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OZET

Ozdemir, G. (2019). Serebral Palsili Cocugu Olan Annelere Yasam Modeli
Dogrultusunda Verilen Egitimin Annelerin Bakim Yiikii ve Cocugun Oz Bakimina
Etkisi. Istanbul Universitesi-Cerrahpasa Lisansiistii Egitim Enstitiisii, Hemsirelikte
Egitim ABD. Yiiksek Lisans Tezi. Istanbul.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, bakim yiikii, egitim, yasam modeli, hemsirelik

Arastirma serebral palsili cocugu olan annelere yasam modeli dogrultusunda verilen
egitimin, annelerin bakim yiikii ve ¢ocugun 6z bakimina etkisini incelemek amaciyla
yapilan tek gruplu 6n- son test tasarimli yari1 deneysel tiirde bir ¢aligmadir. Arastirmanin
evrenini, son 1 yil i¢inde hastaneye yatisi olmus serebral palsi tanili 31 ¢ocugun annesi
olusturmustur. Orneklemi ise katilim1 goniillii olarak kabul eden, kendi evinde ¢ocuguna
bakan toplam 16 anne olusturmustur. Veriler; sosyodemografik ve tanitict 6zellikleri
iceren Dbilgi formu, Egitim Gereksinimleri Belirleme Formu, Bakim Uygulamalar
Degerlendirme Formu ve Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri kullanilarak toplanmistir. Ev
ziyaretleri sirasinda annelere aragtirmaci tarafindan hazirlanan yasam modeli temelli
egitim verilmistir. Bakim uygulamalar1 degerlendirme formu, anne ve arastirmaci
tarafindan birbirinden bagimsiz olarak ayri ayri doldurulmustur. ilk ziyaretten 3 hafta
sonra egitim etkinligini degerlendirmek amaci ile ikinci ev ziyareti gergeklestirilmistir.
Annelerin %53,8’1 hastalik hakkinda hekimlerden bilgi almistir. Hemsirelerden bilgi
alanlarin oranm1 %15,4’tiir. Annelerin %87,5’1 ekonomik acidan hastalik ve masraflarinin
kendilerini zorladigini ifade etmistir. Annelerden %6,3’1i psikolojik destek almaktadir,
%66,6’s1 psikolojik destek almak istemektedir. Annelerin %37,5’1 saglik personeli
tarafindan bakim ve rehabilitasyon konusunda egitim verilmesini istemektedir. EZitim
sonrasi annelerin bakim uygulamalar1 degerlendirme puanlari ve arastirmacinin annelere
verdigi bakim uygulamalart degerlendirme puanlar1 yiikselmistir. Annelerin yasam
modeli dogrultusunda aldiklar1 egitim sonras1 bakim yiikii puanlar1 egitim dncesine gore

yiiksek olarak bulunmustur.
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ABSTRACT

Ozdemir, G. (2019). The effect of education in line with life model given to the mothers
who have children with cerebral palsy on mother’s care burden and on childrens’ self
care. Istanbul University-Cerrahpasa Post Graduation Education Institute, Education in
Nursing Master of Science. Master’s Thesis. Istanbul.

Key Words: Cerebral palsy, care burden, training, life model, nursing

This is a quasi-experimental study with single group pre-and post-test design which has
been conducted to investigate the influence of training provided to mothers of children
with cerebral palsy in line with life model on care burden of mothers and self-care of
child. The study population comprises of the mothers of 31 children with cerebral palsy
who had been hospitalized in the last year. The sample consists of a total of 16 mothers
who accept the participation voluntarily and take care of their children in their own home.
Data were collected using information form including sociodemographic and descriptive
features, Educational Requirements Determination Form, Care Practices Evaluation Form
and Burden Inventory of Care Givers. During the house visits, mothers were provided life
model based training prepared by the researcher. Care Practices Evaluation Form was
filled separately by both mothers and researcher. Three weeks after the first visit, the
second house visit was realized in order to evaluate the effectiveness of the training
53,8% of mothers have received information from physicians about the disease. The rate
of those who have received information from nurses is 15,4%. 87.5% of mothers stated
that they are financially suffering from the disease and related expenses. 6.3% of mothers
are receiving psychological support, 66.6% want to receive psychological support. 37.5%
of mothers wish that training by health care personnel be provided on rehabilitation and
care. ‘Care practices evaluation scores by mothers will increase after the training’ and
‘care practices evaluation scores given by the researcher to the mothers will increase after
the training’ is validated. The post-training care burden scores of mothers received in line
with the life model were found to be higher than the pre-training scores.
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1. GIRIS VE AMAC

Aile olma yolunda atilan en biiyiik adimlardan biri, ebeveyn olmaya karar vermek ve
cocuk sahibi olabilmektir. Her ebeveyn saglikli ¢ocuk sahibi olmak ister fakat herhangi
bir sebep ile engeli olan bir gocuga sahip olduklarinda, biiyiik bir hayal kiriklig1 ve kaygi
yasarlar. Bu durum karsisinda psikolojik durumlari olumsuz yonde etkilenir ve bakim
yiikleri artig gosterir (Karaaslan, 2015). Bakim verme, kii¢iik bir ¢ocugun ebeveyni
olmanin normal bir pargas1 olmakla birlikte, eger bu ¢cocuk fonksiyonel kisitlamalar1 olan

engelli bir cocuk ise ebeveyninin bu roliiniin 6nemi daha da artar (Parisi vd., 2016).

Serebral palsi pediatrik popiilasyonun en sik engellilik nedenidir. Ingiltere, Amerika
Birlesik Devletleri, Isve¢ ve Avustralya’da yapilan arastrmalar serebral palsi insidansinin
her 1000 canli dogumda 2-2,5 oldugunu ortaya koymaktadir. Ulkemizde serebral palsi
konusunda yapilmis olan en kapsamli aragtirmada bu oran canli dogan her 1000 bebekte
4,4 olarak bulunmustur (El, Peker, Bozan, Berk ve Kosay, 2007; Tekin, 2016). Serebral
palsili ¢ocuk; verilen uyarilar1 anlama, anladigi uyarilar1 degerlendirme, 6grenebilme
yetenegine sahip olmayan, i¢ diinyasinda yasayan, zihinsel, bedensel, toplumsal ve tibbi

agidan yasitlarinin gelisim agamasina ulagsamamis ¢ocuktur (Karaaslan, 2015).

Serebral palsili bir ¢ocuk sahibi olan aile, ¢ocuktaki engelin derecesine gore giin
boyu ona destek olmak zorunda kalabilir. Bu gibi durumlarda ailelerin yardima ihtiyaci
vardir (Acar, Bilir, Giinel ve Tugay, 2016). Ebeveynler i¢in en 6nemli zorluklardan
biri, kronik saglik sorunlarin1 etkin bir sekilde degerlendirmektir. Onlar bu sorunlarla
beraber ¢ocugun giinlik yasam gereksinimlerini de diizenli bir sekilde siirdiirmesine

yardimc1 olmaya ¢alismaktadirlar (Parisi vd., 2016).

Yasam aktivitelerine dayali hemsirelik modeli; hemsirelik egitimi ve hasta tanilama
(uygulama) siireclerinde en sik kullanilan modelidir. Bu hemsirelik modeli, kisinin
giinlik yasamini silirdiirmesi i¢in giin i¢inde gergeklestirdigi aktiviteleri icermektedir.

Serebral palsili ¢ocuklar i¢in yasam modelinin kullaniminin; Kisisel farkliliklardan
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kaynaklanan engelleri anlayabilmek, hastaligin tiiriine gore getirdigi kisitlamalar1 dogru
tanilayabilmek ve tiim bunlara yonelik uygulamalar1 standart hale getirmek amaciyla
fayda saglayacak aktiviteleri igerdigi goriilmeketedir (Mert 2011; Velioglu, 2012;
Vicdan, Karabacak ve Alpar, 2015).

Bakim yiikii; “bakici tarafindan verilen bakimin yarattigi ruhsal problemler, bedensel
saglik sorunlari, mali ve toplumsal problemler, aile baglarinin bozulmasi ve kontrol kaybi
yasama gibi negatif, objektif ve silibjektif sonuclar’” seklinde tanimlanmaktadir
(Karaaslan, 2015). Bakim veren yiikii ise; ** bakim verme deneyimi ile iliskili fiziksel,
psikolojik, duygusal, sosyal ve finansal stres yaraticilara ¢ok boyutlu bir yanit’’ olarak
tamimlanmustir (Etters, Goodall & Harrison, 2008). Kiiltiirel etkilerin bir sonucu olarak
Tiirk aile yapisinda ¢ocuklara primer bakim veren annedir. Bu durum cocuk engelli
oldugunda da degismez ve engelli ¢ocuk sahibi anneler uzun yillar boyunca engellilik
kaynakli problemler ile basa ¢ikmaya calisirlar. Bundan otiirii annelerin fiziki ve
duygusal sagligi olumsuz etkilenir (Yilmaz, Erkin ve izki, 2013). Engelli gocugun yardim
alabilmesi i¢in gergek hayatinda ona yardimci olacak annesinin duruma iliskin
beklentilerine sinir ¢izebilmesi, uygun beklentilere sahip olmasi ve verecegi yardimi daha
gergekei hale getirebilmesi igin gereken bilgilerin verilmesi ve engel konusunda
bilgilendirilmesi 6nem tagimaktadir (Demiral, 2016). Annelere verilen egitim; bakim
verilen ¢ocuklarin bakim uygulamalarimin gelistirilmesine katki saglar. Egitim ile
desteklenen annelerin bakim yiiklerinde de azalma oldugu bilinmektedir (Bilsin, 2012;
Coskun, 2013). Engelli bireylere sahip ailelerin ve bakim vericilerin bakim yeteneklerini
tyilestirmek, onlarin bilgi, becerilerini artirmak i¢in hemsireler tarafindan verilen

egitimden sonra ailelerin tiikenmisliginin azaldig1 goriilmiistir (Hung vd., 2013).

Arastirmalar;  annelerin bakim konusunda desteklendik¢e ¢ocuklarinin bakim
diizeylerinin yiikseldigini gostermistir (Yavuz, 2016). Bu da bakim uygulamalarmin
desteklenmesi icin evde ve disarida uygun ve gerekli olan cevre diizenlemelerinin
yapilmasmin ve hayati kolaylastiracak girisimlerin uygulanmasinin gerekliligini
gostermektedir. Calismamizda ele aldigimiz serebral palsili ¢ocuklarin timii 6z bakim
aktivitelerini gerceklestimek i¢in annelerine baglimli olan ¢ocuklardir. Bu yilizden bu
aktiviteden bahsederken 6z bakim yerine bakim uygulamalari terimini kullanmak daha
uygun olacaktir. Ulkemizde serabral palsili ¢ocuklarin bakim gereksinimlerine yonelik

cok az sayida aragtirma mevcuttur. Daha ¢ok annelerin bakim yiikleri {izerine ¢aligma
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yapilmistir (Karaaslan, 2015; Vergili, Oktas ve Kogulu, 2015; Demiral 2016; Akmese ve
Kayhan, 2016; Ozdemir, Tasci1, Kartin, Ciiriikk, Nemli ve Karaca, 2017). Bu calismanin
amaci, serebral palsili ¢ocugu olan annelere yasam modeli dogrultusunda verilen

egitimin, annelerin bakim yiikii ve ¢ocugun 6z bakimina etkisini incelemektir.
2. GENEL BILGILER

Engelli, Tirk Dil Kurumu (TDK) soézliiginde “ Viicudunda eksik veya kusuru
olan” olarak ifade edilmektedir. Diinya Saglik Orgiitii (DSO) ise engelliligi farkl1 sekilde
simiflamistir. Bu smiflandirma saglik ve saglikla ilgili durumlarin tanimlanmasi igin
ortak, standart bir dil ve g¢erceve olusturulmasi amaci tasimaktadir. DSO’ye gore;
bozukluk (impairment); viicudun zihinsel ya da fiziksel yap1 veya islev bozuklugudur.
Yetersizlik doku, organ, ekstremite, fonksiyonel sistem ya da viicut mekanizmasinin
psikolojik, fizyolojik veya anatomik yap1 ve fonksiyonlarinin gegici veya siirekli kaybi ya
da anormalligini ifade eder. Sakatlik/Yetersizlik (Disability); bozukluk sonucu
fonksiyonel kapasitede azalma ya da kayiptir. Ayrica yetersizlik sonucu giinliik
aktivitelerde beklenen davranig ve fonksiyonlarin da eksiklik ya da asiriligidir. Engellilik
(Handicap); bir yetersizlik ya da bozukluk sonucu olusan, toplum tarafindan kisiden
beklenen bireysel performans veya durumdan sapmaya neden olan toplumsal bir

bozukluk olarak ifade edilir. (http://apps.who.int/iris/handle/10665/41003 ). Erisim tarihi: 04 Mart
2018)

2011 yilinda yapilan Niifus ve Konut Arastirmasina gore, Tiirkiye’de engelli
niifusu 4 876 kisidir. Bu niifusun %8,7’sini engelli ¢ocuklar olusturmaktadir. Istatistiki
Bolge Birimleri Siniflamasina gore engelli ¢ocuk orani en yiiksek olan bolge %13,7 ile
Gilineydogu Anadolu Boélgesi olurken Bati Marmara Bolgesi %4,8 ile en az engelli ¢ocuk

oranina sahiptir (istatistiklerle Cocuk. TUIK 2014).

1990’11 yillarin sonlaria dogru Tirkiye’de 6ziirlii bireylere yonelik resmi bir yol
belirleme, yasal mevzuati ve kurumsal yapiy1 olusturma calismalarina agirlik verilmistir.
1997 senesinde Oziirliiler Idaresi Baskanlig1 kurulmus, 1999 yilinda “Oziirliiler Danisma
Kurulu toplanmis ve 2005 yilinda “Oziirliiler Yasas1” olarak adlandirilan yasal diizenleme
yapilmistir. Yine ayni yil bu hukuki diizenlemeler 5378 sayili kanun ile yenilenmistir. Bu
yeni hukuki diizenleme ile dncelikle engellilik durumunun dnlenmesi; engelli bireylerin
saglik, egitim, rehabilitasyon, istthdam, bakim ve sosyal gilivenlik gibi alanlardaki

16


http://apps.who.int/iris/handle/10665/41003

sorunlarinin ¢6ziilmesi amaglanmistir. Topluma katilimin arttirilmasi ve kamusal alanin

bu konular hakkinda etraflica koordinasyonu planlanmistir (Tiirkiye Oziirliiler Arastirmast; DIE
2004)

2.1. Serebral Palsi

Serebral palsi (SP), kalic1 bir takim durus ve hareket bozuklugu ile karakterize,
aktivite kisitlamasina sebep olan fakat ilerleyici olmayan, 0-2 yas donemindeki
cocuklarda ortaya ¢ikan bir hasardir. (Uneri ve Karadavut, 2010).

Serebral, beyne ait anlamina gelir. Palsi, zayiflik veya kas kullanimu ile ilgili
sorunlar anlamina gelir. SP, anormal beyin gelisimi veya gelismekte olan beyindeki
hasardan kaynaklanan ve kisinin beynini kontrol etme yetenegini etkileyen bir

anormalliktir (https://www.cdc.gov/nchddd/cp/facts.html. Erisim tarihi: 3 Mayis 2019).

1861 yilinda ilk olarak Ingiliz Ortopedist William Little “Cerebral Paresis” olarak
hastaligi adlandirmistir. 1940’11 yillardan sonra ise “American Academy for Cerebral
Palsy and Developmental Medicine’in” kurucular: tarafindan daha sonra ise Ingiltere’de
Mac Keith, Polani, Bax and Ingram “’Serebral Palsi” kavramin1i ve tanimin
gelistirmistir.1989 sonrasinda serebral palsi ile ilgi ilk kitabt William Osler yazmistir.
Sigmund Freud hastaligin prenatal nedenlerden kaynaklanabilecegini ifade etmis ve

serebral palsi tlizerinde c¢alismalar yapmuistir (https://www.cerebralpalsy.org/about-cerebral-

palsy/history-and-origin/pioneers . Erigim tarihi 24 Nisan 2018)

Serebral palsi giliniimiizde pediatrik popiilasyonun en sik engellilik nedenidir
(Kuban, 1994). Hastaligin insidansina yonelik diinya g¢apinda yapilan c¢alismalara
bakildiginda her 1000 canli dogumda 1,5 olarak belirlenen bu deger, Ingiltere, Amerika
Birlesik Devletleri, Isve¢ ve Avustralya’da yapilan son calismalarda her 1000 canli
dogumda 2-2,5 olarak ortaya konulmaktadir (Demiral, 2016). Oranin artisina sebep
olarak ise prematiire dogan bebeklerin aldiklar1 yeni dogan yogun bakim hizmetlerinin
gelismigligi gosterilmektedir. Ayrica 1980'li yillarin ortalarindan sonra perinatoloji ve
neonatoloji alanindaki gelismeler sonucu daha fazla prematiire ve diisiik dogum agirligina
sahip (DDA) bebeklerin yasamasi da SP prevalansi artirmaktadir (Dormans, Yalgin ve
Ozaras, 2000; Aydin, 2009; Sucuoglu, 2017).

Tiirkiye’de serebral palsi konusunda yapilmis olan en kapsamli aragtirma

iilkemizde bu orani canli olarak dogan her 1000 bebekte 4,4 olarak ortaya koymustur.
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Cikan bu yiiksek rakama sebep olarak ise yaygin olarak yapilan akraba evlikleri,
kadinlarin gebeliklerinde hastalik gecirmeleri ve dogum sonrasi bebeklerde goriilen atesli
ve bulasici hastaliklarla beraber yine uygun olmayan sartlarda gerceklesen dogumlar ve
dogru beslenememe gibi sebepler gosterilmistir (El ve ark., 2007; Tekin, 2016).

Etiyolojik olarak iyi anlasilamamakla beraber, prematiirite ile kiyaslandiginda
term vakalarin ¢ogunda da tanimlanabilir bir neden yoktur (Yalgin, 2000). Serebral
palside lezyon dogumdan 6nce, dogum esnasinda ya da sonrasinda ¢esitli faktorlere bagl
oraya ¢ikar. Verilen saglik hizmetlerinin gelismis oldugu alanlarda dogumsal sorunlar ve
yeni dogan problemleri agirligin1 kaybederken, Ote yandan prenatal nedenler agilik

kazanmaktadir (Tekin, 2016).
2.2. Serebral Palside Risk Faktorleri

SP etiyolojisinde, dogum Oncesi, dogum, dogum sonrasina ve maternal nedenlere
dayanan birden fazla risk faktorii bulunmaktadir. Yiizde 70-80 oranda dogum oncesi
patalojilerin rol oynadigi soylenebilir: Dogum Oncesinde; kanama, travma, enfeksiyon,
ila¢g kullanimi, dogum sirasinda; en sik iki neden olan prematiirite (36.haftadan erken
dogum) ve DDA (2500 gr’dan az) dogumlar, ayrica; ¢ogul dogum, zor dogum, dogum
sonrasi; hiperbiluribinemi, yeni dogan sepsisleri, travmalar, Konviilsiyonlar, enfeksiyonlar
rol oynamaktadir. Perinatal asfiksi, (Anne karninda herhangi bir sebep ile fetiisiin 28.
haftadan sonra yeterli gaz degisimini saglayamamasi) en sik siiphe edilen neden olmasina
ragmen, olgularin kiigiik bir kismindan sorumludur (Topgu ve Aydin, 2018). Maternal
nedenler ise; kanama,enfeksiyon, ates ve tiroid hastaligi gibi nedenlerdir (Dormans ve
ark., 2000) .

2.3. Serebral Palsinin Siniflandirilmasi

Serebral palsinin tipi, ¢ocuk hekimi, cocuk ndrologu ve fizik tedavi ve
rehabilitasyon uzmani tarafindan yapilan klinik degerlendirme ile belirlenir. Phelps ve
Perlstein tarafindan tanimlanan kas durumu bozuklugu ve etkilenen ekstremitelere gore
yapilan gruplandirma en yaygin kullanilan olmakla beraber bu siniflandirma su
sekildedir:

Spastik tip: En yaygin goriilen tiptir. Goriilme oran1 %75tir. Spastisite ise en basit
tanimi ile bir ¢esit viicut ‘katilig1’ ya da kaslarin siddetli derecede kasili kalmasi halidir

(https://www.tofd.org.tr/spastisite). Erisim 03.05.2019) Kas tonusu oldukg¢a artmistir ve hangi

bolge etkilendiyse o bolgenin adi ile tanimlanr.
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Spastik Dipleji / Diparezi: bu tip SP'de kas sertligi esasen bacaklardadir, kollar
daha az etkilenmistir veya hi¢ etkilenmemistir. Spastik diplejililer yiirime zorlugu
yasayabilir, ¢iinkii siki kal¢a ve bacak kaslar1 bacaklariin birlikte ¢ekilmesine, ice dogru
dénmesine ve dizlerin lizerinden gegmesine neden olabilir (makaslama olarak da bilinir).

Spastik hemipleji / hemiparezi; bu tip SP, viicudun sadece bir tarafim
etkiler; genellikle kollar bacaklardan daha fazla etkilenir.

Spastik Kuadripleji / kuadriplazi; en siddetli spastik SP seklidir ve dort
ckstremiteyi, govdeyi ve ylizii etkiler. Spastik kuadripareziler genellikle yiiriiyemez ve
zihinsel engellilik, konviilsiyon, goérme, isitme veya konugsma ile ilgili gelisimsel
engelleri olur.

Diskinetik tip; (atetoid, koreoatetoid ve distonik serebral palsileri igerir)

Diskinetik SP'liler, el, kol, ayak ve bacak hareketlerini kontrol etmekte zorlanirlar,
bu da oturmay1 ve yiiriimeyi zorlastirir. Bazen yiiz ve dil etkilenir ve kisi emme, yutma ve
konusma konusunda zorlanir. Diskinetik SP'li bir insanda, yalnizca giinden giline degil,
ayn1 gilin i¢inde farkli zamanlarda bile degisebilen (cok siki ve ¢ok gevsek arasinda
degisen) kas tonusu vardir (https://www.cdc.gov/ncbddd/cp/facts.html. Erisim tarihi: 3
Mayis 2019).

Ataksik tip; ataksik SP'li kisilerde denge ve koordinasyon ile ilgili sorunlar

vardir. Yiriirken denge kurmakta giicliik ¢ekebilirler. Hizli hareketlerle veya yazma gibi
cok fazla kontrole ihtiyag duyan hareketleri yapmakta zorluk yasayabilirler. EI becerileri
ve ince motor becerileri zayiftir (Yalgin, 2000 ve Tekin, 2016).

Karma tip; noromuskiiler bozukluklarin birlesimi seklinde goriiliir. Spastisite,

distoni ve atetoid hareketler bir arada goriilebilir (Eriman, 2009 ve Tekin, 2016).
2.4, Serebral Palside Erken Tam

Bebekte bir problem oldugu genellikle ilk olarak anne tarafindan fark edilir.
Bebeklerinin emmedigini, basimi tutamadigini veya oturamadigini sdyleyerek hekime
basvururlar. Serebral palside tani ne kadar erken konulursa, gelisecek durus
bozukluklarina iligkin tedavi sonuglar1 o kadar iyi olur. Buradan hareketle, 6zellikle
dogumdan sonraki ilk bir yil siiresinde serebral palsi siiphesi uyandiracak belirtilere karsi
ailelerin ve biitiin saglik personelinin dikkatli olmasi 6nemlidir (Demiral, 2016). Serebral
palsi tanis1 klinik bulgulara gore konulmaktadir. Oncelikle dogum 6ncesi, dogum sirasi

ve dogum sonrasini kapsayan detayli bir aile Oykisii alinmalidir, herhangi bir
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komplikasyon olup olmadigi sorulmalidir. Mutlaka ndrolojik muayene yapilmali,
cocugun motor gelisimi izlenmelidir. Serebral palsili ¢gocuklarin motor gelisimi normal
cocuklara oranla gec¢ kalir. Oturma, basini tutma, emekleme, ayakta durma ve yiirlime
gibi aktiviteler degerlendirilir. Eslik eden baska bir patolojik sorun olup olmadigi
arastirllmali, kas gruplarinin toniisleri, aktif-pasif hareketlerin degerlendirilmesi,
spastisite varligi, eklem hareket agikliklar1 kontrol edilmelidir. Tanida elektromiyografi
ve manyetik rezonans goriintiileme sik kullanilan yontemleridir. Serebral palsi i¢in 6zgiin
risk faktorleri saptanmissa tani erken donemde konulabilmektedir. Fakat bu tiir olgularin
disindaki olgularda motor bulgular erken yaslarda degisebilecegi icin kesin tani yasi 3

olarak goriilmektedir (Demiral, 2016 ve Mutlu, Tarsuslu, Giinel ve Livanelioglu, 2007).
2.5. Serebral Palsi Belirtileri

Normal bir yeni dogan bebekte hareketler ilkeldir ve bu hareketler merkezi sinir
sisteminin erken donem gelisimi ile baskilanarak ileri donem hareketleri olan istemli
motor hareketleri ve durus sekli ile ilgi hareketleri olusturur. Serebral lezyon varlig
serebral palsili ¢ocuklarda ilkel hareketlerin baskilanmasini engeller ve ileri dénem
hareketlerinin olusumu gecikir. Ilk 3 ayda siirekli aglayan, basmm tutamayan, ndbet
hikayesi olan, kas toniisii ¢ok sert ya da kas toniisii gok zayif olan, giilmeyen ve annesini
tamimayan c¢ocuklar; 4.-8. ayda ilk 3 ay belirtileri ile birlikte, dénme hareketini
yapamayan, bacaklarini birbiri {izerine bindiren, ellerini yumruk seklinde yapan; 1
yasinda ise yiirliyemeyen ve 18 ay civart konusamayan ¢ocuklarin dikkatle serebral palsi

acsindan degerlendirilmesi gereklidir (Yalgin, 2000).
2.6. Serebral Palsiye Eslik Eden Problemler

Serebral palsiyi bir hastaliktan ziyade cesitli problemlerin degisik derecelerde
eslik ettigi (bilissel, duyussal, vs.) bir tablo olarak kabul etmek daha dogru olur. Bu
tabloya viicudun cesitli sistemlerinde goriilen ve degisen oranlara sahip sorunlar dahil
olur. Bunlardan en o6nemlisi zeka geriligidir ve 6grenme giicliikleri de eklendiginde

goriilme oran1 %75°1 bulmaktadir (Tekin, 2016).

2.6.1. Gorme problemleri: Bu problemin sikligi ortalama %62’dir. Serebral
palsili ¢ocuklarda beyindeki gérme merkezi hasarli olabilir. Motor gelisimleri de yavas

olan bu cocuklarda gérme yetisi de islevini gerceklestiremedigi i¢in islev bozukluklari
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goriilebilmektedir (Acar ve ark., 2016). Spastik tipte sasilik, hemiplejik tipte korlik ve
gorsel alg1 bozukluklar sik goriilmektedir (Yalgin, 2000).

2.6.2. Isitme ve konusma problemleri: Bu problemin gériilme oran1 ortalama
%25’tir (Eriman, 2009). Hiperbiliriibinemi ve prenatal enfeksiyon hikayesi olan
cocuklarda duyma kaybina rastlanabilir (Yal¢in, 2000). Atoid tip olan hastalarda beyin
hasarma rastlanabileceginden bu ¢ocuklarda konusma kayb: da gériilebilir. Isitme cihazi
kullanilmas1 ve konusma terapisi gibi yontemler ¢ocuga uygulanabilir (Acar ve ark.,
2016).

2.6.3. Epilepsi: Hastalarin %35-40’inda goriiliir. En sik spastik kuadriplejik tip
hastalifa sahip olanlarda gozlenir. Hafif veya ciddi sekilde nobetler goriilebilir.
Hemiplejik tip serebral palside ilag tedavisine direngli nobetler goriilebilir. Her tip
epilepsi olmasina ragmen en sik jeneralize ve parsiyel epilepsi goriiliir (Eriman, 2009).

Cocugun ¢ocuk ndrologu tarafindan takibi saglanmalidir (Acar ve ark. 2016).

2.6.4. Zeka problemleri: Serebral palsili ¢ocuklarin en ciddi problemidir ve
goriilme siklig1 yaklagik %23-44diir. Prematiire Oykiisii ve tiim kuadriplejik tip SP’de
zeka geriligi sik goriiliir. Bu ¢ocuklar yavas hareket ederler ve yiiz kaslariin kontroliinde
zorluk cekerler. Nobet sikligi fazla olan, diizenli tedavi gormeyen ve rehabilitasyon
egitimi almayan ¢ocuklarin zeka olarak geri kaldiklar diisiiniilmektedir (Dormans ve ark,
2000; Yalgin, 2000).

2.6.5. Beslenme problemleri: Kuadriplejik tip SP’li ¢ocuklarda emme, yutma
ve ¢igneme giicliigii nedeni ile beslenme problemleri goriiliir. Ayrica yine salya akitma,
konusma bozuklugu da goriilen problemler arasindadir (Acar ve ark., 2016). Bu sorunlar

cocugun hem bakimini hem de toplum hayatina katilimim giiglestirir (Yalcin, 2000).

2.6.6. Gastrointestinal problemler: Oliim riskini arttiran problemlerin basinda
gelir (Tekin, 2016). Reflii nedenli aspirasyon pndmonisi sik goriilebilir. Ayrica kusma
ve kabizlik gibi problemlere yol agabilir. Distonik tipte olan ¢ocuklarla zayif ve biiyiime
gelisme geriligi olanlarda bu problemler ¢ok belirgindir. Ayrica; dis minesi bozuklugu,
clirlik (beslenme bozukluguna bagli) diseti kanamas1 (antiepileptik kullanimina bagli)
goriilebilir. (Yalgin, 2000). Serebral palsili ¢gocuklar kronik salya akisi, sekresyonlarin

kontroliindeki zayiflia bagl olarak 6zellikle dis c¢iirlikleri agisindan artmis risk
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grubundadirlar. Bu durum huzursuzluga yol acan spastisiteyi kotiilestiren, ailenin
bakiminda giicliige neden olan bir agr1 kaynagidir. Cocuklar i¢in sosyal agidan zorluk

yasatmaktadir. Bu nedenle 3 yastan Once erken tani ve tedavi onemlidir. (Eriman,
2009).

2.6.7. Solunum problemleri: Cocukluk doneminde genel durumu bozan sik
gecirilen enfeksiyonlardir ve solunum giicliigii 6zellikle prematiire doganlarda goriiliir.
Ayrica yine yutma problemleri olanlarda aspirasyon, solunum problemlerinin baglica

sebebidir (Dormans ve ark, 2000; Yalgin, 2000).

2.6.8. Uriner sistem problemleri: Serebral palsili cocuklarda aktivitenin az
olmasi, iletisim ve bilissel aktivitelerin yetersizligi inkontinans nedeni sayilmaktadir
(Yal¢in, 2000). Aymi sekilde anal sfinkter spatisitesi de bagirsak bosaltimini yetersiz
kilmaktadir. Sakral bolgeye yapilacak masajlar, dogru besin se¢imi ve cilt uyarimi yararl

yontemler arasindadir (Eriman, 2009).

2.6.9. Uyku problemleri: Uyku bozukluklarina normal gelisim gosteren
cocuklarda %S5 oraninda rastlanirken serebral palsili ¢ocuklarda bu oranin ¢ok daha
yiiksek oldugu bulunmustur (Sar;, 2010). Ozellikle gérme problemi ve mental
retardasyonu fazla olan bireylerde uyku bozukluklarina daha sik rastlanmaktadir (Mesci
E, Icagasioglu, Yumusakhuylu ve Mesci N, 2015). Buna neden olarak ise serebral palsili
cocuklarin uyku esnasinda az pozisyon degisikligi yapmalar1 bununla beraber dilin
normalden biiyiik olmas1 ve geriye kacmasi, reflilye bagli aspirasyonun da hipopne ve

apneye sebep oldugu bildirilmistir (Kotagal, 1994 ve Eriman, 2009).
2.7. Serebral Palsinin Tedavisi

Viicutta farkli sistemlerin aymi anda etkilenmesi serebral palsili ¢ocuklarin
tedavisinde farkli disiplinlerin ortak galismasini gerektirmektedir. (Uneri ve Karadavut,
2010). Serebral palsinin kesin bir tedavisi bulunmamakla beraber bu siirecte tiim
disiplinlerin ortak bir yaklasim gostermesi gerekmektedir. Bu anlamda iyi bir ekip
calismasi ile hastaligin gelisim sitirecine olan olumsuz etkisinin azaltilmasi
saglanabilmektedir. Ideal bir ekipte cocuk hekimi, ¢ocuk nérologu, fizik tedavi hekimi,
g6z hekimi; fizyoterapist, ortopedist, konusma terapisti, odyoloji uzmani, 6zel egitim

uzmant, psikolog, diyetisyen ve hemsire yer almalidir (Demiral, 2016).
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Serebral palside kesin denilebilecek bir tedavi yoktur bu yiizden serebral lezyonun
iyilesmesi ya da kokten bir tedavi varligi disiiniilmemelidir. Fakat bu siirecte ndral
plastisite denilen “sinir sisteminin ¢evresel degisikliklere ve hasarlanmaya karsi kendini
yeniden gelistirmesi” olarak bilinen yetenegi bazi kaybedilen fonksiyonlarin geri
kazanilmasini saglayabilir. Bu silire¢ 5-6 yaslarina kadar devam eden bir siirectir. Bu
stirece hiz kazandirmak amaci ile baz1 teknikler kullanilir. Bunlardan en ¢ok bilineni
Bobath teknigidir. Erken tani konulamamasi ve hastaligin ilk yillarda kendi kendine
iyilesme potansiyeli yiiksek oldugundan kanitlanmis kesin bir basaris1 yoktur (Yalcin,
2000).

