybi, idrar gaita inkontinansi ve enfeksiyondur
(Wijesinghe ve ark., 2015).

2.1.4.2. Rehabilitasyon

SP rehabilitasyonunda amag, anormal postir ve paternlerin
dizeltiimesi, olusabilecek deformitelerin 6nlenmesi, mevcut becerilerin
gelistiriimesi, yeni becerilerin 6gretilmesi, Ust ekstremitelerin fonksiyonel
kullanimi saglamak, yurume egitimi vermek, anlagabilir konugmayi
Ogretebilmek ve c¢ocuga mumkudn oldugu kadar ileride kendi yasamini
surdurebilmesine olanak saglayacak sekilde bagimsizlik kazandirarak erigkin
yasa hazirlamaktir (Yavuz, 2006; Kerimoglu, 2012; Jarvis ve ark., 2003;
Koman, Paterson Smith ve Shilt, 2004; Cole ve ark., 2007; Ozaras, Yalgin,
2001).

Rehabilitasyon ekibinde bir fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmani
koordinatérlugundeki pediatrist, ortopedist, klinik psikolog, fizyoterapist, is
ugras! terapisti, rehabilitasyon hemsiresi, sosyal hizmet uzmani ve ortez
teknisyenin yaninda aile de bu ekibin énemli bir Gyesidir (Yayci, 2003; Ozaras,

Yalgin, 2001).

Rehabilitasyonun kalici yararlar saglamasi igcin g¢ocugun tibbi
sorunlarina uygun ¢ézumun getirilmesi, egzersiz programinin hastanin yasi ve

fonksiyonel durumuna gore belirlenmesi, tam ve dogru olarak uygulanmasi ve
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ailesi ile birlikte psikolojik hizmetlerden yararlanmasi sarttir (Yavuz, 2006;

Yayci, 2003).

Ailenin gocugun engelliligini kabul edememesi nedeniyle gocuga karsi
asiri koruyucu tavir takinmasi bagimsiz yasam surmeyi engellemektedir
(Ozaras, Yalgin, 2001; Kerimoglu, 2012). Aileler cocuklarini yapabilecekleri
seyler konusunda cesaretlendirmeli ve vyapabilecekleri igleri onlara
birakmalidirlar. Tirag olma, tek bagina banyo yapma, bagimsiz yurimeye
tesvik etme, tek basina sokaga ¢ikma ve aligveris yapmasina izin verme gibi

durumlar bu islere 6rnek verilebilir (Yayci, 2003).

2.1.4.3. Cerrahi Yaklagimlar

SP’li ¢ocuklarin dizenli olarak ortopedik yonden degerlendirilmesi
gereklidir. Bu muayenelerde kas iskelet sistemi muayenesi yanisira kalga
subluksasyonu, skolyoz kontrakturlerin belirlenmesi ve ylurime analizini igerir.
Cerrahi yaklasimin amaci, kontraktir gelisimini engellemek igin baslangicta
agonist kasi gerdirmek, antagonist kasi kuvvetlendirmek olmalidir. Ozellikle
kuadriplejik hastalarda cerrahi girisimin amaci hastanin  bakimini
kolaylastirmak cerrahi endikasyonlar arasindadir (Levitt, 2004; Demiral, 2016;
Cullu, 2012; Livanelioglu, Gunel, 2009; Ormeci, 2006).

2.2. Bakim Veren Yiiki
2.2.1. Bakim Verme

Bakim; bakma isi, bir seyin iyi gelismesi, iyi bir durumda kalmasi icin
verilen emek, emek verme bicimi, birinin beslenme, giyinme vb.
gereksinimlerini Ustlenme ve saglama isi olarak tanimlanmaktadir (Atagin ve
ark., 2011; inci, 2006; Can, 2010; Stetz, Brown, 1997).

Bakim verme; bakim sunma faaliyetlerini ve sorumluluklarini Gstlenme

surecidir. Formal bakim, evde ya da kurumda saglik bakimi ve kigisel bakim
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hizmetlerini sunan meslek gruplari tarafindan verilen bakimdir (Atagun ve ark.,
2011; inci, 2006; Can, 2010; Karahan, Given, 2002). Evde formal bakim
saglayanlar daha ¢ok hemsire, terapist, fizyoterapist, sosyal hizmet uzmani,
diyetisyen ve evde bakim yardimcilaridir (Atagiin ve ark., 2011; inci, 2006;
Can, 2010; Karahan, Guven, 2002, Allender, Spradley, 2001).

Aileler hasta bireye bakim sunulmasinda énemli bir rol oynamaktadirlar.
Hasta bakiminda aile ve arkadaslar informal bakim vericiler olarak
tanimlanmaktadir. Informal bakim, uzmanlik gerektirmeyen, bakim verenin bir
yakinina yardim etme roliini Ustlenmesidir (Atagin ve ark., 2011; inci, 2006;
Can, 2010; Karahan, Guven, 2002; Allender, Spradley, 2001; Altun, 1998;
Bilgili, 2000; Kasuya, Polgar-Bailey ve Takeuchi, 2000).

2.2.2. Bakim Verme Yiikii

Bakim verme sorumlulugu, aile Uyeleri arasinda nadir olarak esgit
paylasilir. Bakim verenlerin blyluk ¢cogunlugu kadindir (Atagun ve ark., 2011;
Kasuya, Polgar-Bailey ve Takeuchi, 2000; Toseland, Smith, ve Mccallion,
2001; Given, B., Given, C. ve Kozachik 2001; Marco ve ark., 2010; Rivera-
Navarro ve ark., 2009). Kadinlarin bakim verme iglevine uygun gorilmesinin
en 6nemli nedeni; genellikle toplumlar tarafindan ev igleri ve aile ile ilgili 6zel
alanlarin, kadinin dogal isi olarak gorilmesidir (Atagtin ve ark., 2011; Akin,
Demirel, 2003).

Bakim verme yuku; herhangi bir bakim vericinin yasi, kronik hastaligi
ve yetersizligi olan bireye bakim verdigi sure igerisinde, bakim verici Kiginin
zorlanmasi, kendini baski altinda hissetmesi ya da yuk altina girmesi olarak
tanimlanmaktadir. Bakim veren kigiler Uzerinde yapilan incelemeler sonunda
bakim veren yuku, bakim verme ile iligkili olarak fiziksel, psikolojik, emosyonel,

sosyal ve ekonomik sorunlar olmak Uzere ¢ok boyutlu bir tepki olarak ifade
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edilmektedir (Silver, Wellman, 2002; Zarit, Reever ve Bach-Peterson, 1980;

Stone , Cafferata ve Sangl, 1987).

Montgomery ve arkadaslari (1985) bakim verme yukdndn iki boyutu
oldugunu belirtmis; bir boyutunu ev halkinin ve bakim verenin yagaminin gesitli
yonlerindeki degigiklikleri veya aksakliklari icine alan nesnel yuk, diger
boyutunu ise bakim verenin bakim sunma yasantisina yonelik davranigini
veya duygusal tepkiyi iceren 6znel yuk olarak tanimlamislardir. Nesnel yuk
bakim verenin hastanin gereksinimlerini kargilamak igin harcadigi zaman ve
caba olarak tanimlanmaktadir. Oznel yiik nesnel yiikle ugrasirken bakim
vericinin yasadigi sikintilar olarak tanimlanmaktadir. Ozellikle 6znel yukin
basaril bir rehabilitasyon ve bakimin sturdurulmesinde onemli bir 6l¢ut oldugu
disunilmektedir. Oznel yiikiin gstergeleri olan kaygt, stres, sugluluk duygusu
gibi tepkiler bakim verme iginin sonucu olan depresyonun da gostergeleridir
ve bu da yiik skorlarina katkida bulunmaktadir(inci, 2006; Wicks ve ark.,

1997).

2.3. Serebral Palsi Tanisi Almig Cocuklarda Bakim Veren Yuku

SP, fiziksel sorunlarin 6n planda oldugu ve beraberinde birgok fakh
sorunun eglik ettigi bir durumdur (Odding, Roebroeck ve Stam, 2006; DeLisa,
Gans ve Walsh, 2007, Dilek ve ark, 2013; Cogher, Savage ve Smith 1992;
Yavuz, 2006; Demiral, 2016). Bu surecgte primer bakim verenlerin gocugun
gereksinimlerinin yerine getirilmesi, tedavi planlamasi ve rehabilitasyon gibi
zor sureclerin hepsinde bakim verici rolu oldukga 6nemlidir. Bakim verenler
bakim verme nedeniyle saglik durumlarinda bozulma, umutsuzluk,
uykusuzluk, yorgunluk, korku, gugsuzluk, sugluluk gibi birgok sorun
yasamaktadirlar. Bakim verilmesi sirasinda fiziksel, sosyal, ruhsal ve

ekonomik sorunlar gelismekte ve bu sorunlar gerek hastanin gerek bakim
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veren bireyin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (Akandere, Acar

ve Bastug,2009; Karadag, 2014; Atagln ve ark., 2011; Demiral, 2016).

Saglikl bir cocuk bekleyen ve gelecekle ilgili batin planlarini bu yénde
yapan aile bireyleri, engelli bir c¢ocukla birlikte sosyal c¢evrelerinde,
beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda ve mali konularda degisiklikler
yasamaktadir (Akandere, Acar ve Bastug,2009; Karadag, 2014; Keskin, Bilge
ve Engin, 2010). Bu nedenle bakim verenler; maddi, psikolojik, ¢ocugun
egitiminin saglanmasi, aile ve sosyal cevreyle iligkiler, ¢ocugun engel
durumuna yonelik yasam tarzi degisiklikleri gibi birgok gugluk ve belirsizlikle
kargi karsiya kalmakta ve bir yandan engelli ¢ocuklarina bakim verme
konusunda bilgi eksikligi yagsarken diger yandan bu durumla basa ¢ikabilmek
icin psikolojik destege ihtiyagc duymaktadir (Karadag, 2014; Bahar ve ark.,
2009; Ayyildiz ve ark., 2012; Sengul, Baykan, 2013).

