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OZET

KRONIK ENGELLI COCUGA SAHIP EBEVEYNLERDE YASAM
KALITESINi ETKILEYEN FAKTORLERIN iNCELENMESI

Bu calisma, kronik engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde yasam kalitesini
etkileyen faktorleri incelemek amaciyla yapildi. Calismaya kronik engelli ¢cocuga
sahip 48 anne, 22 baba (Calisma grubu), kronik engelli cocugu olmayan 45 anne, 45
baba (Kontrol grubu) katildi. Degerlendirme 6lgekleri olarak; cocuklar i¢in, Kaba
Motor Fonksiyon Simiflama Sistemi, Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii, ebeveynler
icin, Nottingham Saglik Profili, Nordic Kas Iskelet Sistemi Anketi, Beck Depresyon
Olgegi, Ebeveyn Stres Indeksi, Yorgunluk Siddeti Olgegi, Pitsburg Uyku Kalitesi
Indeksi ve Gorsel Agr1 Skalasi- Bag Agrist Etki Testi kullanilds.

Calisma grubu annelerinin depresyon diizeyinin, bas agrisinin, stres ve
yorgunluk diizeylerinin ve ¢ocugun bakimiyla ilgili esin aldigi is yiikii yiizdesinin,
yasam kalitesi {izerine etkisinin oldugu bulundu (p<0.05). Calisma grubu babalarinin
depresyon, agri, ebeveyn stresi ve yorgunluk diizeylerinin, yasam kalitesi iizerine

etkisinin oldugu bulundu (p<0.05).

Bu ¢alismanin sonucunda kronik engelli cocuga sahip basta anne olmak iizere
ebeveynlerin yasam kalitesinin pek cok faktorden etkilendigi goriildii. Cocuklarin
bakiminda caligma grubu annelerinin babalara ve kontrol grubu annelerine oranla

daha fazla is yiikii aldig: bulundu.

Anahtar kelimeler: Kronik engel, Stres, Yasam kalitesi, Aile, Engelli cocuk
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ABSTRACT

EXAMINING THE FACTORS THAT AFFECT THE QUALITY OF LIFE IN
PARENTS WHO HAVE CHRONICALLY DISABLED CHILDREN

The purpose of this study was to examine the factors that affected the quality
of life in parents with chronically disabled children. The study included 48 mothers,
22 fathers with chronically disabled children (as Study Group), 45 mothers and 45
fathers (as Control Group) who did not have children with chronic disabilities. The
evaluation tools used in this study as follows; for children, Gross Motor Function
Classification System; Functional Independence Criterion, for parents, Nottingham
Health Profile, Nordic Musculoskeletal System Questionnaire, Beck Depression
Scale, Parental Stress Index, Fatigue Severity Scale, Pittsburg Sleep Quality Index

and Visual Pain Scale- Headache Impact Test.

It was determined that the depression levels, headache scores, stress and
fatigue levels of the mothers in the study group and the percentage of workload of
the spouse about the care of the child have had an effect on quality of life (p<0.05).
The depression, pain, parental stress, and fatigue levels of the fathers in the study

group were found to be had an effect on quality of life (p<0.05).

As a result of the present study, it was determined that the quality of life of
the parents, especially the mothers with chronically disabled children, were affected
by many factors. It was also determined that the mothers in the study group took
more workload about the care of their children compared to the fathers and the

mothers in the control group.

Keywords: Chronic handicap, Family, Stress, Quality of Life, Disabled child
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TESEKKUR

Calismamin gerceklesmesinde pozitif enerjisiyle beni tesvik eden;
samimiyeti, giiler yiizliiliigii ve cana yakinligiyla bana destek olan degerli bilgi ve
deneyimlerinden yararlandigim teze ait yorum ve diizeltmelerin yapilmasi, teze olan
katkilar1 ve anlayisindan dolayr tez danismanim FTR Anabilim Dali baskan1 ¢ok
degerli hocam, sayimmn Do¢. Dr. Eylem TUTUN YUMIN’e, degerli bilgi ve
deneyimlerinden yararlanma imkim sunan Dog¢. Dr. Nuriye OZENGIN’e, ve Dr.
Ogr. Uyesi Ayse NUMANOGLU AKBAS’a teze ait istatistiklerin yapilmasindaki
katkilarindan dolayr Ogr. Goér. Hande SENOL’a, tezle ilgili her konuda bana
yardimci olup vakit ayiran hi¢bir zaman beni geri ¢cevirmeyen Uzm. Fzt. Mahmut
SURMELI’ye ve tez yazim siirecinde benden desteklerini esirgemeyen degerli
hocam Uzm. Fzt. Alp OZEL’e, tez olgularmin toplanmasinda bana her zaman
yardimci olan ve desteklerini hi¢ esirgemeyen Fzt. Kevser KARDAS, Fzt. Yunus
AKCA, Fzt. Hilal BILIR, Fzt. Zeliha ALTUN’a ve Giilen Gozler Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezinde gorev yapan tiim personele, c¢alismami devam
ettirmemde bana destek olan ¢ok degerli arkadaslarimdan Omer YUCEL ve Murat
DEMIRALP’e, beni geri cevirmeyip calismaya katilimda bulunan herkese ve hayatta
benim her zaman yanimda olan varliklarina siikretti§im canim annem ve babama

tesekkiir ederim.
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1. GIRIS

Diinya Saglik Orgiitii (DSO), engelliligi, kisinin yasina, cinsiyetine, sosyal
durumuna gore olagan kabul edilen bir yasam tarzina sahip olma becerisine
miidahale eden bir yetersizlik olarak tanimlamistir (1). Genel olarak, cocuklarda
engellilik;  fiziksel, gelisimsel, biligsel veya duygusal engellilik olarak ortaya

cikabilmektedir (2).

Giintimiizde zihinsel, fiziksel veya duygusal olarak engelli bireyler diinya
niifusunun &nemli bir boliimiinii olusturmaktadir. DSO istatistiklerine gore, engelli
bireylerin gelismis iilke niifusunun %10'unu ve gelismekte olan iilkelerin %12'sini
olusturdugu tahmin edilmektedir (3). Tiirkiye'de 0-18 yas aras1 9 milyon ¢ocugun,
engelli veya 0Ozel ihtiyaglart oldugu tahmin edilmektedir. Her sekiz ailede bir

cocugun engele sahip oldugu goriilmektedir (4).

Problemi olan bir cocugun dogumu veya teshis edilen bir engelin sunulmasi,
ebeveynlerin beklentilerinin altiist oldugu bir krizdir. Ebeveynler, cocuklarinin
engelli oldugunu ogrendiginde, karisik duygular yasarlar. Ebeveynlerin genel
tepkileri olarak; sok, reddetme, ac1 ve depresyon, sucluluk, kararsizlik, ofke, utan,

olabilmektedir (5).

Engel durumunun siirekliligi cocugun ihtiyaclarinin karsilanmasi ebeveynler
icin cok daha uzun siireli ve zor olabilmektedir. Engelli bireye sahip olma, aile
icindeki iligkileri, ailenin ekonomik durumunu, giinliik yasam tarzini, yasam
kalitesini, gelecekle ilgili planlarimi ve beklentilerini etkileyebilir. Bu kriz durumu,

aile tiyelerinin stres yasamalarina neden olabilmektedir (6-8).

Saglikli ya da hastalik tanisina sahip ¢ocuklarda yasam kalitesini etkileyen
faktorler degisiklik gosterebilmektedir. Genel olarak; ¢cocugun yasi, cinsiyeti, anketi

dolduran kisi, ikamet bolgesi, gocmenlik gecmisi, ailenin sosyal durumu, aile



iliskileri, kognitif problemler, ¢ocugun saglik durumu ve agri varligi olarak

belirtilmistir (9).

Tiim giiniinii engelli bireylerle geciren, engelli bireye sahip ailelerde yasam
kalitesi ¢cok onemlidir. Engelli cocuklarin ailelerinin fiziksel ve psikolojik anlamda
daha savunmasiz olduklar1 ve yasam kalitelerinin daha diisiik olduklar1 ifade

edilmektedir (10).

Engelli bireylerle ilgili Literatiir incelendiginde, saglikla ilgili yasam kalitesi
ile ilgili ¢caligmalarin genellikle engelli bireylerin yasam kalitesini degerlendirmeye
yonelik oldugu goriilmiistiir. Ailelerin yasam kalitesi ise son zamanlarda daha fazla
arastirilan bir konu olmaya baslamistir (11). Bu bilgiler dogrultusunda ¢alismamiz,
engelli cocuga sahip olan ebeveynlerin hem kendi aralarinda hem de engelli cocuga
sahip olmayan ebeveynlerle kiyaslandiginda yasam kalitesini etkileyen faktorlerin

kapsamli olarak degerlendirmesi bakimindan 6nemlidir.