Tedavide genel olarak gesitli yaklasimlar mevcuttur. Bunlar bilinen fizyoterapi
uygulamalar1 (¢ekme-germe hareketleri ve eklem hareket agikligi egzersizleri, uygun
ortezler), agizdan alinan medikal tedaviler, sinir blogu yapan ilaglar (fenol, botilyum
toksin A gibi), pediyatrik ortopedik cerrahi uygulamamalari (6zellikle tendonlara yonelik
uzatma operasyonlari) lomber ponksiyon ile baklofen pompasi uygulamasi gibi yontemler
siralanabilir (El ve ark., 2007). Cocugun fiziksel, biligsel, iletisim vb. tiim yonlerden,
desteklenmesi ayrica kapasitesini en yiiksek diizeyde kullanmasi her tedavinin amacini
olusturur. Bu siiregte ¢ocuk da aile de psikolojik olarak mutlaka desteklenmelidir
(Dormans ve ark., 2000).

2.7.1. Serebral Palsi Tedavisinde Oncelikler

Iletisim: Serebral palsili bir cocugun her yastaki ¢ocuklar gibi en birincil ihtiyaci
saglikli ve dogru bir iletisimdir. Bu baglamda ¢ocugun iki yagindan 6nce anlamli sesler
cikarmasi ileri donemde konusabilecegi ve ¢evresi ile bu sekilde iletisim kurabilecegi
beklentisini olusturur. Konusarak iletisim kurulamayan ¢ocuklarda ise sozel ve sozel
olmayan metotlarin kullanilmasi, 6zel aletler kullanilarak ¢evre ile etkilesime girmesinin
saglanmast  gerekmektedir.  Bilgisayar  teknolojileri  gilinimiizde bu islemi
kolaylastirmaktadir (Ege, 2006).

Ginliik yasam aktiviteleri: Serebral palsili ¢ocuklarin aile tarafindan temel olarak
yemek yiyebilme, tuvalete gidebilme, banyo yapabilme, kisisel bakim, giyinme gibi
islemleri yardimsiz olarak yapamayacag: diisiiniilmektedir. Bu serebral palsinin ¢esidine
gore degislik gostermekle birlikte 6rnegin atetoid ve tiim viicut tutulumu olan ¢cocuklarda
el becerisi zayif olmakla birlikte gelisime agiktir. Bu yiizden ilk olarak aileyi cocugunun

bagimsizlik kazanmasi konusunda tesvik etmek; cocugun kapasitesini aile ile birlikte
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tanimlamak ve olabildigince bagimsizligini kazandirmak temel amag¢ olmalidir. Bu
donemde ailenin asir1  koruyucu tutumunun ¢ocugun kapasitesini olumsuz
etkileyebilecegi de sdylenmelidir (Dormans ve ark., 2000; Yalgin, 2000).

Mobilite: Aktivitelerin 6nemli bir pargasini olusturan mobilite kisinin bedenini bir
yerden bagka bir yere hareket ettirebilmesi ile ilgili bir yetenektir. Mobil olmanin iki
temel unsuru yiirime ve denge olmakla birlikte mobilite ¢ok sayida aktivitenin
baslatilmasi i¢in gereklidir (Sar1 ve ark. 2015). Hareket; dis diinyanin algilanmasi ayrica
zihinsel bilyiime ve gelismenin en &nemli temel gereksinimi ve ihtiyacidir. Ileriki
yaslarda sosyal hayata sahip olabilmek ve miimkiin ise c¢aligma hayati i¢cin hareket
gereklidir. Bu durum yiiriiyerek gergeklestirilemiyorsa, tekerlekli sandalye ya da akiilii
araglarin kullanimi1 ve hareketi saglayacak ortez ve ayak-ayak bilegi ortezi (AFO)
kullanilmas1 bagimsiz hareket edilmesine katki saglayacaktir (Acar ve ark., 2016).

fla¢ tedavisi; uygulanacak ila¢ tedavisi daha ¢ok mevcut problemlere yonelik
olmalidir. Ornegin ¢ocugun sorunu daha gok spastisite ile iliskiliyse, tedavisinde oral
ilaclar destekleyici olarak verilmelidir (Demiral, 2006). Spastisite tedavisinde sik
kullanilan ilaglar; baklofen, benzodiazepin, grubu oral ilaglardir. Oral kullanilan ilaglarin
bir takim yan etkileri olabilir. Ornegin sedasyon ve gdérme bozukluklar1 gibi bunlara
dikkat edilmelidir. Lokalize spastisite durumunda ise kas i¢i botulinum ndérotoksin A
enjeksiyonu kullanilabilir. Uygulamanin ¢ocuklarda spastisiteyi azaltmada giivenilir ve
etkili oldugunu kanitlayan ¢aligmalar yapilmistir. Kullanilan cerrahi teknikler i¢inde ise
en sik karsilasila teknik “Selektif Dorsal Rizotomi” denilen bir tekniktir. Asir1 sekilde kas
gerginligi yasayan ve ilagla diizelmeyen ¢ocuklara uygulanan bir sinir gevsetme cerrahisi

islemidir (Civelek, 2016).
2.8. Serabral Palside Rehabilitasyon Uygulamalari

Rehabilitasyon; serabral palsili cocugu pek ¢ok yonden (fizyolojik, anatomik ve
fiziki sinirhiliklar) maksimum fonksiyonel, psikososyal ve mesleki potansiyele ulagtirma
i¢in yapilan uygulamalara denmektedir (Acar ve ark. 2016). Onemli olan serebral palsili
cocuga biitiinciil yaklagmaktir. Bu baglamda fizik tedavi ve rehabilitasyon uygulamalari
normal bir ¢ocuktan pek ¢ok yonde farkli olan serebral palsili ¢gocuklarin tedavisinde
ciddi 6neme sahiptir ve diger tedavilerinde etkinliginin artmasini saglar (Kisioglu, Kalan,
Cetin, Akcay ve Mutlu, 2007). Rehabilitasyonda asil hedef aktivite, durus ya da beden

pozisyonuna ait problemleri tanimlamak, uygun tedaviyi bulmak ve g¢ocugun ileriki
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yaslarda kendi hayatini idame ettirebilecek sekilde bagimsizlik kazanip, yetiskin bir birey
olmasia yardimei olmaktir (Mutlu ve ark., 2007). Erken fizyoterapi ve rehabilitasyon
uygulamalari; “duygusal girdiler ile ilgili 6zellikle denge, dokunma ve derin duygularin
gelismesi ve beyine kontrollii duyusal bilgi verilmesiyle g¢ocugun performansinin
gelistirilebilecegi” temeline dayanir (Arslan, 2004).
Fizyoterapi ve rehabilitasyon; aktiviteyi arttirmak, kas tonusunu gelistirmek, duyusal
motor hareketleri normal sinirlara getirmek, ebeveynlerin erken dénemde baslayarak
uygun tutus sekillerini, dogru beslenme yollarini ve oyun ¢esitlerini 6grenmesi ve giinliik
yasamlarinda da dogru bi¢gimde uygulayabilmelerini saglar (Acar ve ark., 2016).

Basarida anahtar ailedir. Aile merkezli bakim serebral palsili ¢ocuklarda hayati bir
Ooneme sahiptir ve bu baglamda tiim aile {iyeleri rehabilitasyon ekibinin bir parcasidir.
Fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalarinda ¢ocugun terapi programi belirlenir, terapi
aktiviteleri ve ev i¢in hedefler belirlenir. Aile egitimi ve ev programi motor problemi olan
cocuklar i¢in tedavinin belki de en biiyilik pargasin1 olusturur. Zaman olarak
hesaplandiginda c¢ocuklarin aileleri ile gecirdikleri vaktin ¢ogunlugu bu programin
Onemini vurgulamaya yeter. Cocuk ve aile arasindaki iliskini incelenmesi, egitim
ithtiyacglariin belirlenmesi, ihtiyaclarina uygun egitim programi olusturulmasi, kapsamli
aile egitim verilmesi i¢in gereklidir. Sonrasinda ¢ocugun gelisim gosterme derecesine
gore verilen egitimin etkinligi de degerlendirilerek takip edilen programlarda degisiklige

gidilebilir (Acar ve ark., 2016).
2.9. Serebral Palsili Cocuklarda Hemsirelik Yaklasim

Saglik en temel insan hakki olup bireylerin fiziksel, sosyal ve duygusal olarak
tyilik hali iceresinde olmasi demektir. Saglik hakkinin korunmasi, etkin saglik hizmeti
sunumuyla miimkiin olabilmektedir (Kdsgeroglu ve Boga, 2011; Tasdelen ve Ates 2012).
Hemsirenin saglik hizmetleri sunumundaki gorevi; bireyin, ailenin ve toplumun sagliini
koruma, gelistirme, hastalik halinde ise iyilestirme ve rehabilite etmedir. Hemsireler,
saglik hizmetleri sunumunda bireylerin saglik bakimimi yapmada birinci derecede
sorumlu olup, diger saglik ekibi iiyelerine nazaran hasta ile en fazla zaman gegiren ekip
tiyesidirler (Birol, 2011). Hemsireler gorevleri dogrultusunda hizmet sunarken engelli
bireyler ile sik karsilagan bir gruptur. Okullarda, halk saglig1 alaninda (evde, is yeri vs.),
hastanelerde calisan hemgireler engelli cocuklar1 ve ailelerini degisik ortamlarda

gozlemleme olanagina sahip olup, bu bireylere sunacagi saglik hizmetini multidisipliner
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yaklasim  igerisinde  gergeklestirmektedirler. ~ Yapilan  ¢aligmalarda  saglik
profesyonellerinin engelli bireylerin sorunlari saptama ve ¢6ziim bulmada yeterli
olmadiklar1 aktarilmistir (Mert, 2011). Hemsire ve ebelere yonelik yapilan baska bir
caligmada; grubun %064,3’linlinii zihinsel engelli c¢ocukla iletisim kurmada, %50’si
zihinsel engelli gocugun saglik gereksinimlerini saptamada giicliik ¢cekebileceklerini ifade
ederken, %41,4’1 ailenin sorularina cevap verme konusunda giigliik ¢ekmeyecegini
belirtmistir. Ayni ¢alismada zihinsel engelli cocuk ve ailesine yonelik yiirtitiilmesi
planlanan girisimlere ebe ve hemsirelerin verdikleri yanitlar sirasiyla; kazalardan
korunma egitimi (%60), saglik kontrolleri (%58,6), beslenme egitimi (%58,6), tuvalet
egitimi (51.4), bakim uygulamalari egitimi (%47,1), aile danigsmanlig1 (%45,7) ve genetik
danigmanlik (%30,0) olmustur. (Yildirim ve Altiparmak, 2008). Hemsire engelli birey ile
karsilastiginda bireyi ve ailesini destekler, birey ve ailesinin saghik egitimi
gereksinimlerini ve bunlar karsilamak icin gereken uygulamalari belirler, Bireyin
bakimmin siirdiiriilmesi ve bagimsizliginin kazandirilmast igin gereken egitim ve
uygulamalari yapar, yapilmasini saglar ve 6nlemleri alir (Akdemir ve Akkus, 2006).

Yapilan bagka bir ¢alisma; serebral palsili bireylerin kompleks ihtiyaglarina cevap verme
konusunda hemsirelerin bu hastalarla etkili bir sekilde iletisim kurmalar1 ve bu konuda

egitilmeleri ve desteklenmeleri gerekliligini ortaya koymustur (Baladin ve ark., 2007).

3. Yasam Modeli

Bireylerin dogumdan o6liime kadar gecen siirecte solunum, yeme-igme, uyku,
giivenlik gibi temel yasam gereksinimleri vardir. Yaslilik, ¢cocukluk, engelli olma gibi
durumlar bireylerin bu gereksinimlerini karsilanmasini ¢esitli diizeylerde etkilemektedir
(Mert, 2011).

[Ik kez 1976°da Roper tarafindan gelistirilen yasam modeli, 1980-1983 yillar1
arasinda Roper, Logan ve Tierney’in g¢alisma tizerindeki incelemeleri ile son halini
almistir. Model Maslow’un temel insan gereksinimleri siralamasi ile uyumludur. Yasam
aktivitelerine dayali hemsirelik modeli; hemsirelik egitimi ve hasta tanilama (uygulama)
stireclerinde en sik kullanilan modelidir. Modelin yaygin olarak kabul gérme nedeni;
hemsirelik siirecinin tanilama asamasi icin uygunluk gostermesi, yalnizca hasta
bireylerde degil saglikl bireylerde de uygulanabilir bir model olmasidir. Model hiimanist

ve biitiinciil yaklagim ile birey merkezli bakima odaklanmasi yoniiyle 6ne ¢ikmaktadir.
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Yasam modeline dayanan hemsirelik; hemsirelerin verdikleri bakimin siirekliligini
saglamak tanilama ve uygulama arasindaki biitiinliigli saglama agisindan yardimci
olmaktadir (Velioglu, 2012; Vicdan ve ark., 2015).). Bu hemsirelik modeli, kisinin
giinlik yasaminmi siirdiirmesi i¢in giin i¢inde gerceklestirdigi aktiviteleri icermektedir.
Hemsirelik uygulamalarinin  temelini  olusturan koruma, rahatlama ile bagimml
fonksiyonlar1 merkezine alir (Mert 2011; Velioglu, 2012; Vicdan ve ark., 2015). Bakim
hizmetlerinde bu modeli kullanacak hemsireler, bakim verecekleri birey ile ilgili veri
toplarken giinliik ihtiyaclarin1 karsilayabiliyor mu, gerceklestiremedigi yasam aktiviteleri
nedir? gibi sorular1 arastirarak bakima yonelik veri toplayip hastaya yonelik bakimi
planlayabilir. (Mert, 2011 ve Vicdan ve ark., 2015)

Roper ve arkadaslari, hemsireligi sadece hastaligin tedavisinden ¢ok, yasam
aktiviteleri ile iligkili problemlerin engellenmesi veya sorunun ¢oziimlenmesi olarak
algilamiglardir (Velioglu, 2012). Bu bakis agis1 dogrultusunda bireylerin yasamlarini
devam ettirirken sergiledikleri aktiviteleri izleyerek 12 aktivite tespit etmislerdir.
Belirledikleri aktiviteler birbiri ile baglantilidir, ancak bir benzerlikleri yoktur. Her bir
aktivite kendi icinde komplekstir ve bunun sebebi her bir aktivitenin digerleri ile
etkilesim i¢inde olmasidir. Ornegin iletisim olmadan ¢alisma, eglence olmaz. Hemsirenin
verdigi bakim bireylerin aktivitelerine yonelik oldugundan kisisel farkliliklar gosterir
(Mert, 2011; Velioglu, 2012; Vicdan ve ark.2015).

Yapilan caligmalarda engellilerin giinliik aktivitelerinde bagimlilik diizeyleri
incelenmis ve %55,3’linlin tamamen bagimsiz, %22’sinin ev disinda yardima ihtiyag
duydugu, %9,1’inin ev disina c¢ikamadigr ve %13,6’sininda yataga bagimli seklinde
oldugu goriilmiistiir (Beser, 2007). Tiirkiye Oziirliiller Arastirmasi Ikincil Analiz
Raporu’nda ise zihinsel engellilerin %33’iiniin kendi basina bagimsiz, %30 unun yar1
bagimli, %36’smmin ise tam bagimli olarak giinliikk aktivitelerini yerine getirdikleri
belirtilmektedir (TUIK, 2002; Mert, 2011).

Tim bu yonlerden bakildiginda serebral palsili ¢ocuklarda i¢in yasam modelinin
kullanimmin; Kisisel farkliliklardan kaynaklanan engelleri anlayabilmek, hastaligin
tirtine gore getirdigi kisitlamalar1 dogru tanilayabilmek ve tiim bunlara yonelik

uygulamalari standart hale getirmek amaciyla fayda saglayacagi diistintilmektedir.

3.1. Yasam Modeli Aktiviteleri
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3.1.1. Giivenli bir cevrenin saglanmasi ve siirdiiriilmesi

Yasamin gerektirdigi islevlerin yerine getirilmesi i¢in kisinin glivenli bir ¢evrede
yasamini idame ettirmesi ve bunun devamliligini saglamasi gerekmektedir (Vicdan ve
ark., 2015). Cevrenin giivenligi denildiginde akla hem fiziki hem psikolojik hem de
sosyal agidan tam bir giivenli ortamda olmak gelir. Bunlar giin i¢inde rutin olarak
gergeklestirdigimiz yemek yemek, uyumak ve benzeri aktiviteler giivenli ¢evre tanimi

icindedir (Mert, 2010).

3.1.2. Tletisim

fletisim yasamimizdaki olmazsa olmazlar arasindadir ve en &nemli kismini karsi
taraf ile olan iletisimimiz olusturur. iletisim; konusup yazarak yani verbal degil aym
zamanda mimiklerimizi ve beden dilimizi kullandigimiz non-verbal iletisimi de igerir, bu
duygularin ifadesini saglar (Vicdan ve ark. 2015). Mental retardasyonun birlikte
goriildiigli serebral palsili ¢ocuklarda bagimlilik diisiinsel ve duygusal diizeyde
oldugundan iletisim konusunda da bagimlilik goriilebilir. Mental retardasyona gore
degismekler beraber eger cocuk egitilebilir bir sevide ise giinlik bakimini
gergeklestirebilir ve bir bakima bagimsizlik kazanabilir. Burada dikkat edilmesi gereken
cocugun yasam ve calisma ortaminda korunmasi olmalidir. Serebral palsili ¢ocuklarda
iletisimi kotii yonde etkileyen gorme, duyma ve konusma problemleri ile davranim
sorunlar1 olabilmektedir. Engel derecesine gore farklilik gdstermekle birlikte; mental
retardasyon varligi, sozel ifade yetersizligi ile kavrama problemlerine bagli iletisim
sorunlar1 yasanabilmektedir (Mert, 2010). Bu hastaliga sahip her 10 ¢ocuktan 6-7’si
iletisim problemi yasar. Bu c¢ocuklarda oromuskiiler yapi etkilenmis olmasinin bir
sonucudur. Bununla birlikte zihinsel engellilik ve {igte birinde 6grenme problemleri
mevcuttur (Komerik, Kirzioglu ve Efeoglu, 2010). Anne-¢ocuk arasinda iletisimin uygun
sekilde kurulabilmesi, annenin yasadigi ruhsal problemlerini ¢dzlimleyebilmesi icin
hemsirenin; bakimi {istlenmis olan kisi ya da kisilere egitim vermesi ve yardim
alabilecegi kurumlar hakkinda bilgilendirmesi faydali olacaktir. Engelli bireylerin ve
onlarin yakinlarinin da ruhsal destek gereksinimleri vardir (Mert, 2010). Ortaya ¢ikan bu
gereksinim dogrultusunda, engelli gocuk sahibi anneler yakindan izlenmeli, emosyonel
paylasimlart saglanmali ve gerekli goriildiigii takdirde psikolojik olarak yardim almalari

saglanmalidir (Uguz, Toros, Inang ve Colakkadioglu, 2004).
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3.1.3. Solunum

Yasam kaynagimiz olan oksijen canlilar i¢in hayati 6nem tasir ve solunum
aktivitesinin diger aktiviteler i¢in olmas1 gerekmektedir (Kaya, 2008). Serebral palsi gibi
hastaliklarda yutma problemleri ve besinlerin aspirasyonu tekrar eden pnomoniye yol
acmaktadir (Celebi ve ark., 2010). Solunuma bagli sorunlarin engellenmesi amaci ile
serebral palsili gocuklara trakeostomi agilmasi (Akcan ve Dursun, 2010), ve oksijen veren
maske ve makinelerin uzun siireler kullanilmasi elzem olabilir. Uzun siire hareketsiz
kalan bu hastalarda olusabilecek problemlerin engellenebilmesi i¢in dogru solunum
fizyoterapisi  tekniklerinin uygulanmasi, dogru teknikle aspirasyon islemini
gerceklestirmesi, ailelerin ¢ocugun gogiis hareketlerini dogru gozlemleyebilmesi ve
enfeksiyon isaretlerinin farkinda olmasi ayrica ¢ocugun yeterli sivi almasi, ailenin
trakeostomi bakimini diizgiin uygulayabilmesi ve ilaglarin1 dogru kullanmasi konularinda

hemsire aileye egitim verilmelidir (Mert, 2010).

3.1.4. Beslenme

Beslenme de solunum gibi hayati 6nem tasiyan bir aktivitedir. Dogru ve diizgiin

bir beslenme programinda her giin belli porsiyonlarda yag, protein ve de karbonhidrat ile
suyun dengeli bir bicimde tiiketilmesi gerekmektedir (Mert, 2010). Serebral palsili
cocuklarda ortaya ¢ikabilecek beslenme problemleri, bu c¢ocuklarin bakimi ve
sagaltiminda ciddi yer tutmaktadir.
Norogelisimsel problemli ¢ocuklarin anneleri, bu ¢ocuklar1 beslemek icin glinde ortalama
3.5-7,5 saat harcarken, normal ¢cocuklarin anneleri sadece 0,8 saat harcamaktadir. Ancak
bu kadar ugras bile serebral palsili c¢ocuklarin yeterli biiylime-gelismesini
saglayamamaktadir (Vargiin, Ulu, Duman ve Yagmurlu, 2004)

Serebral palsili ¢ocuklarda goriilen beslenme problemlerini temel olarak iki
kategoriye ayirmak miimkiindiir:

Yutma ile ilgili olan: Oral-motor ve yutma fonksiyonu ile ilgili problemler,
beslenme bozuklugu, biiyiime/gelisme geriligi, uzamis beslenme zamanlari, tekrarlayan
pnémoni, beslenme sirasinda bogulma-tikanma, agizdan asir1 salya akmasi.

Ozofagustan kaynaklanan problemler: Tekrarlayan kusma, apne, tekrarlayan
pndmoni, iist solunum yolu enfeksiyonlari, Ozofajit semptomlari, beslenme bozuklugu,

yutmada zorlanma ve beslenme reddi.
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Cocuk norologu, pediatrik gastroenteroloji uzmani, ¢cocuk cerrahi, fizyoterapist,
konusma terapisti, psikolog, diyetisyen ve hemsireden olugan uzman bir ekip serebral
palsili ¢ocuklarin beslenme problemlerinin tedavisinde énemli bir yer tutmaktadir. EKip
tarafindan gergeklestirilecek olan fiziksel rehabilitasyon tedavisinin faydalar1 (oturma ve
dogru pozisyonlama, el becerisinin gelistirilmesi), Konusma terapisi seanslarinin
Ogretebilecegi bazi hareketler (yutma ve salya akiminin 6nlenmesi i¢in) yararli olacaktir.
Ayrica beslenme desteginin nazogastrik sonda ya da Perkutan Endoskopik gastrostomi
(PEQG) ile saglanmasi ve de reflii icin uygun anti-asit ila¢ kullanimi ile gerekli goriliirse
cerrahi uygulamalar serebral palsili ¢ocuklara uygulanmaktadir (Vargiin, Ulu, Duman ve
Yagmurlu, 2004).

Ailelerin evde PEG bakiminda en ¢ok yasadigi sikintilar arasinda pansuman
(%80), mama (%40) ve malzeme temini (%20) ile ilgilidir. Anneler, pansuman ile ilgili
en ¢ok islemi yaptiklar1 esnada ¢ocuga zarar vermekten korktuklarini, mama ile ilgili ise
iiriin se¢cimi ve hazirlanmasinda sikinti yasadiklarini ifade etmislerdir. Annelerin bu
sikintilarin ¢6ziimiine yonelik klinik ekipten beklentileri pansuman, olasi komplikasyon,
mama gibi konularda uygulamali egitim (%90) ve klinik ekiple daha etkili iletisimdir
(%5) (Esenay, Sezer, Kursun ve Gedik, 2016).

3.1.5. Bosaltim

Bosaltim denince akla gelen idrar yapmak ve digskilama viicutta ayr1 sistemler
tarafindan idare edilse de her ikisinin ortak gorevi atiklarin uzaklastirilmasidir ki bu
yagsam aktivitelerimiz arasinda ayrilmaz sistemlerdir. Bebeklik doneminde kazanilan ve
refleks olarak yapilan bu islemler, normalde bagimsiz ve kontrollii sekilde stirdiiriiliir
(Vicdan ve ark., 2015).

Engelli bireylerde hareketin az olmasi, sivi aliminin yetersiz olmasi ve lif igeren
besinlerin yenilmemesine sebep olarak konstipasyon sorunu (kabizlik) ile sik
karsilasildigr (Mert, 2011) bununla birlikte ishal, glop olusumuna bagli enfeksiyon veya
stirekli alt bezi kullanilmasina bagli pisik olusumu goriilebilmektedir. Yapilan
aragtirmalar fiziksel engeli olan c¢ocuklarin tuvalet gereksinimlerini tek basina
gideremediklerini gostermistir (Girgin ve Balci, 2015). Tuvalet, giyinme ve soyunma,
temizlik gibi alanlarda ¢cocuga ev iginde ve disinda bagimsizlik kazandirma gorevi anneye
aittir. Annenin gerekli olan ¢evre diizenlemeleri yapmasi ve bu konu hakkindaki

tutumunu etkileyecek girisimlerin hemsire ve diger saglik caligsanlari tarafindan
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saglanmas1 gerekir. Annenin desteklenmesi teshis, tedavi ve rehabilitasyon sirasinda ve

sonrasinda devamli olarak gergeklestirilmelidir (Yavuz ve Cimen, 2007).

3.1.6. Kisisel temizlik ve giyim

Temiz ve iyl goOriinmek, bireylerin kendilerine olan gilivenleri ve sosyal
sorumluluklart agisindan 6nem tagimaktadir. Bu aktivitenin kiiltiir ve toplumun ekonomik
yapisindan etkilendigi ve kisisel aligkanliklar ile ilgili ama farkli kriterlere sahip oldugu
anlasilmaktadir (Vicdan ve ark., 2015). Temel 6z bakim becerileri tuvalet, yemek ve
giyinmedir. Sonrasinda ise bu becerileri el-yiiz yikama, dis hijyeni ve banyo yapma takip
eder. Daha sonra tirnak ve cilt hijyeni ile kozmetik iiriin kullanarak yapilan sa¢ ve lireme
organ hijyeni gelir. ileri diizeyde ise kisinin yasma ve hava durumuna uyacak sekilde
giysi kullanmasi gelir (Yavuz, 2006). Bu aktivite serebral palsili bireyler i¢in
bakildiginda, onlarin banyo yaptirilmasi, uygun kiyafet giydirilmesi ve agiz bakimin
icerir. Ama engel derecesi ve diger kronik rahatsizliklar1 sebebi ile bu aktivitenin tek
basina yapilmasi miimkiin olmamakla beraber ¢cogu zaman aile ¢ocuga destek olmaktadir
(Mert, 2011). Serebral palsili ¢ocuklarin tuvalet, yikanma ya da tek basina giyinme gibi
konularda bagimsizlik kazanamamasimnin temelinde ebeveynlerin ciddi koruyucu
tutumlari, spastisite ve esgiidim bozuklugu sebebi ile el becerilerinin ¢cok zayif olmasi
bulunmaktadir (Yavuz, 2006).

Banyo cesitli kas koordinasyonlar1 gerektirdiginden en ¢ok zorlanilan alanlardan
biridir. Bu baglamda hemsire anneye ¢ocuk kiigiikken banyoyu kiivette yaptirmasi, yasi
ilerledik¢e bu kiivetin icine kaymayi1 engelleyici lastik almasini 6nermeli, biraz daha yasi
ilerleyince oturak gibi aparatlar1 kullanmasini 6nermeli, kullanamiyorsa baginin
desteklenip kaldirilarak yikanmasi ya da silme banyo yaptirilmasi ve maddi durum
dahilinde banyo aparatlarinin kullanimi konusunda egitim verilmelidir (Mert, 2011).
Yapilan bir aragtirmada engel ¢esidine bagli olarak agiz bakimimin ciddi sekilde farklilik
gosterdigi serebral palsili ¢ocuklarin agiz-dis temizligi konusunda en basarisiz grup
oldugu belirtilmistir (Cokpekin, Koymen, Basak, Akbulut ve Altun, 2003). Ellerini
kullanmakta gii¢liik ¢ceken bazi serebral palsili ¢ocuklar agiz ve dis temizliginde anne
babalarinin yardimima bagvurmaktadir. Bakim i¢in hazir olan setler kullanilabilecegi gibi,
tuzlu ya da karbonath su eger disleri varsa ¢cocugun durumuna goére ona uyarlanmis bir
dis firgast ile agiz ve dis temizliginin yapilmasi uygun olacaktir (Yavuz, 2006). Bu

konuda yapilan ¢alismalar yardim alan ¢ocuklarin kendi basma dislerini temizlemeye
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calisan cocuklara oranla agiz dis sagliklarinin daha iyi derecede oldugunu gostermistir
(Komerik ve ark., 2010). Giyinme esnasinda toniis artisina bagli  kasilmalari
olabileceginden ¢ocugu giydirmek zorlasabilir. Yine de normal kiyafetlerinin giydirilmesi
hem goriintii olarak normallesmelerine hem de aile tarafindan kabuliine kolaylik
saglamaktadir. Cocuga uygun kolay giyilip ¢ikarilabilen tarz giysiler segilmelidir (Yavuz,
2006).

3.1.7. Beden 1si1sinin kontrolii

Beden 1sisiin kontrolii erigkinlerde cevre isilarindan bagimsiz olarak normal
degerler arasinda tutulur ki bu kabiliyet dis ortamin sicakligindan, gelisimimizdeki
fizyolojik farkliliklarindan etkilenir (Vicdan ve ark., 2015). Viicut sicakliginin normal
degerleri 36 ve 37.5 derecedir. Eger bu degerler ¢ok diiser ya da yiikselirse insan i¢in
tehlikeli ve kalic1 hasar birakabilecek kadar riskli olabilir. Viicudun islevlerini diizgiin bir
sekilde yerine getirebilmesi i¢in biyolojik yap1 kendi 1sisin1 uygun bir sekilde ayarlar.
Engelli olan ¢ocuklarda ya da erigskinlerde serebral hasarlar bu 1s1 regiilasyonun
bozulmasina hipotermi ya da hipertermi gibi sorunlara yol agabilmektedir (Mert, 2011).
Buna ek olarak hareketsiz kalmaya bagli 6zellikle ug viicut bolgeleri olan el ve ayak
bolgelerinde 1s1 farkliliklart olabilecegi ailelere Ogretilmeli ve bu konuda egitim

verilmedir.

3.1.8. Hareket

Bagimsizligin bir gostergesi ve destekleyicisi olan hareket aktivitesi dnemli bir
aktivitedir (Vicdan ve ark., 2015) ve kisilerin yiiriiylis, oturma ve ayaga kalkma, ayakta
durabilme ve de yatis gibi islevlerini igermektedir. Serebral palsi hastaliginda fizyolojik
olarak bu hareketlerin yerine getirilmesi motor kisitlamalar ve hareket sinirlanmalari
yiiziinden engellenebilir (Mert, 2011). Serebral palsi hastaligina sahip ¢ocuklarda adale
ve koordinasyon bozukluklar ile spastisiteye bagli sebepler hareket kisitlig1 yaratabilir.
Normal sartlarda hayatlarin1 devam ettirmeleri icin g¢ocuklarin cesitli aletlerden ve
cihazlardan faydalanmalar1 gerekir. Destek olacak baglar, koltuk degnegi ve walkerlar,
tekerlekli sandalyelere uyum saglayacak sekilde protezler ve ortezler hareket
kabiliyetlerini arttirarak bagimsizliklarini desteklemede 6nemli yer tutar (Yavuz, 2010 ve

Acar ve ark. 2016).
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3.1.9. Cahsma ve ugras

Bu aktivite bireysel farkliliklar gostermekle birlikte genelde bos zamanlari
degerlendirme aktivitesi olarak adlandirilabilir. Serebral palsili ¢ocuklar i¢in bu aktivite
yas ve durumlarma uygun oyunlar ile rehabilitasyon hizmetleri olarak siralanabilir.
Cocukluk caginda oynadiklart oyunlar ile ¢cocuklar hem biiyiir hem de bu evrede fiziki,
sosyal ve de kiiltiirel bir yetkinlige ulasirlar. S6z konusu engelli ¢ocuklar oldugunda
onlarin hayatinda yapilandirilmis oyunlar biiyiik 6nem tasimaktadir. Cocugun durumuna
gore iletisim igin uygulanacak olan oyunun gesidine ve yapisina karar verilir. Ilke her
zaman ¢ocugun mevcut durumundan baglamak ve oyunu ona goére planlamak olmalidir.
Oyunu engelli yakint degil; bir uzmanin 6rnegin 6gretmen, sosyal hizmet uzmani ya da
hemsire ve diger kisilerin baslatmas1 gerekmektedir. Oyun ¢ocugun diizeyine uygun onun
dilinde ve uygulanabilir olmalidir (Ulutasdemir, 2007).