Bakim veren kigiler Uzerinde yapilan incelemeler sonunda bakim veren
yukl, bakim verme ile iliskili olarak fiziksel, psikolojik, emosyonel, sosyal ve
ekonomik sorunlar olmak tGzere gok boyutlu bir tepki olarak ifade edilmektedir

(Atagiin ve ark., 2011, inci, 2006; Can, 2010).

2.4. Serebral Palsi Tanisi Aimigs Cocugun Bakiminda Hemsirelik
Rolii

Hemesireler kronik hastaliklarin ebeveyn-gocuk arasindaki iligkiyi nasil
etkiledigini degerlendirmede Onemli bir pozisyondadir (Kerimoglu, 2012;
Glasscok, 2000; Tabak, 2007; Board, Ryan-Wenger, 2002). Kronik hastali§i
olan c¢ocuklarla ¢alisan saglik personelinin, holistik yaklasim dogrultusunda
bakim verenleri de ele almasi gerekmektedir (Yavuz, 2006; Deatrick, Knafl ve
Walsh, 1988). Kronik hastaligi olan bir ¢ocuga sahip ebeveynler
deg@erlendirildiginde aile i¢i iletisimin bozulmus oldugu, ebeveynlerin
streslerinin arttigi  ve ailenin islevselliginin azaldigi goérulebilmektedir
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(Akandere, Acar ve Bastug,2009; Karadag, 2014; Keskin, Bilge ve Engin,
2010, Kerimoglu, 2012; Er, 2006). Cocugun hastaligi boyunca aile islevlerinin
bozulmasi, ailenin sagligi kadar, cocugun saghgini da etkilemektedir (Deatrick,
Knafl ve Walsh, 1988). Ancak bakim hizmetlerinin tam olmasi, ¢ocuk ve ailenin
gereksinimlerinin kargilanmasi, hemsire ve saglik ekibindeki diger ¢calisanlarin
davraniglar, ailenin  gocuklarinin  durumuna olan bakis agilarini
etkileyebilmektedir. Hemsire tarafindan bilgilendirilen ve sosyal destek
saglanan anne, gcocugunun bakimi ile daha fazla ilgilenebilmekte ve onu daha
iyi anlayabilmektedir. Boylece anne- cocuk iligkisi daha etkin bir hale
gelmektedir (Yavuz, 2006; Akandere, Acar ve Bastug,2009; Anderson ve ark.,
2010).

Hemsirelerin SP’li gocuga sahip ailelere danismanlik hizmeti sunarak
ailenin gcocugun engelini kabul etmeleri amaclanmaktadir. Bu kapsamda SP’li
cocuklarin diger c¢ocuklardan farkli ve benzer yoOnlerini anlamalarina ve
cocukla ilgili gergekgi beklentilerde bulunmalarina yardimci olabilmek igin
cocuklarinin 6zurt konusunda bilgilendirilmeleri gerekmektedir (Glasscok,
2000; Demiral, 2016; Tabak, 2007) .

Bakim veren bireylerdeki en 6nemli stres kaynagi bilgi eksikligi, saglik
bakim profesyonellerinden yardim almama, uzun sireli bakim, tibbi
harcamalar, ¢ocugun davranis sorunlari, annenin saglik durumu, sosyal
destek eksikligi ve sosyal izolasyon olarak belirlenmigtir (Bilgin, Gozum, 2009;
Fen Gau ve ark., 2009; Firat ve ark, 2002; Mirza ve ark¢, 2009; Tsai, Wang,
2009). Bakim verenlerin gereksinimleri dogrultusunda saglk calisanlari
tarafindan bakim verenlerin basa c¢ikma stratejilerinin belirlenmesi, uygun
girisimlerle ailelerin ¢ocugun hastaligini  kabullenmesi ve uyumunun
saglanmasi c¢ocuklarinin egitimlerine katihmini artirmakta ve ¢ocugun
gelisimini olumlu yonde etkileyebilmektedir. Hekim, hemsgire ve diger saglk
elemanlarinin bu siregte isbirligi gok énemlidir. (Taanila ve ark., 2002). Yurt

disinda yapilan bir galismada, zihinsel engelli gocugu olan annelerin 6zellikle
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cocugun bakim gereksinimlerini karsilamada ylUksek duzeyde zorlanma
yasadigi, hekim, hemsire ve sosyal calismacilar tarafindan yeterince bilgilendi-
rimedigi ve yardim edilmedigi belirlenmistir (Tsai, Wang, 2009). Ulkemizde
yapilan bir galismada da engelli gocugu olan ailelerin %81.5’inin hemsgireler
tarafindan destek almak istedigi bildirilmistir (Sen, Yurtsever, 2007). Hemsgire
gocugu ve bakim veren bireyi taniyarak karsilastiklari guglikleri ve destek
kaynaklarini belirlemede 6nemli role sahiptir. Yapilan ¢alismalarda hemsireler
tarafindan engelli gocuklarin annelerine verilen destek girisimleri sonucunda
annelerin bilgi diizeylerinin énemli derecede arttigi (Cetinkaya, Oz, 2000),
¢ocuklari ile daha kolay etkilesime gectikleri, gocuklarinin bakiminda problem
odakli basa ¢ikma girisimlerini kullandiklari belirlenmistir (Scharer ve ark.,
2009).

Bilge ve arkadaglarinin (2014) yapmis oldugu caligmada, engelli
cocuklarin yakinlarina stresle bag etme ve yasam doyumunu arttirma ile ilgili
verilen egitimin engelli yakinlarinin stres duzeylerini disurdigu ve yasam
doyumlarini arttirdigi saptanmistir. Raina ve arkadaslarinin (2005) yaptiklari
calismada serebral palsili gocuklarin bakim verenlerinde benlik algisi ve stres
yonetiminin dogrudan fiziksel refahi etkilemese de psikolojik/ruhsal sagdhgi

dogrudan etkiledigini savunmuslardir.
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3.  YONTEM

3.1. Arastirmanin Sekli

Arastirma, serebral palsili gocuklarin bakim veren yukine etki eden

faktorlerin belilenmek amaciyla tanimlayici olarak yapiimistir.
3.2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Arastirma, Ozel Zeytin Dali Fizyolight Rehabilitasyon Merkezi ve Ozel
Mavi Pusula Rehabilitasyon Merkezi olmak Uzere iki 0zel merkezde

yapilmigtir.

Ozel Zeytin Dali Fizyolight Rehabilitasyon Merkezi, 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi olup Rehberlik Arastirma Merkezi'nden raporlu
fizyoterapi, zihinsel egitim ve psikoterapi gereksinimi olan hastalara Ucretsiz
hizmet sunmaktadir. Merkezde takip edilen 210 ¢ocuk (SP, down sendromlu,
vb.) bulunmaktadir. Kurumda (g fizyoteraspist, bir fiziksel engelliler 6gretmeni

ve bir okul 6ncesi 6gretmeni bulunmaktadir.

Ozel Mavi Pusula Rehabilitasyon Merkezin’de dért tane fizyoterapist
bulunup fizyoterapi, zihinsel egitim, psikoterapi ve konusma terapisi gibi birgok
hizmet verilmektedir. Merkeze kayitl 450 ¢ocuk (SP, down sendromlu, vb.)
bulunmaktadir. Arastirmanin yapildigi iki merkezde de hemgirelik hizmeti

bulunmamaktadir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Ozel Zeytin Dal Fizyolight Rehabilitasyon Merkezi’'nde Ekim- Aralik
2015 aylari arasinda SP tanili yaklasik 40 cocuk, Ozel Mavi Pusula
Rehabilitasyon Merkezi'nde Ekim- Aralik 2015 aylari arasinda yaklasik 110
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gocuk takip edilmistir. Ornekleme 150 SP’li gocuga bakim verenlerin alinmasi
hedeflenmigtir. Orneklemin buyuklGgini saptamada, STATA 13 bilgisayar
programinda Power analiz yapilip %20 hata payinda 130 bakim verene
ulasiimasinin yeterli oldugu hesaplanmig ve calisma 131 bakim verenle

tamamlanmistir.
Ornekleme alinma kriterleri;
° Cocuklarin en az bir yildir SP tanisi ile izleniyor olmasi,
o Bakim verenlerin primer olarak ilgilenen bakim verenler olmasidir.
Dislama kriterleri;

o Cocuklarin bir yildan az slreyle serebral palsi tanisi ile izleniyor

olmasi.