Bu amag dogrultusunda ¢alismamizin hipotezleri su sekilde kurulmustur:

1. HO: Kronik engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerde yorgunluk seviyesi yasam
kalitesini olumsuz etkiler.
H1: Kronik engelli cocuga sahip ebeveynlerde yorgunluk seviyesi yasam
kalitesini etkilemez.

2. HO: Kronik engelli cocuga sahip ebeveynlerde uyku kalitesi yasam
kalitesini etkiler.
H1: Kronik engelli cocuga sahip ebeveynlerde uyku kalitesi yasam
kalitesini etkilemez.

3. HO: Kronik engelli cocuga sahip ebeveynlerde stres diizeyi yasam
kalitesini etkiler.
H1: Kronik engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde stres seviyesi yasam
kalitesini etkilemez.

4. HO: Kronik engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerde agri yasam kalitesini
etkiler.
H1: Kronik engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde agri yasam kalitesini

etkilemez.



S. HO: Kronik engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi engelli
cocuga sahip olmayan ailelere gore daha fazla etkilenir.
H1: Kronik engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi engelli
cocuga sahip olmayan aileler ile aynidir.

6. HO: Kronik engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi seviyesi
babalara gore daha fazla etkilenir.
H1: Kronik engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi seviyesi
babalar ile aynidir.

7. HO: Kronik engelli cocuga sahip ebeveynlerin stres, uyku, yorgunluk ve
yasam kalitesi kronik engelli cocuga sahip olmayan ebeveynlerle aynidir.
H1: Kronik engelli cocuga sahip ebeveynlerin stres, uyku, yorgunluk ve
yasam kalitesi kronik engelli ¢ocuga sahip olmayan ebeveynlerden daha

kotiidiir.



2.GENEL BILGILER

2.1. Engellilik Tanin

DSO'iin Uluslararasi Islevsellik, Engellilik ve Saglik Siniflamasina (ICF)
gore, engellilik, hastalik belirtilerinden muzdarip bir kronik rahatsizlik olarak veya
uygulama kapasitelerinin sinirlandirilmast ya da secilen yasam alanlarina
katilamamak olarak anlasilabilir. Islevsel olarak, engellilik “gerekli faaliyetleri
yiiriitme ve dolayisiyla belirli bir ortama katilimi1 engelleyen kapasite sinirlamalar1”

olarak tanimlanabilir (12).

2.2. Engellilik Prevelansi

Simdiye kadar yapilan istatistiklerde her on c¢ocuktan birinin bir engelle
dogdugu goriilmektedir. UNICEF’e gore Asya’da 88, Afrika’da 18, Latin
Amerika’da 13, Avrupa’da 11 ve Kuzey Amerika’da 6 milyon olmak iizere toplam
say1 136 milyonu bulmaktadir. Ulkemizde ise 3,5 milyon rehabilitasyona ihtiyag

duyan ¢ocuk vardir ve her 8 aileden birinde engelli birey mevcuttur (13).

2.3. Engelliligin Nedenleri

2.3.1. Prenatal Nedenler

Annenin beslenmesi, yasi, gebeyken kullandig ilaclar, zararlh aligkanliklari,
akraba evliligi, prenatal nedenlerden sayilabilir (14). Dogumsal hipertiroidi,
fenilketoniiri, enfeksiyoz hastaliklar ve plasenta yetmezligi gibi etmenler de prenatal

nedenlerdendir (15).

2.3.2. Natal Nedenler

Dogum sirasinda dogumun uzamasi, zor dogum gibi nedenlerden dolay1
engellilik olusabilmektedir (16). Isitme ve zihinsel engel en sik rastlanilandir.
Bebegin dogum esnasinda oksijensiz kalmasi, dogum kilosunun 1500 gr’dan az

olmasi, kernikterus zeka geriligi nedenleri arasinda gosterilebilir (17).



2.3.3. Postnatal Nedenler

Bazi tibbi durumlarda sinir sistemiyle ilgili problemler olusabilmektedir. Bu
tibbi durumlara ornek olarak cocugun metabolik, hematolojik ve otoimmun
problemleri sayilabilir. Kafa travmalari, beslenme problemleri gibi durumlarda

engellilige sebep olarak gosterilebilir (17).

2.3.4. Diger Nedenler

Doga olaylari, is ve trafik kazalari, hastaliklar da engellilik nedenlerindendir
(18). Akraba evliligi, sagliksiz beslenme, aile planlamasindaki eksiklikler diger
nedenlerdendir (19).

2.4. Engellilerin Siniflandirilmasi

Engellilik genel olarak bes ana baglikta incelenmektedir (20).
- Zihinsel, Isitme, Ortopedik(Bedensel) Gorme ve Konusma Engelliler olarak

siniflandirilir.

2.4.1. Zihinsel Engelliler

Zeka geriligi; gelisim donemi esnasinda ortaya ¢ikan ve genel entelektiiel

fonksiyonlarda standartin altindaki durumu gostermektedir (21).

Zeka geriligi olan cocuklar hafif, orta, agir ve ileri olmak iizere dort gruba
ayrilir (22).

-Hafif derecede: Puan1 50-69 arasinda olan ¢ocuklardir (22).

-Orta derecede: Puan1 35-49 arasinda olanlar bu grubu olustururlar (22).
-Agir derecede: Puani 20-34 arasinda olan ¢ocuklardan meydana gelir (22).

-Ileri (Cok agir) derecede zeka geriligi: Puan1 20’nin altindadir (22).

2.4.2. Ortopedik(Bedensel) Engelliler

Dogum oncesi, dogum siras1 ve dogum sonrasi donemde olusan kas- iskelet-
sinir sistemiyle iliskili yaralanmalarin neden oldugu kayiplardan dolayr giinliik
yasamlarinda bakim ve rehabilitasyon ihtiyact olan bireylere bedensel engelli denir

(23).



2.4.3. Isitme Engelliler

Isitme esik diizeyinin belli bir seviyenin altina inmesi sonucunda, iletisimde
yasanan zorluk nedeniyle egitim durumu ve toplumsal yasami kotii yonde etkilenen

kisi isitme engeli olarak tanimlanmaktadir (24).

2.4.4. Konusma Engelliler

Konusamayan veya konusmanin akiciliginda, ifade edilmesinde bozukluk

olan kisidir (25).

2.4.5. Gorme Engelliler

Saglikl bir goze kiyasla gorme keskinligi 20/200'liikk bir orana (normal birey
6 m’den gorebilirken bu orana sahip olan bireyin 60 cm’den gorebildigini gosterir

(26).

2.4.6. Siiregen Hastalig1 Olanlar

Kalici olarak yetersizligi olan, patolojik degisiklikler sonucunda ortaya cikan,

bireyin ihtiyaclari icin 6zel egitim gerektiren durumlardir (27).
2.5. Calismaya Katilan Engel Gruplar

2.5.1. Serebral Palsi

Serebral Palsi (SP), gelismekte olan fetal veya infant beyninde goriilen,
aktivite sinirlamasina neden olan hareket ve postir gelisimindeki kalici
bozukluktur. SP’deki motor bozukluklara, siklikla duyu, algi, kognitif, iletisim ve
davranis bozukluklari, epilepsi ve ikincil kas-iskelet sistemi problemleri eslik eder
(28). Bu genelde pediatrik bir durum olarak kabul edilir, ancak yetiskin yasaminda
hayat miicadelesine devam etme gibi gelismeler goz Oniine alindiginda, SP'li
yetigkinlerin rehabilitasyonu artik uzun vadeli nérolojik bakimin temel bir bileseni
haline gelmistir. Bu bakim birbiriyle iligkili iki yiliz olarak goriilebilir; birincisi,
anormal norolojinin ve kas-iskelet gelisiminin beklenen komplikasyonlarinin
tedavisi; ikincisi, bir bozulma veya yetersizlikle birlikte biiyiimenin bir sonucu olarak
ortaya ¢ikabilecek katilim kisitlamasini onlemek icin kanita dayali rehabilitasyonun

kullanilmasidir (29).