Engelli ¢ocuklara uygulanan fizik tedavi ve rehabilitasyon islemlerinin ana hedefi
cocugun hareket, durus veya viicut durumu ile ilgili problemleri belirlemek, uygun
tedaviyi uygulamak ve de ¢ocugu eriskin hayatina uyum saglayacak sekilde ileriye dogru
hazirlamaktir (Demiral, 2006).Teshisin ardindan annelerin ¢cocugun engeli ile ilgili ve
neler yapilabilecegi konularinda bilgilendirilmelerini saglayacak rehabilitasyon ve
danismanlik merkezlerine basvurmalarinin  saglanmasi, bu merkezlerde ayrica
annelerinde psikolojik durumlarinin izlenmesi, paylasim yoniinde cesaretlendirilmeleri ve
ihtiya¢c duyduklari psikolojik ve sosyal destegin verilmesi de gerekmektedir (Demir,
Ozcan ve Kizilirmak 2010).

Bakim vericilerin yasayabilecekleri olasi problemler konusunda bilgi sahibi
olmalar1 kendi bas etme yontemlerini belirlemeleri agisindan 6nemlidir (Aricioglu ve
Giiltekin 2017). Zihinsel engeli olan gocugun primer bakimi biiyiik ¢ogunlukta anneye
aittir. Sosyo ekonomik giicii zayif olan annelerin bu imkanlardan haberdar olup
yararlanabilecegi kurum ve Kkisiler ise c¢ocuklarini gonderdikleri okullar ve rehber
ogretmenleridir. Bu konuda kurumlara ve rehber oOgretmenlere Onemli gorevler
diismektedir. Ogretmenlerin bu ¢ocuklarin annelerine kars1 daha aktif olmalar1 6nem

kazanmaktadir (Atagiin M., Balaban, Atagiin, Z. Elagéz ve Yilmaz, 2011)
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3.1.10. Cinsel yasam

Insanin kendini ifade etmesinin bir yolu olan cinsellik kadin ve erkegin hayatinda
onemli bir rol oynar. Ciinkii kadin ve erkekler sadece fiziksel ozellikleri ile degil,
giyimleri, sosyal ¢evreleri ile olan iletisimleri, goriiniisleri ve davranis stilleri ile is ve
eglence secimleriyle de farkli 6zelliklere sahiptirler (Vicdan ve ark., 2015).

Yapilan aragtirmalar engelli bireylerin cinselliklerin yagamak konusunda birtakim
zorluklar yasadigim1 gostermistir. Az sayida ¢alisma engelli insanlarin aktif bir cinsel
yasama sahip oldugunu gostermistir. Zorluk yasama nedenleri olarak; engelli bireylerin
toplum tarafindan ugradiklar1 baski, ailenin asir1 koruyucu tutum igerisinde olmasi, esi ile
bas basa kalamamasi, birine muhta¢ olmasi, ¢evrenin uygunsuzlugu ve bulusma
mekanlarinin yetersiz olmasi sayilabilir. Serebral palsi ya da felgli kisilerde kontrol
edilemeyen istemsiz kas kasilmalarinin olmasi cinsel birlesmeyi engelleyen durumlar

arasinda gosterilmistir (Cumurcu, Karlidag ve Almis, 2012).

3.1.11. Uyku

Tiim canlilar i¢in vazgecilmez olan uyku aktivitesi hiicresel bazda biiylime ve
rejenerasyon igin olmazsa olmaz bir aktivitedir (Vicdan ve ark., 2015). Yeterli ya da
etkili olmayan bir uyku kisilerde yorgun ve rahatsiz olma gibi hislere yol acabilmektedir.
Gelisimsel engeli olan cocuklarda ise uyku bozukluklar1 yasanabilmektedir. Diizenli
olmayan, kisa siiren ya da gece sik sik boliinen uyku ya da giindiiz uyuyamama gibi
sorunlar goriilmektedir. Mental yetersizligi olan, ila¢ kullanan, epilepsi ya da serebral
palsi hastaligina sahip yas1 kiigiik cocuklarin daha ¢ok sorun yasadig: bildirilmistir (Mert,
2011).

Serebral palsili c¢ocuklar hareketsizlik yiiziinden giindiiz vakitlerinde ener;ji
harcamamaktadirlar. Yatak i¢i hareketleri ¢ok az ya da hi¢ olmadigi i¢in gergin ve
rahatsiz olarak ¢ok az bir siire uyurlar. Uyku esnasinda nadir hareket eden serebral palsili
cocuklar gece sik sik sag sol pozisyonlara ¢evirmek gerekir. Ayrica bacaklarinin altlarina
serbest ve zorlanmadan hareket etmelerini saglayacak sert zeminlerin konulmasi faydal

olur (Yavuz, 2010).

3.1.12. Oliim

Olim hayatin sona ermesini ifade eder, tiim aktivitelerin ve yasamm son

noktasidir. Oliimii bir kayip- yitirme olarak ifade ederken; ailenin engelli cocuga sahip
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olmasinin ebeveynler tarafindan ‘ideal ¢ocugun kaybi’ olarak anlasildigi belirtilmistir.
Bu, gercek anlamda cocugun Olmesi degil, aile icinde bireye yonelik timitlerinin ve
diislerinin 6lmesidir. Kubler ve Ross yas siirecini kisilerin ilk olarak inkar etme, ikinci
ofke, tigiincii pazarlik, dordiincii depresyon ve son olarak kabullenme olarak yasadiklarini
belirtir. Yalnizca 6liime degil, yasadigimiz tiim kayiplara karsi tepkileri anlatan bu bes
evre; bliylik ya da kiigiik, kalic1 ya da gegici, yasamdaki kayiplar i¢in gecerlidir. Yapilan
caligmalar incelendiginde yetersizligi olan cocuklarin ailelerinin de sevdikleri birinin
oliimiinden sonra yas tutan kisilerle ayn1 yas tepkilerini gdosterdiklerini ortaya koymustur
(Karpat ve Girli, 2012). Engelli bir bireye sahip ailelerde en onemli iiziintii sebebinin;
oldiikleri zaman geride kalacak olan engelli ¢cocuklarin bakimi oldugunu belirmektedir

(Mert, 2011).

3.1.13. Sosyal destek

Engeli ya da yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmayi, bu duruma uyumu kolay
hale getiren etkenlerden biri ¢cocuk ve anne babaya yonelik ihtiyaclarin karsilanarak bu
engel ile ilgili sorunlarin asilmasina yardim edilmesi ve basa ¢ikmalarini saglayacak
hizmetlerin etkili bir sekilde verilmesinden gecer (Karpat ve Girli, 2012). Yapilan
caligmalarda, sosyal destegi fazla ve yeterli kabul edilen anne babalarin kaygi, bunalim
ve stres seviyelerinin diisiik oldugu ve bu anne babalarin bas etme sekillerinin daha
yeterli oldugu kabul edilmistir (Akmese ve Kayhan, 2016). Sosyal destek kaynag1 olarak
ilk once aile i¢i destek, ikinci sirada arkadas destegi ve liglincii olarak da 6zel insan
grubunda olan kisilerden destek alindigi ve alinan bu sosyal destek sayesinde yasananalar
ile basa ¢ikma sekilleri paralellik gostermektedir (Karpat ve Girli, 2012). Bununla birlikte
destek psikolojik danigma gruplarinda diger anne babalardan da alinmaktadir (Akkok,
2003). Bakim veren ebeveynlerin kisilik 6zellikleri, aile igi stres faktorleri ile bas etme
stratejileri ve sosyal destekleri yasam kalitelerini etkileyen en bariz faktorler olarak
goriilmektedir (Atagiin ve ark., 2011). Stres ile basa ¢ikma stratejisine uyum saglama
yolunda hemsirenin de i¢inde bulundugu profesyonel destek saglayicilar gereklidir.
Yapilan egitimlerin ebeveynlerin hem depresyon hem de stres ile basa ¢ikma da etkisinin
oldugu tespit edilmistir (Yildirim ve Conk, 2005). Ozsoy ve ark. tarafindan 2006 yilinda
yapilan bir arastirmada engelli ¢ocugu olan ailelerin %37,3’{iniin ¢evresinden higbir
zaman destek almadig1 saptanmistir (Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006). Yapilan bir
aragtirmada annelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeylerinin akraba, komsu ya da
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arkadaslar ile yliz ylize goriisme sikligina, eve misafir gelme sikligina, is amaciyla
calismak disinda disar1 ¢ikma sikligina ve g¢ocugun bakim yiikiinii alma-paylagsma
durumuna gore anlamli sekilde farklilastigi gosterilmistir (Akmese ve Kayhan 2016).
Dolayisiyla serebral palsili ¢ocugu olan annelere sosyal destek saglanmasi hem
cocuklarinin bakim alma hem de egitim ve saglik durumlar ile ilgilenmelerinde giic

kazanmalarina katki saglayacaktir.

4. Serebral Palside Bakim Verici Yiikii

Aile olma yolunda atilan en biiyiik adimlardan biri, ebeveyn olmaya karar vermek
ve cocuk sahibi olabilmektir. Her ebeveyn saglikli cocuk sahibi olmak ister fakat
herhangi bir sebep ile engeli olan bir cocuga sahip olduklarinda, biiytlik bir hayal kiriklig
ve kaygi yasarlar. Bu durum karsisinda psikolojik durumlari olumsuz yonde etkilenir ve
bakim yiikleri artig gosterir (Karaaslan, 2015). Serebral palsi hastaligi etkilenenlerin ve
ailelerinin yasamini1 6nemli 6l¢iide etkiler. Bu nedenle, sadece serebral palsinin tiiriini
degil ayn1 zamanda hastaligin ¢cocuga, ebeveynlere, kardeslerine ve ailenin tiimiine olan

etkisine de dikkat cekmek 6nemlidir ve gereklidir (Parisi vd., 2016).

Bakim verme, kiigiik bir ¢ocugun ebeveyni olmanin normal bir parcasi olmakla
birlikte, eger bu ¢ocuk fonksiyonel kisitlamalar1 olan engelli bir ¢ocuk ise ebeveyninin
bu roliiniin 6nemi daha da artar. Ana babalar i¢in en 6nemli zorluklardan biri, kronik
saglik sorunlarmi etkin bir sekilde degerlendirmek ve bu rolii giinlik yasam
gereksinimleriyle birlikte yapmaktir (Parisi vd., 2016). Evde 6ziirlii bir gocuga bakma
gorevi, bu gorevi primer yiiriitenler icin biraz yipratict olabilir. Bu bakimin saglanmasi
kronik engeli olan cocuklarin ebeveynlerinin hem fiziksel hem de psikolojik olarak

yasam Kalitesini olumsuz yonde etkileyebilir (Raina vd., 2004).

Bakim yiikii; “bakic1 tarafindan verilen bakimin yarattifi ruhsal problemler,
bedensel saglik sorunlari, mali ve toplumsal problemler, aile baglarinin bozulmasi ve
kontrol kayb1 yasama gibi negatif, objektif ve subjektif sonuglar” seklinde
tanimlanmaktadir (Karaaslan, 2015). Bakim veren yiikii ise; bakim verme deneyimi ile
iligkili fiziksel, psikolojik, duygusal, sosyal ve finansal stres yaraticilara ¢ok boyutlu bir

yanit olarak tanmimlanmistir (Etters vd., 2008). Bakim yiikii seviyesi artig gosterdikge
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depresyon, benlik saygisinin azalmasi, psikondroetik bozukluklar, somatizasyon ve
hastane yatis sayisinda artis oldugu ifade edilmistir. Genel olarak ebeveynlerin
psikolojileri bozulmakta ve bunun sonucu bakim yikiinii de fazla yasamaktadirlar
(Karaaslan, 2015). Kiiltiirel etkilerin bir sonucu olarak Tiirk aile yapisinda ¢ocuklara
primer bakim veren annedir. Bu durum ¢ocuk engelli oldugunda da degismez ve engelli
cocuk sahibi anneler uzun yillar boyunca engellilik kaynakli problemler ile basa ¢ikmaya
caligirlar. Bundan 6tiirti annelerin fiziki ve duygusal sagligi olumsuz etkilenir (Yilmaz ve
ark., 2013). Primer bakim verici olan annelerin ¢ocugun bakimi, tedavisi ile
rehabilitasyonu gibi zor durumlarda bakim verici yiikii oldukca c¢oktur. Bu durum
yiiziinden bakim vericilerin saglik durumlarinin bozulmasi, timitsizlik, uyku problemleri,
stirekli bitkinlik, korkma, gli¢sliz hissetme, suclanma ya da suglama gibi problemler
yasamaktadirlar. Bakim isinin siirekli olmasi ise fiziki, sosyal, psikolojik ve de ekonomik
problemler yagsam kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir (Demiral, 2016).

Engellilik ailenin 6zellikle de primer bakici konumunda olan annelerin yasam
rutinlerinde zorunlu degisiklikler olusturur. Yasadiklar1 bu siire¢ kronik hastaliga sahip
ebeveynlerde oldugu gibi yasam kalitelerinin azalmasina neden olabilir. Serebral palsili
cocugu olan aileler genellikle sosyoekonomik zorluklar ile birlikte psikolojik zorlanma
ile de ugrasmak zorunda kalabilmektedirler. Bu da ebeveynlerde kaygi, sok, inkar,
tizlintli, kizginlik duygulari ile bas edememe; dis diinyanin ¢ocuklarina olan tutumundan
kacinma, kendine olan giiven ve saygilarinda azalma gibi psikolojik zorluklar
goriilebilmektedir. Psikolojik olarak endiseli ve stres i¢indeki aile bireylerinin kendi
yasam kaliteleri bozulurken, ¢ocuklarinin bakimini saglama konusunda zorlanmalari
beklenen bir durumdur (Dilek, Batmaz, Karakog, Sariyildiz, Aydin ve Cavas, 2013).

Engelli ¢cocuk sahibi anne bir ¢alisma hayatina sahip ise isini birakmak zorunda
kalabilir. Annenin kendine yeterince vakit ayiramamasi, varsa diger saglikli ¢ocuklarinin
bakimin1 aksatmasi, gilinliik islerini sekteye ugratmasi ve sosyal acidan izole olmasi gibi
durumlar yasanmaktadir. Bu da bakim vyiikiinii artirmaktadir (Ozdemir ve ark., 2009).
Yavuz’un (2006) calismasi gostermistir ki anneler bakim konusunda desteklendikge
cocuklarinin bakim diizeyleri yiikselmistir. Bakim uygulamalarinin desteklenmesi igin
evde ve disarida uygun ve gerekli olan c¢evre diizenlemelerinin yapilmasi ve
kolaylastiracak girisimlerin uygulanmas1 gerekmektedir. Ayni c¢aligmada anneler

cocuklarin bakimlarini karsilarken ne yapacaklarini bilmediklerini ifade etmislerdir. Bu
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slirecte siirekli hemsire ve diger saglik ¢alisanlar tarafindan bilgilendirilmesi 6nerilmistir
(vavuz, 2006).

Kabakus ve ark. (2005) tarafindan yapilan arastirmada; ebeveynlerin egitim
diizeylerinin yiiksekliginin serebral palsinin Onlenebilir nedenleri miicadele etme
konusunda onemli bir yere sahip oldugu belirtilmistir. Kaymaz ve Ebadi (2015)’nin
calismasinda; g¢ocuklarmin engel diizeyi diisiik olan anneler, digerlerine gore aile
islevlerini daha ¢ok yerine getirebilmistir. Engel derecesi yiiksek olan annelere aile
islevleri konusunda verilecek egitimlerin ve tedavi edici miidahalelerin daha faydali
olacagi sonucuna varilmistir. Vergili ve ark., (2015) tarafindan yapilan arastirmada;
engelli ¢ocuguna bakim veren annelerin zaman gectik¢e duygusal olarak yiprandiklart ve
yasam kalitelerinin olumsuz yonde etkilendigi goriilmiistiir. Ayn1 calismada etkili iletisim
kurulmasinin ve annelere sosyal anlamda destek verilmesinin bakim yiikiinii azalttigini

belirlenmistir.

Yapilan arastirmalarda; serebral palsili cocuk sahibi ebeveynlerin yasadiklari stres
ile basa ¢ikmalar1 i¢in gerekli miidahalelerin yapilmasi i¢in olusturulacak stratejilerde
aileyi hedeflemenin dogru olacagi (Paraminder vd., 2005); aile merkezli bakim
yaklagiminin engelli ¢ocuklarin bakiminda en i1yi uygulama olarak kabul edilmesinin
ebeveynleri fiziksel ve mental olarak olumlu yonde etkiledigi (Byrne vd., 2010); serebral
palsili ¢ocuklarin yeterli bakim ve destek almalari icin aile merkezli yaklasgimin esas
olmasi gerektigi (Parkers vd., 2009) saglanan aile destegi ile serebral palsili ¢ocuk ve
bakim veren kisinin etkilesimlerinin artirilmasinin hedeflenmesi gerektigi (Krigger, 2006)
vurgulanmistir. Bununla birlikte yapilan arastirmalarda; annelerin bakim yiikii denilince
algiladiklarinin 6znel yiikten ¢ok nesnel yiik oldugunu, yasadiklari sorunlara ragmen,
cogu annenin engelli bir ¢ocuga sahip olma durumunu “’degerli’’ olarak algiladiklarim
(Green, 2007); , bakim yiikii konusunda iki faktoriin 6ne ¢iktigini, bunlarin bakim verilen
serebral palsili cocuklarin engellilik ve bagimlilik derecesi ile ilgili 6zellikleri ve
psikolojik durumlar1 ve bakim vericilerin 6z yeterlilik durumlar1 oldugunu ve g¢evresel
yasam kalitesi, sosyal destek ve aile isleyisine iliskin baglamsal faktorlerin, bakicilarin
algiladiklar1 yiik kavrami tizerinde 6nemli bir etkisinin olmadigin1 (Marrén vd., 2013);
bakim verenlerin ortalama 1,67 kisiden destek aldiklari, ¢ekirdek ve genis aile iiyeleri
(yani koca, anne, kardesler) ve arkadaslarin en yaygin destek saglayici olduklar (Pfeifer

vd., 2013) belirtilmistir. Ayrica serebral palsili ¢cocuklarin ebeveynlerinin psikososyal
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iyilik durumunun, herhangi bir engeli olmayan c¢ocuklarin ebeveynleriyle
karsilastirildiginda, anlamli sekilde daha zayif oldugu ve bu ebeveynlerin, endiseli ve
depresif ruh halinde olduklarindan yasamdan daha az memnuniyet duyduklar1 (Cheshire
vd., 2010) serebral palsili ¢ocuk sahibi ebeveynlerin gok yiiksek stres yasadigr ve bu
durumun basarili bir sekilde ebeveynlik yapma becerilerini, ¢ocuklarinin klinisyenleri ile
etkili ortakliklar kurmalarint ve c¢ocuklarinin bakimi i¢in Onerileri takip etmelerini
etkileyebilecegi (Parkes vd., 2011) SP’li ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin, saglikli
cocuklarin ebeveynlerinden daha yiiksek diizeyde stres ve depresyona ve daha diisiik bir
yasam kalitesine sahip olma egiliminde oldugu ve cocugun davraniglart ve biligsel
problemleri ile bakim verenlerin sahip oldugu 6z-yeterliligin ve sosyal destegin az
olmasinin; siirekli olarak yiiksek stres altinda olmalarina ve depresyon diizeylerinin
yiikksek olusuna bagh olabilecegini ifade edilmistir (Pousada vd., 2013). Son olarak
serebral palsili ¢cocuklarin yasam kalitesine artan bir ilgi oldugunu ve ailelere 6zellikle
zihinsel engeli olan serebral palsili ¢ocuklarinin yasam kalitesi hakkinda soru sormanin
onemli oldugu (Arnaud vd., 2010); serebral palsili ¢ocuklara bakim verenlerin yasam
kalitesi belirleyicilerinin ¢ok boyutlu oldugu, bunlara ¢ocugun &zellikleri, bakim verenin
ozellikleri ve cevresel faktorlerin de dahil oldugu ve ¢ocugun motor bozukluklarinin
ciddiyeti, duygusal ve davranigsal sorunlarin siddetine ek olarak; bakim vericinin
psikolojik durumu, ebeveynlik stresi ve basa ¢ikma Oriintiileri ile aile yasami, gevresel
faktorler ve okul ortamiin da bakim verenin yagsam kalitesi iizerine etkisi oldugunu

belirtilmistir (Tseng vd., 2016).
4.1. Bakim Vericilerin Desteklenmesinde Hemsirenin Rolii

Engelli bir ¢ocuk sahibi oldugu zaman ailenin 6zellikle annelerin kendilerini ya
da hamilelik déoneminde yasadiklar1 bir sorunu sorumlu tutma egilimi vardir. Ancak bu
olayin gercek olma olasili1 olsa bile diisiik bir ihtimaldir ve onlenebilmesi miimkiin
degildir (Parisi vd., 2016). Bu siirecte serebral palsili bir ¢ocuk sahibi olan aile, gocugun
engelin derecesine gore giin boyu ona destek olmak zorunda kalabilir. Bu gibi
durumlarda ailelerin yardim ve destege ihtiyaci vardir (Acar ve ark. 2016).

Annenin yasam kalitesinin iyilestirilmesi cocugun daha iyi bakim almasim
saglayarak, fonksiyonel bagimsizlik diizeyini ve dogal olarak yasam kalitesini de
artiracaktir (Vergili ve ark. 2015). Engelli ¢ocugun yardim alabilmesi i¢in gercek

hayatinda ona yardimci olacak annesinin duruma iliskin uygun beklentilere sahip olmasi
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ve verecegi yardimi daha da gergekei hale getirebilmesi i¢in, i¢cinde bulundugu duruma
iliskin sahip olmasi gereken bilgilerle donatilmasi ve engel konusunda bilgilendirilmesi
onem tasimaktadir (Demiral, 2016). Ailenin fiziksel aktivite ile beraber yasam kalitesi
anlayisinin  yiikselisinin bakim verdigi c¢ocuguna da olumlu ydnde yansiyacagi
diisiiniilmektedir (Karakas ve Yaman 2017). Bu nedenle ailelerin yasam kalitelerinin
yiikseltilmesine yonelik yapilan her calisma saglikli bir toplum olma yolunda &nem
tagimaktadir (Boylu ve Terzioglu, 2007).

Serebral palside hemsirelik bakimi sadece ¢ocuga yonelik olmayip ayni zamanda
bakim verici roliindeki aile/anneyi de kapsamaktadir. Bakim verilecek olan ¢ocuktan
sorumlu kisiler fiziksel, duygusal ve sosyal agilardan zorluklar yasayabilmektedirler
(Dilek ve ark. 2013). Birden ¢ok disiplin yaklasiminin gerekli oldugu bakim siirecinde
ekibin bir {iyesi olan hemsire, hastaliga tan1 konmasindan evde bakimina kadar destek
saglamalidir. Hemsire hastalik ve bakim hakkinda egitimlerin verilmesi, danigmanlik ve
aile iyelerine yol gosterilmesi gibi rolleri tstlenmelidir (Demiral, 2016). Aile/annelere
verilen egitimler, onlarin bu siiregte desteklenmesini saglayarak bakimin daha etkin bir
sekilde yonetilmesine yardimci olur (Acar ve ark. 2016).

Planli egitimlerin zihinsel engelli ¢ocuk sahibi olan tiim anne babalara verilmesi
onerilmektedir. Bunun i¢in; uygun kurumlarin saglanmasinin yani sira, anne/babalarin
diger anne/babalarla bir araya getirildikleri, duygularimi ifade edebilecekleri rahatlatici
danigma gruplart olusturulmasi, egitici materyaller yardimi ile egitim almalar1 ve de
destek gereksinimlerinin kargilanmasi gerekmektedir. Hemsire tiim bu organizasyonda

planlayict gérevde olmalidir (Yildirim ve Conk, 2005).

Engelli ¢ocuk ve ailesine bakim vermede hemsirelerin 6nemli bir yeri vardir.
Evde bakima ihtiyaci olan bireylerin sorunlarini saptamak ve sorunlarin uygun sekilde ele
alimmasini saglamak, ailenin yapabileceklerini belirlemek ve bu yonden desteklemek
ayrica bakimda siireklilik saglamak hemsirenin gorevidir. Ev ziyaretleri gereksinim
dogrultusunda bakim verilmesi i¢in en uygun ortamlardir. Bu ortamda aile iliskileri,
ailenin iglevleri, cocugun durumu ve problemler yerinde tespit edilerek, egitimli bir saglik
calisani1 tarafindan gereksinimleri dogrultusunda aileye egitim verilir, destek saglanir ve
gerekli kuruluglara yonlendirilmesi saglanir (Bilsin, 2012). Annelerin yasam kalitesi
(Raina vd., 2004; Mert 2011; Parkes vd., 2011; Pousada vd., 2013; Marron vd., 2013;

Dilek ve ark. 2013; Kaymaz 2015; Vergili ve ark. 2015; Tseng vd., 2016;) ve bakim
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yiikleri (Etters vd., 2008; Karaaslan, 2015; Vergili ve ark. 2015; Demiral 2016; Akmese
ve Kayhan, 2016;) iizerine pek ¢ok calisma yapilmasina ragmen bu faktorlerin serebral

palsili cocuklarin bakim gereksinimleri ile iligskilendiren bir caligmaya rastlanmamastir.

Yapilan her calismanin literatiire katki saglayacagi diisiiniilerek bu arastirma,
serebral palsili ¢ocugu olan annelere yonelik yasam modeli dogrultusunda verilen
egitimin, annelerin bakim yiikii ve ¢ocugun 6z bakimina etkisini incelemek amaci ile

yapilmustir.

5. GEREC VE YONTEM

5.1. Arastirmanmn Tipi

Bu arastirma serebral palsili cocugu olan annelere yasam modeli dogrultusunda
verilen egitimin, annelerin bakim yiikii ve cocugun bakimina etkisini incelemek amaci ile
yapilan tek gruplu 6n- son test tasarimli yar1 deneysel tiirde bir ¢alismadir.

Hipotez 1: Yasam modeli dogrultusunda verilen egitim sonrasi, annelerin bakim
uygulamalar1 degerlendirme puani egitim oncesine gore yiikselecektir.

Hipotez 2: Yasam modeli dogrultusunda verilen egitim sonrasi, arastirmaci tarafindan
verilen bakim uygulamalari degerlendirme puani egitim oncesine gore yiikselecektir
Hipotez 3: Yasam modeli dogrultusunda verilen egitim sonrasi, annelerin bakim yiikii

puani egitim Oncesine gore diisiik olacaktir.
5.2. Arastirmanin Zamani

Aragtirma Ocak- Mart 2018 tarihleri arasinda gergeklestirilmistir.

5.3. Arastirmanin Yeri

Aragtirma son bir y1l icerisinde hastaneye yatis Oykiisii olan annelerin evlerinde
yapilmistir.  Ziyaret edilen evlerden 4 tanesi Halkali, 3 tanesi Esenyurt, 2 tanesi
Glingdren, 2 tanesi Avcilar, 2 tanesi Kiigiikgekmece, 1 tanesi Bahgesehir, 1 tanesi

Bogazkoy ve 1 tanesi Beylikdiizii ilgesindedir.

5.4. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi
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Arastirmanin evrenini, bir kamu hastanesinin ¢ocuk sagligi ve hastaliklari
servisinde son 1 yil ig¢inde yatis1 olmus ve serebral palsi tanili 31 ¢ocugun annesi
olusturmaktadir (N=31). Arastirma, Orneklem kriterlerin karsilayan ve arastirmaya
katilmaya goniillii olan 16 anne ile gerceklestirilmistir. Yuva/devlet korumasi altinda olan
6 cocuk, sehir disinda yasayan 1 ¢ocuk, yogun bakimda olan 4 ¢ocuk ve ulasilamayan 4
¢ocugun annesi arastirmaya alinmamaistir.

Arastirmaya dahil edilme kriterleri:

. Annelerin 0-16 yas araliginda ¢ocuga sahip olmasi,

. Cocugunun serebral palsi tanis1 almis olmast,
. Serebral palsi tanili cocugun yataga bagimli olmast,
. Son bir yilda, en az 1 kez hastane yatis dykiisii olmasidir

5.5. Veri toplama araclan

Arastirmada veriler; sosyodemografik ve tanitict 6zellikleri iceren Bilgi Formu
(Ek 1), Egitim Gereksinimleri Belirleme Formu (EK 2), Bakim Uygulamalar
Degerlendirme Formu (Ek 3) ve Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri (EK 4) kullanilarak

toplanmustir.

Bilgi formu (Ek 1): Bilgi formu arastirmaci tarafindan literatiir dogrultusunda (Akmese
ve Kayhan, 2016; Aricioglu ve Giiltekin 2011; Dormans ve ark., 2000; Coskun, 2013;
Dilek, 2013; Elve ark.,2007; Kdsgeroglu, 2011) hazirlanan serebral palsili ¢ocuk ve
annenin sosyodemografik ozellikleri, annelerin bakim konusundaki bireysel ve sosyal

desteklerine yonelik 20 sorudan olusmaktadir.

Egitim Gereksinimleri Belirleme Formu (Ek 2): Egitim gereksinimlerini belirleme
formu literatiir dogrultusunda (Akcan ve Dursun, 2010; Arnaud vd., 2010; Ceylan, 2012;
Demir ve ark., 2010; Giinel, 2019; Mesci, 2015; Yildirim, 2005) arastirmaci tarafindan
gelistirilen, yasam modeline temellendirilen ve serebral palsili ¢ocuklar i¢in uygun hale
getirilmis 40 sorudan olusan bir formdur. Yasam modelinde yer almayan ancak annelerin
ihtiyag duydugu diistiniilen bireysel ve sosyal destekle ilgili 7 madde eklenmistir.
Arastirma Oncesi pilot calismada edinilen gozlem ve deneyimler dogrultusunda, veri

toplamada giigliik yasandigi i¢in cinsellik ile ilgili ifadeler ¢ikarilmustir.
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Bakim Uygulamalar1 Degerlendirme Formu (Ek 3): Bakim uygulamalari
degerlendirme formu, literatiir (Atagiin ve ark., 2011; Dormans vd., 2000; Cumurcu ve
ark., 2012; Girgin ve Balci, 2015; Kosgeroglu ve Mert, 2011; Kriger, 2016) ve annelerin
egitim gereksinimlerine temellendirilen, bakim verenlerin bilgi, tutum ve becerilerini
igeren 32 maddelik bir formdur. Hem anne hem arastirmaci tarafindan ilk ve ikinci ev
ziyaretlerinde ayr1 ayr1 doldurulmustur. Formda her madde i¢in anneler/arastirmaci
tarafindan yapilan uygulamalar i¢in O ile 3 arasinda puan vermektedir (0= Yapamiyor 1=
Biraz yapabiliyor 2=Orta derecede yapabiliyor ve 3= Yeterli yapabiliyor). Formdan en
diisik 0 en yiikksek 96 puan alinabilmektedir. Diisiik puan, bakim uygulamalarinda
yetersizligi, yiiksek puan ise uygulamanin yeterli yapilabildigini ifade etmektedir.
Formun doldurulmas: 35-60dk siirmektedir. Formun Cronbach Alfa i¢ tutarlilik katsayisi
Tablo 5-5-1’de yer almaktadir. Kapsam gegerliligi i¢in 6lgek annelere uygulanmadan

once 3 uzman pediatri hekimine iletilerek goriisleri alinmis ve baz1 maddelerde degisiklik

yapilmistir.
Tablo 5-5-1: Bakim Uygulamalar1 Degerlendirme Formu Giivenirligi
Egitim Oncesi Egitim Sonrasi
Anne Arastirmaci Anne Arastirmaci
Cronbach Alfa 0,907 0,927 0,906 0,937

Bakim Verenlerin Yiikii (BYE) Envanteri (Ek 4): Ilk olarak Novak ve Guest
tarafindan 1989 yilinda Kanada’da gelistirilen “Caregiver Burden Inventory” isimli
envanterden uyarlanmistir. Tiirkiye’deki gecgerlik ve giivenirlik ¢aligmasi 2004 yilinda
Ozlem Kiigiikgiiclii tarafindan yapilmis ve “Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri (BYE)”
olarak yayinlanmistir. Bu envanter 24 maddeden olusan ve bakim vermenin, bakim veren
hasta yakinlarinin iizerine etkisini 6l¢gmek amaciyla gelistirilmistir. Bu envanter; bakim
yiikiiniin birden fazla boyutu oldugu goriisiine uygun olarak bes alt faktérden olusmustur.
Bunlar; "Zaman-bagimlilik yiikii (ZBY), gelisimsel yiik (GY), fiziksel yiik (FY), sosyal
yiikk (SY), duygusal yiiktiir (DY)." Fiziksel yiik maddesi digindaki diger faktorler beser
maddeden olusmaktadir. Her faktor O ile 20 arasinda puan almakta ve toplam yiik puani 0

ile 100 arasinda degismektedir. Envanterden alinan yiiksek puan yiiksek derecedeki yiikii,
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diisiikk puan ise diisiik derecedeki yiikii gostermektedir. Envanter goreceli olarak kisa
olmakla birlikte, klinik g¢alismalar ve arastirmalar i¢in kullanimi uygun, yeterince
kapsamli bir arag olarak kabul edilmektedir. Kii¢iikgiiclii tarafindan yap1 gecerliligi faktor
analizi ve hipotez sinanma yontemleri ile test edilmistir. Envanterin tiimii i¢in cronbach
alfa degeri 0,94 olarak bulunmustur. Envanter i¢indeki her bir maddenin i¢ tutarlik
giivenirligi test edilmistir. Alt gruplarin cronbach alfa degerleri sirastyla 0.85, 0.85, 0.86,
0.73, 0.77 bulunmustur.