Aragtirmanin orneklemine 07.06.2016 ve 27.07.2016 tarihleri arasinda
merkezlere basvuran 131 bakim veren dahil edilmigtir. Bakim verenlere
arastirmanin amaci ile ilgili bilgi verilmis ve katilmay! isteyen annelerden sozlu

onam alinmistir.
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3.4. Arastirmanin Degiskenleri

BAGIMSIZ DEGISKENLER BAGIMLI DEGISKENLER
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3.5. Verilerin Toplanmasi
3.5.1. Veri Toplama Araglari
3.5.1.1. Sosyodemografik Anket Formu

Anket formu, bakim verenin demografik 6zellikleri, cocugun 6z bakim
yetenegdini belilemek amaciyla literatlir taranarak olusturulmustur. Anket
formunda; bakim verenin yasi, medeni durumu, egitimi, ekonomik durumu,
mesledi ve sosyal guvencesi gibi 13 demografik sorunun yanisira gocugun
gunluk temel aktivitelerdeki 6z bakim yetenegdini sorgulayan 1 soru ile toplam

14 sorudan olugsmaktadir.
3.5.1.2.  Zarit Bakim Veren Yiikii Olcegi

Bakim Verme Yuku Olgedi Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan
1980 yilinda gelistiriimistir (Zarit, Reever ve Bach-Peterson, 1980). Bakim
gereksinimi olan bireye veya yasliya bakim verenlerin yasadigi stresi
degerlendirmek amaciyla kullanilan bir dlgektir (Chou ve ark., 2003). Bakim
verenlerin kendisi ya da arastirmaci tarafindan sorularak doldurulabilen oélcek,
bakim vermenin bireyin yasami Uzerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden
olusmaktadir. Olgek asla (0), nadiren (1), bazen (2), oldukga sik (3), ya da
hemen her zaman(4) seklinde 0’dan 4’e kadar degisen Likert tipi
degerlendirmeye sahiptir (Zarit, S.H., Zarit, J.M., 1990). Olgekten en az 0, en
fazla 88 puan alinabilmektedir. Olgekten alinan 0-21 puan alanlarin bakim
yukU olmadigi, 21-40 puan alanlarin orta derecede yuku oldugu, 41-60 puan
alanlarin orta ve ciddi yuku oldugu, 61-88 puan ise ciddi yuki oldugunu
belirtmektedir (Ozmen, 2013; Ozer, Yurttas, Cevik Akyil, 2012). Olcekte yer
alan maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana yonelik olup, dlgek puaninin
yuksek olmasi, yasanilan sikintinin yiksek oldugunu gdstermektedir (Chou ve
ark., 2003). Yapilan galismalarda dlgegin Cronbach alfa degeri 0.87 ile 0.94
arasinda bulunmustur (Arai ve ark., 1997; Arai ve Washi 1999; Scazufca 2002;
Taub ve ark, 2004; Yoon ve Robinson 2005). inci (2006) tarafindan yapilan
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Tarkge gecerlilik ve guvenilirlik calismasinda Cronbach alfa degeri 0.95 olarak
bulunmustur. Bizim ¢alismamizda Cronbach alfa degeri 0.91 oldugu ve Turkce

gecerlilik ve guvenirlilik galismasiyla benzerlik gosterdigi saptanmigtir.
3.5.2. Pilot Uygulama

Hazirlanmis olan veri toplama formunun uygulanabilirligini belirlemek
amaciyla gerekli izinler alindiktan sonra, 6n uygulama 07.06.2016 tarihinde
Ozel Mavi Pusula Rehabilitasyon Merkezi, 08.06.2016 tarihinde Ozel
Zeytindali Fizyolight Rehabilitasyon Merkezi'nde, 10 bakim veren Uzerinde
uygulanmigtir. On uygulamada anket formu ve 6lgek formuyla ilgili sorun
yasanmamistir. Sorular pilot galismaya katilan bireyler tarafindan kolay
anlasilabilir bulunmustur, sorularda herhangi bir degisim yapilmamistir. Pilot

uygulamaya alinan toplam 10 bakim veren arastirma kapsamina alinmamistir.
3.5.3. Verilerin Toplanmasi

Veriler 07.06.2016 ve 27.07.2016 tarihleri arasinda toplanmistir.
Bilgilerin gizliligi ve ortamin uygunlugu saglanmistir. Arastirmaya katilmayi
kabul eden bakim verenlere, arastirmaci tarafindan veri toplama araclari
konusunda bilgi verilmistir. Anket formu ve Zarit bakim veren yuku olgegi yiz

yuze gorisme yontemi ile arastirmaci tarafindan uygulanmigtir.
3.5.4. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin  degerlendiriimesi SPSS 23. bilgisayar programinda
yapilmistir. Verilerin analizlerinde tanimlayici istatistikler yani sira ANOVA, t
testi ve regresyon analizi uygulanmistir. Sonuglar %95 glven aralidinda, p<

0,05 anlamlilik duzeyinde degerlendirilmistir.
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3.5.5. Arastirma Etigi

Arastirma uygulanmadan 6nce, Kog Universitesi Etik Kurulun’dan yazili
izin alinmistir (Ek 4). Ayrica arastirmanin yapilacagi kurumlardan da yazili
izinler ahnmigtir (EK 5 ve Ek 6). Arastirmaya gonulll olarak katilmayi kabul
edenler arastirma kapsamina alinmistir (Ek 3). Arastirmaya katilan bakim
verenlere, kendilerinden alinan kisisel Dbilgilerin bagka kimseye
sdylenmeyecedi belirtiimis ve “gizlilik” ilkesine baglh kalinarak guvenleri

saglanmistir.
3.5.6. Arastirmanin Sinirliliklar

Bu arastirma 07.06.2016- 27.07.2016 tarihleri arasinda Ozel Zeytindali
Fizyolight Rehabilitasyon Merkezi ve Ozel Mavi Pusula Rehabilitasyon
Merkezi’'nde rehabilitasyon icin takip edilen SP tanili ¢cocuklarin bakim veren

bakim vericilere genellenebilir.
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4. BULGULAR

SP’li gocuklara bakim verenlerin bakim yukleri ve etkileyen faktorlerin
belirlenmesine yonelik yapilan arastirmanin bu bolumunde arastirma sonucu
elde edilen bulgulara yer verilmistir.

Tablo 4.1: Bakim Verenlerin Tanitici Ozellikleri (n=131)

Ozellikler Sayi Yizde
Yas <30 34 26,0
30 -39 60 45,8
>=40 37 28,2
Cinsiyet Erkek 16 12,2
Kadin 115 87,8
Egitim Durumu Okur Yazar Degil, Okur Yazar 10 7,6
iIkokul 55 42,0
Ortaokul 41 31,3
Lise ve Uzeri 25 19,1
Medeni Durum Evli 127 96,9
Bekar 4 3,1
Gelir Duzeyi Gelir gidere gore az 40 30,5
Gelir ve gider esit, gelir gidere gore 91 69,5
cok
Sosyal Glivence Yesil Kart 8 6,1
SSK 117 89,3
Bag-kur 6 4,6
Cocuk Sayisi 1 48 36,6
2 56 42,7
>2 27 20,6
Yakinlik Derecesi Anne 111 84,7
Baba 16 12,2

Diger 4 3,1




Tablo4.1 (devam) : Bakim Verenlerin Tanitici Ozellikleri (n=131)

Ozellikler Sayr  Yiizde
Bakim Veren Bireyin Hayir 95 72,3
Hastalik Varligi Evet 35 26,7
SP’li Cocugun Yeme Bagimsiz 69 52,7
icme Becerisi Yardimci Araglarla 1 0,8
Bagkalarinin Yardimiyla 43 32,8
Tamamen Bagimh 18 13,7
SP’li Cocugun Banyo Bagimsiz 14 10,7
Becerisi Baskalarinin Yardimiyla 89 67,9
Tamamen Bagimli 28 21,4
SP’li Cocugun Giyinme
Becerisi Bagimsiz 41 31,3
Bagkalarinin Yardimiyla 64 48,9
Tamamen Bagimli 26 19,8
SP’li Cocugun Tuvalet
ihtiyacini Karsilama Bagimsiz 42 32,1
Becerisi Bagkalarinin Yardimiyla 63 48,1
Tamamen Bagimli 26 19,8
SP’li Cocugun Yurume Bagimsiz 43 32,8
Becerisi Yardimci Araglarla 15 11,5
Bagskalarinin Yardimiyla 45 34,4
Tamamen Bagimh 28 21,3
Bakim Verene Yardimci Yok 90 68,7
Olan Birey Varligi Var 41 31,3

Aragtirmaya katilan bireylerin demografik Ozellikleri incelediginde,
bakim verenlerin %45,8’inin 30 ile 39 yas arasinda, %87,8’'unun kadin,
%42’sinin ilkokul mezunu, %96,9’unun evli, %69,5’inin gelirinin giderlerine

esit/fazla oldugu bulunmustur.



Arastirma kapsamina alinan bakim verenlerin; %89,3’4nin sosyal
glvencesinin SSK oldugu, ve %42,7’sinin 2 gocuk sahibi oldugu, %84,7’sinin
anne, %10,7’sinin sigara kullaniminin bulundugu ve %72,3’'nin hastaliga

sahip olmadigi belirlenmistir.

Bakim verenlerin bakimlarini Ustlendikleri bireylerin %52,7’si yemegini,
%10,7’sinin banyo ihtiyacini, %31,3’Unun giyinme ihtiyaclarini, %32,1’inin
tuvalet ihtiyacini, %32,8'nin ylrimeyi bagimsiz olarak yapabildikleri, diger
bireyler ise tum bu gunlik aktiviteleri yardimci araglarla veya bagkalarinin

yardimlariyla yapabildigi ya da tamamen bagiml oldugu bulunmustur.

Bakim verenlerin bakim verme konusunda onlara yardimci olan bireyin
olup olmadig! incelendiginde; %68,7 kisinin bakimi tek basina Ustlendigi,
%31,3’Unun ise yardimci bir bireyle bakim hizmeti verdigi bulunmustur (Tablo

4.1).

Tablo 4.2: Serebral Palsi Tanisi Almis Cocuklara Bakim Verenlerin Bakim

Yuku Puan Ortalamalarinin Dagilimi

Puan Olgekten Alinan Olgekten Alinan Puan
En Diisuk ve En Yiksek Ortalamalari
Puanlar XSS
ZBYO (0-88) 16-70 46,57+13,43

ZBYO'nden alinan en disik ve en yiksek puanlar ve puan
ortalamalarinin da@ilimi incelendiginde bakim verenlerin ZBYO' inden en
dusuk 16, en yuksek 70 puan aldiklari, puan ortalamasinin 46,57+13,43 ve

bakim yuklerinin orta ve ciddi oldugu saptanmigtir (Tablo 4.2).