Yenidogan bebeklerde intraventrikiiler kanama icin ultrasonografi ve yapisal
lezyonlarin manyetik rezonans gorlintiilenmesi gibi tanisal gelismeler, SP
etiyolojisinin ve bu lezyonlarin zamanlamasinin daha iyi anlasilmasini ve potansiyel
sonu¢ ve komplikasyonlarin daha dogru tahmin edilmesini saglamistir (30). SP
prevalans1 gebelik yas1 kategorisindeki artisla birlikte 6nemli Olgiide azalir: 22-27.
haftalarda %14.6, 28-31 haftalarda %6.2, 32-36 haftalarda %0.7 ve erken doganlarda
%0.1°dir. Erken dogmus bebeklerde spastik SP baskindir (31).

Avrupa SP grubunda verileri sistematik olarak inceleyen gbzetmenler, ilk
epidemiyoloji calismalarinda 16 iilkeden verileri gbézden gecirdi ve ekstremite
tutulumunu tek tarafli veya iki tarafli olarak acikladi. Bu terminoloji simdi hemipleji,

dipleji ve kuadripleji gibi terimlerin yerini almaktadir (31).

SP, klinik olarak spastik, ataksik, diskinetik tip olmak iizere
siniflandirilmistir. Spastik tip bilateral ve unilateral olarak, diskinetik tip ise distonik
ve koreoatetoid tip olmak {iizere alt gruplara ayrilir. Ancak, bazi durumlarda birden
fazla tip bir arada goriilebilir ve bu durum miks SP olarak adlandirilir. Bu durumda,
cocuk spastisite, ataksi veya diskinezinin dominant klinik Ozelligine gore

siiflandirilmalidir (32).

Spastik SP, beynin piramidal kisimlarina verilen hasardan kaynaklanir.
SP’nin %85-90'1 spastik tiptedir. Bunlardan iicte biri tek tarafli, iigte ikisi iki tarafl
olarak etkilenir (33).

Cok diisiik dogum agirlikli ¢cocuklar arasinda vakalarin yaklasik %90 spastik
olarak tanimlanmaktadir. Spastisite, artan bir kas tonusunun karsilastigi eklem acisi

olarak degerlendirilebilen, kas tonusunda hiza bagh bir artis1 ifade eder (34).

Klinik pratikte en sik goriilen sendrom iki tarafli spastik SP'dir. Her 1000
dogumda 1.2'lik bir prevalans, dogum agirlig1 diisiik olan bebeklerde ise 1000'de 40
ila 50'ye kadardir. Cogunlukla {iciincii trimesterde edinilir ve periventrikiiler
lezyonlar (PVL) baskindir. Ogrenme giicliigii temel olarak birinci veya ikinci
trimester orijinlidir ve orta serebral arter enfarktiisii olan kisilerin %40'inda goriiliir

(35).



Diskinetik SP ikinci ana SP tipidir (36). En sik iiciincii trimester doneminde
oksijensiz kalma ya da sok ile iliskilidir. Bir veya daha fazla uzuvda siirekli artan bir
tonus yoksa ve tonus degisiyorsa, ¢cocuk diskinetik SP'ye sahip olarak siniflandirilir.
Aktivitesi diisiik ve tonus artmis diskinetik SP, distonik SP olarak siniflandirilirken,
aktivitesi ve tonusu azalmis olan diskinetik SP, koreoatetoid SP olarak siniflandirilir

(37).

Diskineziler, hasta hareketi baglattiginda kas tonusunun ve koordinasyonunun
yetersiz diizenlenmesi nedeniyle ortaya c¢ikan anormal hareketlerdir. Hasta
rahatladi@inda, genellikle tam bir hareket agikligina sahiptir. En yaygin diskinetik
hareket tipi, bir ekstremitede hareketin baglamasinin diger kas gruplarinin hareketine
yol actig1 koreoatetoidtir. Bu hastalar ani, diizensiz, sarsintili hareketlerle birlikte

istemsiz hareketler yaparlar (36).

Koreoatetoid tip, atetoz ve koreanin goriildiigii, tremor ve myoklonusun eslik
edebildigi yliksek amplitiidlii istemli olmayan hareketlerle karakterizedir. Tonusta
hiperkinezi ve hipotoni seklinde dalgalanmalar goriiliir. Korea; bas, boyun ve
ekstremite kaslarinin tek tek veya kiiciik kas gruplan seklinde hizli, diizensiz,
istemsiz kontraksiyonlaridir. Atetoz; yavas, siirekli degisen, yilanvari ya da biikiilme
seklindeki hareketlerle karakterizedir. Distoni ile baskin anormallik hipertoni ve
diisiik aktivitedir. SP'li ¢ocuklarin daha kii¢iik bir yiizdesi, atetoz, korea ve distoni
kombinasyonlarinin oldugu diskinetik 6zellikler gosterir. Anormal hareketler
genellikle yasamin ikinci yilinda ortaya ¢ikar ve iligkili konusma bozuklugu olan
istemli motor aktiviteler sirasinda en belirgin hale gelir. Diskinetik SP'li cocuklarin
cogu normal zekaya sahiptir, ancak motor ve iletisim eksikliklerinin ciddiyeti

nedeniyle yetenekleri hafife aliabilir (36).

Ataksik SP, istemli hareketlerin koordinasyonundaki bozulmadir ve
genellikle serebellar disfonksiyondan kaynaklanir. Ataksik SP'li cocuklar simdi
siklikla diskinetik SP grubunda simiflandirilmaktadir (36). Genellikle dogumlarla
iliskilidir, ancak tanisal olarak bunlarin genetik nedenler de dahil olmak iizere diger
serebellar ataksinin nedenlerinden ayirt edilmesi gerekir. Bu stile sahip bir¢ok cocuk,

bir dereceye kadar 6grenme giicliigiine sahiptir (36). Miks SP, olan hastalar spastisite



ve diskinezi unsurlar1 gosterir. Genellikle hasar daha globaldir ve hastalarda iki
tarafli ekstremite tutulumu mevcuttur. Cocuk spastisite ve Kkoreoatetoz gibi

ozelliklerin bir kombinasyonunu gosterdiginde ortaya cikar (36).

2.5.1.1. SP’yle iliskili rahatsizliklar

SP’yle iligkili rahatsizliklarin  basinda  Periventrikiiler 16komalazili
gelmektedir. Periventrikiiler lokomalazili olanlar, gorsel problemlere sahip olabilir
ve hem kortikal hem de subkortikal lezyonlar1 olanlarda, ciddi 6grenme gii¢liigii ile
iliskili olabilir. Sik goriilen diger bir problem epilepsidir. Epilepsinin SP'li kisilerin
%?28'inde gerceklestigi soylenir. iletisim sorunlarinin SP'li bireylerin %58'inde ortaya
ciktig1 soylenmektedir. Merkezi gorsel problemler %42 oraninda mevcuttur, ancak

bunlarin ciddi engelli kisilerde yeterince bildirilmedigi diisiiniilmektedir (35, 38).

Ogrenme giicliigii de SP'li kisilerde %23-56 oraninda yaygindir (31) ve 6n ve
orta beyin yapilarinda ciddi hasar ile iligkilidir (39). Davramigsal ve psikiyatrik
problemler, ozellikle epilepsi ile iligkili olan SP’de yaygindir (40). SP'li kisilerin
%7'sinde isitme problemi oldugu ve %9'unun bulbar fonksiyonlarinda gastrostomi

gerektirecek kadar ciddi problemleri oldugu soylenir (35).

Spastisite, SP'nin tanimlayici problemlerinden biridir. Ust motor néron
sendromunun azalmis hareket kontrolii, zayiflik, halsizlik, anormal tonus, anormal
postiir, kemikte deformasyona yol acan kas kontraktiiriiniin gelismesi ve aktif ya da
pasif hareket sirasinda olusabilecek siddetli agr1 gibi bir¢ok 6zelligi vardir. Diger
problemler arasinda kalic1 ilkel refleksler, artmis nosiseptif refleksler ve afferent
girdilere uygunsuz tepkiler sayilabilir. Tendonlarda ve eklem kapsiiliindeki
sekonder degisiklikler kontraktiirlere yol agabilir. Ne yazik ki, SP'li bireylerde
bliylime durdugunda bile, hala kontraktiir ve deformite gelisebilir ve bu nedenle
cocukluk sonunda aktif yonetimi durdurmak icin herhangi bir klinik gerek¢e yoktur.
Spastisite yonetimi ¢ocuklarda iyi bir sekilde olusturulmustur, ancak SP'li
yetiskinlerde az sayida calisma yapilmistir (41). Spastisitenin yonetimi oral yoldan
verilen ilaclar, alkol veya fenol gibi intramiiskiiler kemodenervasyon ajanlari,
botulinum toksini A, intratekal olarak uygulanan baklofen ve norektomi ya da

rizotomi gibi cerrahi yontemler ile saglanabilir (42).