Arastirmada Bakim Verenlerin Yiikii Envanterini Cronbach alfa i¢ tutarlilik
katsayist 6lgek toplami i¢in 0,90 olarak bulunmustur. Alt gruplar igin sirasiyla ZBY i¢in
0,89, GY igin 0,78. FY i¢in 0,76, SY i¢in 0,75, DY i¢in 0,88 olarak bulunmustur (Tablo
5-5-2).

Bu c¢aligma i¢in envanterin gecerlik ve giivenirligini Tiirk¢eye kazandiran Sayin

Ozlem Kiigiikgiiclii’den izin alinmstir (EK 5).

Tablo 5-5-2: Bakim Yiikii Envanteri Alt Gruplar Giivenirligi

Egitim Oncesi Egitim Sonrast
Zaman Bagimlilik Yiiki Cronbach Alfa 0,890 0,740
Gelisimsel Yk Cronbach Alfa 0,788 0,730
Fiziksel Yik Cronbach Alfa 0,766 0,702
Sosyal Yiik Cronbach Alfa 0,75 0,759
Duygusal Yiik Cronbach Alfa 0,882 0,866
Toplam Cronbach Alfa 0,900 0,867
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5.6. Bakim Uygulamalari Egitim Plan

Konu

. Serebral Palsili Cocuklarda Bakim Uygulamalar1

Katihmeilar : Serebral Palsili Cocuk Anneleri

Egitimin Amaci

Serebral palsili cocugu olan annenin yasam aktiviteleri modeline temellendirilmis bakim

ilkeleri dogrultusunda ¢ocuguna dogru ve etkili bakim vermesi

Egitim Hedefleri

1.

© N o g B~

9.

Yetersizlik, engellilik, oziirliiliik ve spastisite kavramlarimin farkli ve benzer
yonlerinin kavranmasi

Serebral palsi hastaliginin tanimi, nedenleri ve tedavisi konusunda bilgi sahibi
olmasi

Cocugun yasadig yerin diigme riskini en aza indirecek sekilde diizenlenmesi
Annenin nobet esnasinda dogru miidahale yontemlerini uygulamasi

Annenin ¢ocugu ile iletisim kurabilmenin 6nemine inanmasi

Annenin ¢ocuga yonelik solunum fizyoterapisi tekniklerini etkili kullanabilmesi
Annenin ¢ocugun gelisimine uygun beslenme yontemlerini dogru uygulamasi
Annenin ¢ocuguna dogru sekilde banyo yaptirabilmesi ve uygun kiyafetler
giydirmesi

Annenin ¢ocugun bosaltim problemlerine uygun ¢éziimleri kullanabilmesi

10. Annenin yatak yarasi riskine kars1 dnlem almasi

11. Annenin rehabilitasyonun énemini benimsemesi
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12. Annenin oyun oynamanin ¢ocugun gelisimi ve iletisimindeki Onemini
benimsemesi

13. Annenin ¢ocugun diizenli ve rahat uyumasi i¢in uygun ortami olusturmasi

14. Annenin 6liim ve kayip endiselerini ifade etmesi

15. Annenin engelli ¢cocuk sahibi annelerin psikolojik destek almalarinin 6nemini
kavramasi

16. Annenin serebral palsili ¢ocuklara yonelik destek veren kurumlar hakkinda bilgi

sahibi olmasi

Egitim Siiresi: Bireysel farkliliklara gore degiskenlik gostermis olup; ilk ev
ziyaretlerinde egitim ihtiyacin1 belirlenmesi i¢in ortalama 10 dakika; birebir egitim
vermek i¢in 60 ila 90 dk. Ve egitim etkinliginin kisa siireli degerlendirilmesi igin
ortalama 10 dakika olmak tizere ilk gériismede ortalama 80-120 dakika ve 2. Ziyaret igin

ortalama 30 dk. Zaman harcanmustir.
Egitimde Kullamilan Yontem ve Araclar: Diiz anlatim, soru cevap, gosterip-
yaptirma, tartisma; barkovizyon, video gosterimi, fotograflar, el kitap¢igi ve power point

sunumu

Egitimde Kullanilan Degerlendirme Yontemleri: Demonstrasyon, soru-cevap,

Bakim Uygulamalar1 Formu ve Bakim Yiikii Olgegi

Serebral Palsili Cocuklara Yonelik Bakim Uygulamalan El Kitapgigi (Ek 10)

El kitapg181 annelere egitim sonunda verildi. El kitap¢ig egitimin 6zeti seklindeydi.
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5.7. Veri Toplama Yontemi

Arastirma Oncesinde c¢ocuklarin Dbilgilerine erisebilmek i¢in arastirmanin
yapilacagi kamu hastanesinin yoneticisi ve ¢ocuk klinigi seflerinden dilekge ile yazili izin
alind1 (Ek 6). Alinan izin ile g¢ocuklarin isimlerine ve ebeveynlerinin adres ve telefon
bilgilerine ulasildi. Telefon ile ulasilan ebeveynlerin tiimii arastirmaya katilmaya gontlli
oldu. Ev ziyaretlerinden 6nce ¢ocuk kliniginde halen yatmakta olan serebral palsi tanili
iki gocugun annesiyle pilot ¢alisma yapildi. Bu c¢alisma sonucunda uzunlugu fazla
bulunan ve anlam Kkarnsikligma yol agabilecek sorularda uygun diizenleme
gergeklestirildi.

Ev ziyaretleri oncesi annelerden telefonla randevu alindi. Belirlenen tarihlerde ev
ziyaretleri gerceklestirildi. Annelere; Bilgi formu, Egitim Gereksinimleri Belirleme
Formu, Bakim Uygulamalar1i Degerlendirme Formu ve Bakim Verenlerin Yiikii
envanterleri uygulandi. Bakim uygulamalar1 degerlendirme formu, anne ve arastirmaci
tarafindan birbirinden bagimsiz olarak ayr1 ayri dolduruldu. Egitim gereksinimlerini
belirledikten sonra arastirmaci tarafindan; annelere serebral palsili ¢ocuklarin bakim
uygulamalar1 gereksinimlerine yonelik hazirlanan egitim bire bir olarak uyguland:.
Egitimden sonra hazirlanan el kitapgig1 annelere verildi. Egitimden 3-4 hafta sonra tekrar
ev ziyareti yapildi. Annelere Bakim Uygulamalari Degerlendirme Formu ve Bakim
Verenlerin Yiikii envanterleri uygulandi. Bakim Uygulamalar1 Degerlendirme Formu
arastirmact tarafindan da dolduruldu. Arastirmaci, dogru olmayan uygulamalar ile ilgili

kisa bilgilendirmeler yapti.
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HEDEFLER
1. Yetersizlik, engellilik, 6ztrlilik ve spastisite
kavramlarinin farkl ve benzer yonlerinin kavranmasi

2. Serebral palsi hastaliginin tanimi, nedenleri ve
tedavisi konusunda bilgi sahibi olmasi

3. Cocugun yasadigi yerin disme riskini en aza indirecek

sekilde diizenlenmesi

4. Annenin nobet esnasinda dogru midahale
yontemlerini uygulamasi

5. Annenin ¢ocugu ile iletisim kurabilmenin 6nemine
inanmasi

6.  Annenin ¢ocuga yonelik solunum fizyoterapisi
tekniklerini etkili kullanabilmesi

7. Annenin ¢ocugun gelisimine uygun beslenme
yontemlerini dogru uygulamasi

8.  Annenin gocugun bosaltim problemlerine uygun
¢ozlimleri kullanabilmesi

9.  Annenin ¢ocuguna dogru sekilde banyo
yaptirabilmesi ve uygun kiyafetler giydirmesi

10. Annenin yatak yarasi riskine karsi 6nlem almasi

11. Annenin rehabilitasyonun énemini benimsemesi

iCERIK-KONU BASLIKLARI
1.  Kavramlarin tanimlari
1.1 Yetersizlik Tanimi
1.2 Ozarlilik Tanmimi
1.3 Engellilik Tanimi
1.4 Spastisite Tanimi

2. Serebral palsi kavrami
2.1 Serebral palsi tanimi
2.2 Serebral palsi hastaliginin nedenleri
2.3 Serebral palsi hastaliginin tedavi olanaklari

3. Guvenli gevrenin saglanmasi
3.1 Uygun bir oda olugturulmasi
3.2 Evde uygun bir kdsesinin dizenlenmesi
3.3 Yardimci aletlerin yakinda olacak sekilde
dizenleme yapilmasi
3.4 Cocugun uygun ve dogru bicimde desteklenmesi

4. NGbet esnasinda dogru midahale adimlar
4.1 Siki giysilerini gevsetilmesi
4.2 Yan tarafina gevrilmesi
4.3 Nobet bitinceye kadar beklenmesi
4.4A81z igine bir sey konmamasi
5. Sozel ve sozel olmayan iletisim yontemlerini
kullanmasi
5.1 Serebral palsili cocuklarda kullanilabilecek uygun
iletisim yontemler
6. Solunum problemlerinin 6nlenmesi igin yapilacaklar
6.1 Uygun oturma ve yatma pozisyonu
6.2 Solunum fizyoterapisi
6.3 Dogru aspirasyon yontemi
6.4. Dogru trakeostomi bakimi
7. Yardimci beslenme yontemleri
7.1. NGS ya da PEG nedir
7.2. Dogru teknikle NGS takilmasi ve bakimi
7.3. PEG bakimi ve dikkat edilecekler
8. Bosaltim problemleri
8.1.Sorunlara yonelik ¢6ziim 6nerileri
8.2.Tuvalet egitimi
9. Banyo Kullanimi
9.1. Banyo yaptirma gesitleri
9.2. Uygun kiyafet segimi
10. Yatak yarasi tanimi
10.1. Yatak yarasi gesitleri
10.2.Dogru pozisyon érnekle
11. Rehabilitasyon kavrami
11.1 Rehabilitasyonun tanimi
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12. Annenin ¢ocugun diizenli ve rahat uyumasi igin uygun
ortami olugturmasi
13. Annenin 6liim ve kayip endiselerini ifade etmesi
14. Annenin engelli gocuk sahibi annelerin psikolojik destek

almalarinin 6nemini kavramasi

15. Annenin serebral palsili gocuklara yonelik destek veren
kurumlar hakkinda bilgi sahibi olmasi

11.2 Serebral palsili cocuklara yonelik rehabilitasyon

12. Uyku
12.1. Olasi uyku problemleri
12.2 Problemlere yonelik ¢dziim 6nerileri

13. Olim kavrami ve yas tutma

14. Bakim Yk
14.1. Bakim yuku kavrami
14.2. Sorunlar ve ¢6ziim onerileri

15. Kurum ve dernekler
15.1 Anayasal ve sosyal haklar
15.2 Uye olunabilecek dernekler
15.3 Devletin imkanlari
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Sekil 5-7-1: Arastirma Uygulama Diyagrami

Evren ve orneklem

Evreni 31 anne olusturdu. Arastirma dahil edilme kriterlerine uyan 16 anne ile gergeklestirildi.

|

Egitim 6ncesi veri toplanmasi
[k ev ziyaretlerinde; Bilgi formu, Egitim Gereksinimleri Belirleme Formu, Bakim
Uygulamalar1 Degerlendirme Formu ve Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri annelere
uygulandi. Bakim Uygulamalar1 Degerlendirme Formu aragtirmaci tarafindan da
dolduruldu.

|

Serebral palsili cocuklara yonelik bakim uygulamalar egitimi
Annelere serebral palsili cocuklara yonelik yagsam modeli dogrultusunda hazirlanan
egitim verildi.

Egitim sonunda Bakim Uygulamalar1 El Kitapgig: verildi.

|

Egitimden 3 hafta sonra
Ev ziyaretinde annelere ikinci kez Bakim Uygulamalar1 Degerlendirme Formu ve Bakim
Verenlerin Yiki envanterleri uygulandi. Bakim Uygulamalar1 Degerlendirme Formu

arastirmaci tarafindan da dolduruldu.

5.8. Verilerin Degerlendirilmesi

Veriler “SPSS for Windows 23.0” versiyonu kullanilarak istatistik uzmani
tarafindan analiz edildi. Tanimlayici istatistiklerde ortalama, minimum-maksimum, say1
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ve yiizdeler verildi. Ikili grup karsilastirmalarinda vaka sayisi az oldugundan Mann
Whitney-U testi kullanildi. Ayni grupta tekrarlayan dlgimlerin farkliligini tespit etmek
icin Wilcoxon isaretli siralar testi kullanildi. p<0.05 degeri istatistiksel olarak anlamli
kabul edildi.

5.9. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmanin yapilabilmesi i¢in Bakirkdy Dr. Sadi Konuk Egitim Arastirma
Hastanesi klinik arastirmalar etik kurulundan (11.12.2017/2017-17-17) etik kurul onay1
(Ek 7) ve kurumdan ebeveynlerin bilgilerine erisim izini (Ek 6) alindi. Ev ziyaretlerinde
annelerden bilgilendirilmis onam formu alind1 (Ek 8). Annelere verdikleri bilgilerin gizli
kalacagi, bagka hi¢cbir yerde/arastirmada kullanilmayacagi ve istedikleri zaman

caligmadan ayrilma hakkina sahip olduklar1 agiklandi.
5.10. Arastirmanin Simirhiliklar:

Ulasilan anne sayisinin az olmasi,veri toplama ve egitimin ayni giin yapilmak
zorunda kalinmasi, uzun donemde annelerin tekrar gozlemlenememesi arastirmanin

sinirliliklart olarak kabul edilmistir.

6. BULGULAR
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Arastirmada elde edilen veriler dort baslik altinda ele alindi.

1.

Anneler ve cocuklar ile ilgili tanitic1 bulgular

2. Annelerin egitim gereksinimlerine yonelik bulgular
3.
4. Annelerin bakim yiikii ile ilgili bulgular

Serebral palsili ¢gocuklarin bakim uygulamalarina yonelik bulgular

52



6.1. Anneler ve Cocuklar ile lgili Tamitic1 Bulgular

Arastirmaya katilan annelerin ve ¢ocuklarin sosyodemografik ve tanitict

ozellikleri Tablo 6-1-1’de ve Tablo 6-1-2’de yer almaktadir.

Tablo 6-1-1: Anne ve Cocuklarin Tamtic1 Ozelliklerinin Dagilimi (n=16)

Sosyodemografik Ozellikler n (%)
Cinsiyet

Kiz 8 50.00

Erkek 8 50.00
Saghk giivencesi

Evet 13 81.20

Hayir 3 18.80
Anne 6grenim diizeyi

Okuryazar degil 4 25.00

[lkokul 4 25.00

Ortaokul 5 31.20

Lise 3 18.80
Annenin sahip oldugu cocuk sayisi

1-3 Cocuk 14 87.40

4 Cocuk ve lizeri 2 12,60
Bakim hastasi olan baska cocugu olma durumu

Evet 2 12.50

Hayir 14 87.50
Hastaneye Bas Vurma Sikhigi

Haftada 1-2 kez 9 56.20

Ayda 1kez 4 25.00

2 ay ve daha uzun siirede 3 18.80
Hastanede Kalis Siiresi (Y1l icinde)

20 giin ve alt1 4 25.00

21-40 giin 8 50.00

41-60 giin 2 12.50

61 giin ve iizeri 2 12.50

Yas Ort(SD) Min-Max

Anne Yas1 33.2+4.21 20-47

Cocuk Yasi 8+4.75 1-15

Arastirmaya katilan annelerin yas ortalamasi 33.244,21; c¢ocufun yas ortalamasi
8+4,75’tir. Kiz ve erkek cocuklar esit orandadir (%50). Annelerin %81,3 liniin (n=13)
saglik giivencesi vardir. Annelerin %31,1°1 (n=5) ortaokul mezunudur, %%43,8’1 (n=7) 2

cocuk sahibidir ve %87,5’inin (n=14) evde bakima muhta¢ baska cocugu yoktur.
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Tablo 6-1-2: Serebral Palsi ile Ilgili Tamtic1 Ozelliklerin Dagilimi (n=16)

Serebral Palsiye iliskin Tanitic1 Ozellikler n (%)
Hastallk Hakkinda Bilgi Alinanlar *
Hekim 9 56.20
Hemsire 4 25.00
Fizyoterapist 1 6.20
Internet 3 18.70
Saghk Personelinden Alinan Destek Tiirii
Egitim destegi 4 25.00
Fiziksel destek 4 25.00
Psikolojik destek 2 12.50
Sosyal destek / Ekonomik destek 2 12.50
Destek almayan 4 25.00
Bakimda Anneye Yardimci Olanlar*
Sadece kendi bakan 10 62.50
Es yardimi 43.70
Akraba-komsu yardimi 37.50
Aile Uyelerinden Destek Alinan Konular*
Fiziksel destek 13 81.20
Psikolojik destek 7 43.70
Sosyal destek 3 18.70
Ekonomik destek 2 12.50
Destek almayan 2 12.50
Annenin Yasadigi Sorunlar*
Kendine yeterli zaman ayiramama 3 18.70
Esine ve ¢ocuklarina yeterli zaman ayiramama 5 31.20
Diger aile iiyelerine yeterli zaman ayiramama 10 62.50
Ekonomik agidan zorlanma 14 87.50
Cocugunun durumunu anlatmakta zorlanma 15 93.70
Serebral Palsili Cocuga Sahip Olmanin Degistirdikleri
Diger cocuklarla iliskiler
Giiclendi 3 18,70
Zayifladi 50.00
Degismedi 31.30
Komsularla iliskiler
Giiglendi 18.70
Zayifladi 9 56.30
Degismedi 25.00
Es ile iliski
Giiglendi 6 37,50
Zayifladi 7 43,80
Degismedi 3 18,70
Verilen bakimin siiresi Ort(SD) Min-Max
Bakim Siiresi 8,5+3,20 4-24

*Birden fazla secenek isaretlenmistir.
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Arastirmaya katilan annelerin %56,2’si (n=9) haftada 1-2 kez hastaneye bas
vurduklarint ve %50’si (n=8) 21-40 giin aras1 hastanede kaldiklarin1 belirmistir.
Annelerin %56,2’si (n=9) hastalik hakkinda hekimlerden bilgi almistir. Hemsirelerden
bilgi alanlarin oran1 %25,0 (n=4)dir. Saglik personelinden egitim konusunda yardim alan
annelerin orani %25 (n=4), destek almayan anneler ise %25 (n=4)tiir. Annelerin %62,5’1
(n=10) ¢ocuguna sadece kendisi bakmaktadir, %81,2’si (n=13) ise fiziksel destek
konusunda yardim almaktadir; %93,7°si (n=15) cocugunun durumunu ¢evrelerindeki
kisilere anlatmakta zorlanmaktadir, %87,5’i(n=14) ise ekonomik ag¢idan hastalik ve
masraflarinin kendilerini zorladigini ifade etmistir, %50’sinin (n=8) diger ¢ocuklar ile
olan iliskileri; %56,3’1 (n=7) komsular ile iligkileri ve %43,8’inin (n=7) esi ile olan

iligkileri zayiflamistir.

6.2. Annelerin Egitim Gereksinimlerine Yonelik Bulgular

Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin giivenli ¢evre maddesi ile ilgili 6zellikleri Tablo

6-2-1’de sunulmaktadir.

Tablo 6-2-1: Giivenli Cevre ile Ilgili Ozelliklerin Dagilimi (n=16)

Cevresel Ozellikler n (%)*
Evet**
Cocugun evde kendine ait bir odasi1 var 7 43,80
Ev ya da odada uygun degisiklik yapilmis 7 43,80
Cocugun evde diismesini/ yaralanmasini 6nlemek i¢in alinan 6nlemler
Diismemesi i¢in yatak korkuluklar var 10 62,50
Yatagi en diisiik seviyeye getirilmis 8 50.00
Yastik destekleri var 10 62,50
Her zaman yaninda birisi var 4 25.00
Destege ihtiyag duymuyor 3 18,80

*Satir yiizdesi alinmuigtir.
** Cevaplar evet yiizdesi tizerinden hesaplanmustir.

Cocuklarin %62,5’inin (n=10) yataklarinda diismemeleri i¢in korkuluk vardir. Cocuklarin

%62,5’inin (n=10) yastik destekleri vardir.
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Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin iletisim konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-2-2’de

sunulmaktadir.

Tablo 6-2-2: iletisim ile Ilgili Ozelliklerin dagilhimi (n=16)

Iletisim Cesitleri n (%)*
Evet**
Anne herhangi bir kurumdan/kisiden psikolojik destek alanlar 1 6,30
Psikolojik destek almak isteyenler 10 66,60
iletisim sekilleri
Konusma 13 81,30
Elini tutma 14 87,50
Kucagina alma 16 10,00
Cocuk ile saghkh bir iletisim kurmak icin egitim alanlar 12,50
Profesyonel kisilerden (hemsire, hekim, psikolog,vs) egitim 12,50

*Satir yiizdesi alinmuistir.
** Cevaplar evet yiizdesi iizerinden hesaplanmustir.

Annelerden %6,3’liniin (n=1) psikolojik destek almaktadir, %66,6’s1 (n=10) almak

istemektedir. Annelerin %12,5°1 (n=2) saglikli iletisim i¢in profesyonel kisilerden yardim

almistir.

Aragtirmaya dahil edilen ¢ocuklarin solunum konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-3-2’de

sunulmaktadir.

Tablo 6-2-3: Solunum ile flgili Ozelliklerin Dagilimi (n=16)

Solunum uygulamalan n (%)
Evet**
Cocuga uygulanan islemler*
Aspirasyon 10 62,5
Trakeostomi bakimi 2 12,5
Solunum fizyoterapisi 7 43,8
Maske ile oksijen 14 87,5
Islemler icin egitim alinan Kisiler
Servis hemsiresi 8 53,3
Egitim hemsiresi 33,3
Asistan/ Uzman Hekim 13,3

*Satir Yiizdesi Alinmistir

** Cevaplar Evet Yiizdesi Uzerinden Hesaplanmistir
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Annelerin %87,5’1 (n=14) cocuklarina maske ile oksijen vermektedir; %62,5’1 (n=10)
cocuklarini aspire etmektedir. Yapilan islemler i¢in annelerin %55,3’ii (n=8) servis

hemsirelerinden egitim almustir.

Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin beslenme konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-2-4’te

sunulmaktadir.

Tablo 6-2-4: Beslenme ile ilgili Ozelliklerin Dagilim (n=16)

Beslenme yollar1 ve yasanan problemler n (%)

Evet**

Beslenme ile ilgili sorunlar*

Beslenememe/kilo diisiikliigii 11 68,80
Asirt kilo 2 12,50
Yutamama/cigneyememe 13 81,30
Dis problemleri 8 50,00
Reflii 4 25,00
Agizdan fazla salya akmasi 10 62,50

Cocugunu beslenme yolu

Agzindan 4 25,00
PEG (mide tiipii) 5 31,25
Nazogastrik sonda (NG) 2 12,50
Hem agiz hem PEG 5 31,25
Cocugun besin icerigi
0Ozel mama 12 75,00
Normal yemek 1 6,30
Mama ve normal yemek 3 18,70

*Satwr Yiizdesi alinmistir.

** Cevaplar evet yiizdesi tizerinden hesaplanmugstir.

Cocuklarin ~ %81,3’linlin  (n=13)  yutmama/¢igneyememe;  %68,8’inin(n=11)
beslenememe/kilo sorunu mevcuttur. Cocuklarin %31,25’i(n=6) hem agiz hem PEG yolu

ile beslenmektedir ve %75°1 (n=12) beslenme i¢in 6zel mama kullanmaktadir.
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Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin bosaltim konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-2-5’te

sunulmaktadir.

Tablo 6-2-5: Bosaltim ile Ilgili Ozelliklerin Dagilimi (n=16)

Bosaltim ile ilgili sorunlar n (%)
Evet**
Tuvaletini yapma konusunda sorun*
Konstipasyon/kabizlik 3 18,80
Diyare 2 12,50
Enfeksiyon 2 12,50
Pisik 6 37,50
Tuvalet sorunlarina yonelik girisim*
Konstipasyon i¢in ilag kullanimi 5 31,30
Ishal i¢in ilag kullanimi 2 12,50
Antibiyotik kullanimi 6 37,50
Krem/yag kullanimi 11 68,80

*Satwr yiizdesi alimmuistir
**Cevaplar evet yiizdesi iizerinden hesaplannigtir

Cocuklarin %37,5’1 (n=6) pisik problemi yasamaktadir ve pisik problemine yoOnelik

%37,5’1 (n=6) krem/yag kullanmaktadir.

Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin Bakim uygulamalar1 — beden 1sisinin kontrolii

konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-2-6’da sunulmaktadir.

Tablo 6-2-6: Bakim uygulamalari-Beden Isisimin Kontrolii ile flgili Ozelliklerin Dagilinn (n=16)

Cocuklarin banyo sikhig1 ve agiz bakim rutinleri n (%)
Evet**
Banyo kullanim sikhig1
Ayda 1 12,40
Haftada 1 43,80
Haftada 2-3 kez 43,80
Cocugun banyo sekli
Yatak banyosu 4 25,00
Kiivet-legen icerisinde yikama 11 68,70
Banyo igerisinde tabure ile yikama 1 6,30
Kiyafet giyme durumu (giyen sayisi) 15 93,80
Agiz bakimi verilme sekli (Agiz bakimi yapan sayisi) 13 81,30
Karbonat ile bakim 1 7,70
Tuzlu su-SF ile bakim 6 46,20
Agiz bakim seti ile bakim 7 53,80
Dis firgast ile bakim 2 15,40

** Cevaplar Evet Yiizdesi Uzerinden hesaplanmistir
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Cocuklarin banyo sikligi %43,7 (n=7) ile haftada lile 3 kez arasidir. Banyo sekli olarak
annelerin %68,8’1 (n=11) cocuklarin1 kiivet-legen icinde yikamaktadirlar. Cocuklarin
%81,3’line (n=13) agiz bakimi1 yapilmaktadir; bu bakim %53,8 (n=7) oran ile ag1z bakim

seti ile yapilmaktadir.

Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin hareket konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-2-7’de

sunulmaktadir.
Tablo 6-2-7: Hareket ile Tlgili Ozelliklerin Dagihm (n=16)
Pozisyon ve yasanan sorunlar n (%)
Evet**
Giin iginde verilen pozisyon sayist
0-4 kere 2 12,5
5-10 kere 8 50
11-19 kere 4 25
20 ve tizeri 2 12,5
Siirekli yatmaya bagh yasanan sorun* 9 56,3
Yatak yarasi 3 18,8
Kontraktiir 6 37,5
Kemik erimesi 3 18,8)
Idrar yapmada zorluk 1 6,3
Zayiflik-sigmanlik 4 25
Sorunlara yonelik alinan egitim 5 31,3
Egitim alinan Kisi
Egitim almadi 1 6,3
Servis hemgiresi 4 62,5
Egitim hemsiresi 1 6,3
Asistan/uzman hekim 1 6,3
Evde kullandig1 yardimer arag 16 100
Evde kullandig1 yardime1 araca yonelik egitim alma durumu 0 0

*Satwr yiizdesi alinmustir.
** Cevaplar evet yiizdesi tizerinden hesaplanmustir.

Annelerin %50’si (n=8) c¢ocuklarina giin i¢inde 5 ile 10 kez arasinda pozisyon
vermektedir. Cocuklarin %37,5’1 (n=6) kontraktiir sorunu yasamaktadir; bu soruna
yonelik annelerin %62,5’ (n=10) egitim almamistir. Cocuklarin tamami evde yardimci bir

ara¢ kullanmasina ragmen higbiri bu aletler hakkinda egitim almamustir.
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Aragtirmaya dahil edilen ¢ocuklarin ¢alisma ve eglence konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo

6-2-8’de sunulmaktadir.

Tablo 6-2-8: Calisma ve Eglence ile Ilgili Ozelliklerin Dagilimi (n=16)

Oyun ve rehabilitasyon bilgileri n (%)
Evet**
Cocugu ile oyun oynayan* 10 62,50
Rehabilitasyon hizmeti alan 9 56,30
Ozel merkeze gidiyor 4 25.00
Devlet biinyesinde bir merkeze gidiyor 5 31,30
Maddi sebeplerden dolay1 gidemiyor 2 12,50
Rehabilitasyonu yararli bulmuyor
Konu hakkinda bilgilendirilmemis 5 31,30
Rehabilitasyon Merkezi n (%)
Rehabilitasyon baglama yasi ve durumu
Gitmiyor 7 43,8
0-2 yas 8 50.00
3-5 yas 1 6,30

*Satwr yiizdesi alinmug
** Cevaplar evet yiizdesi iizerinden hesaplanmigtir.

Annelerin %62,5’1(n=10) ¢ocuklariyla oyun oynamaktadirlar. Cocuklarin %56,3’1i(n=9)
rehabilitasyon hizmeti almaktadir; %50’si(n=8) egitime 0-2 yas araliginda baslamistir.

Annelerin %331,3’1li (n=5) rehabilitasyon konusunda bilgilendirilmemistir.

Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarm uyku konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-2-9°da

sunulmaktadir.
Tablo 6-2-9: Uyku ile Tlgili Ozelliklerin Dagihmi (n=16)
Uyku problemleri ve ¢oziim yollar n (%)
Evet**
Cocugunda uyku problem olanlar 11 68,80
Uyku sorununa yonelik egitim alanlar -
Cocugunuzun uyku problemlerine yonelik uygulanan yontem
Avyakta/kucakta sallama 4 25.00
Sikica sarma 8 50.00
Sarilma-sefkat gosterme 4 25.00
flag kullanma 1 6,3

** Cevaplar evet yiizdesi iizerinden hesaplanmigtir.
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Cocuklarin %68,8’1 (n=11) uyku problemi yasamaktadir; annelerin higbiri (n=0) bu
konuda egitim almamistir ve uyku problemi yonelik annelerin %50’si(n=8) ¢ocugunu
sikica sarmaktadir.

Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin sosyal destek konusu ile ilgili 6zellikleri Tablo 6-2-

10’da sunulmaktadir.

Tablo 6-2-10: Sosyal Destek ile Tlgili Ozelliklerin Dagihim (n=16)

Sosyal destek alma durumu n (%)
Evet**
Cocugu ile benzer hastaliga sahip aileler ile goriisen 8 50.00

Herhangi bir destek grubu/ dernege iiyeligi olan -
Uyeligi olamayanlardan dernek iiyeligi olmasini isteyenler 11 68,80

Sosyal Kurumlardan Alinan Destekler™

Evde bakim hizmetlerinden destek alan 3 18,80
Aile hekimi, hemsiresi, evde bakimdan destek alan 3 18,80
Dernek hizmetlerinden destek alan 2 12,50
Engelli yardim parasi alan 7 48,80
Aile tiyelerinden maddi destek alan 4 25.00
Ayn1 hastaliga sahip ailelerden destek alan 1 6,30

*Satir yiizdesi alinmistir.
**Cevaplar evet yiizdesi iizerinden hesaplanmistir.

Annelerin %50’°si (n=8) benzer hastaliga sahip ¢ocuklar1 olan anneler ile goriismektedir.
Higbir annenin (n=0) dernek iiyeligi bulunmamaktadir; %68,8’1 (n=11) derneklere liye
olmak istemektedir. Annelerin %48,8’1 (n=7) devlet kurumlarindan engelli yardim parasi

almaktadir.

Arastirma sonunda annelere agik uglu sorulan ‘Yasadiginiz bagka zorluk var mi?’
sorusuna anneler “Psikolojik olarak yoruldum, psikolojim bozuldu”, ‘“Biiyiidiik¢e
tasimas1 zorlasiyor, korkarak besliyorum”, “Bu hastaligin her seyi zor, keske
konusabilse”, “Insanlarmn siirekli neyi var diye sormast beni ¢ok iiziiyor”,

“Tanimayanlarin siirekli bakmasi sinirlerimi bozuyor” seklinde cevap vermislerdir.
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Tablo 6-2-11: Annelerin Saghk Personelinden Beklentilerinin Dagilimi (n=16)

Beklenti ve istekler n %

Egitim almak istedigi farkl bir konu

Yok 9 56,30
Bakim 3 18,80
Rehabilitasyon 2 12,50
Diger 2 12,50
Saglik personelinden beklenti
Yok 6 37,50
Tlgi-Giileryiiz 4 25.00
Bakim veya rehabilitasyon egitimi 6 37,50

Annelerin %56,3’liniin (n=9) egitim almak istedigi bagka konu yoktur. Annelerin %37,5’1
(n=6) saglik personeli tarafindan bakim ve rehabilitasyon konusunda egitim verilmesini

istemektedir.

6.3. Serebral Palsili Cocuklarin Bakim Uygulamalarina Yonelik Bulgular

Serebral palsili ¢ocuklarin bakim uygulamalarina yonelik veriler, egitim ncesi ve
sonrasinda, Bakim Uygulamalari Degerlendirme Formu kullanilarak anne ve arastirmaci
tarafindan annenin gézlenmesi yoluyla elde edilmistir.