30



Tablo 4.3: Zarit Bakim Veren YUkl Olgedi Maddelerinin Puan

Ortalamalarinin Dagilimi

Min- Ortalama

Max +
Puan S.S

1. Ihtiyacindan fazla yardim istedigini diigiinme 0-4 2,93+1,04
2. Kendine zaman ayiramadigini diigiinme 0-4 2,24+1,20
3. Aile-is sorumluluklarinda zorlanma 0-4 2,09+1,12
4. Davraniglarindan rahatsiz olma 0-4 0,98+1,20
5. Yanindayken kizgin hissetme 0-4 0,67+1,05
6. Arkadas iligkisini olumsuz yonde etkiledigini diigiinme 0-4 1,53+£1,08
7. Gelecegin yakinlarina getirebileceklerinden korkma 0-4 3,34+1,11
8. Yakinlarinin kendilerine bagimh oldugunu diigiinme 1-4 3,53+0,69
9. Yanindayken kendini gergin hissetme 0-4 1,40+1,15
10. Saghgini bozdugunu diigiinme 0-4 1,29+1,15
11. Ozel hayatini istedigi gibi yagsayamadigini diigiinme 0-4 2,05+1,07
12. Sosyal yagaminin etkilendigini diigiinme 0-4 1,95+1,09
13. Rahatga arkadas edinemedigini diigsiinme 0-4 1,38%£1,15
14. Kendilerini tek dayanak olarak gormesi ve ilgi bekledigini 0-4 3,40+0,87
diiglinmesi

15. Harcamalardan kalan paranin bakim igin yetersiz oldugunu 0-4 2,51+1,06
diigiinme

16. Bakim vermeyi daha fazla siirdiiremeyecegini hissetme 0-4 1,25+1,13
17. Yakini hasta oldugu zaman yagaminin kontroliinii kaybettigini 0-4 1,18+1,18
diigiinme

18. Bakimi bir bagkasinin ilistlenmesini isteme 0-4 1,50+£1,13
19. Yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yagama 0-4 2,85+1,05
20. Daha fazlasini yapmak zorunda oldugunu diigiinme 1-4 3,54+0,67
21. Yapabilecegi igin en iyisini yaptigini diisiinme 1-4 2,84+0,75
22. Bakim sirasinda genellikle yasanilan giigliik 0-4 2,13+0,91

ZBVYO maddelerinin puan ortalamalari incelendiginde; bakim
verenlerin, gelecedin  ¢ocuklarina  getirebileceklerinden  korktuklari,
cocuklarinin kendilerine bagimh oldugunu dusundukleri, ¢cocuklari i¢cin daha
fazlasini yapmak zorunda olduklarini disundukleri ve gocuklarinin kendilerini
tek dayanak olarak gorup yardim beklediklerini dusundukleri sorularin puan
ortalamasinin yuksek oldugu bulunmustur. Cocuklarinnin yanindayken
kendilerini rahatsiz olma ve kizgin hissetmeleriyle ilgili sorularin en dtsiuk puan

ortalamalarina sahip oldugu saptanmistir.
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Tablo4.4 (devam) : Bakim Verenlerin Tanitici Ozelliklerine Gore Zarit Bakim
Veren Yuku Olgedi Puan Ortalamalarinin Dagilimi

Ozellikler Puan Ortalamasi Test ve
X*SS p degeri
Yas
30 yas alti 44 29+13,04 F=1,26
30 -39 46,20£14,15 p=0,29
40 yas ve Ustu 49,271£12,45
Cinsiyet
Erkek 43,38+14,11 t=-0,69
Kadin 46,781£13,42 p=0,49
Egitim Durumu
Okur Yazar Degil, Okur Yazar 58,20+08,09 F=7,48
ilkokul 48,341+12,65 p=0,00*
Ortaokul 46,80+14,34
Lise ve Uzeri 37,64+10,16
Medeni Durum
Evli 46,861£13,16 t=1,38
Bekar 37,50+20,86 p=0,17
Gelir Duzeyi
Gelir gidere gore az 49,70+12,68 F=1,68
Gelir-gider esit, gelir gidere gore ¢ok 45,19+13,59 p=0,08
Cocuk Sayisi
1 gocuk 43,081£12,87 F=5,04
2 cocuk 46,45+13,82 p=0,01*
2’'den fazla gocuk 53,04+11,53
Yakinlik Derecesi
Anne 47,28+13,18 F=1,38
Baba 43,94+13,08 p=0,26
Diger 37,50+20,86
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Tabloﬂ.4: : Bakim Verenlerin Tanitici Ozelliklerine Gére Zarit Bakim Veren
Yuku Olgegi Puan Ortalamalarinin Dagilimi

Ozellikler Puan Test ve
Ortalamasi p degeri
XSS

Yas
30 yas alti 44,29+13,04 F=1,26
30 -39 46,20+£14,15 p=0,29
40 yas ve ustu 49,27+12,45

Cinsiyet
Erkek 43,38114,11 t=-0,69
Kadin 46,78+13,42 p=0,49

Egitim Durumu
Okur Yazar Degil, Okur Yazar 58,20+08,09 F=7,48
ilkokul 48,34+12,65 p=0,00*
Ortaokul 46,80+14,34
Lise ve Uzeri 37,64+£10,16

Medeni Durum
Evli 46,86+13,16 t=1,38
Bekar 37,50+20,86 p=0,17

Gelir Diizeyi
Gelir gidere gore az 49,70+12,68 F=1,68
Gelir-gider esit, gelir gidere gore 45,19+13,59 p=0,08
cok

CGocuk Sayisi
1 gocuk 43,08+12,87 F=5,04
2 cocuk 46,45+13,82 p=0,01*
2’'den fazla gocuk 53,04+11,53

Yakinlik Derecesi
Anne 47,28+13,18 F=1,38
Baba 43,94+13,08 p=0,26
Diger 37,50+20,86

Bakim verenlerin demografik 6zellikleri ile ZBYO puan ortalamalari

karsilastirildiginda, 40 ve Uzeri yas grubunda olan bakim verenlerin ZBYO
puan ortalamalarinin (49,27+12,45) diger yas gruplarina gore daha yuksek
oldugu bulunmustur. Bakim verenlerin yas durumu ile ZBYO puan ortalamalari

arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadig1 saptanmigtir (p>0.05).
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Kadin bakim veren hasta yakinlarinin ZBYO puan ortalamasinin
(46,78+13,42), erkek bakim verenlere (43,38+14,11) gére daha ylksek oldugu
cinsiyet ile Olgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
olmadigi bulunmustur (p>0.05).

Okuryazar olan bakim verenlerin ZBYO puan ortalamalarinin (58,63
19,02) diger gruplara gére daha yuksek oldugu tespit edildi. Bakim verenlerin
egitim durumu ile dlgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli
fark oldugu saptanmistir (p<0.05).

Egitim durumlarina goére toplam Olgek puani farklilagsmakta olup en
dusik puan ortalamasi sirasiyla lise mezunu (36,90+10,44) ve Universite
mezunu (41,5018,74) bireyler oldugu, en ylksek puan ortalamasi sirasiyla
okur yazar (58,63+9,02) ve okur yazar olmayan (56,50+3,54) bireylere ait
oldugu ve puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu
bulunmustur(p<0.05).

Evli olan bakim verenlerin puan ortalamalarinin (46,86+13,16) bekar
olanlara (37,50+20,86) gbre daha yuksek oldugu saptanmis ve bakim
verenlerin medeni durumlari ile dlgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlaml fark olmadigi bulunmustur (p>0.05).

Gelir dluzeyleri duslik olan bakim verenlerin puan ortalamalarinin
(49,70+£12,68) gelir duzeyi gruplar arasinda en yuksek oldugu ve aralarinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi gértlmusttr (p>0.05).

Cocuk sayisi arttikca ZBVYO puani arttigi, 2'den fazla gocugu olanlarin
puan ortalamalarinin (53,04+11,53) diger gruplara gore daha yuksek oldugu
ve puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu
saptanmistir (p<0.05).

Yakinlik derecesi ile bakim yuku kiyaslandiginda annelerin bakim

yukuyle (47,28+13,18) babalarin bakim yukunun (43,94+13,08) benzer oldugu
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bulunmustur. Yakinlik derecesi ile ZBVYO puani arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark géralmemistir ~ (p>0.05).

Sigara kullanimi olmayanlarin (47,23+£13,54) olanlara (41,07+11,53)
gOre puan ortalamalarinin yuksek oldugu ve puan ortalamalari arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi saptanmistir (p>0.05).

Herhangi bir hastaliga sahip olan bakim verenlerin (50,80+13,55)
olmayanlara (45,32+12,89) gbre puan ortalamalarinin yidksek oldugu ve
aralarinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu belirlenmistir (p<0.05).