2.5.2. Down Sendromu

Bir¢ok oncii calisma, Down Sendromlu (DS) ¢ocuklarin genellikle gelismekte
olan yasitlariyla aym1 hizda motor becerileri kazanmadiklarini ortaya koymustur.
Bununla birlikte, DS'li ¢ocuklar 5 ila 6.4 ay arasinda donebilir, 8.5 ila 11.7 ay
arasinda bagimsiz olarak oturabilir ve bu durum DS'de motor gelisimin biraz
geciktigini diislindiiriir. Bununla birlikte, gecikmeler daha sonraki motor becerilerin
gelismesi i¢in daha fazladir. DS bebekleri 12.2 ile 17.3 ay arasinda emekleme yapar
ve 15 ila 74 ay arasinda yiiriirler (43).

DS'li ¢ocuklar, postural stabiliteyi siirdiirmek icin nitel farkliliklar veya
atipik hareket paternlerine sahip olsa da normal gelisim saglayan bebeklerle ayn
motor gelisim sirasim takip ediyor goriinmektedir (44). Ornegin, bu cocuklar
genellikle bacaklar1 birbirinden oldukc¢a uzaga acilmis halde oturur ve yiiziistii
pozisyondan oturma pozisyonuna ge¢cmek icin bacaklarini acip ellerini yukarr dogru
iterler (45). Olagandis1 durumlar, siklikla sendromla iligkili olan hipotoni varligina
da bagli olabilir. Kas tonusunun eksikligi, cocuklarda ve ergenlerde kuvvetin
azalmasiyla iliskilidir. Davis ve Kelso (46), DS'deki en ©nemli kas fonksiyon
bozuklugunun gergekte hipotoni ile degil, kas sertligi kontroliiniin eksikligi ile ilgili
oldugunu belirtmistir. Bu nedenle, hipotoni, DS'li bebeklerde en sik goriilen kas
fonksiyonu oOzelliklerinden biri olmasimna ragmen, hipotoninin erken motor

gelisimindeki rolii belirlenememektedir.

DS'li kisilerde zeka seviyesi (IQ) genellikle orta derecede ve ciddi oranda
gelisimi yavastir. Zihinsel yas nadiren 8 yilin iizerindedir (47). Bununla birlikte,
DS'li birkag kisinin gelisiminin normal IQ’da oldugu bildirilmistir (43). Bir
makalede, Vicari ve ark. (48) DS'li 56 Italyan bireyin 6rnekleminden IQ verilerini
bildirmistir. Ortalama IQ degeri, 28 ila 71 arasinda degisen bir aralikta ve ortalamasi
44.7 ‘ydi. Dikkat edilmesi gereken, DS'de tipik gelismekte olan cocuklardan farkli
olarak, IQ'nun yasam boyunca sabit olmadigi, ancak yasla birlikte giderek azaldigidir
(49). Vicari ve ark. (50), DS'li cocuklarda 6.5-8 yas araligindaki ¢ocuklarin 1Q
degerlerini 45 ile 71 arasinda oldugunu rapor etmislerdir. Ergenlerde ve geng
erigkinlerdeki 1Q seviyesi ise (kronolojik yas = 12.2-25.9) 28 ila 47 arasinda
degismekte ve alt yas grubuna gore daha diisiik seviyedeydi.
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Nadir istisnalar olsa da, ergenler ve DS'li geng yetiskinler genellikle ¢cok zayif
dil yeteneklerine sahiptir (51). DS'deki dil bozuklugunun sadece isitme kaybinin bir
sonucu olduguna dair kesin bir kanit bulunmamistir. DS'li ¢ocuklarin dil
gelisimindeki bozulma, aymi zihinsel yastaki tipik gelismekte olan akranlariyla
karsilastirildiginda belirgindir ve daha Onceki bir¢cok calisma, zihinsel yasla
eslestirilen kontrol gruplarina kiyasla DS'li bireylerde, sozel hafiza ve calisma

hafizasinda bir bozulma oldugunu belgelemistir (43).

2.5.3. Spina Bifida

Spina bifida, ¢ok cesitli malformasyonlar1 kapsayan genel bir terimdir. Bu
malformasyonlar genellikle spina bifida olarak adlandirilir. Noral tiip (yani, omurilik
ve beyinde gelisen embriyonik yapi1), noriilasyon olarak adlandirilan bir olaylar dizisi
tarafindan olusturulur. Beyin ve omuriligin biiyilk kismi, noral plakanin

sekillenmesini, katlanmasini igeren primer noriilasyon ile olusturulur (52).

Insanda, primer noriilasyon, birinci sakral omurdan besinci sakral omura
kadar kaudal bir sekilde uzanir ve gebe kalmadan yaklasik 25 giin sonra tamamlanir
(53). Omuriligin en kaudal kismi, noral katlanma icermeyen sekonder noriilasyon adi
verilen farkli bir siirecle olusur. Spina bifida (meningomyelocoele), noral tiipiin
kaudal bolgesinde fiizyonun basarisizlifindan kaynaklanan primer noriillasyon
defektidir. Noral tiipiin kranial bolgesinde fiizyonun basarisizligindan kaynaklanan
primer noriillasyon hatalarina anensefali denir. Hayvan modellerinden elde edilen
veriler, spina bifida ve anensefali'nin, hiicre adezyonundaki bozukluklardan veya
noral  plak  sekillendirilmesindeki  degisikliklerden  kaynaklanabilecegini

gostermektedir (54).

Spina bifida, insan yapisinin en yaygin ve ciddi malformasyonlarindan biridir.
Dogumda kizlarda erkeklerden daha sik goriiliir. Ek olarak, Spina Bifida prevalansi
zamana, bolgeye ve hem 1rk hem de etnik kokene gore degismektedir. 1980'lerin
baslarindan bu yana, bir¢cok sanayilesmis iilkede Spina Bifida prevalansinin tahmin
edilmesi, dogum Oncesi tan1 varligt ve etkilenen bazi fetiislerin secilerek

sonlandirilmasiyla karmasiklagsmistir (55). Taninmis bir kromozomal, teratojenik
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veya Mendelian malformasyon sendromu, sipina bifidali bireylerin kiiciik bir

kisminda tespit edilebilir (56).

Ailede Spina Bifida veya Anensefali oykiisii bu hastaliklar i¢in en giiclii risk
faktorlerinden biridir. Etkilenen bireylerin kardeslerinde Spina Bifida veya
Anensefali icin risk %3 ile %8 arasinda genel popiilasyondan daha yiiksektir.
Etkilenen bireylerin ikinci ve {i¢iincii derece akrabalarinda Spina Bifida riskinde bir
artis oldugu da bildirilmistir (57). Bir ¢alisma, DS’li bir ¢ocuga sahip olan ciftlerde
Spina Bifida veya bagka tiir bir noral tiip defekti olan bir cocuga sahip olma riskini

arttirllabilecegini gostermistir (43).

Gebeligin erken doneminde ve gebelik sirasinda yetersiz miktarda dogal folat
veya bunun sentetik halindeki folik asit aliminin, Spina Bifida ve Anensefali riskinin
artmasiyla iliskili oldugu kabul edilmektedir. Vaka-kontrol caligmalar1 ve randomize
klinik caligmalar vitamin takviyesi ile folik asit takviyesi veya folik asit iceren
multivitaminlerin tiiketilmemesinin, iki kat ila sekiz kat arasinda Spina Bifida olma
riskini arttirdigin1 gostermistir (57). Ayrica, noral tiip defektinden etkilenen bir
cocuga sahip olma riski, anne tarafindan aliman folik asit alimiyla (diyet
kaynaklarindan ve takviyelerden) dolayh olarak iliskilidir (58). Noral tiip defektleri

ve folat arasindaki iligkinin altinda yatan mekanizma bulunamamaistir (59).

Bununla birlikte, folat bozulursa embriyonun gelisimi iizerinde olumsuz bir
etkisi olabilecek iki metabolik yola katilir. Bu yollardan biri, niikleik asit sentezi igin,
digeri ise metilasyon reaksiyonu i¢in onemlidir. Folat disindaki besinler, 6zellikle de
B12 vitamini, noral tiip defektleriyle iliskili olabilir (57). Meksikali ve Amerikali
kadinlarda yapilan bir vaka kontrol ¢alismasinda, B12'si yiiksek olan kadinlara
kiyasla, B12 seviyesi diisiik olan kadinlarin ¢ocuklarinda noral tiip defekti riskinin 3
kat daha fazla oldugu bildirildi (60). Ayrica, Kasim 2002'den once yayinlanan
calismalarin sistematik bir incelemesi, diisiik anne B12 vitamini konsantrasyonlar1 ve

noral tiip defekti riski arasinda 1liml1 bir iligki oldugunu desteklemistir (61).