Annelerin egitim Oncesi ve sonrasinda, Bakim Uygulamalart Degerlendirme puanlari

Tablo 5-3-1’de gosterilmektedir.
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Tablo 6-3-1: Annelerin Egitim Oncesi ve Sonrasi Bakim Uygulamalari Degerlendirme
Puanlarimin Karsilastirilmasi

Anne

Egitim Oncesi Egitim Sonrasi

orttss orttss * p
1.Evde kendine ait giivenli bir bolgesi oldugunu diisiiniiyorum 1,9+0,8 2,2+40,8 -2,236 0,025
2.Diismemesi igin yeterli 6nlem aliyorum 1,8+0,9 2,4+0,5 -2,810 0,005
Nobet gecirirken alacagim onlemlerin farkindayim 1,9+0,8 2,14+0,7 -2,000 0,046
4.Cocugum ile Iletisim kurabiliyorum 2,11 2,2+0,9 -577 0,564
5.Konusma, dokunma, bakim verme gibi iletisim yollarin1 kullaniyorum 1,8+1,1 2+1 -2,000 0,046
6.Psikolojik destege ihtiyacim oldugunu digtinmiiyorum 1,6+1,2 1,6+1,2 ,000 1
7.Aspirasyon-solunum fizyoterapisi gibi islemleri dogru teknik ile uygulayabiliyorum. 1,541 1,7+0,8 -1,134 0,257
8.Evde kullandigim yardimet solunum aleti ile ilgili bir sorun yagamiyorum 1,3+0,8 1,7+0,9 -2,646 0,008
9.Cocuguma uygun beslenme yontemini uygulayabiliyorum 2+1,1 241 ,000 1
10Ag1zdan dogru bigimde besleyebiliyorum 1,3+1,2 1,6+1,2 -1,890 0,059
11.(Varsa) Yardimei yontemi dogru uygulayabiliyorum 1,9+0,9 2,240,7 -1,633 0,102
12.Tuvalet konusunda sorun yasadigimi diiginmiiyorum 1,8+0,7 2,1+0,6 -2,236 0,025
13.Pisik, yara ve alerji gibi problemler yasamiyorum 2,140,8 2,2+0,7 -, 743 0,458
14.Banyo konusunda sikint1 yagamiyorum 2+0,9 2,4+0,6 -2,121 0,034
15.(Varsa)Dis firgalama konusunda sorun yagamiyorum 2,1+0,9 2,4+0,7 -1,633 0,102
16.Cocugumun viicut 1sisinda bir problem oldugunu diigiinmiiyorum 2,1+0,9 2,4+0,7 -1,730 0,084
17.Giydirme konusunda problem yasamiyorum 2,1£0,9 2,2+0,8 -, 707 0,480
18.Cocuguma sik sik pozisyon veririm 1,9+0,9 2,3+0,9 -2,449 0,014
19.Uygun durus saglamast i¢in yardimei alet kullanirim 2+1,1 2,1+1 -1,414 0,157
20.Diizenli devam ettigimiz bir rehabilitasyon merkezimiz var 1,1%1,1 1,4+1,3 -1,890 0,059
21.Cocugum ile ona uygun oyunlart oynarim 0,8+1 1,2¢1,3 -2,121 0,034
22.Cocugum ile birlikte uyurum 1,441 1,5+1 -,707 0,480
23.Uyku konusunda problem yasamiyoruz 1,8+0,9 1,9+1 -1,000 0,317
24.Uyku problemi olursa bunu yonetebilirim 1,9+0,8 2.2+0,7 -2,000 0,046
25.Bana bir sey olursa ¢ocuguma bakacak kimse olmadigmi disiiniiyorum 1,6+0,7 1,8+0,7 -1,732 0,083
26.Kendime yeterli zaman ayirabildigimi diisiiniiyorum 1,9+0,9 2,440,5 -2,828 0,005
27Kocam/¢ocuklarima yeterli zaman ayirabiliyorum 1,8+0,7 2,1+0,6 -2,236 0,025
28.Cevreme durumu anlatmak benim i¢in oldukga zor 2+1,1 241 ,000 1
29.Ailemden destek alirim 2,1+0,9 2,440,7 -1,414 0,102
30.Ayni1 hastaliga sahip aileler ile goriisiirim 1,9+0,8 2,2+0,8 -2,236 0,025
31.Kamu yardimi altyorum 0,8+1 1,2+1,3 -2,828 0,034
32.Dernek iiyeligim var-olmak isterim 1,840,9 2,4+0.5 -2,225 0,005
Toplam 45,4+13,4 52,2+124  -3,302 0,001

*Wilcoxon isaretli Siralar Testi
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Tablo 6-3-2: Aragtirmacinin Egitim Oncesi ve Sonrasi Bakim Uygulamalar Degerlendirme
Puanlarimin Karsilastirilmasi

Arastimaci

Egitim Oncesi

Egitim Sonras1

orttss ortEss z* p
1.Evde kendine ait giivenli bir bélgesi oldugunu diistiniiyorum 1,1£0,9 1,8+1 -2,236 0,008
2.Diismemesi i¢in yeterli onlem alryorum 1,1£1,1 1,6+1 -2,810 0,034
Nobet gecirirken alacagim onlemlerin farkindayim 1,1=0.,9 1,5+0.8 -2,000 0,020
4.Cocugum ile Iletisim kurabiliyorum 1,6+1,1 1,7+1,1 -,577 0,157
5.Konusma, dokunma, bakim verme gibi iletisim yollarin1 kullaniyorum 1,4+1,1 1,5+1,2 -2,000 0,414
6.Psikolojik destege ihtiyacim oldugunu diisiinmiiyorum 1,6£1,4 2+1,2 ,000 0,014
7.Aspirasyon-solunum  fizyoterapisi  gibi  islemleri dogru teknik ile 0,9+0,8 1,4+1 -1,134 0,005
uygulayabiliyorum.
8.Evde kullandigim yardime1 solunum aleti ile ilgili bir sorun yagamiyorum 0,8+0,7 1,51 -2,646 0,003
9.Cocuguma uygun beslenme yontemini uygulayabiliyorum 1,6£1,3 1,8+1,1 ,000 0,046
10Ag1zdan dogru bigimde besleyebiliyorum 1,1£1,1 1,341,2 -1,890 0,083
11.(Varsa) Yardimci yontemi dogru uygulayabiliyorum 1,6+1 1,840,9 -1,633 0,046
12.Tuvalet konusunda sorun yasadigimi diistinmiiyorum 1,441 1,840,8 -2,236 0,053
13.Pisik, yara ve alerji gibi problemler yasamiyorum 1,6+0,9 1,6+1 -, 743 1
14.Banyo konusunda sikintt yagamiyorum 1,8+1,1 2,1+0,9 -2,121 0,063
15.(Varsa)Dis firgalama konusunda sorun yagamiyorum 1,9+1 2+1 -1,633 0,157
16.Cocugumun viicut 1s1sinda bir problem oldugunu diisiinmiityorum 1,8+0,9 2,1+0,8 -1,730 0,046
17.Giydirme konusunda problem yasamiyorum 1,7+1,3 2+1 -, 707 0,025
18.Cocuguma sik sik pozisyon veririm 1,4+0,8 1,9+£1,3 -2,449 0,046
19.Uygun durus saglamasi igin yardimer alet kullanirim 1,9+1 1,9+1 -1,414 1
20.Diizenli devam ettigimiz bir rehabilitasyon merkezimiz var 1£1,2 1,3+1,1 -1,890 0,102
21.Cocugum ile ona uygun oyunlar1 oynarim 0,8+1 1+1 -2,121 0,083
22.Cocugum ile birlikte uyurum 0,9+1 1,3+1,1 -,707 0,014
23.Uyku konusunda problem yagamiyoruz 1,1+0,8 1,4+0,9 -1,000 0,025
24.Uyku problemi olursa bunu yonetebilirim 1,3+0,7 1,8+0,8 -2,000 0,008
25.Bana bir sey olursa ¢ocuguma bakacak kimse olmadigini diisiiniiyorum 1,2+0.8 1,5+0,6 -1,732 0,025
26.Kendime yeterli zaman ayirabildigimi diisiiniiyorum 1,6+1,1 2,2+0,7 -2,828 0,024
27Kocam/cocuklarima yeterli zaman ayirabiliyorum 1+1,2 1,3£1,1 -3,302 0,102
28.Cevreme durumu anlatmak benim igin oldukg¢a zor 0,8+1 11 -2,121 0,083
29.Ailemden destek alirim 1,4+1 1,8+0,8 -1,633 0,053
30.Ayn1 hastaliga sahip aileler ile goriistirim 1,1+£0,8 1,4+0,9 -, 707 0,025
31.Kamu yardimu aliyorum 1,1+1,1 1,61 -1,732 0,034
32.Dernek iiyeligim var-olmak isterim 1,1+0,9 1,5+0,8 -1,000 0,020
Toplam 34,9+15,7 43,4+15,9 -3,538 <0,001

*Wilcoxon isaretli Siralar Testi
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Annelerin giivenli gevre ile ilgili egitim Oncesi ve egitim sonrasi puanlar1 arasinda
anlamli farklilik vardir (p<0.05). Egitim sonras1 annelerin puanlar1 yiikselmistir. fletisim
ile ilgili egitim Once ve egitim sonrasi puanlari arasinda anlamli fark vardir (p<0.05)
(Tablo 6-3-1). Egitim sonrasi annelerin puanlari yiikselmistir. Solunum, bosaltim,
hareket, bakim uygulamalari, uyku ve galisma eglence ile ilgili egitim Oncesi ve egitim
sonrasi puanlart arasinda anlamli fark vardir (p<0.05) (Tablo 6-3-1). Egitim sonrasi
annelerin puanlan yiikselmistir. Annenin kendisine, diger aile iiyelerine zaman ayirmasi
ile ilgili ilgili egitim Oncesi ve egitim sonrasi puanlar1 arasinda anlamli farklilik vardir
(p<0.05) (Tablo 6-3-1). Egitim sonrast annelerin puanlar1 yiikselmistir. Annelerin sosyal
destek ile ilgili egitim Oncesi ve egitim sonrasi puanlari arasinda anlamli farklilik vardir
(p<0.05) (Tablo 6-3-1). Egitim sonrasi annelerin puanlari yiikselmistir.

Arastirmacinin giivenli ¢evre ile ilgili annelere egitim Oncesi ve egitim sonrasi
verdigi puanlar arasinda anlamli farklilik vardir(p<0.05) (Tablo 6-3-2). Egitim sonrasi
verdigi puanlar yiikselmistir. Solunum, beslenme, bakim uygulamalari, hareket, uyku ve
Olim ile ilgili annelere egitim Oncesi ve egitim sonrasi arastirmacinin verdigi puanlar
arasinda anlamli farklilik vardir(p<0.05) (Tablo 6-3-2). Egitim sonrasi verdigi puanlar
yiikselmistir. Arastirmacinin psikolojik ve sosyal destek ile ilgili annelere egitim oncesi
ve egitim sonrasi verdigi puanlar arasinda anlamli farklilik vardir(p<0.05) (Tablo 6-3-2).

Egitim sonrasi verdigi puanlar yiikselmistir.3 tablo 16 olsun
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Tablo 6-3-3: Egitim Oncesi Bakim Uygulamalar1 Degerlendirme Puanlarinin Anneler ve

Arastirmaciya Gore Karsilastirilmasi

Egitim 6ncesi

Anne Arastirmaci
orttss orttss * p

1.Evde kendine ait giivenli bir bolgesi oldugunu diisiiniiyorum 1,9+0,8 1,1£0,9 -2,371 0,018
2.Diismemesi igin yeterli 6nlem aliyorum 1,8+0,9 1,1+1,1 -1,878 0,060
Nobet gecirirken alacagim onlemlerin farkindayim 1,9+0,8 1,1£0,9 -2,342 0,019
4.Cocugum ile fletisim kurabiliyorum 2,11 1,6+1,1 -1,501 0,133
5.Konusma, dokunma, bakim verme gibi iletisim yollarini kullaniyorum 1,8+1,1 1,4+1,1 -0,983 0,325
6.Psikolojik destege ihtiyacim oldugunu diisiinmiiyorum 1,6+1,2 1,6x1,4 -0,138 0,890
7.Aspirasyon-solunum fizyoterapisi gibi islemleri dogru teknik ile 1541 0.940 8 1581 0114
uygulayabiliyorum. ’ - ' '

8.Evde kullandigim yardime1 solunum aleti ile ilgili bir sorun yagamiyorum 1,3+0,8 0,8+0,7 -1,822 0,068
9.Cocuguma uygun beslenme yontemini uygulayabiliyorum 2+1,1 1,6+1,3 -1,088 0,277
10Ag1zdan dogru bigimde besleyebiliyorum 1,3£1,2 1,1£1,1 -0,629 0,529
11.(Varsa) Yardimci yontemi dogru uygulayabiliyorum 1,9+0,9 1,6+1 -0,966 0,334
12.Tuvalet konusunda sorun yasadigimi diisiinmiiyorum 1,8+0,7 1,4+1 -1,251 0,211
13.Pisik, yara ve alerji gibi problemler yasamiyorum 2,1£0,8 1,6+0,9 -1,543 0,123
14.Banyo konusunda sikinti yasamiyorum 2+0,9 1,8+1,1 -0,552 0,581
15.(Varsa)Dis fircalama konusunda sorun yagamiyorum 2,1+0,9 1,941 -0,682 0,495
16.Cocugumun viicut 1s1sinda bir problem oldugunu diistinmityorum 2,1+0,9 1,8+0,9 -0,825 0,410
17.Giydirme konusunda problem yasamiyorum 2,1£0,9 1,713 -0,913 0,361
18.Cocuguma sik sik pozisyon veririm 1,94+0,9 1,4+0,8 -1,701 0,089
19.Uygun durus saglamasi i¢in yardimer alet kullanirim 241,1 1,9+1 -0,474 0,635
20.Diizenli devam ettigimiz bir rehabilitasyon merkezimiz var 1,1£1,1 1+1,2 -0,323 0,747
21.Cocugum ile ona uygun oyunlart oynarim 0,8+1 0,8+1 -0,103 0,918
22.Cocugum ile birlikte uyurum 1,41 0,9+1 -1,223 0,221
23.Uyku konusunda problem yasamiyoruz 1,8+0,9 1,1+0,8 -1,96 0,050
24.Uyku problemi olursa bunu yonetebilirim 1,9+0,8 1,3+0,7 -2,362 0,018
25.Bana bir sey olursa ¢gocuguma bakacak kimse olmadigini diisiiniiyorum 1,6+0,7 1,2+0,8 -1,33 0,183
26.Kendime yeterli zaman ayirabildigimi diisiiniiyorum 1,9£0,9 1,6+1,1 -0,633 0,526
27Kocam/¢ocuklarima yeterli zaman ayirabiliyorum 1,8+0,7 1,3+1,1 -1,633 0,102
28.Cevreme durumu anlatmak benim i¢in oldukga zor 2+1,1 1,9+1 -1,857 0,635
29.Ailemden destek alirim 2,1+0,9 1£1,2 -1,633 0,747
30.Ayn1 hastaliga sahip aileler ile goriistiriim 1,9+0,8 1,2+0,8 -2,236 0,183
31.Kamu yardimu aliyorum 0,8+1 0,9+1 -2,972 0,221
32.Dernek tiyeligim var-olmak isterim 1,8+0,9 1,1£0,8 -1,933 0,050
Toplam 45,4+13,4 34,9+15,7 -1,586 0,113

*Wilcoxon isaretli Siralar Testi
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Tablo 6-3-4: Egitim Sonras1 Bakim Uygulamalari Degerlendirme Puanlarinin Anneler ve

Arastirmaciya Gore Karsilastirilmasi

Egitim Sonrasi

Anne Arastirmaci
ort+ss orttss z* p

1.Evde kendine ait giivenli bir bolgesi oldugunu diisiiniiyorum 2,240,8 1,8+1 -1,312 0,190
2.Diismemesi i¢in yeterli onlem altyorum 2,4+0,5 1,6+1 -2,421 0,015
Nobet gecirirken alacagim onlemlerin farkindayim 2,1+0,7 1,5+0,8 -2,166 0,030
4.Cocugum ile Iletisim kurabiliyorum 2,2+0,9 1,7+1,1 -1,324 0,186
5.Konusma, dokunma, bakim verme gibi iletisim yollarini kullaniyorum 2+1 1,5¢1,2 -1,181 0,238
6.Psikolojik destege ihtiyacim oldugunu diisiinmiiyorum 1,6+1,2 2+1,2 -1,141 0,254
7.Aspiras¥0_r1-solunum fizyoterapisi gibi islemleri dogru teknik 1740, 1441 -0,74 0,459
uygulayabiliyorum.

8.Evde kullandigim yardime1 solunum aleti ile ilgili bir sorun yagamiyorum 1,7+0,9 1,5+1 -0,589 0,556
9.Cocuguma uygun beslenme yontemini uygulayabiliyorum 2+1 1,8+1,1 -0,488 0,625
10Ag1zdan dogru bigimde besleyebiliyorum 1,6£1,2 1,3£1,2 -0,898 0,369
11.(Varsa) Yardimci yontemi dogru uygulayabiliyorum 2,2+0,7 1,8+0,9 -1,216 0,224
12.Tuvalet konusunda sorun yasadigimi diissinmiiyorum 2,1+0,6 1,8+0,8 -1,219 0,223
13.Pisik, yara ve alerji gibi problemler yasamiyorum 2,2+0,7 1,61 -1,962 0,050
14.Banyo konusunda sikintt yagamiyorum 2,4+0,6 2,1+0,9 -0,703 0,482
15.(Varsa)Dis firgalama konusunda sorun yasamiyorum 2,4+0,7 2+1 -1,186 0,236
16.Cocugumun viicut 1sisinda bir problem oldugunu diigiinmiiyorum 2,4+0,7 2,1£0,8 -1,424 0,154
17.Giydirme konusunda problem yasamiyorum 2,2+0,8 2+1 -0,442 0,658
18.Cocuguma sik sik pozisyon veririm 2,3£0,9 1,9£1,3 -0,9 0,368
19.Uygun durus saglamasi i¢in yardimet alet kullanirim 2,1+1 1,9+1 -0,796 0,426
20.Diizenli devam ettigimiz bir rehabilitasyon merkezimiz var 1,4+1,3 1,3£1,1 -0,477 0,634
21.Cocugum ile ona uygun oyunlart oynarim 1,2+1,3 1+1 -0,358 0,720
22.Cocugum ile birlikte uyurum 1,51 1,3£1,1 -0,495 0,621
23.Uyku konusunda problem yagamiyoruz 1,9+1 1,4+0,9 -1,334 0,182
24.Uyku problemi olursa bunu yonetebilirim 2,2+0,7 1,8+0,8 -1,617 0,106
25.Bana bir sey olursa ¢gocuguma bakacak kimse olmadigini diisiiniiyorum 1,8+0,7 1,5+0,6 -1,087 0,277
26.Kendime yeterli zaman ayirabildigimi diistiniiyorum 2.4+0,5 2,24+0,7 -0,783 0,434
27Kocam/cocuklarima yeterli zaman ayirabiliyorum 1£1,2 1,3£1,1 -0,103 0,102
28.Cevreme durumu anlatmak benim i¢in oldukg¢a zor 2+1,1 1,941 -1,088 0,635
29.Ailemden destek alirim 1,4+1 1,8+0,8 -0,323 0,053
30.Ayn1 hastaliga sahip aileler ile goriistiriim 2,240,8 1,4+0,9 -0,915 0,015
31.Kamu yardimu aliyorum 1,2+1,3 1,6+1 -0,103 0.224
32.Dernek tiyeligim var-olmak isterim 2,440,5 1,5+0,8 -1,878 0,030
Toplam 52,2+12,4 43,4+15,9 -1,833 0,067

*Wilcoxon Isaretli Siralar Testi
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Anne ve arastirmacinin egitim Oncesi verdikleri cevaplar karsilagtirildiginda;
egitim oOncesi giivenli ¢evre (p<0,018) ve uyku (p<0,018) ile ilgili puanlarda anlamli
fark vardir (Tablo 6-3-3).

Anne arastirmacinin egitim sonrasi cevaplar1 karsilagtirildiginda giivenli ¢evre
(p<0,015), psikolojik destek (p<0,015) ve sosyal destek (p<0,030) puanlari arasinda
anlamli fark vardir (Tablo 6-3-4).

6.4. Annelerin Bakim Yiikii ile Ilgili Bulgular

Tablo 6-4-1: Annelerin Bakim Yiikii Puanlarimin Egitim Oncesi ve Sonrasina gore

Karsilastirilmasi
Egitim oncesi Egitim sonrasi
orttss ortxss z* p

Zaman - Bagimhlik 18,3415 15,9464 11,933 0,053
Yiiki

Gelisimsel Yiik 11,345.4 10,6+6,1 -811 0,417
Fiziksel Yiik 9,744.,9 10,2452 -1,163 0,245
Sosyal Yiik 8,1+5,8 8463 172 0,863
Duygusal Yiik 4,846,1 4,846 -3,520 1,000
Toplam Puan 52,1+18,7 55,8+15,6 -1,933 0,034

*Wilcoxon isaretli siralar dizisi

Bakim verenlerin yiikii envanterinden egitim Oncesi ve egitim sonrasi alinan toplam
puana bakildiginda egitim sonrast bakim verenlerin yiikii puanit anlamli olarak daha
yiiksek bulunmustur (z =-1,933; p=0,034). Alt boliimlerin her birinde alinan puanlara

ayr1 ayri bakildiginda ise egitim 6ncesi ve sonrasi anlamli degislik bulunamamustir.
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7. TARTISMA

Bu boliimde serebral palsili ¢gocuga sahip annelere yasam modeli dogrultusunda

verilen egitimin ¢ocuklarin 6z bakim ve annelerin bakim yiikiine olan etkisine yonelik
elde edilen bulgular tartisilmstir.
Arastirmaya katilan annelerin yas ortalamasi 33,2+4,21; cocuklarin yas ortalamasi
8+4,75tir. Annelerin %81,3 linlin saglik giivencesi vardir ve yaklasik ticte biri ortaokul
mezunudur. Annelerin ¢ogunlugunun evde bakima muhtag baska ¢ocugu yoktur (Tablo 4-
5-2).

7.3.Anne ve Cocuklara Ait Sosyodemografik ve Tammlayict Ozelliklerin

Tartisilmasi

Aragtirmaya katilan annelerin yarisindan fazlasi haftada 1-2 kez hastaneye
basvurduklarini ve yaris1 21-40 giin arasi hastanede kaldiklarini belirtmistir. Durduran ve
Bodur (2009) calismalarinda, engelli ¢ocuklarin beste birine yakininin engelliligi
haricindeki nedenlerden dolay: hastanede yattigini, engellilik dig1 saglik sorunlarinin bu
durumda etkisinin oldugunu ifade emistir. Annelerin yarisindan fazlasi hastalik hakkinda
hekimlerden bilgi almistir. Hemsirelerden bilgi alanlarin orani oldukg¢a azdir. Annelerin
dortte biri saglik personelinden egitim destegi alirken yine ayni oranda anne saglik
personelinden hi¢ destek almadigini ifade etmistir. Caligma sonucuna gore hemsirelerin
hekimlerden daha az oranda egitim verdigi soylenebilir. Hemgirelerin hasta ile en ¢ok bir
arada olan meslek grubu olmasmma ragmen (Birol 2011) egitimi daha az oranda
vermesinin nedeni olarak; ailelerin hastalik hakkindaki bilgileri tanidan rehabilitasyon
islemlerine kadar &ncelikle hekim ydnlendirmesi ile almasi diisiiniilebilir. Ozsoy ve ark.
(2006) calismalarinda, ailelere ¢ocuga tan1 konmasi esnasinda bilgilendirme isleminin
%79,5’in1 doktor, %14,0’1n1 psikolog, sadece %3,7’sini hemsire ve %2,8’ini de niteligini
belirtmedikleri kisiler tarafindan yapildigini belirtmislerdir. Kosgeroglu ve Mert (2011)
caligmalarinda, engelli yakinlarinin %93,6’sinin hekimden bilgi/egitim aldigini1 yalnizca
%3,2 oraninda hemsirelerden bilgi/egitim alan oldugunu, bilgi/egitimlerin ise
%83,9’unun sadece ilag etkilerini kapsadigini belirtmislerdir. Buran (2009) ¢alismasinda,
serebral palsili ¢ocuk sahibi ailelerin en biliylik gereksinimlerinin ilk olarak hastalik
hakkinda bilgilendirme ve sonrasinda bakim oldugunu belirtmistir. Bilsin (2012)
caligmasinda, annelerin gereksinim duydugu en Onemli iki konudan birinin bilgi
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gereksinimi oldugunu vurgulamistir. Mert (2010) c¢alismasinda, engelli yakinlarinin
yarisinin egitim/bilgi almadigini, engellilerin bakimi konusunda bakim verenlerin, egitim,
rehabilitasyon, saglik gibi konularinda yonlendirilmesinin faydali oldugunu belirtmistir.
Misyagct (2017) ¢alismasinda, serebral palsili ¢ocuk sahibi ebeveynlerin, yarisindan
fazlasinin herhangi bir egitim almadiklarini belirtmis, egitim aldigini ifade edenlerin ise
aldiklart bu egitimi yar1 yariya yetersiz buldugunu ifade etmistir. Ayni ¢aligma egitim
alan ebeveynlerin, problem c¢ozme, iletisim vb. konularda daha basarili oldugunu
gostermistir.

Bu galismada annelerin %41,7’si ¢cocuguna sadece kendisi bakmaktadir. Tiirk aile
yapisinda kadinin anne olarak birincil gérevinin ¢ocuk bakimi olmasinin bu konuda etkili
oldugu disiiniilmektedir. Aricioglu ve Giiltekin (2011) ¢alismalarinda, annelerin biiytlik
cogunlugunun cocuklariyla en fazla kendilerinin ilgilendigini; 11 anneden sadece 2
tanesinin (%18,18) inin esinden ve ailesinden destek aldigini ifade etmislerdir. Annelerin
tamamina yakini ¢ocugunun durumunu = ¢evrelerindeki  kisilere  anlatmakta
zorlanmaktadir. Toplumun engelli bireylere olan 6n yargili yaklagiminin engelli ¢cocuk
sahibi olan ebeveynlerin bu durumu saklamasi ve bundan utan¢ duymasi gibi sonuglar
dogurdugu diisiiniilmektedir. Calismamizdaki annelerin %31,9’u ¢ocugunun
durumunu anlatmakta zorlanmaktadir, hatta engelli cocugun saklanmasi gibi davraniglar
gosterdikleri gozlemlenmistir. Aricioglu ve Giltekin (2011) calismalarinda, zihinsel
engelli cocuk sahibi annelere bu durumu c¢evrelerine nasil agikladiklarini sorduklarinda;
annelerin aile digindaki kisilere ¢ocuklarmin tanisina yonelik ayrintili bilgi vermekten
kacindiklari, ¢ocuklarinin zihinsel geriliklerinin fark edilmesinden dolayr duyduklari
rahatsizlig1 belirtmislerdir.

Annelerin %87,5’1 ise ekonomik ag¢idan hastalik ve masraflarinin kendilerini
zorladigini ifade etmistir. Engelli ¢ocuk sahibi ailelerde ekonomik yiikiin sadece babanin
iizerinde olmasinin, annenin ¢alismamasinin, siirekli olarak ilag, hastane masraflar1 ve engelli
cocugun ihtiyaclarinin karsilanmaya c¢alisilmasinin ekonomik agidan bu ailelerin ¢ok
zorlanmasina ve bakim yiiklerinde artisa neden oldugu diisiiniilmektedir. Ziyaret edilen
evlerdeki yasam standartlarinin disiikligiiniin ve ailelerin ekonomik olarak zorluk icerisinde
yasadiklarinin ¢alisma esnasinda da gozlenmesi bu bulguyu desteklemektedir. Kardas,
Ozdemir ve dig. (2009) ve Asiret (2011) calismalarinda, maddi imkanlar1 diisiik olan bakim
verenlerin bakim yiiklerinin fazla oldugunu belirmiglerdir. Farkli olarak Demiral (2016)

caligmasinda, diisiik ekonomik durumun bakim yiikiinii etkilemedigi sonucuna ulagmistir
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(Demiral 2016). Annelerin %50’sinin diger ¢ocuklart ile olan iliskileri, 56,3’{inlin
komsular ile olan iliskileri ve %43,8’inin esi ile olan iliskileri zayiflamistir. Engelli cocuk
sahibi olmanin ailenin tiim iiyelerini etkiledigi diisiiniildiigiinde, aile i¢indeki iliskilerin
de bu durumdan etkilenmesinin dogal oldugu séylenebilir. Literatiirde annenin engelli
cocugunu merkeze alarak esi, diger ¢ocuklar1 ve sosyal cevresi ile olan baglarinin
zayifladig1 belirtilmektedir (Aricioglu ve Giiltekin 2011; Asiret 2011). Bu degisimden
ailenin en az sekilde etkilenmesi i¢in aile i¢in ise engelli gocuga yonelik sadece annenin
degil kardeslerin ve babanin da bakimda aktif rol almas1 ve ailenin tiim {iyelerinin komsu,
akraba gibi diger sosyal ¢evreleri tarafindan desteklenmesi gerektigi diistiniilmektedir.
Calismamizda annelerin, aile T{yelerinden %86,7 oraninda fiziksel, %43,7
oraninda psikolojik destek aldiklar1 belirlenmistir. Yine anneye %43,7 oraninda esi
tarafindan destek verildigi belirlenmistir. Arastirma kapsamindaki annelerin tamamina
yakini aragtirma esnasinda sozel olarak engelli cocuk sahibi olduktan sonra hayatlarinin
eskisi gibi olmadigin1 belirtmistir. Kahriman ve Bayat (2008) ¢alismalarinda,
ebeveynlerin engelli ¢ocuk sahibi olduklarinda %40 oraninda evlilik baglarinin
etkilendigini, %26,7’sinin komsular1 ile olan iliskilerinin olumsuz yonde etkilendigini
belirtmistir. Laf¢1 ve ark (2014) calismalarinda, ailelerin biiyiik bir kisminin sosyal
cevresindeki insanlardan destek almadigini, aile i¢inde ise eslerin birbiriyle sorun
yasadigimi ve diger cocuklarin da engelli olan c¢ocuklar ile sorun yasadigin
belirlemiglerdir. Isikhan (2015) calismasinda, engelli ¢ocuk sahibi annelerin %5’inin
icinde bulunduklar1 duygusal ve psikolojik sorunlar1 kimseye anlatamadigini, cocuklarini
biiyiitiirken destek almadan yalnmiz bir sekilde bu durumla basa ¢ikmaya galistiklarini
belirtmistir. Misyagc1t (2017) calismasinda, annelerin yarisinin engelli ¢ocuklarinin
bakimint siirekli olarak paylastigi birisi oldugunu belirtirken, bu yardimcinin %34
oraninda esleri oldugunu belirtmistir. Ozsenol ve ark. (2003) ¢alismalarinda, annelerin
¢ocugun tedavisi ve bakimi ile yogun sekilde ilgilendigi ailelerde, babalarin da bu konuda
bilgilendirilmesinin ve sorumlulugu esit olarak paylagsmasinin énemini ve bu durumu

saglayacak danigma gruplarinin kurulmasini tavsiye etmistir.
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7.4. Annelerin Egitim Gereksinimlerine Yonelik Bulgularin Tartisiimasi

Serebral palsili ¢cocuklarin yariya yakininin kendine ait bir odast vardir ve ayni
oranda ev iginde ve odada ¢ocuga uygun degisiklikler yapilmistir. Cocuklarin yaridan
fazlasinin yataklarinda diismemeleri i¢in korkuluk ve yastik destekleri vardir.
Calismamizda ekonomik durumu uygun olan ailelerin serebral palsili ¢ocuklarina uygun
oda olusturdugu, olmayanlarin ise ev i¢inde gerekli, diizenlemeleri yaptig1 sOylenebilir.
Celik (2014) galismasinda, ¢ocugun tek basina birakilmasinin, ev ve yasadigi diger
alanlarda uygun ve gereken tedbirlerin alinmamasimin yaralanma ve kazalara daha sik
maruz kalmasina sebebiyet verdigini belirtmistir.

16 anneden sadece bir tanesi psikolojik destek almaktadir, %66,6’s1 ise psikolojik
destek almak istemektedir. Annelerden ikisi (%12,5) saglikli iletisim igin profesyonel
kisilerden yardim aldigin1 belirtmistir. Engelli cocuk sahibi annelerin psikolojik olarak
dengede olmalar1 ¢ok 6nemlidir. Calismamizda da annelerin az bir kisminin destek aldigi
ama almayan grubun bu destege ihtiya¢ duydugu goriilmektedir. Siirekli bakim verme ve
engelli cocuk sahibi olmanin yarattig1 toplum baskis1 zaman icinde annelerde depresyon
belirtilerinin goriilmesine neden olabileceginden (Ozdemir ve ark., 2009; Dilek ve ark.,
2013) tiim annelerin devletin sagladigi psikolojik danisma merkezlerine yonlendirilmesi
uygun olacaktir. Yiiksel ve Eren (2007) otizimli ¢ocuk sahibi 12 anneyle
gergeklestirdikleri c¢alismalarinda, aliman psikolojik destek sonucunda annelerden
%66,6’s1inin bu destegi olumlu buldugunu ifade etmistir. Aricioglu ve Giiltekin (2017)
caligmalarinda, zihinsel engelli c¢ocuk sahibi annelerin psikolojik destege ihtiyag
duyduklarmi  belirtmektedir. Uguz ve ark. (2004) calismalarinda, gereksinim
dogrultusunda, engelli ¢ocuk sahibi annelerin yakindan izlenmelerini, emosyonel
paylasimlarinin saglanmasimi ve gerekli goriildiigii takdirde psikolojik olarak yardim
almalarinin saglanmasini onermistir.