SP’li gcocugun gunluk aktivitelerine ( yemek yeme, banyo, giyinme,
tuvalet ihtiyacini giderme, ylrime) gére puan ortalamalari incelendiginde,
bagkalarinin yardimiyla yemek yiyebilen ¢ocuklarin bakim verenlerinin puan
ortalamasinin  52,86+£12,57, baskalarinin yardimiyla banyo ihtiyacini
kargilayan gocuklarin bakim verenlerinin puan ortalamasinin 48,67+12,53,
bagkalarinin yardimiyla giyinme ihtiyacini karsilayan c¢ocuklarin bakim
verenlerinin puan ortalamasinin 50,98+12,59, baskalarinin yardimiyla tuvalet
ihtiyacini  kargilayan c¢ocuklarin bakim verenlerinin puan ortalamasinin
51,32+12,13, bagkalarinin yardimiyla yuarume ihtiyacini kargilayan ¢ocuklarin
bakim verenlerinin puan ortalamasinin 52,60+11,48 oldugu ve tUm bu gunluk
aktiviteler i¢in diger gruplar arasinda en yuksek ortalamalarin baskalarinin
yardimiyla yapabilen ¢ocuklarin bakim verenlerinin puan ortalamalari oldugu
gorulmustir. SP’li gcocugun gunlik aktivitelerini karsilayabilme becerisi ile
bakim verenlerin ZBYO puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli
bir fark oldugu saptanmistir (p<0.05).

Bakimda kendilerine yardimci olacak alternatif bireye sahip olan bakim
verenlerin ZBYO puan ortalamasinin (44,65+14,05) olmayan bakim verenlerin
ortalamasindan (47,59+13,20) dusik oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak

anlamli bir fark olmadigi bulunmustur (p>0.05).
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Tablo 4.5. Bakim Veren YUkun( Etkileyen Faktorlerle Ilgili Coklu Regresyon
Analizi

%95 Giiven
Diizeyinde
B Std. t p AltBant Ust Onem
Hata testi Bant Derece
Si
Sabit Terim 18,00 104 1,72 0,09 -2,72 38,7
7 2
Egitim 0,30
Okur-yazar degil, Okur- 1296 4,35 2,98 0,00 4,34 215
yazar 8,83 2,44 3,62 0,00 4,00 8
ilkokul, Ortaokul 0,00 13,6
Lise, Universite 5
Bakim Verenin Hastalik 0,10
Varhgi
Hayir 22,68 10,7 2,11 0,04 1,40 43,9
Evet 5 7
23,86 10,9 2,19 0,03 2,29 45,4
0 3
SP’li Cocugun Yeme 0,18
Becerisi
Yardimci Aragla -28,21 10,9 -2,59 0,01 -49,77 -6,64
Baskasinin Yardimiyla 0
Bagimsiz, Tamamen 3,16 2,15 1,47 0,14 -1,09 7,41
Bagimli 0,00
SP’li Gocugun Banyo 0,14
ihtiyacini Kargilama
Becerisi
Bagimsiz -9,20 349 -2.64 0,01 -16,11 -2,30
Baskasinin Yardimiyla, 0,00
Tamamen Bagimli
SP’li Cocugun Yiriime 0,22
Becerisi
Bagimsiz -7,92 241 -3,28 0,00 -12,69 -3,15
Yardimci Aragla, 0,00
Baskasinin Yardimiyla,
Tamamen Bagimli
R: 62,69% F test Sonug: 11,006
R?: 39,30% F test Olasilik degeri: 0.0001*

Bakim veren yukunu yordamada ilgili faktorlerin katkilarini belirlemek
amaciyla lojistik regresyon analizi kullaniimistir. Bagimsiz degiskenler (yas,
cinsiyet, egitim duzeyi, medeni durum, gelir duzeyi, ¢ocuk sayisi, yakinlik

derecesi, alkol-sigara, hastalik varligi, SP’li gocugun 6zbakim yetenekleri ve



yardimci birey varligi) Forward Stepwise modeli kullanilarak goklu regresyon
analizine alinmis ve analiz sonucunda bes degisken modelde kalmistir
(Tablo4.5).

Bu bes degisken bakim verenlerin yukanun %39,3’Unu agiklamaktadir.
ZBVYO puani egitim seviyesi diisik, glinliik aktivitelerini (yemek yeme, banyo
ihtiyacini karsilama ve yurime) baskalarinin yardimiyla gerceklestiren SP’li
gocuklara sahip ve herhangi bir hastaligi olan bakim verenlerde daha yuksek
bulunmustur. Bakim yukuanu etkileyen en onemli degiskenler, bakim verenin
egitim seviyesi, hasta olup olmamasi ve SP’li gocugun yemek yeme, banyo
ihtiyacini kargilama ve ylUriame becerisidir. (Tablo4.5).

Bireylerin egitim durumlarina baktigimizda okur yazar olmayan ve okur
yazar olan bireylerin katsayisi (12.96) en yuksek ¢ikmis olup, bu grupta yer
alan bireylerin toplam Olgek puanlarinin daha yuksek oldugu goérulmektedir.
ilkokul ve ortaokul egitim diizeyindeki bireyler (8.83) ise ikinci en yiiksek
katsaylya sahip bireyler olarak bulunmustur. Lise ve Universite egitim
duzeyindeki bireylerin ise durumu nétr oldugu gorualmustar. Bu durumda egitim
seviyesi dUsuk olan bireylerin toplam 0olgek puanlari daha yuksek oldugu,
egitim seviyesi arttikga toplam olgek puanlarinda azalma meydana geldigi
gérilmektedir. Onem derecesi ise %30 olup toplam 6lgek puani lizerinde en
etkili degiskendir (Tablo4.5).

Bakim veren bireylerin hasta olup olmamasi da toplam olgek puani
uzerinde etkili olup hastaligi olan bireylerde katsayl olmayanlara gore daha
yuksek c¢ikmistir. Bu durumda hastaligi olan bireylerde toplam &lgek puani
daha yuUksek c¢ikmaktadir. Degiskenin onem derecesi ise %10 olarak
bulunmustur.

SP’li gocugun 6zbakim yeteneklerinden yemek yeme becerisi toplam
Olcek puani Uzerinde etkili olup yardimci aragla ihtiyacini karsilayan bireylerin,

birey yakinlarinda katsayisi negatif ¢ikmistir. Bu durumda yardimci aragla
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(beslenme tupu) yeme-igme ihtiyacini gideren bireylerin, bakim verenlerinin
toplam Olgek puan daha dusuk ¢ikmakta olup, bagkasinin yardimiyla yeme-
icme ihtiyacini gideren bireylerde ise toplam olgek puani arttigi goruimektedir.
Bu degisken %18 dnem derecesiyle modelde kalmistir.

ZBVYO puanina etki eden bir diger degisken ise SP’li gocugun 6zbakim
yeteneklerinden banyo becerisidir. Bagimsiz olarak banyo ihtiyacini karsilayan
cocuklarin bakim verenlerinde etkileme katsayisi negatif ¢cikmistir. Bagimsiz
sekilde banyo ihtiyacini gideren ¢ocuklarin bakim verenlerinin toplam olgek
puani daha dusuk c¢ikmakta olup, diger gruplarda toplam olgek puanini
etkileme durumu nétr oldugu bulunmustur. Degiskenin 6nem derecesi ise %14
olarak hesaplamistir.

SP’li gocugun 6zbakim yeteneklerinden yurime becerisi toplam oOlgek
puani Uzerinde etkili olup bagimsiz olarak ihtiyacini karsilayan ¢ocuklarin
bakim verenlerinde etkileme katsayl negatif c¢cikmistir. Bagimsiz sekilde
yurime ihtiyacini gideren SP’li ¢ocuklarin bakim verenlerinin toplam dlgek
puan daha dusuk ¢ikmakta olup, bunun disinda tim durumlarda toplam odlgek
puani notr oldugu saptanmigtir. Yurume ihtiyacini bagimsiz sekilde yerine
getiren hastalarda, hasta yakinlarinin toplam o6lgek puanlari dusecektir.
Yurime becerisinin %22 06nem derecesiyle ikinci onemli degiskendir

(Tablo4.5).

38



5. TARTISMA

SP’li hastalara bakim verenlerin bakim yukleri ve etkileyen faktorlerin
belirlenmesi amaciyla yapilan c¢aligmanin bulgular literatir dogrultusunda

tartisilarak asagida sunulmustur.

Arastirmaya katilan bakim verenlerin ZBVYO’nden alinan en disik ve
en yuksek puanlar ve puan ortalamalarinin dagilimi incelendiginde bakim
verenlerin ZBYO’ inden en dislk 16, en ylksek 70 puan aldiklari ve puan
ortalamalarinin 46,57+13,43 ve bakim yuklerinin orta ciddi oldugu saptanmisgtir
(Tablo 4.2). Demiral (2016) tarafindan yapilan SP’li gocuklarin annelerinin
ortopedik girisim oncesi ve sonrasi bakim yukunun belirlenmesi ile ilgili
calismada ameliyat 6ncesi ZBVYO puan ortalamasi (29,24+11,44) bizim
calismamiza gore dusuk oldugu bulunmus ve bu durumun SP’nin tipi ve
derecesinin farkhligindan kaynaklabilecegi dusunulmustir. Karahan ve
islam’in (2013) fiziksel engelli cocuk ve yasli hastalarda bakim verme yiiki
Uzerine yaptigi calismada SP’li cocugu olan annelerin bakim veren yukinin
(40,70+6,90) orta duzeyde, Wijesinghe ve arkadaslarinin (2015) Sri Lanka’da
yapmis oldugu SP’li ¢ocuklarda bakim veren ylkune etki eden faktorlerin
incelenmesinde bakim veren yukinu degerlendirmek icin “Caregiver
Difficulties Scale” dlgegini kullanmiglar ve bakim veren yuki puan ortalamasi
48,2+17,6 (min:0-max:100) ve bakim verenlerin hissettikleri yuk orta derecede
bulunmustur. SP’li gocuga bakim vermek zor olup, bakim verenlerin yuklerinin
orta duzeyde ve ustunde olmasi bizim c¢alisma bulgularimiza paralellik

gOstermektedir.