Diyabeti olan kadinin gebe kalmasi, Spina Bifidali bir ¢cocuga ve diger dogum
kusurlarina (6rnegin, diyabetik embriyopatiye) sahip olma riskini arttirir. Bu

kadinlarda, Spina Bifida da dahil olmak iizere merkezi sinir sisteminde bozukluk
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olan bir ¢cocuga sahip olma riski, genel popiilasyondaki riskten iki kat ila on kat arasi
daha yiiksektir (62). Bu teratojenik etkinin altinda yatan mekanizma kurulamamustir,
ancak acgik bir sekilde annenin metabolik kontrol derecesi ile iliskilidir. Diyabetik
kadinlarin ¢ocuklarinda konjenital malformasyon riskinin birinci trimester kan

glukoz konsantrasyonlariyla iliskili oldugunu gosteren kanitlar vardir (62).

Yiikseltilmis glukoz konsantrasyonlarinin dogrudan gebeligi olumsuz yonde
etkileyecek etken bir durum olup olmadigi veya baska bir teratojenik ajan icin bir
isaret olarak goriiliip goriilmedigi, net degildir (62). Bununla birlikte, fare
modellerinden elde edilen veriler, glukozun dogrudan teratojenik bir etkiye sahip
oldugunu ve asir1 glikozun embriyonik gelisimde yer alan genlerin ekspresyonunu

degistirebilecegini gostermektedir (63).

Yapilan ¢aligmalarda bircok ek degisken Spina Bifida i¢in risk faktorii olarak
gosterilmistir. Obez kadinlarda Spina Bifidali bir ¢ocuk sahibi olma riskinin arttigina
dair 6nemli kanmitlar vardir. Bu risk artan viicut kitle indeksi ile artar; en yiiksek
kategorideki kadinlar (genellikle gebelik oncesi) viicut kitle indeksi 29 kg/m?2 olarak
tanimlanir. Diisiik viicut kitle indeksi olan kadinlardan 3 ila 5 kat daha yiiksek risk
tasir(64). Bir calismadan elde edilen veriler, obez kadinlarin cocuklarinda artan

Spina Bifida riskinin hiperinsiilinemiye bagli olabilecegini gostermektedir (65).

Gebeligin erken doneminde annenin atesli hastaliinin sonucu olarak
hiperterminin, Spina Bifida veya Anensefali olan bir ¢ocuga sahip olma riskini iki
kata kadar artirabilecegine dair o6nemli kanitlar vardir (66). Epidemiyolojik
calismalara dayanarak, bu iliskinin yiiksek viicut sicakligina mi yoksa altta yatan
hastaliga m1 bagli oldugunu belirlemek zordur. Bununla birlikte, sauna, spa kiiveti ve
bronzlagma yataklar1 gibi diger nedenlerinin artmis risk ile iliskili olabilecegine dair
kanitlar vardir. Ayrica hayvanlar iizerindeki ¢alismalar da hiperterminin teratojenik

potansiyelini gostermistir (67).

Spina Bifida teshisi genellikle dogum oncesi 16. haftada alfa- fetoprotein
Olciimii ile veya 18-20 hafta arasinda ultrason ile yapilir. Testler %85-90 oraninda

dogrudur. Dogum 6ncesi genetik danigsma, ailelere hangi testlerin kendileri i¢in en iyi
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olduguna karar vermede yardimci olabilir, uygun testleri koordine edebilir ve test

sonuglarin1 yorumlayabilir (57).

Spina Bifida yonetimi dogumda veya dogum Oncesinde baslar ve hastanin
omrii boyunca devam eder. Yonetimin ilk basamagi myelomeningosel onarimidir
(57). Noral tiip defektinin erken kapanmasinin, spinal kanalin bozulmasini onledigi
belirtilmistir. Ag¢iktaki sinir dokusu, amniyotik siviya veya havaya maruz kaldiginda
zarar goriir. Noral tiip defektinin erken kapatilmasi, bebegin omuriliginin ve sinir
koklerinin daha fazla korunmasimi saglar. Klasik olarak, myelomeningosel onarimi
dogumdan sonra miimkiin olan en kisa siirede, genellikle dogumdan 24—48 saat sonra
yapilir. Ancak, yeni cerrahi teknikler artik intrauterin cerrahi ile prenatal
myelomeningosel onarimina izin vermektedir. Dogum oOncesi cerrahi, normal dogum
Oncesi sinir sistemi gelisimi i¢in bir firsat saglar ve olumlu sonuclar gostermistir
ancak bununla birlikte dogum Oncesi riski arttirmaktadir. Su anda, omurilikteki

hasarli sinirleri onarabilecek ya da degistirebilecek higbir tedavi yoktur (57).

2.5.4. Obstetrik Brakial Pleksus Paralizisi

Brakial pleksus (BP) yalmzca Amerika Birlesik Devletleri'nde yilda 5400'den
fazla yenidogani etkiler. Bildirilen insidans, sanayilesmis {iilkelerde 1000 canh
dogum basina 0.13 ila 5.1 arasindadir (68). Bu yaralanmalar dogum yaralanmalarinin
%5 'ini olusturur; omuz distosisi ile beraber ya da olmadan her tiirlii dogum sirasinda

ortaya c¢ikabilirler (69).

Her ne kadar bebeklerin ¢cogunlugunda BP yaralanmalariyla beraber dogan
rahatsizliklar tamamen iyilesse de, bazilarinda kusurlar ve yasam boyu sakatlik
vardir (70). Tarihsel olarak, az sayida tedavi secenegi mevcuttu ve son zamanlarda
yeni beyin cerrahisi teknikleri gelistirilmistir ve bu tekniklerle hem motor

fonksiyonlar hem de goriiniim iyilestirilebilir (70).

Yenidogan hemsiresi genellikle potansiyel bir BP hasariyla karsilasacak olan
ilk kisidir. Birinci basamak saglik hizmeti tamyr dogrulamali, ilerlemeyi

degerlendirmeli ve gerekli yonlendirmeleri yapmalidir. Patofizyoloji, yaralanma
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mekanizmalar1 ve BP hasari i¢in risk faktorleri bilgisi, bu yaralanmalarin etiyoloji,

siddeti ve klinik 6zellikleri arasindaki farkliliklar1 anlamak i¢in esastir (70).

Literatiirde bebeklerde BP etiyolojisi ile ilgili bir¢ok teori ve tartisma devam
etmektedir. 1900'lerin baslarinda yapilan anatomik c¢alismalar, BP'nin nedensel
mekanizmas1 olarak iist ekstremitenin traksiyonunun yol actigini gostermektedir
(70). Omuz distosisi olan biiyiik bebeklerin dogumunda uygulanan traksiyon, tip
literatiiriiniin cogunda, BP'nin tek nedeni olarak belirtilmistir. Bununla birlikte, daha
yeni ¢aligsmalar brakiyal sinir yaralanmalarinin etiyolojisinin ¢ok faktorlii oldugunu

gostermistir (70).

2.6. Yasam Kalitesi

DSO yasam Kkalitesini, bireylerin yasadiklar1 gevredeki kiiltiir ve degerleri
g6z Oniine alarak bireyin amaclari, beklentileri ve kaygilariyla alakali yasamdaki
konumlarin1 algilamalar1 olarak tanimlanmaktadir. Kisinin bedensel sagligini,
psikolojik halini, bagimsizlik seviyesini, sosyal iligkileri, kisisel inanclarinin da dahil
oldugu genis bir konsepttir. Bu nedenle, yasam kalitesi, saglik durumu, yasam tarzi,
yasam doyumu, zihinsel durum veya refahla ve diger yasam yonleriyle ilgili algisini

iceren ¢ok boyutlu bir kavramdir (71).

Yasam kalitesinin degerlendirilmesi tibbi uygulamada, farkli tedavilerin
etkinligini ve saglik hizmetlerini degerlendirmede, arastirmada ve politika yapiminda

onemlidir (71).