Cocuklarin solunum ile ilgili 6zellikleri agisindan, annelerin %87,5’i ¢ocuklarina
maske ile oksijen vermektedir; yaridan fazlasi ise ¢ocuklarini aspire etmektedir. Yapilan
islemler igin annelerin yarisi servis hemsirelerinden egitim almistir. Mert (2011)
caligmasinda, serebral palsi gibi solunum kaslarinin etkilenebilecegi olgularda hastalara
trakeostomi agilabilecegini buna bagli olarak hemsirelerin ebeveynlere trakeostomi

bakimi ve aspirasyon ilkeleri konusunda egitim vermesinin gerekli olacagini belirtmistir.
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Cocuklarin ~ biliylik  ¢ogunlugunun  yutmama/gigneyememe;  %68,8’inin
beslenememe/kilo diisiikliigii mevcuttur. Cocuklarin sadece ikisi hem agiz hem PEG yolu
ile beslenmektedir ve %75’i beslenme igin 6zel mama kullanmaktadir. Oral yoldan
beslenemeyen ¢ocuklarda hem aspirasyon tehlikesini 6nlemek hem de yeterli kalori
alimmi saglamak i¢in yardimci yontemlerin kullanilmasi tercih edilen bir yontemdir.
Ceylan (2012) galismasinda, (%10,6) ¢ocugun gastrostomili oldugunu ayrica 11 (%16,6)
cocugun formiil mama destegi aldigini, serebral palsili ¢ocuklarda en yaygin goriilen
beslenme problemlerinin, yutma giigliigli, salya akmasi, tikanma gibi problemler
oldugunu belirtmistir. Tarsuslu ve Tug (2014) ¢alismalarinda, kalori alimi ile harcanan
zaman arasinda iliski oldugunu belirtmis ve annelerin ¢ocuklarin1 30 dakika ile 2 saat
arasinda degisen siirelerde beslemeye calistiklarin1 ve uzun siiren beslenme rutininden
sikilip beslenmenin kesilmesi ile bu cocuklarda yetersiz kalori alimi olabilecegini
belirtmislerdir. Bu yiizden ailelere yardimci beslenme yontemleri (6rn. PEG)
onerilmesinin her agidan uygun olabilecegini ifade etmislerdir.

Bosaltim ile iliskili Ozellikler agisindan, c¢ocuklarin %68,8’i pisik problemi
yasamaktadir ve pisik problemine yonelik krem/yag kullanmaktadir. Bu ¢aligma
kapsamindaki serebral palsili ¢ocuklarda konstipasyon goriilme sikligr %18,8 olarak
bulunmustur. Serebral palsi gibi kronik hastaligi olan bireylerde sik goriilen
problemlerden olan konstipasyon ve dermatit problemlerinin arasgtirmanin yapildigi
esnada ¢ocuklarda mevcut olmadigindan diisiik oranda bulundugu diisiiniilmektedir.
Oztas ve ark. (2001) calismasinda, ¢ocuklarda en sik goriilen problemin cocuk bezi
kullanimina bagl pisik problemi oldugunu belirmislerdir. Ceylan (2012) ¢alismasinda,
serebral palsili ¢ocuklarda en sik goriilen problemler arasinda konstipasyon sorunu
oldugunu bildirmistir. Mert (2011) caligmasinda lifli ve sulu gida aliminda azlik, yetersiz
fiziksel aktivite, ilaglar gibi etkenler sonucu zihinsel engelli bireylerde konstipasyona sik
rastlandigini belirtmistir.

Cocuklarin %43,8’1 haftada lile 3 kez arasinda banyo yapmaktadir. Banyo sekli
olarak annelerin %68,8’1 ¢ocuklarin1 kiivet-legen ic¢inde yikamaktadirlar. Cocuklarin
%81,3’line agiz bakim1 yapilmaktadir; annelerin yaridan fazlasi bu bakimi agiz bakim
seti ile yapmaktadir. Banyo sikliginin ortalamanin iizerinde olmasi annelerin bu konuda
daha bilingli olmalarina baglanmistir. Banyo aparati kullanan ailenin olmamasi bu aparati
bilmemelerine, sosyoekonomik durumlarinin diisiikliigi sebebi ile pahali olan

malzemenin alinamamasina yorumlanabilir. Literatiir bilgisinden farkli olarak agiz
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hijyenini yiiksek olmasi ise, kullanilan agiz bakim setlerinin devlet tarafindan iicretsiz
saglanmasi ile iliskili oldugu diisiiniilmektedir. Yavuz (2006)’un ¢aligmasinda, serebral
palsili cocuklarin tuvalet ve banyo ara¢ gereclerine daha fazla gereksinimlerinin oldugu
saptanmistir. Sar1 ve ark. (2010) calismasinda, agiz temizliginin ¢ocuklarin engel tiiriine
gore farklilik gosterdigini, ortopedik engelli ¢ocuklarin agiz temizliginin kotii durumda

oldugu belirtmistir.

Hareket ile ilgili 6zellikler agisindan, annelerin yarist ¢ocuklarina giin i¢inde 5 ile
10 kez arasinda pozisyon vermektedir. Annelerin %90’a yakini giin i¢inde 5-10 kez ve
daha fazla siklikta pozisyon verdigi i¢in bu konunun Oneminin anneler tarafindan
benimsendigi goriilmektedir. Tiim alanlarda sorun yasayan ¢ocuklarin annelerinin ilgili
konuda egitim almamalar1 ise rehabilitasyon hizmetlerinin diizenli ve yeterli olmadigina
baglanmistir. Tokg6z ve ark. (2010) caligmasina gore yataga bagimli olan hastalarda iki
saatte bir bes dakika basincin kaldirilmasi 6nerilmektedir. Cocuklarin yaklasik beste ikisi
kontraktiir sorunu yagamaktadir; bu soruna yonelik annelerin %31,1°1 egitim almamustir.
Kog¢ (2012) ¢alismasinda, ROM (range of motion: eklem hareket agikligi egzersizi)
egzersizlerinin kontraktiirleri azalttigini, kas hareketlerini korumada 6nemli oldugunu ve
ozirli  bireylerin ROM egzersizlerini bireysel olarak yapabilecegi gibi saglik
calisanlarindan da bu konuda destek alabilecegini ifade etmistir. Cocuklarin tamami evde
yardimci bir ara¢ kullanmasina ragmen higbir aile bu aletler hakkinda egitim almamustir.
Bilgili ve ark (2018) calismalarinda, serebral palsi hastaligina sahip ¢ocuklarda, fiziksel
anlamda anormal hareketlerin, viicutta hasarlarin olusmasimi 6nlemek, yumusak doku
hasarlarini azaltmak ve kontraktiir olusumunu 6nlemek igin ortez kullanimi1 6nermektedir.
Bu ortezler; eklem agikliklarii diizeltecek, zayif kaslar1 koruyacaktir. Ortezlerin dogru
zamanda ve dogru bolgelere uygulanmasinin basar1 sagladig: ifade edilmektedir.

Annelerin yarisindan fazlasi gocuklartyla oyun oynamaktadirlar. Kilig (2009),
engelli ¢ocuklarin %95,3’linlin yalnizca aile ile oyun oynadigini ve 5 yas iizeri engelli
cocuklarin %96’smnin yalnizca aile yardimi ile disarida oyun oynayabildigini belirmistir.
Cocuklarin yaridan fazlasi rehabilitasyon hizmeti almaktadir; bu c¢ocuklarin yaklasik
yarist rehabilitasyon egitimine 0-2 yas aralifinda baslamistir. Annelerin yaklasik tigte
biri rehabilitasyon konusunda bilgilendirilmemistir. Yildinm ve Sart’nin (2007)
aktardigina gore “Zihinsel engelli ¢ocugu olan aileler duygusal, sosyal, ekonomik ve

fiziksel yiiklenme yasamaktadir. Klinikte, rehabilitasyon merkezlerinde ve toplumda
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zihinsel engelli ¢ocuk ve ailesine bakim veren hemsirelerin bu aileleri tanimalari,
yasamlarint bilmeleri, hemsirelik bakimi planlamalari agisindan 6nemlidir.” Konu ile
ilgili literatiir bilgisi gesitlilik gostermekle beraber ¢alismanizdaki rehabilitasyon alma
orann %56 ile genel ortalamanin iizerinde bulunmustur. “Tiirkiye Oziirliiler
Aragtirmasi’na’> gore engellilerin  sadece %12,27’si  egitim  hizmetlerinden
yararlanabilmektedir. Rehabilitasyon hizmetinden yararlananlar ise %5,9 orana sahiptir.
Sivrikaya ve Tekinaslan (2012) ¢alismalarinda, 6zel rehabilitasyon merkezinde egitim
almakta olan ¢ocuk oranmi %36,5 olarak ifade etmislerdir. Cangiir ve ark. (2103)
caligmalarinda, bedensel ve/veya zihinsel engelli ¢ocuklarin %98'inin rehabilitasyon
merkezine devam ettigini ve bu ¢ocuklarin %91,6'sinin haftada 3-7 giin, geriye kalan
cocuklarin ise haftada 1- 2 giin merkeze devam ettigini ifade etmislerdir. Bakirci ve ark
(2006) c¢alismalarinda; engelli bireylerin %87,2’sinin rehabilitasyon hizmeti almadigin
buna sebep olarak ise ekonomik nedenler (%30,4) ve haberdar olmama (%29,8)
sebeplerinin 6ne ¢iktigini belirtmistir.

Cocuklarin tigte ikisi uyku problemi yasamaktadir, annelerin hi¢biri bu konuda
egitim almamistir ve uyku problemine yonelik annelerin yarist1 ¢ocugunu sikica
sarmaktadir. Serebral palsili ¢cocuklarin uyku problemi yasamasi beklenen bir sonugctur.
Annelerin probleminin, egitim almadiklar1 i¢in sorunu kendi bildikleri sikica sarma
yontemi ile ¢ozmeye calismalar1 oldugu degerlendirilmektedir. Sikica sarilan ¢ocugun ise
yeni doganda oldugu gibi kendini giivende hissettigi ve uyuyabildigi diisiiniilmektedir.
Mesci ve ark. (2015) galismalarinda serabral palsili ¢ocuklarda uyku sorunu oranini
%36,8 olarak tespit etmislerdir. Bu oranin 6zellikle agir motor problemi olan quadriplejik
cocuklarda yogun oldugunu goézlemlemislerdir. Trembly (2011) ¢alismasinda, serebral
palsili ¢ocuklarda uyku problemine yonelik ¢ok 6zel bir yontem olmamakla beraber daha
cok bu duruma zemin hazirlayan nedenlerin (6rnegin reflii ya da apne gibi eslik eden
ikincil sorunlarin ¢6ziimii gibi) giderilmesi ve uyutulan ortamin karanlik, sesiz ve uygun
1s1da olmasi gibi kosullarin saglanmasi 6nermektedir.

Annelerin yaris1 benzer hastaliga sahip ¢ocuklar1 olan anneler ile goriismektedir
(Tablo 5-2-10). Annelerin benzer hastaliga sahip aileler ile gorigmesinin nedeni
sorgulandiginda, hastaneye yatislar1 sirasinda tanigmalarindan  kaynaklandigi
belirlenmistir. Annelerin higbirinin bir destek grubuna/dernege iiyeliginin olmamasi bu
konu hakkinda ihtiya¢ duyduklar1 yonlendirmelerin saglik c¢alisanlar1 tarafindan

yapilmadigimi diisiindiirmektedir. Hastings ve Beck (2004) benzer problemlere sahip
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ailelerin  bir araya gelmelerinin aileleri olumlu etkiledigini belirtmistir. Sari
(2007)¢alismasinda, hemsirenin zihinsel engelli cocugu olan aileyi diger ailelerle
gorlismesi yolunda cesaretlendirebilecegini, bu aileler arasinda telefon ile iletisim
saglanabilecegini, bir araya gelmelerine olanak saglayan derneklerde bulugmalari i¢in yol
gosterici olunabilecegini belirtmistir. Ozsoy ve ark. (2006) calismalarinda; zihinsel
engelli ¢cocuk sahibi ailelerin %39,1’inin aile sorunlar1 hakkinda diizenli olarak konugma
ve danismanlik ihtiyacini ara sira hissettiklerini belirtmisleridir. Yiiksel ve Eren (2010)
caligmasinda, psikolojik danismanlik yapilan annelerin kendilerini ifade etme, es ve
cocuklarini anlayabilme, etkili iletisim kurabilme ve problem ¢dzme becerilerinde
gelisme oldugu ifade ederek bu durumun depresyon belirtilerini de azalttigin
belirtmislerdir. Yukay ve Erturan, (1998) down sendromlu ¢ocuk sahibi ailelere
uyguladiklar1 grupla psikolojik danigma egitimlerinde; ebeveynlerin farkli 6zellikteki
cocuga sahip ailenin sadece kendilerinin olmadiginin farkindaligin1 yasadigini, siirecin
sonuna dogru grup icinde ailelerin karsiliklt etkilesimlerinin arttifini, duygu ve
deneyimlerini paylastiklarini belirtmisleridir. Mollaoglu ve ark. (2011) ¢alismalarinda,
ozellikle yataga tam bagimli hastalarda, bakim vericilerin saglik problemlerinin
onlenmesi i¢in; sosyal destek kaynaklarimin etkin kullaniminin, stresle etkili bag etme
yontemlerinin anlatilmasinin ve evde bakim hizmetleri kapsaminda saglik calisanlarinin
stirekli ve destekleyici yardim almasinin 6nemli oldugunu belirtmistir.

Higbir annenin dernek iiyeligi bulunmamaktadir ancak %68,8’i derneklere iiye
olmak istemektedir. Annelerin yarisina yakini devlet kurumlarindan engelli yardim parasi
almaktadir. Dernek konusunda bilgilendirme yapilmamasinin egitim eksikligi ile iligkili
oldugu, saglik profesyonellerinin bu konuda sadece tedavi odakli oldugu, bakim verenin
ihtiyac1 olan sosyal ve psikolojik destegi 6onemsemedigi diistiniilmektedir. Mert (2011)
calismasinda, calisma kapsamina aldigi tiim ailelerin tek tek devlet tarafindan ve
goniilliillerden (dernek, kurulus vs.) saglanan finansal kaynaklardan yararlanmalarini
saglamis ve bu konuda egitim vermistir. Bu uygulamanin ailelerin tiikenmisligini
azalttigin1 belirtmistir.

Annelerin yaridan fazlasimin egitim almak istedigi baska konu yoktur, yaklasik
iicte birinin ise saglik personeli tarafindan bakim ve rehabilitasyon konusunda egitim

talebi vardir.
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7.5.Serebral Palsili Cocuklarin Bakim Uygulamalarina Yoénelik Bulgularin

Tartisilmasi

Giivenli ¢evre maddesi ile ilgili hem annenin hem de aragtirmacinin egitim dncesi
ve egitim sonrasi (anne p=0,025), (arastirmact p=0,008) (Tablo 5-3-1) puanlar1 arasinda
anlamli farklilik vardir. Egitim sonrasi hem annelerin puanlari hem de arastirmacinin
annelere verdigi puanlar yiikselmistir. Ikinci ziyarette egitim sonrasi annelerin
cocuklarinin giin boyu kullandig1 ve uyudugu yerlerde diizenleme yaptiklari, 2 annenin
cocuklarinin yataklarmin yakinindaki raf, vitrin gibi devrilme tehlikesi olan esyalar
kaldirdigi, korkuluk koyma imkani olmayan annelerin ¢ocuklarini yastik ile destekledigi
gozlenmistir. Sozel olarak ndbet esnasinda ilk once yapmalar1 gerekenleri genel olarak
hepsi uygun sekilde ifade etmistir. Yapilan degisiklikler g6z oniine alindiginda annelerin
bu konuda farkindalik kazandiklar1 ve ¢ocuklarinin ¢evrelerini giivenli hale getirdikleri
diistiniilebilir.

Iletisim maddesinde egitim 6ncesi ve egitim sonras1 (anne p=0.08) (Tablo 6-3-1)
puanlari arasinda anlamli fark vardir. Egitim sonrasi annelerin puanlar yiikselmistir. Her
anne ¢ocugunu sever, ozellikle sevginin bir gostergesi olan dokunma, sarilma gibi non
verbal yontemler ¢ocuklarin gelisimde onemli bir yere sahiptir. Egitim sonras1 annelerin
non verbal iletisim yontemlerine yonelik farkindaliklarinin arttigi sdylenebilir. Mert
(2011) calismasinda, anne-¢ocuk arasinda iletisimin uygun sekilde kurulabilmesi,
annenin yasadigi ruhsal problemlerini ¢6zliimleyebilmesi i¢in hemsirenin bakimi
istlenmis olan kisi ya da kisilere egitim vermesinin ve yardim alabilecegi kurumlar
hakkinda bilgilendirmesinin faydali olacagini belirtmistir.

Solunum maddesinde egitim 6ncesi ve egitim sonrasi (anne p=0,034), (arastirmaci
p=0,005) (Tablo 6-3-1) puanlar1 arasinda anlamli farklilik vardir. Egitim sonrasi hem
annelerin puanlar1 hem de arastirmacinin annelere verdigi puanlar yiikselmistir. Egitim
sonrast annelerin yardimci aletleri daha dogru kullandiklari gdzlenmistir. Akcan ve
Dursun (2010) c¢alismalarinda, solunuma bagli sorunlarin engellenmesi amaci ile serebral
palsili ¢ocuklara trakeostomi agilmasi oksijen veren maske ve makinelerin uzun stireler
kullanilmasimin elzem olabilecegini ifade etmislerdir. Aksu ve Fadiloglu (2010)
caligmalarinda, tekrarlayan hastane yatislarinin Onlenmesi ve bu durumun yasam
kalitesini etkilememesi i¢in evde uygulanan destek tedavilerinin dogru sekilde

stirdiiriilmesinin 6nemli oldugunu vurgulamislardir.
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Bosaltim maddesinde egitim oncesi ve egitim sonrasi (anne p=0.025) (Tablo 6-3-
1) puanlari arasinda anlamli fark vardir. Egitim sonrasi annelerin puanlar1 yiikselmistir.
Kronik rahatsizliklarda sik goriilen problemlerden olan konstipasyon ve pisik problemleri
caligma grubumuzdaki cocuklarda ¢ok goriilmemekle beraber pisigi olan bir ¢ocuga
verilen kremin ikinci ziyarette kullanimindan dogan memnuniyet bu konudaki
hassasiyetin arttigin1 gosterebilir.

Hareket maddesinde egitim Oncesi ve egitim sonrasi (anne p=0,014), (arastirmaci
p=0,046) (Tablo 6-3-1) puanlar1 arasinda anlamli farklilik vardir. Egitim sonrasi hem
annelerin puanlart hem de arastirmacinin annelere verdigi puanlar yiikselmistir. Bu
konuya yonelik ¢cocuklarinda basi yarasi ihtimal olan annelerin s6zel olarak sik pozisyon
verdiklerini ifade etmeleri ve ikinci ziyarette olumlu degisliklerin gézlenmesi bu konuda
Ki hassasiyetin arttigin1 gosterebilir.

Bakim uygulamalari-beden 1sisinin kontrolii maddesinde egitim dncesi ve egitim
sonrasi (anne p=0,046), (arastirmaci p=0,003) (Tablo 6-3-1) puanlar1 arasinda anlamli
farklilik vardir. Egitim sonrasi hem annelerin puanlar1 hem de arastirmacinin annelere
verdigi puanlar yiikselmistir. Calismamizda egitim sonrast 3 anne legen/kiivet iginde
yikadiklart ¢ocuklarim1 kaymasinlar diye altina kaymayan ortii koymus, annelerin hepsi
verilen agiz bakim setlerini kullandiklarini ifade etmis, cocugunu giydirmeyen bir anne
ise ikinci ziyarette giydirmis ve pisik problemi olan anne kullandigi krem sonucu
probleminin azaldigmi ifade etmistir. Bu bulgular neticesinde annelerin bakim
uygulamalarindaki farkindaliklarinin arttigi soylenebilir. Mert (2011) ¢alismasinda,
kisisel bakim aktivitesinin; serebral palsili bireyler igin bakildiginda, onlarin banyo
yaptirilmasi, uygun kiyafet giydirilmesi ve agiz bakimi igerdigini ama engel derecesi ve
diger kronik rahatsizliklar1 sebebi ile bu aktivitenin tek basina yapilmasi miimkiin
olmamakla beraber ¢ogu zaman ailenin gocuga destek oldugunu sdylemistir. Girgin ve
Balc1 (2015) ise serebral palsili ¢gocuklarin tuvalet aktivitelerinde aileye bagh oldugunu
ve stirekli bez kullandiklart i¢in yaygin pisik problemleri goriilebilecegini ifade etmistir.

Uyku maddesinde egitim Oncesi ve egitim sonrasi (anne p=0,034), (aragtirmaci
p=0,046) (Tablo 6-3-1) puanlar1 arasinda anlamli farklilik vardir. Egitim sonrast hem
annelerin puanlart hem de arastirmacinin annelere verdigi puanlar yiikselmistir. Anneler
bu konuda daha az problem yasadiklarini ifade etmislerdir.

Annenin kendisine, diger aile iiyelerine zaman ayirmast ile ilgili egitim Oncesi ve

egitim sonrasi puanlari arasinda anlamli farklilik vardir (p=0.05) (Tablo 6-3-1). Egitim
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sonrast puanlar1 yiikselmistir. Annelerin yarisinin esi ve diger cocuklart ile
parka/sinemaya gittigini arastirmaciya sOylemesi egitim sonrasinda c¢alismamizdaki
annelerin bu konuda farkindaliklarinin arttigini diistindiirebilir. Literatiirde yasam kalitesi
iizerine yapilan cesitli arastirmalar mevcuttur (Ones ve ark. 2005; Akmese ve ark. 2007;
Dilek ve ark. 2013). Bu ¢alismalarin ortak verisi, serebral palsili gocugu olan annelerde,
saglikli cocugu olan annelere gore yasam kalitelerinde bozulma ayrica depresyona egilim
bulunmus olmasidir. Laf¢1 ve ark.(2014) calismalarinda, ailelerin biiyiikk bir kisminin
sosyal ¢evresindeki insanlardan destek almadigini, aile i¢inde ise eslerin birbiriyle sorun
yasadigin belirtmistir.

Annelerin ve arastirmacinin sosyal destek maddesinde egitim Oncesi ve egitim
sonras1 (anne p=0,025), (arastirmaci p=0,020) (Tablo 6-3-1) puanlar1 arasinda anlamli
farklilik vardir. Egitim sonrasi hem annelerin puanlart hem de arastirmacinin annelere
verdigi puanlar yiikkselmistir. Egitim Oncesi ayni hastaliga sahip aileler ile goriisen anne
sayist sadece 1 iken egitimden sonra bu say1 8’c¢ ¢cikmustir. Egitim sonrasi birbiri ile
goriisen aile sayisinin artmasi bu konuda ailelerin olumlu bir tavir gosterdigi seklinde
yorumlanabilir. Ebeveynler engelli cocuk sahibi olduklarinda psikolojileri olumsuz yonde
etkilenir ve ilerleyen donemdeki bakim yiikii ayrica yasam sartlarindaki degisim ise bu
durumun kétiilesmesine sebep olabilir. Aile disindan ikinci bir kisi ve saglik profesyoneli
olarak hemsirenin bu konuda anne ile iletisime gegmesi bircok anne i¢in ilk defa
yasadiklart bir durum olmustur. Sadece 1 annenin psikolojik destek almis olmasi ama
diger %66,6 oraninda annenin destek almak istemesi bu konuda yardima ihtiyag
duyduklarinin farkina varmalart olarak degerlendirilebilir. Sosyal destek konusunda
egitim oncesi kamu yardimi alan annelerin sayis1 7 iken egitimden sonra tamaminin kamu
kurulusuna yonlendirilmesi yapilmistir. Egitim Oncesi annelerin higbiri dernek {iiyesi
degilken, egitim sonrasinda anneler iiye olmak istedikleri derneklere yonlendirilmistir.
(Hastings & Beck 2004) ¢alismalarinda, benzer problemlere sahip ailelerin bir araya
gelmelerinin aileleri olumlu yonde etkiledigini belirtmistir. Toret ve Ozkubat (2014),
otistik ¢ocuklarin aileleri ile yaptiklar1 c¢aligmada, ailelerin hastalik hakkinda
bilgilendirilmeye, psikolojik destek ve egitime ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir.

‘Bana bir sey olursa cocuguma bakacak kimse olmadigmi disiiniiyorum’
ifadesinde egitim Oncesi ve egitim sonrasi arastirmaci tarafindan verilen puanlar arasinda
anlamli farklilik vardir (p=0,025) (Tablo 6-3-1). Egitim sonrasi annelerin puanlar

yikselmistir. Aricioglu ve Giiltekin (2017) c¢aligmalarinda, annelerin g¢ocuklarinin
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geleceklerine iliskin kaygi ve belirsizlik yasamakla birlikte, kendilerinin 6liimii halinde
cocuklarina kimin bakacagi konusunda endise duyduklarini, bazi annelerin kardeslerinin
ya da devlet kurumlarinin engelli ¢ocuklarinin bakimini iistlenebilecegini diisiinseler de
bu konuda endiseli olduklarin1 ifade etmislerdir. Literatiir bilgisi ile desteklenmekle
beraber verilen egitim ile annelerin devlet kurumlarinda engelli ¢ocuklarin bakiminin
yapildigin1 dgrenmesinin bu konuda farkindaliklarinin artmasinda etkili oldugu
diistiniilebilir.

Annelerin egitim Oncesi ve egitim sonrasi aldiklar1 toplam puana bakildiginda
egitim sonrasit 0z bakim puanlar1 anlamli olarak daha yiiksek bulunmustur (p=0.001)
(Tablo 6-3-1). Bu bulgu neticesinde 1. hipotezin (Yasam modeli dogrultusunda verilen
egitim sonrasi annelerin bakim uygulamalar: degerlendirme puani egitim oncesine gore
yiikselecektir.) dogrulandigi goriilmektedir. Bu sebeple serebral palsili ¢ocuk sahibi
annelere verilen bakim uygulamalarina yonelik egitimlerin etkili oldugu ve yapilmasinin
yarar saglayacagi sOylenebilir. Arastirmacinin egitim dncesi ve egitim sonrasi annelere
verdigi toplam puana bakildiginda egitim sonrasi verdigi bakim uygulamalar1 puanlar
anlamli olarak daha yiiksek bulunustur (p<0.001) (Tablo 6-3-2). Bu bulgu neticesinde 2.
hipotezin (Yasam modeli dogrultusunda verilen egitim sonrast arastirmacinin verdigi
bakim uygulamalart degerlendirme puant egitim dncesine gore yiikselecektir.)
dogrulandig1 goriilmektedir. Hemsirelerin egitimci roliinii kullanarak ailelere tani
konulmasindan evde bakima kadar gecen siirecte egitim vermesinin dnemli ve yarali
olacag diisiintilmektedir. Literatiirde (Yildirim ve Conk, 2005; Bademli ve Duman, 2011,
Ugur ve Fadiloglu, 2012; Bilsin, 2012; Tasdelen ve Ates, 2012; Yildirim ve ark., 2013;
Hung vd., 2013; Coskun, 2013; Demiral, 2016) verilen planli egitimlerin annelerin bakim
uygulamalari, bakim yiikii ve yagam kalitesi gibi konularda desteklenmeleri i¢in 6nemli
oldugu belirtilmistir.

Annelerin ve aragtirmacinin egitim oOncesi ve egitim sonrasinda verdikleri
cevaplar karsilastirildiginda toplam puanlar1 arasinda anlamli farklilik bulunamamistir
(egitim oncesi p=0.113; egitim sonras1 p=0,067) (Tablo 6-3-2). Bu annelerin kendilerini

objektif olarak degerlendirdiklerini diisiindiirmektedir.
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7.6. Annelerin Bakim Yiikii ile Tlgili Bulgularimin Tartisiimasi

Bakim yiikii; bakim veren kisinin kronik bir rahatsizlik ya da yetersizligi olan
kisiye bakim verme siireci i¢inde yasadigi zorluklari, psikolojik olarak baski altinda
hissetmesini, yiik altina girmesini ifade eder (Demiral, 2016). Serebral palsi, tani
konulmasiyla baslayan ve 6miir boyunca devam eden bir tedavi ve bakim gerektiren bir
durumdur. Ek hastaliklarin eslik ettigi bu durumdaki ¢ocuga kiiltiirel sebeplerin etkisi ile
primer olarak anneler bakim vermektedir. Bakim verme siirecini zorlu olmasi1 hem anne
hem de c¢ocuk icin yipratici olabilmektedir. Annelerin yasam kaliteleri etkilenirken;
ekonomik, psikolojik ve de sosyal problemler de yasayabilmektedirler (Kardas, Ozdemir
ve dig., 2009; Asiret, 2011; Dilek, 2013).

Literatiirde engelli ¢ocuklar lizerinde yapilan ¢alismalarda planli olarak verilen
egitimlerin annelerin bakim yiikiinii azalttig1 belirtilmektedir. (Yildirim ve Conk, 2005;
Bademli ve Duman, 2011; Ugur ve Fadiloglu, 2012; Bilsin, 2012; Tasdelen ve Ates,
2012; Yildirim ve ark., 2013; Hung vd., 2013; Coskun, 2013; Demiral, 2016).

Bakim verenlerin yiikii envanterinden egitim Oncesi ve egitim sonrast alinan
toplam puana bakildiginda egitim sonrasi bakim verenlerin yiikii puani anlamli olarak
daha yiiksek bulunmustur (z =-1,933; p=0,034) (Tablo 6-4-1). Alt boliimlerin her birinde
alman puanlara ayr1 ayr1 bakildiginda ise egitim Oncesi ve sonrasi anlamli degislik
bulunamamistir. 3. hipotez (Yasam modeli dogrultusunda verilen egitim sonrasi
annelerin bakim yiikii puami egitim oncesine gore diisiik olacaktir.) dogrulanmamustir.
Egitimin sadece bir kez verilmesinin, annelere psikolojik danigsmanlik ve rehberlik
hizmeti verilmemesinin sonucu etkiledigi sdylenebilir. Annelerin bakim uygulamalarina
iliskin farkindaliginin artmasinin da bakim yiikiinii arttirmis olabilecegi diistiniilmektedir.
Ayrica annelerin yaptiklar rutin uygulama ve aligkanliklarini kisa siirede degistirmeleri
ve gosterilen dogru uygulamalart yapmaya calismalari sirasinda zorlandiklari
sOylenebilir. Annelerin %66’sinin psikolojik danigmalik hizmeti almak istemesi ve bakim
yiikii kavraminin kisilerin psikolojisi ile dogrudan iligkili oldugu diisiiniildiigiinde elde
edilen bulguda etkisi oldugu sdylenebilir. Mollaoglu ve ark. (2011) ¢aligmalarinda, uzun
donemli bakim vericilerin gereken bilgi ve beceriye sahip olmadigini, saglik ekibinden
aldiklar1 rehberlik uygulamalar1 sonucu kendilerini yetersiz hissedebilecekleri, bakim
verici rollerini uygularken kaygi icinde olabilecekleri; gerekli olan ve daha Once

denemedikleri bakimi verme, kaynaklari nasil kullanacaklarini bilmemenin verdigi
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belirsizlik durumu ile kars1 karsiya kalabileceklerini belirtmistir. Tasdelen ve Ates (2012)
caligmalarinda, hasta bireylerin ve onlara bakim veren kisilerin egitim gereksinimlerinin
karsilanmasi i¢in ilk olarak farkindalik yaratacak egitim ve danigsmalik servislerinin

organize edilmesini 6nermislerdir.
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8. SONUC ve ONERILER

Bu béliimde; elde edilen sonuglar ve dneriler yer almaktadir.

Aragtirmaya katilan annelerin yas ortalamasi 33.2+4,21; ¢ocuklarin yas ortalamasi
8+4,75’tir. Annelerin %41,7’si cocuguna sadece kendini bakmaktadir.

Annelerin %56,3’ti haftada 1-2 kez hastaneye bagvurduklarimi ve 21-40 giin
hastanede kaldiklarini1 belirmistir.

Annelerin %53,8’1 hastalik hakkinda hekimlerden bilgi almistir. Hemsirelerden
bilgi alanlarin oran1 %15,4 tiir.

Annelerin  %87,5’1 ekonomik a¢idan hastalik ve masraflarinin kendilerini
zorladigini ifade etmistir.

Annelerin %50’sinin diger ¢ocuklari, %43,8’inin esi ve %56,3 linlin komsulari ile
iliskisi zayiflamistir.

Serebral palsili ¢ocuklarin %43,8’inin kendine ait bir odas1 vardir, %43,8’inde ise
ev ya da odada ¢cocuga uygun degisiklikler yapilmistir.

Annelerden %6,3’1i psikolojik destek almaktadir, %66,6’s1 almak istemektedir.
Annelerin  %87,5’1 ¢ocuklarina maske ile oksijen vermektedir; %62,5’1
cocuklarini aspire etmektedir. Yapilan islemler i¢in annelerin %55,3’i servis
hemsirelerinden egitim almistir.