Bakim verenlerin demografik 6zellikleri ile ZBYO puan ortalamalari
karsilastirildiginda, 40 ve lzeri yas grubunda olan bakim verenlerin ZBYO
puan ortalamalarinin (49,27+12,45) diger yas gruplarina gore daha yuksek
oldugu bulunmustur. Bakim verenlerin yaslari ile bakim yukleri arasinda
istatistiksel fark olmasa da yas arttikga bakim yukleri de artmaktadir. Bakim

verme yukunde anlamh bir fark olmamasi, ¢alismanin érneklemini olusturan
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bakim verenlerin yag ortalamalarinin birbirine yakin ve yashlik sinirinin (65
yas) altinda olmasinin etkili olabilecegi dusunulmuastir. Dambi ve
arkadaslarinin (2015) serebral palsili gocuklarla ilgili yapmis oldugu ¢alismada
da, bakim veren yasinin bakim esnasinda zorlanma ile arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark olmadigi bulunmus ve bu agidan ¢alismamizla benzerlik

gOstermektedir.

ZBVYO' nden elde edilen puan ortalamasi cinsiyet ydniinden
incelendiginde erkek ya da kadin olmanin puan ortalamalarinda etkili olmadigi
belirlenmistir. Serebral Palsili gocugun yakinlik derecesi ile bakim yuku
arasinda istatistiksel fark olmamasina ragmen annelerinin bakim yukd,
babalarin bakim yukinden yiksek bulunmustur. Dambi ve arkadaslarinin
(2015) yapmis oldugu calisma bizim sonuglarimizi destekler nitelikte
bulunmustur. Tdrk toplumunda geleneksel hasta bakimindan kadinlar
sorumludur. Bu ¢aligmada da bakim verenlerin ¢cogu kadin (%87,8) ve anne
(84,7) olup, erkek ve babalara gore bakim yikleri daha fazladir. Cinsiyet ile
bakim verme yukl arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmasa da
kadinlarin yudkleri fazla bulunmustur. Bu sonug, arastirmaya katilan erkek
sayisinin az olmasindan kaynaklanabilir.

Calismamizda okuma yazma bilmeyen ve sadece okuma yazma bilen
bakim verenlerin ZBYO puan ortalamalarinin (58,20+08,09) diger gruplara
gore daha yuksek oldugu ve bu farkin istatistiksel olarak da anlaml fark oldugu
belirlenmistir (Tablo 4.4). Lojistik regresyon analizinde de bakim veren yukin(
etkileyen en énemli etken oldugu bulunmustur (Tablo 4.5). Demiral'in (2016)
yaptigi ¢calismada SP’li gocuklarin bakim verenlerinin ¢ocuklarinin ameliyat
oncesi donemde egditim durumu incelendiginde ilkokul/ortaokul mezunu
annelerin ZBVYO puan ortalamasinin lise/liniversite mezunu annelere gore
daha dusuk c¢iktigi ve gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamh fark
bulunmustur. Bizim ¢alismamizda egitim seviyesi dustukg¢e bakim veren yuku
artmasina karsin Demiral'in ¢alismasinda egitim seviyesi dustuk¢e bakim

veren yukdnun dustigu bulunmustur. Dambi ve arkadaslarinin (2015) yapmis
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oldugu calismada bakim verenlerin eg@itim durumuyla bakim verme sirasinda
zorlanma arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi saptanmistir.
Bu agidan bizim galismamizla farklilik gostermektedir.

Calismamizda olusturdugumuz modelde egitim seviyesinin 6nem
derecesi %30 olup toplam Olgcek puani Gzerinde en etkili degiskendir
(Tablo4.5). Wijesinghe ve ark.’nin (2015) yapmis oldudu ¢alismada sunduklari
modelde egditim seviyesinin ylke etki eden bir faktor olmadigi bulunmustur ve
bizim arastirmamizin sonugclariyla farkhlik gostermektedir. Sonuglarimizin
yapilan calismalardan farkl olmasinin, g¢alismamiza katilan sosyokultirel
duzeyi ve egitim seviyesi dusuk olan bakim verenlerin hastalikla ve tedaviyle
ilgili bilgi eksikliklerinden kaynaklanmis olabilir.

Calismamizda evli olan bakim verenlerin puan ortalamasinin
(46,86+13,16) bekar olanlara gére daha ylksek oldugu saptanmis olmasina
karsin istatistiksel olarak anlamli fark olmadiginin bulunmasi arastirmaya
katilanlarin az oranda bekar olmasindan kaynaklanmis olabilir. Demiral’in
(2016) yapmis oldugu calismada bosanmis annelerin bakim yudkleri evli
olanlara gore daha ylksek bulunmustur. Evli, bekar veya bosanmis olmanin
kisiye getirdigi sorumluluklar farkli olmaktadir. Evli bakim verenlerin
sorumlulugu bekar olanlara gore daha yuksektir. Ayni sekilde bosanmis
anneler, babanin sorumlulugunu da Ustlendigi icin evli ve bekar olan bakim
verenlere gore yiklerinin daha fazladir. Iki calisma bu acgidan paralellik
gOstermektedir.

Gelir duzeyleri dusik olan bakim verenlerin puan ortalamasinin gelir-
gider esit ve yuksek olan bakim verenlerin puan ortalamasina gore yuksek
oldugu ve aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi géralmustar
(Tablo 4.4). Wijesinghe ve arkadaslarinin (2015) ve Mu’ala ve arkadaslarinin
(2008) yapmis oldugu calismada dusuk gelir dizeyinin bakim veren yUkuinu
etkileyen etmenlerden biri oldugu bulunmustur ve bu agidan bizim
calismamizla farkhlik gostermektedir. Bu farkliigin calismamiza katilan bakim
verenlerin gelir durumu agisindan olusturulan gruplardaki dagihiminin ytzdesel

olarak farkin biuyuk olmasinin etkisi olabilir.
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Cocuk sayisi arttikga ZBVYO puani arttigi, 2'den fazla gocugdu olanlarin
puan ortalamalarinin (53,04+11,53) diger gruplara gore daha yuksek oldugu
ve puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu
saptanmistir (p<0.05). Demiral'in (2015) g¢alismasinda, ebeveynlerin sahip
olduklari gocuk sayisi arttikca SP’li gocuklarin ameliyat dncesindeki bakim
veren yukunun arttigi goérulmastir. Demiral’'in yapmis oldugu ¢alisma bizim
calismamizdaki sonuglarla benzerlik géstermektedir. Cocuk sayisi arttikga
bakim yukinin artmasinda bakim verenlerin zamaninin ¢ogunu SP’li
cocugunun bakimi icin harcamasi ve diger saglikli olan ¢ocuklarinin kendilerini
onemsiz hissetmemesi icin bakim verme rolinden kalan zamani onlarla
gecirmek istemeleri, dolayisiyla kendilerine vakit ayiramamalarinin etkisi
olabilir.

Herhangi bir hastalida sahip olan bakim verenlerin (50,80+13,55)
olmayanlara (45,32+12,89) gbre puan ortalamalarinin yuksek oldugu ve
aralarinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu belirlenmistir (Tablo 4.4).
Bakim verenlerin sahip oldugu hastahgin kendilerine vermis oldugu bir yik
bulunmaktadir. Herhangi bir hastaliga sahip bakim verenlerin bakim yukanan
saglikh bireylere gore daha yuksek olmasinin nedeni bakim verenlerin
hastaliklarinin kendilerine vermis oldugu yukten kaynaklanabilir.

SP’li cocugun gunlik aktivitelerine (yemek yeme, banyo, giyinme,
tuvalet ihtiyacini giderme, ylrime) gore puan ortalamalari incelendiginde,
bagkalarinin yardimiyla yemek yiyebilen, banyo, giyinme, tuvalet ihtiyacini
kargilayan ve yulrayebilen gocuklarin bakim verenlerinin puan ortalamasini
tim bu gunluk aktiviteler icin diger gruplar arasinda en yuksek bakim yukine
sahip oldugu gorulmustar (Tablo 4.4).

SP’li gcocugun gunluk aktivitelerini karsilayabilme becerisi ile bakim
verenlerin ZBVYO puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
fark oldugu saptanmigtir (Tablo 4.4). Lojistik regresyon analizinde gunlik

aktivitelerini kargilama becerilerinden yemek yeme, banyo ihtiyacini kargilama

ve yurimeyi baskasinin yardimiyla gergeklestiren SP’li gocuklara bakim veren
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bireylerin bakim yuku en ylksek bulunmus ve bu aktivitelerdeki bagimhlik
durumu bakim yukune etki eden faktorler olarak bulunmustur (Tablo 4.5).

Wijesinghe ve arkadaslarinin (2015) yapmis oldugu c¢alismada
olusturduklari regresyon modelinde dugsuk gelir sahibi olma, kirsal alanda
yasama, SP’li cocugun erkek olmasi, engellilik durumu, es destegi ve sosyal
destek bakim veren yukinin %37.1’ni aciklamaktadir. Bizim ¢alismamizdaki
modelde Wijesinghe ve arkadaslarinin (2015) yapmis oldugu ¢alismayla ortak
olarak g¢ocugun engellilik durumunun bakim veren yukinu etkiledigi
bulunmustur. Modelimizde 6nem derecesine gore sirayla, yirume becerisi,
yemek yeme becerisi ve banyo ihtiyacini kargilama becerisi bakim yukunu
yordayan onemli faktorler olarak bulunmustur (Tablo 4.5). Marron ve
arkadaslarinin (2012) ve Mu’ala ve arkadaslarinin (2008) yapmis oldugu
calismalarda sunduklari regresyon modellerinde de gocugun engellilik durumu
yuke etki eden faktérlerden biri olarak bulunmustur. Bu calismalar bizim
sonuclarimizla paralellik gostermektedir.