Frank-Stromborg'a gore, yasam kalitesi; yasam doyumu, mutluluk, zihinsel
refah, uyum, fonksiyonel statii ve saglik durumu dahil olmak {iizere psikososyal
yapilarin esdegeridir. Yasam Kkalitesi, kisisel algilardan, oOzellikle de yasamdaki
algilanan pozisyondan ve bu pozisyonun, bireyin hedefleri ve beklentileri ile nasil
uyum sagladigindan etkilenir. Bu kavramsallagtirmalar, yasam kalitesinin
algilanmasinin yani sira, yasam kalitesinin fiziksel saglik faktorlerinden ve zihinsel

refahtan etkilendigini gostermektedir (72).
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2.7. Ebeveynlerde Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

Yasam kalitesi ile ilgili calismalar genel olarak bireyin kendi yasam kalitesine
odaklanmuis, ailelerin yasam kalitesi ise son zamanlarda ilgilenilen bir konu olmaya
baslamistir (73). Aile yasam kalitesi; aile olarak birlikte yasama, aile iiyelerinin
onemsedigi hedeflere sahip olma ve aile ihtiyaclarinin karsilanmast olarak
tanimlanabilir. Aile yasam kalitesini belirleyen Olgiitler; ailenin gelir diizeyi, aile
bireylerinin 6grenim durumu, aile bireylerinin calisma durumu ve kosullari, gelirin
ihtiyaca gore dagilimi, gida tiikketimi, saglik durumu, konutla ilgili 6zellikler ve bos
zaman aktiviteleridir (73). Engelli bireylerde aile yasam kalitesi de 6nemli bir konu
olarak karsimiza cikmaktadir; engelli ¢cocuklarin ailelerinin fiziksel ve psikolojik
anlamda daha savunmasiz olduklar1 ve yasam kalitelerinin daha diisiik olduklari

ifade edilmektedir (74).

2.8. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasam Kalitesi ve Etkileyen
Faktorler

Cocuklar, gelisimlerinin her asamasinda ebeveynlerine ihtiyag¢ duymakta ve
onlarin destek ve sevgileri ile yasama tutunmaktadirlar. Ebeveynler saglikli bir
cocugu kolayca biiyiitebilirler fakat kalici bir saglik problemi veya ¢cocugun engelli

olmas1 durumunda ebeveyn rollerinde farkliliklar ortaya cikabilmektedir (75).

Aile, engelli bir cocugun diinyaya gelmesiyle olagan psikolojik durumlarinin
disia ¢ikmaktadir. Engelli cocugu olan ailelerin ilk tepkisi soktur. Sonrasinda; inkar,
asr iiziintii, depresyon, uyum-yeniden diizenleme ve kabul asamalar1 gelmektedir

(13, 76).

Literatiirde, engelli bir cocuga bakmanin, bireyin fiziksel, sosyal ve duygusal
saglik, medeni iliskiler, isttihdam ve finansal durum da dahil olmak {izere
ebeveynlerin yasaminin bir¢ok yoniinii etkiledigi belirtilmistir (77). Kronik engelli
cocuklarin ebeveynleri yiiksek stres, bozulmus zihinsel saglik ve fiziksel fonksiyon,
kendini su¢lama, yorgunluk ve bitkinlik hissi yasar (6). Bu agir kronik rahatsizlig
olan ¢ocuklarin ailelerinde yasam kalitesindeki bozulma seviyesi, sosyoekonomik
durum, sosyal destek, ebeveyn ve cocuk 6zellikleri gibi genetik temelli degiskenlerin

yani sira ¢evresel degiskenlerle de iligkilidir (78).
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Ebeveynler, fiziksel engelli bir ¢ocugun bakimina iligskin fiziksel taleplerin,
ozellikle cocuklar1 biiylidiikce ve agirlastikca, kendi fiziksel sagliklari iizerinde
siddetli bir etkisi oldugunu belirtmistir. Ayrica ¢ocuklarinin kendilerine bagimli
olmalar1 nedeniyle gece boyunca uykularinin kesintiye ugradigini belirtmistir (79).
Ebeveyn stres diizeyinin, ¢ocuklarin tanilarinin ciddiyeti ve sakatligi ile iliskili
oldugu ve davranigsal sorunlarin bunlardan etkilenebilecegi bulunmustur (80).
Cocugun yasimin ebeveynlik stresi ve adaptasyonu {iizerine etki ettigi, ergenlere
kiyasla daha kiiciik okul cagindaki cocuklar1 olan ailelerde daha iyi aile uyumu
oldugunu gosteren arastirmalar vardir (79). Murphy ve ark. (81) yaptiklar1 ¢calismada
agir engelli cocuklarmma uzun siireli bakim saglayan 40 ebeveynin raporlarini
niteliksel olarak incelediginde, 40 katilimcinin % 41'i saghklarinin gectigimiz yil
icinde kotiilestigini bildirmistir. Ebeveynler kotiilesmenin, cocuklarina temel ve tibbi
bakim sagladiklarindan dolay:1 iyilesmek icin zaman yetersizligine, karsilastiklar
zorluklar iizerinde kontrol sahibi olmamalarina ve enerjilerinde azalmaya bagh

oldugunu belirtmislerdir.

Otizmli c¢ocuklarin anneleri babalardan daha fazla stres ve demoralizasyon
bildirmistir (82). Birincil bakicilar genellikle anne oldugundan ve evde tedaviler
genellikle anne tarafindan verildiginden, bireysel sorunlarin her biri, 6zellikle anne
icin, bir sikintt kaynagidir. Yapilan bir calismada birincil bakici, vakalarin %
86'sinda anneydi ve annenin yan sira, %14’°liik kisim da biiyiikkanneler ve teyzeler
gibi yakin akrabalardan olusmaktaydi. Babalar genellikle ailenin gecimini
sagliyordu. Bu nedenle, hemen hemen her zaman ¢ocukla zaman gecgiren ve temel
bakim veren sorumlulugu alan annelerdir (83). Anneler, ¢cocuklarinin dogumundan
once kurulan iligkileri siirdiirmenin, arkadaglarinin ¢ocuklariyla nasil etkilesime
gireceginden emin olmadiklart icin zor oldugunu belirtmistir. Anneler ayrica
hayatlarinin, arkadaglarinin hayatindan ¢ok farkli oldugunu ve yalnizca moral bozucu
konusmalara katkida bulunabileceklerini belirtmislerdir (79). Bu ¢ogu zaman arkadasg
kaybina ya da sosyallesme isteksizligine neden olmustur. SP’li bir cocuga sahip anne
cocuga bakarken istthdamimi siirdiirmenin olumsuz yonde etkilenebilecegini
vurgulamistir. Bu sadece aile iizerindeki finansal baskilar1 degil, ayn1 zamanda bir
annenin kimligini de olumsuz yonde etkileyebilir (79). Engelli ¢ocuk babalariysa

annelerin diizenli olarak 6zel ihtiyaclar1 olan diger ¢cocuklarin anneleri ile tanisma ve
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iliski kurma firsatina sahip olabilecegini, ancak kendilerinin aym firsata sahip olma
ihtimallerinin olmadigimm belirtmislerdir. Engelli bir cocuk babas1 c¢ocuklarimi
tartismak icin bulusacaklar1 hi¢bir ortam bulunmadigi icin kendini yalniz hissettigini

belirtmistir (79).

Kanada’da yapilan bir ¢alisma, SP'li ¢cocuklarin bakicilarinin, genel bakict
popiilasyonundan daha fazla sikinti, duygusal ve bilissel problemlerin yan1 sira, bel
problemleri, bas agrilari, mide iilseri dahil olmak {izere daha fazla fiziksel problem
rapor etmistir (84). Ayrica SP'li 44 cocukla yapilan bir calismada, SP'li cocuklarin
annelerinin, kiiciik bir saglik problemi olan ¢ocuklarin annelerine gore daha kotii
yasam kalitesine sahip oldugunu, SP'li 46 cocuktan olusan ikinci bir arastirma, bu
annelerin yasam kalitelerinin saglikli ¢cocuga sahip annelerden daha kotii oldugunu

gostermistir (85).