Cocuklarin %81,3’tinde yutmama, %68,8’inde beslenememe/kilo alamama sorunu
vardir.

Cocuklarin %37,5°1 pisik problemi yasamaktadir ve pisik problemine ydnelik
%37,5’1 krem/yag kullanmaktadir. Cocuklarin banyo sikligi haftada 1 ile 3
arasidir. Annelerin %68,8°1 ¢cocugun kiivet-legen icinde yikamaktadir. Cocuklarin
%81,3’line ag1z bakimi yapilmaktadir.

Annelerin %50’si c¢ocuklarina giin icinde 5 ile 10 kez arasinda pozisyon
vermektedir. Cocuklarin %37,5’1 kontraktiir sorunu yasamaktadir, bu soruna
yonelik annelerin %62,5° egitim almamuigtir.

Cocuklarin %68,8’1 uyku problemi yasamaktadir, annelerin hicbiri bu konuda
egitim almamustir.

Cocuklarin tamami evde yardimci bir ara¢ kullanmasma ragmen bu aletler

hakkinda egitim verilmemistir.
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Bu

Cocuklarin %56,3’li rehabilitasyon hizmeti almaktadir; %50°si rehabilitasyon
egitimine 0-2 yas araliginda baslamistir. Annelerin %31,3’i rehabilitasyon
konusunda bilgilendirilmemistir. Annelerin %37,5’1 saglik personeli tarafindan
bakim ve rehabilitasyon konusunda egitim verilmesini istemektedir.

Annelerin %50’si benzer hastalia sahip ¢ocuklar1 olan anneler ile goriismektedir.
Annelerin  higbiri dernek iyesi degildir, %068,8’i derneklere iiye olmak
istemektedir. Annelerin %48,8’1 devlet kurumlarindan engelli yardim parasi
almaktadir.

Annelerin egitim Oncesi ve sonrasit bakim uygulamalar1 degerlendirme puant
arasinda fark vardi (p=0.001). “Egitim sonrasi annelerin bakim uygulamalari
degerlendirme puanlar1 egitim Oncesine gore yiikselecektir.” hipotezi dogrulandi.
Arastirmacinin egitim Oncesi ve sonrasi bakim uygulamalar1 degerlendirme puani
arasinda fark vardi (p<0.001). “Egitim sonrasi hemsirelerin annelere verdigi
bakim uygulamalar1 degerlendirme puanlar1 egitim 6ncesine gore yiikselecektir.”
hipotezi dogrulandi.

Annelerin egitim 6ncesi ve Sonrasi bakim yiikii envanteri toplam puani arasinda
fark vardi (p=0,034), egitim sonrasinda bakim verenlerin yiikii puani1 daha yiiksek
bulundu. “Annelerin yasam modeli dogrultusunda aldiklari egitim sonrasi bakim

yiikii puanlar1 egitim 6ncesine gore diisiik olacaktir.” hipotezi dogrulanmadi.

sonuclar dogrultusunda;

Hemgsireler tarafindan serebral palsili g¢ocuk sahibi ebeveynlere bakim

uygulamalarini iyilestirmek amaciyla egitim verilmesi ve etkilerinin izlenmesi,

Egitimlerin siirekli, diizenli araliklar ile yapilmasi, birebir egitim verilmesi ve

interaktif yontemlerin tercih edilmesi,

Serebral palsili cocuk sahibi ebeveynler i¢in destek ve danismanlik gruplar

kurulmasi,

Serebral palsili ¢ocuk sahibi ebeveynlerin kurumsal desteklerden yaralanmasinin

ve derneklerin sagladig desteklere ulasmasinin kolaylastirilmasi

Daha genis hasta grubu ile niteliksel ¢alismalarin yapilmasi 6nerilmektedir.
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10. EKLER

10.1. Ek.1. Blgi Formu

Anket no:

1. Cocugun yasi: ...... 2. Cocugun cinsiyeti: ...... 3. Hastah@a sahip olma

siiresi: ......

4. Cocugunuzun saghk giivencesi/giivenceniz var m?
4.1. () Evet 4.2. ()Hayir

5. Serebral Palsi ile birlikte baska sorunu var mi?

5.1.(). Zeka geriligi 5.2. () Isitme sorunu  5.3. () Gorme sorunu 5.4. () Epilepsi(nobet)

5.5.() Kontraktiir (anormal eklem sekilleri) 5.6. Diger (.................. )

6. Annenin Yasi: ....cccouueenn.

7. Annenin 6grenim diizeyi

.1. ()Okur- yazarlik yok 2. ()Okur yazar 3. () Ilkokul 4. ()Ortaokul

5. ()Lise .6. () Universite

8. Ka¢ ¢ocugunuz var?..........

9. Bakima ihtiya¢ duyan baska ¢ocugunuz var m? 10.1. () Evet 10.2. () Hayir

10. Yasadigimiz yerin konumu nasil ?
1. ()Merkezde .2. () Merkeze uzak .3. () Merkeze yakin

11. Cocugunuz ile birlikte ortalama ne siirede hastaneye basvuruyorsunuz?
1. () Haftada1-2 .2.() Aydal .3.()2-3aydal .4.()6aydal

12. Hastanede tedavi icin ortalama kag giin kaliyorsunuz?
A.() 20ginvealtt .2.() 21-40 gin .3.()41-60 giin .4. () 61 giin ve lstii

13. Cocugunuzun hastahig hakkinda kimlerden bilgi aldimiz?
.1.() Hekim 2.( )Hemsire.3.( )Fizyoterapist 4.( ) Internet .5.( ( )Kitap/Dergi

14. Cocugunuza bakim verme konusunda saghk personellerinden ne tiirlii destek aliyorsunuz?
(Birden cok sikki isaretleyebilirsiniz)

1. ()Egitim Agisindan Destek Oluyorlar

.2. ()Fiziksel Bakim Konusunda Destek Oluyorlar

.3. ()Psikolojik Yaklagim Konusunda Destek Oluyorlar

4. ()Sosyal Destek Konusunda Destek Oluyorlar

.5. ()Ekonomik Destek Konusunda Destek Oluyorlar

.6. ()Destek Almiyorum

15. Cocugunuzun bakim i¢in giinde ortalama kag saat ayiriyorsunuz? ................... saat
16. Cocugunuzun bakiminda size yardimeci olan Kisileri isaretleyiniz. (Birden ¢ok sikki

isaretleyebilirsiniz)
.1. () Sadece kendim bakiyorum
.2. () Esim yardimc1 oluyor
.3. () Diger ¢ocuklarim yardimeci oluyor
4. () Akrabalar/tanidiklar/komgular yardimei oluyor
.5. () Profesyonel yardim altyorum
17. Cocugunuzun bakiminda ailenizdeki iiyelerden hangi konularda destek aliyorsunuz (Birden
¢ok sikki isaretleyebilirsiniz)
1. () Egitim agisindan destek oluyorlar
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2. ()Fiziksel bakim konusunda destek oluyorlar
3. ()Psikolojik yaklagim konusunda destek oluyorlar
4. ()Sosyal destek konusunda destek oluyorlar
5. ()Ekonomik destek konusunda destek oluyorlar
6. ()Destek almiyorum

18. Asagidaki sorunlardan hangilerini yasiyorsunuz? (Birden ¢ok sikki isaretleyebilirsiniz)
18.1. ()Kendime yeterli zaman ayiramiyorum

18.2. ( )Esime ve ¢ocuklarima yeterli zaman ayiramiyorum

18.3. ()Diger aile iiyelerine yeterli zaman ayiramiyorum

18.4. ( )Ekonomik agidan bu hastalik ve tedavi masraflari bizi zorluyor

18.5. ()Cocugumun durumunu gevremdeki kisilere anlatmakta zorlaniyorum

19. Serebral palsili bir cocuga sahip olmak aile hayatimzda neleri degistirdi?
.1. Esinizle iliskiniz; gliclendi / zayiflad/ degismedi.

2. Diger ¢ocuklarla olan iligkileriniz; giiclendi / zayifladl/ degismedi.

.3. Komsu ve akraba iligkileriniz; gii¢lendi / zayiflady/ degismedi.

21. Asagidaki sosyal kurumlardan destek aliyor musunuz?

21.1. () Evde bakim hizmetleri (aile hekiminden ayr1 olarak)

21.2. () Aile hekimi-hemsiresi ev ziyaretleri

21.3. () Derneklerin hizmetleri ( SERCEV, engelliler dernegi)

21.4. () Devlet dairelerinden alinan maddi 6denekler (engelli yardimai)
21.5. () Ailemden destek alirim

21.6. () Ayn1 hastaliga sahip aileler ile goriisiiriim- destek alirnm
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10.2. Ek.2 Egitim Gereksinimlerini Belirleme Formu

GUVENLI CEVRE

1. Cocugunuzun evde kendine ait bir odas1 var mi?
Evet () Hayir ()
2. Evinizde ya da odasinda ¢ocugunuza uygun diizenlemeler yaptiniz m?
Evet () Hayir ()
3. Cocugunuzun evde diismesini/ yaralanmasim1 6nlemek i¢in aldigimiz 6nlemleri isaretleyiniz
.1. () Yatak korkuluklar1 var
2. () Yatagi en diisiik seviyede
.3. () Yaninda yastik ile destekleri var
4. () Her zaman yaninda biri var
.5. () Destege ihtiya¢ duymuyor
ILETiSiM
4. Herhangi bir kurumdan/Kisiden psikolojik destek aliyor musunuz?
Evet ise agiklayimiz (..................... ) 2. Hayrr ()
5. Cevabimz hayir ise almak ister misiniz?
Evet () Hayir ()
6. Cocugunuz ile nasil iletisim kurarsiniz? (Birden ¢ok sikki isaretleyebilirsiniz)
1. () Onunla konugurum 2. () Elini tutarim 3. ( )Kucagima alirim
4. () Temel ihtiyaclarini karsilamam yeterli oluyor
7. Cocugunuz ile saghkh bir iletisim kurmak icin egitim aldimiz m?
Evet () Hayir ()
8. Cevabimz evet ise kimden/nereden bu egitimi aldimiz?
() Hastanelerdeki egitimlerden aldim
() Sosyal kurumlardan (belediye, vs) verilen egitimlerden aldim
() Profesyonel kisilerden (hemgire, Hekim, psikolog,vs) egitim aldim

() Derneklerin verdigi egitimlerden aldim
() Diger ...........

SOLUNUM
9. Cocugunuza asagidaki islemlerden hangilerini uyguluyorsunuz?
1. Aspirasyon ()
2. Trakeostomi bakimi ()
3. Solunum fizyoterapisi ()
4. Maske ile oksijen verme ()

5 ()Diger ...........
10. Bu islemler hakinda saghk personelinden egitim aldiniz m1?
Evet ise agiklaymiz (..................... ) Hayir ()

11.Cevabiniz evet ise bu egitimi kimden aldimiz?
( )Servis hemsiresi ( ) Egitim hemsiresi ( )Asistan/ Uzman Hekim ( )Firma yetkilisinden ( )
Diger

BESLENME
12. Asagidaki problemlerden herhangi biri ¢ocugunuzda mevcut mu? (Birden fazla secenek
isaretleyebilirsiniz)
. () Beslenememe/kilo diisiikligi
. () Asir kilo
. () Yutamama/gigneyememe
. () Dis problemleri
. () Refli
. () Agizdan fazla salya akimi
. () Herhangi bir sorunu yok

~NOoO Ok~ WN

13. Cocugunuzu hangi yolla besliyorsunuz?
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() Agzindan

() Peg(mide tiipii)

() Nazogastrik sonda (NG)

() Hem agiz hem peg ile besliyorum
() Hem agiz hem NG ile besliyorum

14. Cocugunuz ne ile besliyorsunuz?
1. () Ozel mama ile .2.()Normal yemekile .3.()Her ikisinden de

BOSALTIM
15. Cocugunuzda tuvaletini yapma konusunda sorun yasiyor musunuz?
1.() Evet 2. ()Hayrr (39. Soruya geginiz)
16. cevabimiz evet ise asagidaki problemlerden hangilerini yasiyorsunuz?
1 () Konstipasyon (Kabizlik) 2. () Diyare (ishal ) .3. () Enfeksiyon
4. ()Pisik .5.() Yara .6.() Mesanede idrar birikmesi
17. Bu soruna yonelik girisimleriniz neler olur?
.() Kabuzlik i¢in ila¢ kullanmak?2.
() Ishal igin ilag kullanmak
.() Antibiyotik kullanmak
() Idrar sondasi kullanmak
.() Krem, yag vs kullanmak
.() Diger

OZBAKIM-BEDEN ISISI KONTROLU

18. Cocugunuza ne siklikla banyo yaptiriyorsunuz?

1.() Aydalkez .2.()Haftada lkez  .3.() Haftada2-3kez .4.() Her giin
19. Cocugunuza nasil banyo yaptiriyorsunuz?

1. () Yatak banyosu .2. ()Kiivet+legen vs gibi yardimci bir aletin icinde

3. ( )Normal banyoda oturmasini tabure ile destekleyerek

4. () Serebral Palsili Cocuklar igin Banyo Aparati
20. Cocugunuza kiyafet giydiriyor musunuz ?

1.Evet () 2. Hayir ise agiklaymiz (..................... )
21. Cocugunuza agiz bakimi yapiyor musunuz ?

1.() Evet .2.()Hayrr
22. Cevabimz evet ise agiz bakimini nasil yapiyorsunuz?

1() Tuzlusu (SF)ile 2.() Karbonatile .2.() Agiz bakim seti ile 2.() Dis fircasi ile

HAREKET
23. Cocugunuz giinde ka¢ kez pozisyonunu degistiriyorsunuz? Ortalama .............. kez
24. Cocugunuzda siirekli yatmaya bagh bir sorun yasadimiz mi?
1.() Evet 2.() Hayir (cevabiniz hayir ise 48. Soruya ge¢iniz)
Cevabimmiz evet ise asagidaki sorunlardan hangisini yasadmiz? (Birden ¢ok sikki
isaretleyebilirsiniz)
() Yatak yarasi () Kontraktiir (anormal eklem sekilleri) olusumu
() Kemik-kas erimesi () Oksijen azligiuna bagh zatiire olmas1 () Zayiflik-siimanlhik
() Idrar yapmada zorluk () Psikolojik sorunlar (uykusi-uzluk, aglama, siirekli
huzursuzluk...)
25. Yasadiginiz sorunlara yonelik egitim aldiniz m1?
1. Evet () 2. Hayir ()
Cevabiniz evet ise bu egitimi kimden aldiniz?
( )Servis hemsiresi ( ) Egitim hemygiresi ( )Asistan/ Uzman Hekim ( )Firma yetkilisinden ( )
Diger
26. Evde kullandiy/taktig1 yardimer araclar: var nm?
1. Evetise neler? (..................... ) 2. () Hayrr
27. Bu araglar hakkinda bilgi aldimz n?
1.Evet () .2.Hayir()

28. Bu egitimi kimden aldiniz?
() Servis hemsiresi ( ) Egitim hemsiresi ( )Hekim () Firma yetkilisinden
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CALISMA VE EGLENCE

29.Cocugunuz ile beraber oyun oynar misiniz?
1. Evetisenastl (...........coeennnn ) 2. Hayir ()

30. Cocugunuz herhangi bir rehabilitasyon hizmeti aliyor mu?
1. ()Ozel Merkeze Gidiyor
2 ()Devlet Biinyesinde Bir Merkeze Gidiyor
4 ()Maddi Sebeplerden Dolay1 Gidemiyor
5 ()Rehabilitasyonu Yararli Bulmuyorum
6 .()Bu Konu Hakkinda Hig Bilgilendirilmedim

Bir rehabilitasyon merkezine gidiyorsa eger ;
31. Cocugunuzun bu egitimlere kac¢ yasinda iken basladi?
1() 0-2yas .2.()3-5yas .3.()6 yas ve lstil
32. Cocugunuzla benzer hastaliga sahip aileler ile goriisiiyor musunuz?
() Evet ()Hayir
33. Herhangi bir destek grubu/ dernege iiyeliginiz var m1?
1. Evet ise hangisi/hangileri (..................... ) .2.() Hayir
34. Cevabmiz hayurr ise iiye olmak ister misiniz?
1.LEvet()........... 2. Hayir ()..........
UYKU
35. Cocugunuzun uyku problemleri var m?
1.()Evet .2.()Hayrr
36. Cocugunuzun uyku problemlerine yonelik verdiginiz bir ila¢/uyguladigimz yontem var m?
1. () Evet .2.()Hayir
Cevabimmiz evet ise asagidaki yontemlerden hangilerini kullamirsimiz? (Birden cok sikki
isaretleyebilirsiniz)
()Ayagimda/kucagimda sallarim (') Sikica sararim ( )Ona sarilirim-gefkat gosteririm
() ilag kullanirim
37. Egitim almak istediginiz farkli bir konu var m? ...............
38. Cocugunuzun bakiminda saghk personelinden beklentileriniz nelerdir?
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10.3. Ek.3 Bakim Uygulamalari Degerlendirme Formu

Asagidaki sorularda size en uygun sikki isaretleyiniz.

(0= Yapamuyor 1= Biraz yapabiliyor 2=Orta derecede yapabiliyor ve 3= Yeterli yapabiliyor)

Egitim Oncesi

Egitim Sonrasi

GUVENLI CEVRE Anne Gozlemei Anne Gozlemci
1.Evde kendine ait giivenli bir bolgesi oldugunu diisiiniiyorum 0123 0123 0123 0123
2.Diismemesi i¢in yeterli nlem aliyorum 0123 0123 0123 0123
3.Nobet gecirirken alacagim 6nlemlerin farkindayim 0123 0123 0123 0123
ILETIiSIiM

4.Cocugum ile Tletisim kurabiliyorum 0123 0123 0123 0123
5.Konusma, dokunma, bakim verme gibi iletisim yollarim kullaniyorum 0123 123 0123 0123
6.Psikolojik destege ihtiyacim oldugunu diisiinmiiyorum 0123 0123 0123 0123
SOLUNUM

7.Aspirasyon-solunum fizyoterapisi gibi islemleri dogru teknik ile uygulayabiliyorum. 0123 0123 0123 0123
8.Evde kullandigim yardimeci solunum aleti ile ilgili bir sorun yasamiyorum 0123 0123 0123 0123
BESLENME

9.Cocuguma uygun beslenme yontemini uygulayabiliyorum 0123 0123 0123 0123
10Agi1zdan dogru bicimde besleyebiliyorum 0123 0123 0123 0123
11.(Varsa) Yardimc: yontemi dogru uygulayabiliyorum 0123 123 0123 0123
BOSALTIM

12.Tuvalet konusunda sorun yasadigim diisiinmiiyorum 0123 0123 0123 0123
13.Pisik, yara ve alerji gibi problemler yagsamiyorum 0123 0123 0123 0123
(OZ BAKIM BEDEN ISISININ KONTROLU

14.Banyo konusunda sikinti yasamiyorum 0123 0123 0123 0123
15.(Varsa)Dis fir¢calama konusunda sorun yasamiyorum 0123 0123 0123 0123
16.Cocugumun viicut 1sisinda bir problem oldugunu diisiinmiiyorum 0123 0123 0123 0123
17.Giydirme konusunda problem yasamiyorum 0123 0123 0123 0123
HAREKET

18.Cocuguma sik sik pozisyon veririm 0123 0123 0123 0123
19.Uygun durus saglamasi i¢in yardimei alet kullanirim 0123 123 0123 0123
CALISMA VE EGLENCE

20.Diizenli devam ettigimiz bir rehabilitasyon merkezimiz var 0123 0123 0123 0123
21.Cocugum ile ona uygun oyunlari oynarim 0123 0123 0123 0123
UYKU

22.Cocugum ile birlikte uyurum 0123 0123 0123 0123
23.Uyku konusunda problem yasamiyoruz 0123 0123 0123 0123
24.Uyku problemi olursa bunu yénetebilirim 0123 0123 0123 0123
OLUM

25.Bana bir sey olursa ¢ocuguma bakacak kimse olmadigim diisiiniiyorum 0123 0123 0123 0123
BIREYSEL DESTEK

26.Kendime yeterli zaman ayirabildigimi diisiiniiyorum 0123 0123 0123 0123
27Kocam/¢ocuklarima yeterli zaman ayirabiliyorum 0123 0123 0123 0123
28.Cevreme durumu anlatmak benim i¢in olduk¢a zor 0 23 0 23 0 2 3 0123
SOSYAL DESTEK

29.Ailemden destek alirim 0123 0123 0123 0123
30.Aym hastah@a sahip aileler ile goriisiiriim 0123 0123 0123 0123
31.Kamu yardim aliyyorum 0123 0123 0123 0123
32.Dernek iiyeligim var-olmak isterim 0123 0123 0123 0
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10.4. Ek. 4 Bakim Vernlerin Yiikii Envanteri

Bakim veren kisi olarak deneyimlerinizi nasil gordiigiiniizii ve bakim verme hakkinda neler hissettiginizi 6grenmek

istiyoruz. Ailede bakim veren kisi olarak deneyimlerinizi diisiiniin. Asagidaki ifadelerden hangisi son bir ayda bakim

verdiginiz kisiye bakimimizda yasadiginiz deneyimleri en iyi tanimliyor.

0 puan 1 puan 2 puan 3 puan
Hig Az Orta derecede Oldukg¢a Tanimliyor
Tanimlamiyor Tammhiyor Tanimliyor

4 puan
Cok

Tanimliyor

1. Bakim verdigim kisi giinliik islerinin ¢ogunu (telefon etme, alig-veris yapma, yemek hazirlama, ev

isleri, gamasir yikama, ulagim araglarina binme, kendi ilaglarini kullanma, parasini idare etme) yapabilmek

i¢in benim yardimima ihtiyag duyuyor.

2. Bakim verdigim kisi bana bagimli.

3. Bakim verdigim kisiyi siirekli izlemek zorundayim

4. Bakim verdigim kisi bir ¢ok temel fonksiyonunu (yeme-igme, banyo yapma, giyinip-soyunma, idrar ve

digkisint tutma, tuvalete gitme, oturup-kalkma, kisisel bakimini yapma, yiiriime, merdiven inip-¢ikma)

yapabilmek i¢in benim yardimima ihtiya¢ duyar.

5. Bakim verme iginden dolayi bir dakika bile bos vaktim yok

Puan

6. Yasamda baz1 seyleri kagirdigimi hissediyorum

7. Bu durumdan kacip kurtulabilmeyi isterdim.

8. Sosyal yagamim olumsuz etkilendi

9. Bakim verdigim kisiye bakmaktan dolay1 kendimi tiikkenmis hissediyorum

10. Hayatimin bu noktasinda bazi seylerin farkli olacagini ummustum

Puan
11. Yeterli uyku uyuyamiyorum.
12. Sagligim olumsuz etkilendi
13. Bakim verme beni fiziksel olarak hasta etti.
14. Fiziksel olarak yorgunum.
Puan

15. Ailenin diger iiyeleri ile eskisi gibi iyi ge¢cinemiyorum.

16. Verdigim bakim ailenin diger iiyeleri tarafindan takdir edilmiyor

17. Bakim verme isinden dolay1 evliligimde problemler yasiyorum

18. Meslegimi eskisi gibi iyi yapamiyorum

19. Bana bakim iginde yardim edebilecegi halde etmeyen diger yakinlarima kizginim.

Puan

20. Bakim verdigim kisinin davraniglarindan dolay1 zor durumda kaliyorum.

21. Bakim verdigim kisiden utantyorum

22. Bakim verdigim kisiye kiztyorum

23. Yanimda arkadaglarim oldugunda bakim verdigim kisiden rahatsiz oluyorum

24. Bakim verdigim kisiyle etkilesime girdigimde 6fke hissediyorum

Puan

TOPLAM PUAN
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10.5. EK.5 Bakim Yiikii Envanteri Kullanim izni

I ; | Gmal giilsah ozdemir <gulsahkocaturk@gmail com>
lzin Istegi

1 mesa|

Ozlem Kiigiikgiighii <ozlem_ kguclu@deu.edu tr> 1 Aralik 2017 11:20

Alici: ghlsah ozdemir <gulsahkocaturk@gmail.com:=

Sayin Giilsah Ozdemir

Ben ve arkadaslanm tarafindan dlkemizde kullamimak lzere gegerlik ve glivenirligi yapilan “Bakimverenkerin Yiki

Envanteri“ni " Hastanede yatan serebral palsili gocuk sahibi annelere verilen egitimin annelerin balom yiiki ve
gocuklann &z bakimlanna olan etkisi ' baglikl calismanizda kullanabilmeniz konusunda ben ve arkadaglanm bilgi
sahibiyiz ve uygun buluyoruz.

Cahzmalannizda kolayliklar dilerim. Slreg icinde sorulaniniz clursa gekinmeden sorabilirsiniz.

Ozlem Kiigikgigh

From: giilsah oczdemir [mailte:qulzahkocaturki@gmail.com]
Sent: Thursday, November 30, 2017 3:14 PM

To: ozlem kguclu@deuw edu tr

Subject: izin istegi

Merhaba Hocam ;

Ismim Giilsah Ozdemir, istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Enstitisi Hemsirelikte Egitim Anabilim Dali'nda tezli
tiksek lisans Ggrencisiyim.

" Hastanede yatan serebral palsili gocuk sahibi annelere verilen egitimin annelerin balum yiki ve gocuklann
oz balumlanna olan etkisi "isimli tezim igin 2004 yhnda gegerlik ve givenirigini yapmis oldugunuz 'Bakim
verenlerin yukd envanterini ' kullanmak igin izninizi istiyonm.

liginiz ve desteginiz igin simdiden ¢ok tesekkir ediyorum
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9.6. Kurum lizni

29.12.2016

BAKIRKOY DR SADI KONUK EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI YONETICILIGINE




10.7. Ek.7 Etik Kurul Onay1

: BAKIRKOY DR. SADI KONUK EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI]
KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU KARAR FORMU

ARASTIRMANIN ACIK ADE Serebral palsili gocugu olan annelere verilen egitimin
annelerin bakim yiikil ve cocugun z bakimina etkisi
| VARSA ARASTIRMANIN PROTOROL KODU 2017/385
BAKIRROY DR SADI KONUK EGITIM VE ARASTIRMA HASTANEST
= BTRREURULIN AT KLINIK ARASTIRMALAR ET 1K KURULU
=
a - ACIK ADRES!: Zuhuratbaba ME. Tevfik Saglam Cd. No:11 Bakirkfy 1stanbul
] TELEFON (0212) 414 74 04
= = FAKS (0212) 414 74 04
E-POSTA nurten.aydemir@saglik. gov.tr
KOORDINATORSORUMEU : P
ARASTIRMACT Dog.Dr.Sevim Ulupinar, Hemsire Gilsah Ozdemir
UNYANVADLYSOYADI .
KOORDINATORSORUMLU . Nichti el
ARASTIRMACTNEN UZMANLIK istanbul Oniversitesi Florence Nightingale Hemsirelik
ALANI Fakiiltesi
KOORDINATORSORUMLU : , >
S TARMACEIN lsmbul.ﬁmvmiml Florence Nightingale Hemsirelik
aoLnpDuGe merkez | Fakillitesi
VARSA IDARE SORUMLU
UNVANIADLSOYADS
DESTEKLEYIC] YOK
= PROJE YURUTCCUST
UNVANIADUSOYADE
| (TUBETAK v gitd kaywahlurdan
= | ek shevir )
3 DESTEKLEVICININ YASAL
= TEMSILCIS]
— FAZ ) O
=
- (FAZ2 O
% PALD L=
= EAZA m]
ARASTIRMANIN FAZI VE Gozlemsel (lag cahigmas |0
TORO Tibbi cihaz klink aragtirmass | O
In vizro tibbi tam cihazlan ile
vapelan performans a
. calsgmalan
Nag diga klinik aragtema (o
Diger is¢ belininiz Dencysel
ARASTIRMAYA KATILAN TEK MERKEZ l COK MERKEZLS | ULUSAL ULUSLARARASI CJ
MERKEZLER = ] _ (]
Eiik Kurul Baskanmn
Unvany/'/Ady/'Soyadi: l{aﬁ:'f{.(imsum Oya Herglinsel

benza: e .b"\l'

i

Narr Eaik Awruf bagkant, bacasswn yer afmadify her sarfaye imze amalidr,
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BAKIRKOY DR. SADI KONUK EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI|
KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU KARAR FORMU

ARASTIRMANIN ACIK ADX

.

Serebral palsili ¢ocugu olan annelere verilen egitimin
annelerin bakim yiikil ve ¢ocugun 5z bakimuna etkisi

VARSA ARASTIRMANIN PROTOKOL KODU 2017/385
- Belge Ady Taribi -} DIl
gg | ARASTIRMA PROTOKOLD | 2enzonm ) Todkge (3 Inphizce[]  Diger(]) |
3 3 BILCIENDRIIS GONOLLD OLUR 29112017 :
35 o 12 toge (B _Inginee[] D) |
33 OLOU RAPOR FORMLU 29112017 1 Torkge (3 ingince[]  Dger(] |
= ARASTIRMA BROSORD | Tetge (] ingiisee[] _ Diger[]
Belze A0 1 Agrklama
[SIGORTA 1w |

& ARASTIRMA BOTCES! w] YOK
- o

- BIYOLOIK MATERYEL TRANSITR o)

= | FORMU

N

g i YILLIK BILDIRIM

= SONUC RAPORU
§§ GOVENLILIK BILDIRIMLER]

DIGER.

z  |[KanrNe 2017-17-1% 1o 11.12.2017

- vmuwwwmkw-mvmw-mm-m;mwmmm

= noeleraniy ve sy Yab n obsp v bug varu Gonyesnds belintien merkezionde porgedlesanimesnde evk ve Mirmes!
§§ sabarcs bl Katihn etk Kand Sve sm smornn sak eofseiuds de kase vonl i s

vplastna
T ve Bryobog ik Cromberm Kimk Arsgorrealan Halbueda Yosctnclik Cagsarmonda yor slan arsgormalas aligmalar son Tarkoye lag ve Tobbi
Cidaz Karum 'oden izin dumes gereknalnedsr

—

KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU

ETIK KURULUN CALISMA ESASI

Tiag ve Biyoloiik Urinlerin Klinsk Arsgtrmaden Hakkmds Yooctmeli, lyi Klink Uygulamalan

| Kabovuzn

BASKANIN UNVANI 7 ADI/ SOYADE: | Uz.Dr . Galsim Oya Herghasel
| Uevam AdsSesads Urmaniik Alans Nursm Ciasivet “"';;‘ e Katubem * |imes
Uz.Dr Grahitrn Oys HERGONSEL e armsht BEAH 0 |x8 |eQ #® | eO |HO
Dog De Sadik Sarei HATIROGLU Saphs Ve HEAH e® |x0 |0 w® | |wO

Fookse! T ™ -
Dog Dr Mehern Varal Fyrarrs-don BEAN £EQ |x@ |0 |v@® |0 | w0 ‘/LW
Do Dr Avarsss GEDIKBAS! Bryokirna BEAM EQ |xB |0 |n@ [ e0 | 1O )lg |
Peof Dr Utk EMEXLI "E"’”*.::“:‘ 10.4s. Top Pk 6@ |x0 |0 (1@ EO ND( —
Uz De Gday OZGON Farmakcbig Newlr Genenk eD |x® |0 |u@® |0 | w0
Uz D Kaya Sarme NIZAMOGLL Helk Sagad et Sag Mad EB |x0D |0 8@ |20 | xD
Erare Sades B N B e@ |xO |0 |4@ |e0 |k0 |G =t
Okan TOM | Hkk T Sag Mad B |x0 [0 [ u@ [ | Q2=
Sever Ondermer | Ogreum Gooevisi $thro Balar MYO eE@ [xO [t0 [ v@ |EOQ (O
* Toplantda Bulunrmas
Etik Kurul Bagkaninin
Unvanv/Ady/'Soyadi; .Giilsiim Oya HergOnsel
Imza: '-._!‘lp'

Notz Lok hurwl bayban:, beegasann ver aimadie her sayfay bmce atmsindyr.




10.8. EKk. 8 Bilgilendirilmis Onam Formu

BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU
Dwegerli anne ve babalar;
“Sersbral Palsili Comgn Olan Amnelers Verilen Efitimin Annelerin Bakim Yiikiime ve Comgm Oz Balomma
Eikisi™ isimli tez gabgmamm birlikte yirdtmek igin sizden izin istiyorum. Bu gabsmaya ksblom gondlbalik
ecasma dayabdwr. Caliymaya kahlma koousonds karar vermeden dnce size bilgi wermek istiyomum Caligme
haklonda tam olarak bilgi sahibi olduktan sonra ve sorlsnmz cevaplandiktan sonra kahlmasim isterseniz sizden
‘bu fornm pzalamams istenscektir. Destek ve katomz iqn tegeklonr ederim.

Amagnrmac

Giilsah OFDEMIE.

Bakwkiy Dr. Sadi Fomik Efitim ve Aragorma Hastanesi Coouk Servisi Hemgiresi
Cep tlf: 0543910078

e-posta; pulsahkocs tork @ emsil com

1. Armgsormannza sadece Serebral Palsi hastahfma sahip anmeleri kanlbmaktadr.

2. Bu sragstrmayl yapmarmzn amacl (ocufunuz gibi dzel durumlsrdski gocoklara bakim verirken
yagadipmz giichikleri ve zorlandifiniz komolan belirlemsk ve bu kopularda size efitim vermektir
Somag olarak beklentimiz sadece size ve porugummes ihtiyag duydufuomz komnds yardm edebilmektic.