Bakimda kendilerine yardimci olacak alternatif bireye sahip olan bakim
verenlerin ZBYO puan ortalamasinin (44,65+14,05) olmayan bakim verenlerin
ortalamasindan (47,59+13,20) duslk oldudu ve aralarinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark olmadigi bulunmustur (Tablo 4.4). Bakim veren kisiye yardimci
olacak alternatif bireyin var olup olmamasi ve bakim yuku arasinda istatistiksel
olarak anlamli olmamasina ragmen destege sahip olmayan bakim verenlerin
bakim ylkU sahip olan bireylere gére daha ylksek bulunmustur. Wijesinghe
ve arkadasglarinin (2015) yapmis oldugu ¢alismada bakim veren bireye destek
olan bireyin olmasiyla bakim veren yukl arasinda istatistiksel olarak anlamli
bir fark oldugu bulunmustur ve bizim calismamizin sonuclariyla farklilik
gostermektedir. Bu farklilik ¢alismaya katilan, kendilerine yardimci olacak
alternatif bireye sahip bakim verenlerin sayisinin az olmasindan

kaynaklanabilir.
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6. SONUGLAR ve ONERILER

Bu ¢alismada serebral palsili gocuklarin bakim veren yukune etki eden
faktorlerin belirlenmesi amaciyla 131 bakim veren Uzerinde calisiimistir.

Calismanin sonucunda;

o SP’li gcocuklara bakim veren bireylerin bakim yukunin (46,57+13,43) orta
ve ciddi duzeyde oldugu,

o Bakim verenlerin egitim seviyesi dusuk olanlarin, ylksek olanlara gore
bakim veren yukunun fazla oldugu,

o Bakim veren bireylerin gocuk sayisi arttikga bakim veren yukunuan arttigi,
o Bakim veren bireyin herhangi bir hastaliginin olmasinin bakim yudkinu
arttiran bir faktoér oldugu,

o SP’li gocugun 6zbakim becerilerinilyemek yeme, banyo ihtiyacini
kargilama, giyinme, tuvalet ihtiyacini kargilama ve ylrime) baskalari
yardimiyla gidermesi bakim veren yukina arttiran faktorler oldugu,

o Egitim seviyesi duguk, herhangi bir hastaliga sahip olan ve yemek yeme,
banyo, ve ylurimeyi baskasi yardimiyla gergeklestiren SP’li cocuga bakim
veren bireylerin bakim yuku en yuksek bakim verenler oldugu bulunmustur.

o Bakim yuku ile yas, cinsiyet, yakinlik derecesi, medeni durum, gelir
dizeyi, sigara kullanimi ve bakim veren bireye yardimci olacak alternatif
bakim verenin olmasi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

bulunmamistir.
Bu sonuglara dayanarak;

o Bakim ylUkunud azaltmak igin sosyal destek saglanmasi konusunda
hemsirelerin bakim veren bireylere danigmanlik yapmasi,

o Bakim verenlerin hissettikleri yuku azaltmak ve aile bireylerinin timunu
bakima dahil edebilmek i¢in programlar dizenlenmesi,

o Cocugun bagimhlik duzeyini en aza indirebilmek i¢in erken donemde
egitimlerinin verilmesi igin ailenin bilgilendiriimesi, toplumsal farkindaligi

arttirmak icin kampanyalar yapilmasi,
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o SP’li gocuga bakim veren bireylerin hastalikla ilgili bilgi dizeyleri dl¢Ultp
sonrasinda bu konuyla ilgili uygulamali egitimler verilmesi,

o Bakim verme nedeniyle yasadiklar stres belirlenip, basa gikabilmeleri
icin “stresle basa ¢ikma” egitimleri verilmesi,

o Daha buylk oOrneklemlerle bakim yukine etki eden etmenlerin farkl

populasyonlarla galigiimasi onerilir.
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8. EKLER

Ek 1. Bakim Verici Birey Igin Tanitici Ozellikler Formu

Anket NO: ...

BAKIM VERICI BIREY iGiN TANITICI OZELLIKLER FORMU

1. YaSINIZ: oo
2.  Cinsiyetiniz:
o Kadin oErkek

Yakinlik derecesi:

Anne

Baba

Evli
Bekar

3
a
b
c
4.  Medeni Durumunuz:
a
b
5 Cocuk sayiniz? (varsa)..........ccee......

6. Egitim durumunuz:
a.  Okur-yazar degil

b.  Okur Yazar

c. ilkokul

d.  Ortaokul

e. Lise

f. Universite

(@]
O

Q¢
[0
=

MesSIegiNIZ: .....ccoviei
is durumunuz:
Emekli

Tam gun

© T » ® N

Yarim gun



Sosyal guvencesi:
Yesil Kart

SSK

Bag-kur

Emekli Sandigi

® 2 0 T 5 ©0 o

10. Herhangi bir hastaliginiz/saglik sorununuz var mi? Varsa lttfen ne

oldugunuAgiklayiniz

oHayir

11. Gelir dizeyiniz:

a.  Gelir giderden dusuk

b. Gelir ve Gider esit

c.  Geliri giderden ylksek

12. Ahgkanliklariniz

Sigara

Alkol

Diger (aciklayiniz)

13. Oz-bakim yetenegi: (0= Bagimsiz 1= Yardimc! araglarla 2=
Baskalarinin yardimi ile 3= Basgka kisinin ve araglarin yardimi ile 4=

Tamamen bagimli)
Yemel/icme
Banyo-yilkanma
Giyinme/ceki diizen

Tuvalete girme

Joody

Yurime-gezinme
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14. Hastanizin bakiminda size yardimci/ alternatif bireyler var mi?

o Evet oHayir

Ek 2. Bakim Verme Yiiki Olgegi

BAKIM VERME YUKU OLGEGI’NiN TURKGE GEVIiRISi

Aciklama: Asagida insanlarin bir baskasina bakim verirken hissettiklerini
yansitan

ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygulari higbir zaman,
nadiren,

bazen, olduk¢ca sik ve hemen her zaman olmak uUzere hangi siklikla
yasadiginizi

gOsteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

1. Yakininizin ihtiyact oldugundan daha fazla yardim istedigini disunuyor
musunuz?

(0) Hicbirzaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman

2. Yakininiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayiramadiginizi disiniyor musunuz?

(0) Hicbirzaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4)Hemen her zaman

3. Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme
arasinda zorlandiginizi disinidyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
4.  Yakininizin davraniglari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
5. Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
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6. Yakininizin diger aile Uyeleri ya da arkadaglarinizla iligkilerinizi olumsuz
yonde etkiledigini dugintyor musunuz?

(0) Higbirzaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
7.  Gelecegin yakininiza getirebileceklerinden korkuyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
8. Yakininizin size bagimli oldugunu disiniyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

9. Yakininizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman

10. Yakininizla ilgilenmenin saghginizi bozdugunu distniyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman

11. Yakininiz nedeni ile 6zel hayatinizi istediginiz gibi yasayamadiginizi
dusidndyor musunuz?

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

12. Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini dusunutyor
musunuz?

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

13. Yakininizin  bakimini  Ustlendiginiz igin rahatga/kolay arkadas
edinemediginizi disunuyor musunuz?

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

14. Yakininizin sizi tek dayanagi olarak gorup, sizden ilgi bekledigini
dusundyor musunuz?

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

15. Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakininizin bakimi igin yeterli
olmadigini distindyor musunuz?
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(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman

16. Yakininiza bakmaylr daha fazla siUrduremeyeceginizi hissediyor
musunuz?

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

17. Yakininiz hastalandigi zaman yasaminizin kontrolinu kaybettiginizi
dusidndyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman
18. Yakininizin bakimini bir bagkasinin Gstlenmesini ister miydiniz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman

19. Yakininiz igin yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yasiyor
musunuz?

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

20. Yakininiz i¢in daha fazlasini yapmak zorunda oldugunuzu dustnuyor
musunuz?

(0) Higbirzaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman

21. Yakininizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi
dusundyor musunuz?

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

22. Yakininiza bakarken genellikle ne kadar gugluk yasiyorsunuz?

(0) Hig (1) Biraz (2) Orta (3) Oldukga (4) Asiri
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EK-3. Aydinlatilmig Onam

AYDINLATILMIS ONAM FORMU

Kog Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu Yiksek Lisans Ogrencisi Gizemnur
Artan tarafindan “Serebral Palsili Cocuklara Bakim Verenlerin Yukune Etki
Eden Faktorlerin Belirlenmesi” konusunda yurutulen arastirmaya katihminiz
rica olunmaktadir. Bu caligmada katiliminiz tamamen gonullulik esasina
dayanir. Latfen asagidaki bilgileri okuyunuz ve katilmaya karar vermeden 6nce
anlamadiginiz her hangi bir sey varsa gekinmeden sorunuz.

CALISMANIN ADI: SEREBRAL PALSiLi GCOCUKLARA BAKIM
VERENLERIN YUKUNE ETKi EDEN FAKTORLERIN BELIRLENMESI
CALISMANIN AMACI

Arastirmada, SP tanisi almis c¢ocuklarin bakim veren yukune etki eden

faktorlerin belirlenmesi amaglanmaktadir.

PROSEDURLER

Bu calismaya gonullu katilimak istemeniz halinde yurutulecek calismalar
soyledir;

Bu arastirmada size, SP tanili g¢ocugunuza bakim verme esnasinda
yasadiginiz yuku etkileyen etmenlerin belirlenmesi amaciyla bakim veren yuku
Olcegi ve anket formu olmak Uzere 2 adet veri toplama formu bulunmaktadir.
Bu arastirma ile ilgili olarak sizden beklenen arastiricinin sorularina uygun ve

dogru cevap vermenizdir.