Stres ve zorluklar, otizm spektrum bozuklugu olan (ASD'li) c¢ocuklarin
ebeveynleri icin de belirgindir. ASD'li cocuklar, bakicilar igin stresli olan
problemlerin igsellestirilmesi ve dissallastirilmasinin yani sira bir dizi sosyal ve
iletisimsel eksiklik sergiler. Bu c¢ocuklar genelde Onemli sosyal eksikliklerini
maskeleyen yeterlilige sahip oldugundan, ebeveynler ihtiya¢ duyulan desteklerin
reddedilmesi ile kars1 karsiya kalmaktadir ve c¢ocuklarina yonelik hizmetler i¢in
miicadele etmeleri gerekmektedir (86). Bu deneyimler, ASD'li cocuklarin
ebeveynlerinin, ¢ocuklarimin engelliligi ile ilgili zorluklarm yani sira, onlar icin
hizmet alma ile ilgili zorluklarla kars1 karsiya oldugunu gostermektedir. Chou ve
ark., zihinsel engelli yetiskinlerin 792 bakicis1 i¢cin yasam kalitesi degerlerini
inceledi. Arastirmacilar, yasam kalitesi agisindan en giiclii belirleyicilerden birinin
aile geliri ve sakathi@in ciddiyeti gibi faktorlerle birlikte bakicimin saglik durumu
oldugunu tespit etmislerdir. ASD'li ¢ocuklarin bakicilarinin zihinsel sagligina daha
fazla ilgi gosterilmistir (87). Arastirmalar, otizmi olan c¢ocuklu ailelerdeki anne
stresinin ¢ocuklarinin eslik eden davranig problemleri ve eslerinin depresyonu ile
iliskili oldugunu gostermistir. Cocukta var olan davranig sorunlarinin ebeveyn

stresini otistik semptomlarin siddetinden daha fazla etkiledigi one siiriilmiistiir (71).
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Cocukluk cagi epilepsisinin ebeveynlerin ruh saghig: tizerindeki etkisi, bu
ebeveynlerin psikolojik sikintt altinda oldugunu gosteren birka¢ calismada
bildirilmistir. Epilepsili ¢ocuklarin ebeveynlerinde stres prevalanst % 45 olarak
bulunmustur (88). Epilepsisi olan cocuklarin annelerinde stres 6nemli ol¢iide artmus,
toplam stres puaninin neredeyse licte ikisi puan almislardir (89). Aslinda, ¢ocukluk
cagi epilepsisi sadece ebeveynlerine duygusal stres getirmekle kalmaz, ayn1 zamanda
giinliik normal aktiviteleri de ebeveynlere sinirlar, bu nedenle ebeveynlerin yasam

kalitesini bozabilir (90).

Cocukluk cagi epilepsisinin hastalardaki psikolojik saglik iizerindeki etkisi
giderek daha fazla ele alinsa da, aile iiyelerinin psikolojik saglik ve aile isleyisi
tizerindeki etkisi daha az ilgi cekmektedir. Saglam bir aile ortami muhtemelen
epilepsili bir hasta icin en 6nemli koruyucu faktorlerden biridir ve 6zellikle epilepsili
bir ¢cocugun rehabilitasyonunu optimize etmeye calisirken ihmal edilmemelidir (91).
Ek olarak, ebeveynlerin kotii fiziksel ve psikolojik durumlari, epilepsili ¢ocuklarin

yasam kalitesini 6nemli derecede olumsuz etkilemektedir (92).
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3. GEREC-YONTEM

3.1. Bireyler

Bu calisma, kronik engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde yasam kalitesini
etkileyen faktorlerin incelenmesi amaciyla planlandi. Caligmaya Osmaniye Ozel
Umudum Giilen Goézler Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezine bagvuran kronik
engele sahip cocuklarin ebeveynlerinden 48 anne, 22 baba ve kronik engeli olmayan
cocuklarin ebeveynlerinden 45 anne, 45 baba olmak iizere toplam 160 birey dahil

edildi.

Calisma icin Bolu Abant Izzet Baysal Universitesi Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu’ndan gerekli izin alindi (Protokol NO. 2018/59). Etik kurul izni ve

bilgilendirilmis olur formu izni EK-1 ve 2’de sunuldu.

3.1.1. Dahil Edilme Kriterleri

3.1.1.1 Cahsma Grubu Icin

» Calismaya katilmaya goniillii olmak

» Kronik engele sahip bir ¢cocuga sahip olmak

» Bir rehabilitasyon kurulusunda fizyoterapi ve rehabilitasyon programina
devam etmek

» Cocugun bakimiyla ilgilenen ebeveyne ulagabilmek

3.1.1.2 Kontrol Grubu icin

» Calismaya katilmaya goniillii olmak

» Herhangi bir kronik engeli olmayan ¢ocuga sahip olmak
3.1.2. Calismaya Dahil Edilmeme Kriterleri

» Ebeveynlerde, calismaya katilmaya engel olabilecek herhangi bir

ortopedik ve norolojik probleme sahip olmak
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3.1.3. Bireylerin Belirlenmesi ve Gruplarin Olusturulmasi

Kronik engeli olan ve rehabilitasyona devam eden ¢ocuk ve ebeveynleri ile
herhangi bir engeli olmayan cocuklara sahip ebeveynlerde yasam kalitesini etkileyen
faktorlerin incelenmesi amaciyla planladigimiz calismamiz 2018-2019 yillar
arasinda etik kurul onay1 alinarak gerceklestirildi. ‘07.06.2018” tarith ve ‘2018/59
sayil1 etik kurul izni Ek 1°de verildi. Calismaya fizyoterapi ve rehabilitasyon alan 40
Serebral Palsi, 4 Down Sendromu, 4 Spina Bifida, 2 Brakial Pleksus, olmak {izere
toplam 50 cocuk calismaya dahil edildi. Engelli cocuklarin ebeveynlerinden 48 anne
ve 22 baba calismaya dahil oldu. Calismaya katilan kronik engeli olmayan cocuk
sayist 45°ti ve bu cocuklarin ebeveynlerinin tamami ¢alismaya dahil oldu. Ailelere
sozlii ve yazili bilgilendirme yapilarak imzali onam belgeleri alindi, goniillii olan

bireyler calismaya dahil edildi. Onam formu Ek 2’dedir.

Kronik engele sahip cocuklarin babalarindan 6’sinin sehir disinda olmasi,
3’{iniin anne-babasinin ayr1 olmasi, 1 tanesinin vefat etmesi,l tanesinin hasta olmasi
ve 15 tanesinin de calismaya katilmak istememesinden dolayr calismaya dahil
edilmedi. Calismaya katilan 50 ¢ocuktan sadece 2 ¢cocugu rehabilitasyon merkezine
babas1 getiriyordu. Bu iki ¢ocugun anneleri calismaya katilmak istemediginden

dolay1 calismaya dahil edilmedi.

Calismaya dahil
olan kronik engelli
cocuk
N=50
N=17 istemedi
N=6 sehir dis1
Katilmayan N=3 anne baba
N=2 istemedi ayri
\]/ J/ N=1 vefat
N=1 saglik
Caligmaya Calismaya sorunlar1
katilan anne katilan baba
N=48 N=22

Sekil 3.1. Kronik engele sahip ¢cocuk ebeveynlerinin olusturulmasi icin akis diyagram
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Caligmaya dahil olan
saglikli cocuk
N=45

Calismaya Calismaya
katilan katilan baba
anne N=45 N=45

Sekil 3.2. Saghkh cocuk ebeveynlerinin olusturulmasi icin akis diyagram

Arastirmaya katilan bireylerden genel ve ilgili bilgiler ‘yiliz yiize goriisme
yontemi’ ve katilimcilarin ailelerinin kendilerinin doldurduklar1 anket kullanilarak
yapildi. Okuma yazmasi olmayan ve okumakta giiclikk ¢eken katilimcilara sorular
fizyoterapist tarafindan okundu. Sorular1 anlamayan katilimcilar calismaya dahil
edilmedi. Genel olarak cocuklar1 rehabilitasyon merkezine anneleri getirdiginden,
anketlerle ilgili gerekli aciklamalar anneye yapildi ve anneler anketleri fizyoterapist
esliginde doldurdu. Kronik engele sahip cocuklarin babalariysa giindiiz
calistiklarindan dolayr anketleri aksamiizeri evde cocugun annesinin yardimiyla
doldurdu ve anlasilmayan bir husus olma ihtimaline kars1 fizyoterapistin telefon
numarast verildi. Cocuklarin ve anne-babalarin demografik bilgileri birey

degerlendirme formuna kaydedildi.