3. Bugabyma yaklapk 60-90 dakika simecek, iki kez ev mdyareti yapilarak gergeklestinlecektir.

4. Bu gahsmaya kashlmay: kabul ederseniz size birakim somlar sorscafim ve gocufumza bakim
vermenizi izleyecegim Daha soora bakim veritken yapthimz uygulamalsrm dahs dofro obmas ign
size efitim verecefim. Yanhg bir uygulama yapanm endisesine kapilmaym ¢inkd bu egitimler sadece
sizinle benim aramds olacak herbansi bir kunoma bu konnda bilzi verlmeyecsktir.

5. Bubelpeye imra atmakls yasal bir soromluluk sltma girmiyorsumz. Sadece sizin gibi dzel dunomm olan
gocnklar haklonds bilgi edinmemiz igin bize yardimo olacakaimz.

6. Eger bo cahsmays kanlmaya gomilli chirsame hem size ve gocugunnza hem de yapofimmz araghrmsya
katky saflayacak ve ileride gocufmmuza ve bu hastahfa sahip difer gocuklara uygulsnan tedavilerini
gelistirilmesine yardomm etmis olacakaniz

7. Cabgmsya kanlmskls parasal yik albns simmeyeceksiniz ve size de herhamzi bir odeme
yapilmayacaknr.
8. Amgormads; ¢ocufumiz ile ilgili kigisel bilgiler, arashrmayr ve istatiksel anslizleri yaritmek igin

9. Bu gahsmads yer ahp almamak tsmamen size baghdr Efer katlmsya karsr verirseniz bu yazili
bilgilendirilmiz ol forom imzalanmak igin size wverilecektir. Su anda bu fornm imzslasamz bile

istedifiniz herhangi bir zamanda calismadan aynlabilirsiniz.

(Eanlmer gocugun ebeveyninin beyan)

Bu sraghrmsa ile ilgili yukandski bilgiler hana sktanld ve ilzili memi okwdom
Bana yapulsn fim aqklamalan aynoolamyla anlamms bohmmsktayim Bu kogullarls, stz konusu aragormaya
kel 2 miillilik icerisinds kabual edi

Tarih: Tanh:
Annenin sd- soyad Araghrmacimn adi- soyad
Imea Imza
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10.9. Ek. 9. Egitim icerigi

Serebral Palsl Cocuklarda Oz
Bakim lleleri

Yotorsalk -Peikologk, firvlojik veva bedensel alarak vicut
fomksonlarmnm secic veya sirekl kayhn va da anarmalliinfade
ber

Orinill - Yetrsrik somucu hareketlerde vasanan azalma va da
ayaptor. Avrca ginlk vagamda beblenen davramlards ekekliktz

Engellik : Bir veterizik va da éziriilik somuin olusan, toplum
tarafindan kigiden beklenen bireysel performans veys durumdan
sapmaya neden olan tophumeal bir bozulma olaralifads edil.

Dojum oncesi, dogum sirasi va da dogumdan hemen sonra tibbi bir problem

nedeni ke gelisen, ilerleyici olmayan ancak kalio olan beyin hasardir

Hastahk agirlgs hafif orta ve afir olmak dzere 3 evrede seyredebili,
 Bulagienbir hastalk degidin
o Gemetik bir pegisi de yoktur

Baui gacuklarda bir takim ek prablemler gorillebilir,
» (strme sarunlan
* stme-girme prablemler
» Nibet
* [pillepsi

(&) (3)

(]
bl

DUNYA

serEmAL

PALSI

-", Cah gy

ar doka i

&) ' ©)

il

Vetersizli tek bagina alabilir fakat felridlik bir yetersizlik
durumunda artaya glkar.

Engelilikise: ya bir yetersizlEi ya da bir Gzl CIGg0 veya her
ikizine de sahip olan alan bireyler icin gegeridic

Tedavi olarak ise;

Beyinde oluyan hasan iyilestirecek bir tedavi bulunamamistir. Ancak
her cocuk kendi dzel kapasitesine pire degerlendirilerek, aile ile
birikte sarunlarina biittncal yaklagarak, uygun bir program ile tedavi
edilmelidir.

SV

Egitim konulan

* Engel, Buric, spastisite ve sakatlk  * Cocugunurds beraber hareket edin

]
i * Rehabdlitazyan
+ Sererl Palsl nedlr we tedaisl mmidn Serehal gkl mcukiarta i
mir L

B coeubun kg
* Adelerin sorumiuduilan ncerdir? e i

* Yotz deglsinz, aimamaliin. !
N " m st
* Cocubumanu | RN URIZY by el st

i ) i
+ Cocugunuzy dinliar musunuz! * Aal kel

' I:c-:;ranu:Jn solunimu ve
olablkecekker

+ Cocugumun beslenmes! nagil almali?
+ Cocugunuun tusalet eyt
+ Cocugunuzun bamsy e giim

 Uye alunahilezek demekler neler?

* Devetin '.1%.1: i imkinlardan nzzi
yararianiri?

« Tiim bunlardan farkl olarak fe; Spactitepastklk]; adalelerin
& dereceds kaslmas, serﬂE{Eesi ve fstem dis spazm (kramp)
tlusmasidir Hafifolsbileces b, hontrol edlemeyen kastimalara
adar uzanan gemis bir arahgr vardr

+ Serebral pale en stk sirilaGEq duromlardan biridr

Gocugumuzu Nasil Giivende Tutanz?

+ Giveni bi gevrebirin Gncefgimiz !

« Uyqun bir oda

+ Gouga uygun olak dizenenmi, dlsmesn dnleyecek bir
iz

« Kubandif) yardme: sletler yaninda olmas:

+|yice desteklznmes




* On senlin, konugun, ninni
sdileyin, masal anlatin, ellerinid
girpin ya da bakm vetiyorken
yaphilains ona da anlstin, net
e ks clmleder kurun, glkardif
ssleridinfeyin ve kargikk
yermeye galiyin,

Dl antamak saduce “duyma’” e

olmaz ayni zamanda dudaklarin
ve yliedn de goelimesi gerekir, By
yirden konusurken cocudun kot
svijesinge olun.

P

F
f

. S podisyon vermek e solunum fizyoterapisini ihmal elmeyin

R e T S TR TS

o N o s sl oy
e W)

A1 b gt Baee)

Coougumun Besenmesi Nas Ol

1, Her beslenme oncesinde
tplerin yerlerinde olup
olmadigimn kontrol edin!

"

N

! A
!")Y\?
(/A
LEMATAS

I\ x

2,Cocugunutun bagm her
beslenme oncesi alting ufek bir
yastk kayarak kaldirn, OGmdde
yetirmayin |

3, Kusma olurss hemen l?" )
f
/

beslenmeyi kesin !

14

1

Cocugunuzun Rahat Nefes Almasi

*Nefes ile gl problemlerde en onemiis sorunun olusmadan

* (ok facla hareket edemeyen, omurge bozukluklartolan ve yardima
alet le nefes alan gocukkarda bu sorunlar daha sk yasamaktadr,

Cocugunuzun Rahat Nefes Almasi 4

+ 3. Cocugunuzu aspire
ediyorsaniz bun her zaman
il melzemeler il temiz aguindan ontrol edin,bokimini
ortamda ve mulloka eldvenile  batikan ve f il termiz bir yekilde
Yo yapn,

o, Trakeostomil ise gocugunuz
bogazini kizarikhk ve akint

4, Beslorken cougunuzy gazkomieyin
Netes alirken 2arlanma movarma ya da
bagka bir sorun gordrsenta e
besienmasinl ksin !

5, PEG sandalar kabel olmaba boraber;
NGS sandalar ¢ikana kadar

bulsnabdirzing,

. PEG tak ke ilestiken sonra
Kapatiimamall sdee tema tueuimahidir,

18

Bu problemlerin dnline gecmek icin;

1, Cocugun uygun yatakta ve desteklenerek oturtulmas ve yatirimas

APV g -
-

Cocugumun Beslenmesi Nasi Olmal?

Her gocuk gibi cocufunutun yeteri v dengel beskenmesi onemlidie

Fakat srebral palsil cocublarda boskenmes ve yutm probiemlerine sk
rastlanmasindan doleyy

1. Malnitrisyon= Beslenme Botuklugu
2. Besinlerin akcigere kagmasi olan= Aspirasyon teh kesi meveuttur,

Bu yleden NGS{buruna takilan] ve PEG[mideye yerkestrifen tp) le
bestenme yolu tercih ediimektedir,

Coougumun BesenmesiNas! Oimal?3

T.NGS sondanin ekl ldugu burun
ismindan areda cevirmek v bantlari
dendylmid oharak yanak ve buruna
Lakemal; e olan balgeleri kremleyip,
dinkendiemek gereklidir.




Cocugunuzun Tuvalet Egtimi

Serebral Palsi'licocublarda;

o drar yolu enfekeiyonlan
* Kabulk
* [nfeksiyon

o Pigk ve yaralat

* Mesanede idrar birkmesi gbi sorunlae sk garilabilmektedir,

2

Cougumazun
Banyosu Ve Giyim

Harekat kst olan coeuklards,
1. Yatak banyasu sebinde,

1. Kvnteiennn vs bk yaedime) bl alotin
kinde,

3 Normal banyoda cturmasins tadure e
dostokdeparek ,

4. Serebral Palslh Cocuklar lcin Banyo
Aparati kulkaarak yapRbll

%

Serebral Palide qocugun
durumuna gare gesith
duruy borwklulen alabilr

Bunlara arnek olarak;

Cocugunuzun Tuvalet Egtimi

* Bu sorunlan onlemek ci;
« Gncelie sorun faglardan m kaynaklansyor?
o Sk s at degism ve temiag v sk mendiler yerine suesabun
»Yara ve pisik olugmas! durumlarinda uygun Kremler

» Pigk yerini havalandinimesi ve i kulanmak lazmsa bunlann
Uygun sdrede ve gekilde ygulanmas!

» Mesanede idrar birkimi oluyorsa gecici sonda uygulamalan ya da
e ey sorunlard cerrahi uygulamalar

A3

Cocugunuzun
Banyosu Ve
Giyim

Gocugunurun traboostomil
ofmay, peg ya ta ngs Lakd
oimas gyinmesing engel
teskl et |

2

A0 1 ) ¢

o ol ooy
e i e

It v jord o g

AN Arwpiear iy
"

IR0 Wt e e e
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Cocugunuzun
Tuvalet Egtimi

Serebral palili ocublarda
fuvalel eitimi ve

g maiclf) desteklemek
igin desteli model

tuvaletlet de kullaniabilir.

4

Cocugunuzun Banyosu Ve Giyim 2
+ Aksine giyirli olan bir cocukta;

 Uygun vileut iisinin saghanmast ve desteklenmesi
v Cocugun kendini givende hissetmesi saglan,

* Hem gocuk hem de ale yeletine peikolojik agidan dustek sagfamaya
yardimes olur

2

Cocugunuzla Beraber Hareket Edin 2

* Bu deformitelerin dnlenmesinde; incisi s sadece st Gstd degil

koarptarydactunr YU dpatbondacy
puisyonda ojpu b yekide yatirimazimin desteklenmesi

desteklenmes gerekmektedic; fi N
boay
[

\ ﬁ{ : * Uygun yekilde kucakta taginmast

o I

0= ki a a
.\‘»"' ‘ ‘
\ ) -
) .jl ‘{l



Biroougunyh

» Ol hayatemiain dogum gbidogal bi dreciolmalla beraber yayi ne
olursa olsun bir bireyin kaybr o veric olmaktadr,

» el ayi b ocuksa e engel bir coeukea ieer i durum
dufa ot hal amaktad.

s S Hakanz e

Bir Cocugun a2
Bunlatin ginda;

* Anmenin bu kayypka beraber bir sdrece giigi ve yas sirecinin
yagonmast kanusunda aik bireylerinin bilinglendirimesi
gerekmektedi

o Engedgocuga sahip annelere yas sirecinin sagUKl atlatdmay ign
koo destek verien yas danimanlil kenusunda urmanann ol
i i sisteme iyag vardie.

I

nmmngmummm
Upe Ocnablocek Denckor ol orrani?

» SERCEY (SEAEBRAL MASI COCLKLAR

| * Olurcufwess belyeditimubtuli,
 TURKIYE SOASTC COCURUAR DERNEGT R ve bl Kl by
vuranak destelin enpeh vabandgn e

* (STANBUL ENGELS YASAM DERNEC

i yardmbardat yalasalilining

* el ol s et ¢ Moo el hablaow wlignied
o Su i oplabealssint © Ouatttial b v b thistiomms
» o b ol o P bl

ks aspuryadanedin bl + fm:m::lwkw“l hbbunde
+ Gl s oot Sopdainbesre|
o Uy hosathrid bbbl m‘;ﬁmmw"“

© W o o o e oot L
Ul i Cedanablsies, E,'m uh‘x‘;‘: mm"‘:m‘b"
o kbt hinisbthtisten Pl anadedisives| [T |

+ Sored o byl ahlaboiul
' ﬁmwﬂ\ ol ey

AL

' flzﬁhnﬂvﬁb&nmmklnm

o ' gl gl e
b

4

+ Sabirh olun ve verdiginiz emegin sonunda yagayacaginiz mutlulufa
odaklanin,

* ocugunurdan ve durumundan cekinmeyin, Herkes engelli adayidir
e bu durum birtalisizik deilde !

* Sosyal ya da bireysel destek almak size ve cocugunuza faydal
olacaktr, UNUTMAYINIZ

» DHINSEL ENGELLR ECITM DEANEG]
» DHINSEL ENGEMI COCURLAR DERNEGI

: + bl iy
4 gétﬁz [UK(SNS]I(LULL(W
AN

© Mkt b

SRS OCURAR VS + bbb el evd bokem iy
DEANEXLER| (CEREBRAL PALSY

FEQERASYON)

Bakim yUki

* Yaganabilecek sorunlar ve ¢aedm oneileri

R

Sonug larak

 Agin Koruyucu olmayin cocugunuzun bagimsra yapabilecei her geyi
destekleyin!

* Wer gocugun durumuna uygun bir tedavi yGntemi vardie ve bunu
tespit edebilmek iin saghk ekibiyle bir bitdn ofarak cahymalisni,

* Bu sireg run ve orly bir sire birbirnize mutlaka destek olun!

Ly




10.10.  EKk.10 El Kitapgig

Serebral Palsili Cocuklar icin El
Kitapcigi

Merhaba Sevgili Aile Uyeleri;

Bu kitapgik 6zel durumu olan gocuklar ve onlarin
ailelerine yardimci olmak igin hazirlandi. Iginde
sizin zaten bilgi sahibi oldugunuz ama belki de
kafanizda soru isaretleri olan konular bulabilirsiniz

ya da bazi konulari yeni égrenecek olabilirsiniz.

Sevgiyle kalin

Icindekiler

VXN O AW

Engelli, Oziirlii, Spastisite ve Sakatlik
Kavramlarina Bakis

Serebral Palsi Nedir ve Tedavisi Miimkiin
Ma?

Ailelerin Sorumluluklar: Nelerdir?
Gocugumuzu Nasil Giivende Tutariz?
Gocugunuzu Dinliyor Musunuz?
Cocugunuzun Solunumu ve Olabilecekler
Cocugumun Beslenmesi Nasil Olmali?
Gocugunuzun Tuvalet Egitimi
Cocugunuzun Banyosu ve Giyim
Cocugunuzla Beraber Hareket Edin
Rehabilitasyon

Serebral Palsili Cocuklarda Uyku

Bir Cocugun Kaybi

Yalniz Degilsiniz, Olmamalisiniz.!! (Ailelerin
Bireysel Ve Sosyal Destekleri)
Anayasal Haklarimiz Neler?

Uye Olunabilecek Dernekler Neler?
Devletin Sagladigi Imkanlardan Nasil
Yararlaniriz?
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Yetersizlik  (fmpairment): Viicudun
zihinsel ya da fiziksel yapi veya islev
bozuklugudur. Psikolojik, fizyolojik veya anatomik
yap: ve fonksiyonlarinin gegici veya siirekli kaybi
ya da anormalligini ifade eder.

Oziirldlik (Disability): Yetersizlik sonucu
fonksiyonel kapasitede azalma ya da kayiptir.
Ayrica yetersizlik sonucu giinlik aktivitelerde
beklenen davranis ve fonksiyonlarda eksiklik ya da
asirihktir.

Engellilik (Handicap): Bir yetersizlik ya
da ozirlilik sonucu olusan, toplum tarafindan
kisiden beklenen bireysel performans veya
durumdan sapmaya neden olan toplumsal bir
bozukluk olarak ifade edilir.

Spastisite ise; adalelerin asiri derecede kasilmasi,
sertlesmesi ve istem disi spazm (kramp)
olusmasidir. Hafif sertlikten asim ve kontrol
edilemeyen kasilmalara kadar uzanan genis bir
aralgi vardir. Serebral palsi en sik gérildigi

durumlardan biridir.

Serebral Palsi

Dogum éncesi, dogum sirasi ya da dogumdan hemen
sonra tibbi bir problem nedeni ile gelisen, ilerleyici
olmayan ancak kalici olan beyin hasaridir.

Hastalik agirhigi hafif orta ve agir olmak tizere 3
evrede seyredebilir.

Bulasici bir hastalik degildir

Genetik bir gegisi de yoktur.

Bu hastaligi yaninda ek olarak bazi gocuklarda bir

takim ek problemler goriilebilir;

e  Gdrme sorunlari

o Isitme-gérme problemleri
e Nobet
e  Epilepsi

e Zekd problemleri ve beslenme bozuklugu

Tedavi olarak ise:

Beyinde olusan hasari iyilestirecek bir tedavi
bulunamamistir. Ancak her ¢ocuk kendi &zel
kapasitesine gore degerlendirilerek, aile ile
birlikte sorunlarina biitiincil yaklasarak, uygun bir

program ile tedavi edilmelidir.

Ailelerin Sorumluluklari

4+  Asir koruyucu olmayin gocugunuzun
bagimsiz yapabilecegi her seyi
destekleyin

4+ Her gocugun durumuna uygun bir tedavi
yontemi vardir ve bunu tespit edebilmek
icin saglk ekibiyle bir biitiin olarak
galigmalisiniz.

+ Bu siire¢ uzun ve zorlu bir siireg
birbirinize mutlaka destek olun

4+  Sabirl olun ve verdiginiz emegin sonunda
yasayacaginiz mutluluga odaklanin.

+  Cocugunuzdan ve durumundan gekinmeyin.
Herkes engelli adayidir ve bu durum bir
talihsizlik degildir.

4+ Sosyal ya da bireysel destek almak size ve gocugunuza faydal olacaktir. Unutmayinin
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1. CGocugumuzu Nasil Giivende Tutariz?

Giivenli gevre birinci onceligimiz!

Uygun bir oda ama bu saglanamiyorsa gocuga uygun
olarak diizenlenmis, diismesinin énlendigi bir kosesi
olmalidir.  Kullandigi  yardimci  aletler  yaninda

olmalidir. Iyice desteklenmelidir.

Burada en 6nemli konu nébet gegirise ne
yapacaginiz;

Siki giysilerini gevsetin

Tikiirtginiin rahatca agizindan akmasi ve rahat
nefes igin yan tarafina gevirin

Nébet bitinceye kadar yaninda kalin

Nébet bitince sersem olacaktir, uyumasina ve
dinlenmesine izin verin

Asla agiz igine bir sey koymayin
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'O OLL
g WHAT T0 DO F SOMEONE

y s HAVING A SEIZURE

DO w' DON'T /™ /

EASE THE PERSON DOWN " FORCE. SOM ;
10 LIE SIDEWAYS ,
—

GET SHARP OBJECTS
OUT OF THE WAY

ua U N

WHEN TO CALL M ‘

THE PERSON DOESN'T
HAVE A MEDICAL BRACELET

¢
¢
¢
¢
¢
¢

THE SEIZURE LASTS MORE

§ &= ’
WHEN [T'S OVER

' o KEEP YOUR VOICE COOL AND SUPPORTIVE ‘
o CHECK IF THE PERSON HAS MEDICATION TO TAKE
‘ o ASK IF THE PERSON WOULD LIKE YOU TO CALL ANYONE

PP DD 4

Ona sarilin, konusun, ninni sdyleyin, masal
anlatin, uyumuyor ise oyun oyhayin en basit

olarak ellerinizi girpin birbirine ya da bakim

cugunuzu Dinliyor Musunuz?

Bebek ilk kelimesini sdylemeden gok dnce
"6grenme” ye baslar. Konusma gelisimi
bebegin etrafindaki kisilerle ve ortamla
iletisim kurmast, agzin ve dilini kullaniimasi
ile olusur.

sahipseniz bile bu iletisim kuramayacaginiz
anlamina gelmez.

Ciinkii sadece konusmak degildir iletisim
dokunmak, hissetmek gibi sozel olmayan
davraniglar da igerir.

veriyor olsaniz bile yaptiklarinizi ona da
anlatin, net ve kisa ciimleler kurun,
gikardigi sesleri dinleyin ve karsilik
vermeye caligin.

Dili anlamak sadece “duyma" ile olmaz ayni
zamanda dudaklarin ve yiiziin de goriilmesi
gerekir. Bu yiizden konusurken cocugun g6z

seviyesinde olun.




Bunun igin yapabilecekleriniz;

2. Gocugunuzun rahat nefes almasi

Solunum problemlerinin  tedavi edilmesinden
daha &nemli olan bu sorunlarin olusmadan
engellenmesidir.

Cok fazla hareket kabiliyeti olmayan, omurga
bozukluklari olan ve yardimci alet ile solunum
yapan gocuklarda bu problemlerin olusma

sikhgini artirmaktadir.

2.1. Cocugun uygun yatakta ve desteklenerek

yatirilmast




2.3. Cocugunuzu aspire ediyorsaniz bunu her
zaman steril malzemeler ile temiz ortamda
ve mutlaka eldiven ile yapin

2.2. Sik pozisyon verin ve solunum
fizyoterapisini ihmal etmeyin

2.4. Trakeostomili ise cocugunuz bogazini

kizariklik ve akinti agisindan kontrol edin.
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3. Gocugumun Beslenmesi Nasil Olmali?

Biiyliyiip gelisen her gocuk gibi serabral palsili
gocuklarinda yeterli ve dengeli beslenmesi
onemlidir.

Fakat serebral palsili gocuklarda beslenme ve
yutma problemlerine sik rastlanmasindan dolay!
Malniitrisyon= Beslenme Bozuklugu

Aspirasyon= Besinlerin Akcigere Kagmasi Olan

Tehlikesi Mevcuttur.

Bu sorunlardan dolayr burun ya da agizdan
takilan tiip olan NGS ya da durum uzun siirecek
ise PEG denilen direkt mideye yerlestirilen bir
tip ile agilan beslenme yoluyla hem yeterli ve
dengeli beslenmenin saglanmasi hem de

aspirasyonun énlenmesi amaglanmaktadir.

1. Her beslenme 6ncesinde tiiplerin
yerlerinde olup olmadiginin kontrol
edilmesi,

.2.  Kusma olursa hemen beslenmenin

kesilmesine

3. Ogreftildigi gibi dogru teknikle beslenme
yapilmasina

Beslenme sirasinda, besin
intoleransi ve
komplikasyonlar  agisindan
(oksijen desaturasyonu,
kusma, bradikardi, apne vb)

gozlenmelidir.

~——Feedin
syringe

R
-3 Food
flows il

NG tube

4. Basin mutlaka 45 derece yukari

pozisyonda tutularak yatarak ya da
kucakta beslenmesine dikkat edilmelidir.
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5. Cocugunuzun Banyosu Ve Giyim

4. Cocugunuzun Tuvalet Egitimi

Hareket kisithgi olan gocuklarda;

Serebral plasili gocuklarda; e  Yatak banyosu seklinde,

o Idrar yolu enfeksiyonlari * Kuve"r*r'le'gen vs gibi yardime bir
bizlk aletin iginde ,

*  Kabizl ¢ Normal banyoda oturmasini

e  Enfeksiyon

tabure ile destekleyerek

e  Serebral Palsili Cocuklar igin
Banyo Aparati kullanilarak
yapilabilir.

e  Pisik ve yaralar
¢ Mesanede idrar birikmesi gibi sorunlar sik
goriilebilmektedir.

Bu sorunlari énlemek igin;

e Oncelikle sorunun kullanilan ilaglardan
kaynaklanip kaynaklanmadigi tespit edilmeli

e Sik stk alt degisimi ve temizligi yapiimalidir.
Kimyasallar iceren islak mendiller yerine su-
sabun kullaniimas daha uygun olur.

e Yara ve pisik olusmasi durumlarinda uygun
kremlerin kullaniimasi ve pisik yerinin
havalandiriimasi tedaviyi kolaylastiracaktir.

e Tlag kullanmak lazimsa bunlarin uygun siirede ve
sekilde uygulanmasi gok onemlidir.

Cocugunuzun giyinmesi ise;

e Uygun viicut isisinin saglanmasi ve
desteklenmesine
e Gocugun kendini giivende hissetmesine
e Hem gocuk hem de aile iiyelerine psikolojik
agidan destek saglamaya yardimci olur.




6. Cocugunuzla Beraber Hareket Edin

BOkQID bir el bilegi ve dirselte g
kalici sekil bozuklugu | deformite)
olugabilir. Ortaya gikan bu kas
lisalmalar ile cocuk el bilegini

ve dirsedini dizlestiremez hale

gelir.

Kalga eklemleri genelikle dne dogrudur.

Dizler birbirlerine temas edecek sekildei birbirlerini
caprazlayacak sekilde makaslama yapar ve aynca
= bilkiiliir, tam anlamiyla diiz hale getirilemez.

Ayak bileklen asagiya dogru kivnlir ve
/ balerin ayag) gérinimi olugur.

Serebral palside durus bozukluklar:

Bu deformitelerin énlenmesinde;

Ik olarak yatar ya da oturur pozisyonda dogru bir sekilde desteklenmesi gerekmektedir;
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Why stand?

Bebeklerin oturmasi ve boynunu tutmasi igin dogru

desteklenmesi

Ikincisi ise; sadece sirt istii degil yiiz Ustii

pozisyonda da yatirilmasinin desteklenmesi

Gocukluk dénemine dogru oturma ve ayakta durma
aparatlar kullanilarak dogru duruslarin

desteklenmesi;

Uygun sekilde kucakta tasinmasi



Oturma aparatlar:

Ayakta durma aparatlar

Rehabilitasyon

Tani konulduktan sonra en kisa zamanda
rehabilitasyon egzersizlerine baslanmasi
gerekir. Tedavinin merkezinde ise her giin
yeterli germe egzersizlerinin yapilmasi ve
diizgiin durusun, oturusun saglanmasi
yatar.

Serebral Palsi'li gocugun tedavisi igin
rehabilitasyon uzmani hekim, fizyoterapist,
ergoterapist, anne- baba, 6zel egitimci,
ortopedist, ortez uzmani, psikolog ve
hemsire ayri ayri gorev iistlenmelidir.

SP'li gocugun rehabilitasyonu son derece
karmasik bir siiregtir. Sorumluluk gocuga ve
ailesine uygun dogru tedavileri sunmak,
gocugun fonksiyonlarini artirmaya
¢alismaktir. Tedavi her gocuk igin ona
ozeldir.
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Gocugun durumuna gore;

Tleri kas ve kemik hasarlarinda cerrahi
yéntemler,

Kas kisaligi ve eklem kisitlihgr hafif
derecede olan gocuklarda, son yillarda en
fazla uygulanan tedavi yontemi Botulinum
(Botox ) enjeksiyonlar: kullaniimast,

Skolyoz olusumu var ise uygun korse
kullanimi,

Ayak diismelerini nlemek ya da eklem
agtkliklarini saglamak igin ortez ve AFO

gesitlerinden yararlaniimasi,

Uyku bozukluklarinin erken tanisi ohemlidir.
Gocugunuzda boyse bir problem varsa en yakin
ilgili klinige gidin.

Altta yatan nedenlerden olabilecek; uyku apnesi
tedavisi, refli tedavisi, salya kontrolii ve obezi-
te gibi durumlarin erken ddnemde tedavisi
onemli katkilar saglamaktadir.

Ayrica uygun yatak, uygun gevre isisi, gevrede
televizyon ve bilgisayar gibi cihazlarin olmamasi,
pencereleri izolasyonu gibi yontemler de uyku

problemlerini gidermede yardimci olacaktir.

Son yillarda klasik egzersizlerin yani sira
teknolojik gelismelerin 1siginda robotik
yiiriime gibi teknoloji iriinleri kullaniimas:
rehabilitasyon olanaklarindandir.

8. Serebral Palsili ocuklarda Uyku

Arastirmalar genel olarak degerlendirildiginde
SP'li gocuklarin  yaklasik  %33'lnin  uyku
bozukluklarindan etkilendigi bildirilmektedir.

e Agir serebral palsi tipine sahip olmas,

e Gorme-konusma bozuklugu olmasi,

e Zeka geriligi olmasi gibi etkenler bu
uyku sorunlarini artirmaktadir.

Ustelik SP'li gocuklarda uyku bozukluklarinin
yalnizca gocuklarin degil ebeveynlerinin de
giinlik yasamini  ve psikolojik  durumlarini
etkiledigi gosterilmistir.

Tiim bu nedenler g6z dniine alindiginda;

Uyku bozukluklarinin erken tanisi 6nemlidir.

9. Bir Cocugun Kaybi
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Oliim hayatimizin dogum gibi dogal bir siireci olmakla
beraber yasi ne olursa olsun bir bireyin kaybi aci
verici olmaktadir.

Ozelikle kayip bir gocuksa ve engelli bir gocuksa
aileler igin durum daha da zor hal almaktadir.

Bu gibi zor durumlarda kisilerin verdikleri tepki
yasadiklart toplum, yetistirildikleri ortam ve aldiklar:
kiiltiir gibi aile yapilari ile maddi ve manevi destekleri

bu siireci etkilemektedir.

Zor durumlar ile bas etmek igin destek almak ailenin
psikolojik saglini iyi yonde etkiler. Devletin iicretsiz
ruh saghgi merkezlerinden ve psikiyatrik yardim
veren Kliniklerden yararlanilmasi bireylere biyiik
fayda saglar.

Siz de kendinizi kotii hissettiginizde litfen en yakin

danisma birimlerine miiracaat edin.

10. Yalniz Degilsiniz, Olmamalisiniz.!! (Ailelerin Bireysel ve Sosyal Destekleri)

11. Anayasal- Sosyal Haklarimiz Neler?

v Engelli kimlik kart: alabilirsiniz!

v Suindiriminden
faydalanabilirsiniz!

v Tiirk telekom sosyal tarife
paketi, ttnet ve turksat
kampanyalarindan
faydalanabilirsiniz!

v Cep telefonu hizmetinden
faydalanabilirsiniz!

v" Ulasim hizmetlerinden
faydalanabilirsiniz!

v Miize ve 6ren yeri ziyaretlerinden
ve devlet tiyatrolarindan licretsiz
faydalanabilirsiniz.

v Belediye hizmetlerinden
faydalanabilirsiniz!

v Sayisal oyun bayiligi alabilirsiniz!

v Engelli arag park yeri
yaptirilmasini isteyebilirsiniz!

v" Muayenede dncelik hakkina

sahipsiniz!

Oturdugunuz konutta ve binada

diizenleme yapilmasini

isteyebilirsiniz!

v VYiiksek dgrenime yerlestrime
hakkindan faydalanbilirsiniz!

v Universite sinavinda engellilere
yonelik uygulamalardan
faydalanabilirsiniz!

v Engelli gocugu olan ebeveyneler
nobet muafiyeti ve giinliik bakim
izni alma hakkindan
faydalanabilirsiniz!

v Engellilere yénelik bakim
hizmetlerinden
faydalanabilirsiniz!

v Iskur'un engellilere ygnelik
uygulamalarindan
faydalanabilirsiniz!

AN

12. Uye Olunabilecek Dernekler Neler?

(Istanbul'da bulunan dernek ve vakiflar
desteklenmigtir.)
e  SERCEV (SEREBRAL PALSILI

COCUKLAR VAKFT)

o TURKIYE SPASTIK COCUKLAR
DERNEGL

o ISTANBUL ENGELSIZ YASAM
DERNEGL
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o  ZIHINSEL ENGELLILERL
EGITIM DERNEGT

o ZIHINSEL ENGELLI COCUKLAR
DERNEGL

e (TS¢D) TURK SPASTIK
COCUKLAR DERNEGT

e SPASTIK COCUKLAR VE
ERISKINLER DERNEKLERT
(CEREBRAL PALSY
FEDERASYONU)

13. Devletin Sagladigi Imkanlardan Nasil Yararlaniriz?

Oturdugunuz bélgedeki muhtarlik, kaymakam ve belediye kurumlarina bas vurarak devletin engelli vatandaslar
i¢in sagladigi yardimlardan yararlanabilirsiniz;

1. Engelli ayhgi
2. Muhtag ayhigi
3. Evde bakim iicreti; evde bakim maas!
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INTIHAL RAPORU ILK SAYFASI

SEREBRAL PALSILI COCUGU OLAN ANNELERE VERILEN
EGITIMIN ANNELERIN BAKIM YUKUNE VE COCUGUN OZ
BAKIMINA ETKISI

ORUMALLE RAPORU
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