OLASI RISKLER VE RAHATSIZLIKLAR

Bu arastirmada sizin i¢in herhangi bir risk ve zarar s6z konusu dedgildir.
Aragtirmanin sonucunda elde edilen bilgiler, SP tanili gocugunuza bakim
verme esnasinda yasadiginiz yukun belirlenmesinde, 6nlenmesinde ve
¢ozUmunde kaynak olarak kullanilacaktir.

GiZLILIK

Bu calismayla baglantili olarak elde edilen ve sizinle 6zdeslesmis her bilgi gizli

kalacak, kisilerle paylasilmayacak ve yalnizca sizin izniniz veya kanunun
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gerektirdigi Olgude ifsa edilecektir. Gizlilik tanimlanmig bir kodlama
proseduruyle saglanacak ve kod ¢6zumune erigsim yalnizca cgalismanin
sorumlusu arastirmaciyla sinirli kalacaktir. Tum veriler, sinirli erigsime sahip

guvenli ve sifreli bir veritabaninda tutulacaktir.

KATILIM VE AYRILMA

Bu calismanin i¢cinde olmak isteyip istemediginize tamami ile bagimsiz ve etki
altinda kalmadan karar verebilirsiniz. Bu ¢aligmaya gonulli olarak katilmaya
karar vermeniz halinde dahi, sahip oldugunuz her hangi bir hakki kaybetmeden
veya herhangi bir cezaya maruz kalmadan istediginiz zaman gekilebilirsiniz.
Calismadan gekilmek isterseniz bir cezasi yoktur ve sahip oldugunuz faydalari
kaybetmezsiniz.

Arastirma suresince sizin ve gocugunuzun Uzerinde olumsuz higbir uygulama
yapllmayacaktir. Katihm igin karar verme asamanizda istediginiz bilgileri
sorma ve dogru, guvenilir, anlasihir yanitlar alma hakkina sahipsiniz.
Arastirmaya katilmak istemezseniz klinikten aldiginiz hizmette higbir degisiklik
ve aksaklik olmayacaktir. Arastirmanin tum asamalarinda kimlik bilgileriniz
gizli tutulacak vyalnizca sizden aldigimiz bilgiler bilimsel amaglarla
kullanilacaktir. Arastirma sonucu elde edilen bilgiler herhangi bir yayinda
kullanihrken bu yayinda kimlik bilgileriniz yer almayacak, size

ulasilamayacaktir.

ARASTIRMACILARIN KiMLIiGi

Bu arastirmaiile ilgili herhangi bir sorunuz veya endiseniz varsa, lUtfen iletisime
geciniz:

Gizemnur ARTAN

Kog Universitesi

Hemsirelik Yuksekokulu

T:507 79574 71

E: gartan@ku.edu.tr

Yukarida agiklanan proseddrleri anladim. Sorularim tatmin olacagim sekilde
yanitlandi ve diledigim zaman ayriima hakkim sakli kalmak kosulu ile bu

calismaya katilmayi onayliyorum. Bu formun bir kopyasi da bana verildi.



Katilimci Adi-Soyadi

Katilimci imzasi Tarih

Aragtirmacinin imzasiTarih

Sahit imzasiTarih
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EK 4. Etik Kurul izni

Rurmcifienior Yoo Samer 13951 Letanbun 1: L2 S0 WL F: 2L S3H 1EUS wewrwedu i

S,

gF
EoC
UNIVERSITESI
ETiK KURUL KARARI

[ Teplant Tarini: 2707200
| Karar Na: | 2016.008.1RE3.006
Sorumilu Araghnel: Gizarinur Artan ]
Aiasglicrna Baghi): Serebral palsili cocuklarn kzkim veren yukine etki eden faktérlerin
be irlenmesi
Baslangic: tarihi: 12 02.201€
Elik Kurul izrinin siiresi 1yl (Uzatma hakk mevout olarak }

Kop Universitesi Etik Kurulu'na degerendinimek Uzere bagvu-uea bulundufunuz yukanda klnyesi yzzil
projerizin bagvury dogyasl ve igill belgeler, Cniversitemiz *Sosyal Blimler Aragtimalan Etik Koy
tarafinden aragtrmanin gemekye, amag, yaklagim ve yontemien dikkats alinarak incelenmisti-

Yaplan incleme sonuelnca galigmann gergeklastinimesinde stik ve blimsel zakinca bulunmadiging karar
varilrnigtir.

Hatlar:
« Aragtrma baglangig tarihinin gecikmesi duramunda Etik Kurula  begwurularak tarihlarin
dedigtiilmesi gereklioin
« Efik Kuril incelemes we onayi almadan bu argstrmada kullamizn presedarler, formlar ya da
pretokollerde herhangi bir cedisiklik vaplamaz
= Aragtrmanin gergeklestinlecal birimlenin yeneticilerinden dz ayncaizin #nmas: garakli olabilir
«  hrastrmaya katlan kurum dig merkezlerden aynea idarl izin alinmas) gerekmektedr.

Saygilanmia,

0 S S HE A

Hakan 5. Orer
Zagkan

Voo, nivsrribesi ESK Kurullan Sekretergn T2 0212 33211 4 chridpsedy I



EK 5. Kurum Izni 1

Flumesiientn Yolu Sonver 34450 starbul TL0812 533 1020 FiTns 2047 T weeeekuadutn
ONIVERSITESI
07.06.2016

Konu: Aragtirma izni
Say1: 81917885-302.14-605.99-61

Mavi Pusula Ozel Eitim ve Rehabilitasyon Merkezi'ne
Kog Universitesi Saghk Bilimleri Enstitist Hemsirelik Yiiksek Lisans Programi’'nda 6grenim

goren Gizem Nur Artan’in HSGN 599 Yiksek Lisans Tez Dersi kapsaminda “Serebral Palsili
ocuklarda Balam Veren Yiikiine Etki eden Faktorlerin Belirlenmesi” baglikl

arastirmayi gergeklestirmesi planlanmaktadir. Aragirma projesi ile ilgili etik kurul izni iligiktedir.

Prof. Dr. Zuhal Bahar'in danismanhiinda yirdtilecek s6z konusu aragtirma projesinin
kurumunuzda yapilabilmesi igin gerekli iznin verilmesini goriiy ve onayimza sunarm.

Saygilarimla,
\

’ﬁ’—‘ — ——
Prof. Dr. IHSAN SOLAROGLU

Saglik Bilimleri Enstitiist
Miiduar
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EK 6. Kurum izni 2

Flurmsiiensn Yo Sanyer 34480 mtontus 120292 508 10 00 P ATVEIW AL FLL B
UNIVERSITESI
07.06.2016

Konu: Aragtirma fzni
Sayn: 81917885-302.14-605.99-60

Ozel Zeytindal Fizyolight Rehabilitasyon Merkezi'ne

Kog Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Hemgirelik Yiiksek Lisans Programi'nda 6grenim
goren Gizem Nur Artan’in HSGN 599 Yiiksek Lisans Tez Dersi kapsaminda “Serebral Palsili
Cocuklarda Bakim Veren Yiikiine Etki eden Faktérlerin Belirlenmesi” baglikh
aragtirmay) gergeklestirmesi planlanmaktadir. Aragtirma projesi ile ilgili etik kurul izni iligiktedir.
Prof, Dr. Zuhal Bahar'in damismanhiinda yiiriitilecek soz konusu aragtirma projesinin
kurumunuzda yapilabilmesi igin gerekli iznin verilmesini goril§ ve onayimza sunanm.

Saygilarimla,
NS4 1
Prof. Dr. [HSAN SOLAROGLU

Saghk Bilimleri Enstitiisi
Miidlr
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N EK 6. Ozge¢mis Formu

ﬁNivli:%giTEsi 1. KiSISEL BILGILER
Adi Soyad: Gizemnur ARTAN
Akademik Unvani/Pozisyonu: Yiiksek Lisans Ogrencisi
Fakdlte/Boltm: Kog Universitesi Saglik Bilimleri Enstitisi
Departman/Unite: Hemsirelik Yiksekokulu
Ev telefonu:
is telefonu ve Cep telefonu: 0850 250 8 250
E-posta adresi: gartan@ku.edu.tr

2. EGITIM (Mezun oldugu iiniversite ve sonrasi)

YIL BOLUM

2009-2013 Hemsirelik Yiksekokulu

Hemsirelik Yiiksekokulu
2014-2016

3. AKADEMiK DENEYiM

GOREV DONEMI UNVAN

KURUM

Kog Universitesi

Kog Universitesi Saglik Bilimleri
Enstitlist

BOLUM

DERECE (Doktora,
Uzmanlik, vb)

Yiksek Lisans

( Halk Saglig
Hemsireligi)

KURUM

4. VARSA INSAN ARASTIRMALARI KONUSUNDA ALDIGI EGITIM VE SERTIFIKALAR

TARIH

TAMAMLANAN EGITiM RPOGRAMI
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Aldiginiz egitime dair bir sertifika varsa liitfen bir kopyasini ekleyiniz.

5. VARSA ARASTIRMACI OLARAK KATILDIGI INSAN ARASTIRMALARI (Klinik, Sosyal, vb)

TARIH ARASTIRMANIN BASLIGI

Haziran 2015 MS Hastalarinin Bakim Veren Y(kiine Etki Eden Faktérlerin Belirlenmesi (poster sunumu)

6. VARSA SON 5 YIL iGINDE HAKEMLI DERGILERDE YAYINLANAN MAKALELER

TARIH MAKALENIN BASLIGI

Yukarida sundugum bilgilerin dogru ve eksiksiz oldugunu taahhiit ederim.

imza

Tarih

71