3.1.4. Birey Degerlendirme Formu

Birey degerlendirme formu ile bireylerin ad, soyad, yas, cinsiyet, dogum
tarthi, hastaligin tanisi, soygecmis, annenin dogum yasi, akrabalik, ailede benzer
oykii, dogum kilosu, beslenme Oykiisii, gelisim basamaklar1 dykiisii, kullandigi cihaz,
eslik eden problemler, kas tonusu, fizik tedavi ve rehabilitasyon yaklasimi, cerrahi
yaklasim, 6zel egitim siiresi ve anne babanin yas, medeni durum, evlilik siiresi, anne-
babanin meslegi, engelli ¢ocuklar1 disinda saglik sorunu olan bir kisinin varligi,
psikolojik destek alip almadiklari, ebeveyn disinda ¢ocuga bakan bir kisinin varligi,
ebeveynin kendine ne kadar vakit ayirdigi gibi bilgiler kaydedildi. Birey

degerlendirme formu EK 3’te sunuldu.
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3.2. Yontem

3.2.1. Degerlendirme

Cocuklarin fonksiyonel seviyesi Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi
kullanilarak fizyoterapist tarafindan degerlendirildi. Calismaya katilan tiim
ebeveynlere diger degerlendirmeler yiiz ylize goriisme yontemi kullanilarak
fizyoterapist tarafindan yapildi. Bireylere uygulanan degerlendirme formu asagidaki
boliimlerden olustu.

1. Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (GMFCS)

Cocuklar Icin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii (WEEFIM)
Nottingham Saglik Profili (NSP)

Gorsel Agr1 Skalas1 (GAS)

Nordic Kas Iskelet Sistemi Anketi (NKISA)

Ebeveyn Stress Indeksi/Kisa Formu (ESI/KF)

Beck Depresyon Olcegi (BDO)

Bas Agris1 Etki Testi (HIT)

Yorgunluk Siddeti Olgegi (YSO)

Pittsburg Uyku Kalitesi Indeksi (PUKI)

A B S N e B

[S—
e

3.2.1.1.Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (GMFCS)

Kronik 6ziirlii ¢ocuklarda, oturma, yer degistirme ve hareketliligi baz alarak
cocugun kendi basina yapabildigi hareketlerin incelenmesine dayanan Olgiim
aracidir. Cocuklarin motor fonksiyonlar1 yasa gore farklihlk gosterdiginden,
cocuklarin yas grubuna uygun fonksiyonlar 2 yas alt1, 2—4 yas arasi, 46 yas aras1 ve
612 yas aras1 olmak iizere her seviye icin siniflandirilmistir. Onceden sadece 12 yas
altindaki ¢ocuklarin seviyesini 6lgmek amaciyla kullanilirken, gelistirilmis hali 12—
18 yas araligindaki gencler icin de kullanilabilmektedir. 1997°de Palisano ve ark.
(93) tarafindan gelistirilen bir siniflama sistemidir. Sistemin Tiirkce gecerlilik ve
giivenilirligi El ve digerleri (94) tarafindan yapilmistir GMFCS anketi EK 4’te

sunuldu.
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Yaslara Gore GMFCS Seviyeleri

Seviye I: Kisitlama olmaksizin yiiriirler.

Seviye II: Kisitlamalarla yiiriirler.

Seviye III: Elle tutulan yiiriime yardimci cihazlarini kullanarak yiiriirler.

Seviye IV: Kendi kendine hareket sinirlanmigtir. Motorlu hareketlilik aracini
kullanabilirler.

Seviye V: Elle itilen bir tekerlekli sandalyede tasinirlar.

3.2.1.2. Cocuklar icin Fonksiyonel Bagimsizhk Olciitii (WeeFIM)

WeeFIM; yetigskin bireyleri degerlendirmede kullanilan FIM bagimsizlik
Olcegine gore revize edilen ¢ocuklar i¢in gelistirilmis bir olcektir. Tiirkge gecerlilik
ve giivenilirlik c¢alismas1 saglikli cocuklarda Aybay ve ark. (95) tarafindan
yapilmistir. WeeFIM kendine bakim, mobilite, lokomosyon, sfinkter kontrolii,
iletisim ve sosyal iletisim olmak iizere 6 alt boliimden olusmaktadir. Her alt boliim
kendi i¢in de aktiviteleri iceren alt boliimlere ayrilmistir. Her bolim 7 puan
tizerinden degerlendirilir. “7” ¢ocugun Giinliik Yasam Aktivitelerinde (GYA) tam
bagimsiz oldugunu, “1” ise tamamen bagimli oldugunu ortaya koymaktadir.
Degerlendirmeden alinabilecek en kiiciik puan 18, en yiiksek puan 126’dr.
Fizyoterapist tarafindan gozlem yaparak puanlanabilecegi gibi aile bakicilarinin
yardimiyla da puanlanabilir. WeeFIM 0lcegi calismaya katilan her cocuk icin
ailesiyle beraber puanlandi. WeeFIM 06l¢egi EK 5’°te sunuldu.

3.2.1.3. Nottingham Saghk Profili (NSP)

Kisinin saglik durumunun fiziksel, emosyonel ve sosyal yonlerden
degerlendirilmesi amaciyla gelistirilen bir dlgektir. 1975 yilinda gelistirilmesi i¢in
calismalar yiiriitiilen olgek 1981 yilinda Nottingham Universitesi tarafindan
tamamlanmistir (96). Tiirkce gecerliligi Kiiciikdeveci ve ark. (97) tarafindan

yapilmistir.

Anket saglik durumuyla alakali agr1 (8 madde), emosyonel reaksiyonlar (9

madde), enerji (3 madde), sosyal izolasyon (5 madde), uyku (5 madde) ve fiziksel
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aktivite (8 madde) olmak iizere alt1 boyutu degerlendirmektedir. Evet (1 puan)/hayir
(O puan) seklinde cevaplandirilan toplam 38 sorudan olugmaktadir. Her bir alt
kategoriden 0-100 aras1 puan alinabilir. ’0’ kisitlama olmadigini, ‘100’ ise listelenen

tiim kisitlamalarin varligini gosterir (98). NSP 6lgegi EK 6’da sunuldu.

3.2.1.4. Gorsel Analog Skalas1 (GAS)

Calismaya dahil edilen bireylerin agr siddetinin puanlanmasinda kullanildi.
GAS 0-10 cm’lik cizelgeden olusmaktadir. Puanlamada O puan agri olmamasin1 10
puan hissedilen en siddetli agriyr tanimlamaktadir. Katilimcilardan son 1 hafta
icerisinde hissettikleri agriya uygun sekilde skalada uygun gordiikleri yeri
isaretlemeleri istendi. Sonrasinda isaretlenen bolge cetvelle Olciiliip cm cinsinden
hissedilen agr siddeti kaydedildi (99). Calismada 0-3 puan hafif, 4-6 orta, 7-10 puan
siddetli agr1 olarak degerlendirildi. GAS EK 7’°de sunuldu.

3.2.1.5. Nordic Kas iskelet Sistemi Anketi (NKISA)

NKISA, el bilegi/el, dirsek, omuz, sirt, boyun, diz, kalca, bel, ayak ve ayak
bilekleri olmak iizere viicudun dokuz farkli bolgesiyle ilgili kas iskelet sistemi iliskili
agrilarin baslangici, siklig1 ve sonuglar ile iligkili bilgi saglayan, kisinin tek basina
ya da karsilikl1 soru cevap ile doldurulabilen bir ankettir. Nordic Council of Ministers
tarafindan finanse edilen bir projeden gelistirilmistir (100). Tiirkce gecerlilik ve
giivenilirligi Kahraman ve ark. (101) tarafindan yapilan anket, genel veya calisan
popiilasyonda kas iskelet sistemi agrilar1 ve ilgili durumlar ic¢in kullanilmaktadir.
NKISA, belirlenen viicut bolgeleri icin son yil icerisinde, son 1 ay icinde ve
degerlendirmenin yapildig1 giin itibariyle aci, agr1 veya rahatsizlik olup olmadiginm

evet/hayir seklinde sorgular (102). NKISA EK 8’de sunuldu.

3.2.1.6. Ebeveyn Stress indeksi/Kisa Formu (ESI/KF)

1983 yilinda Abidin (103) tarafindan ebeveyn-cocuk iliskilerindeki stresi
degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir. ESI, ebeveyn cocuk iliskisinde bozulma,
ebeveyn sikintis1 ve zor ¢ocuk olmak iizere 3 alt boliimden olusur ve alt dlceklerden
her biri 12 madde olmak iizere toplam 36 sorudan olugsmaktadir. Her alt grupta elde

edilen puanlarin toplami genel puami verir. Maddelerden her biri ‘“l1-kesinlikle
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katilmiyorum” “5-kesinlikle katiliyorum” olmak iizere 5 farkli segenekle puanlanir.
Anketten minimum 36 maksimum 180 puan alinmakta ve yiiksek puanlar ebeveynin
stres diizeyinin yliksek oldugunu gosterir. Toplam puan 86’dan diisiik ise ‘normal
sinir’, 86-90 arasi ‘sinirh stres diizeyi’, 91-98 arasi ‘yiiksek stres diizeyi’, 91-98 arasi
‘yiiksek stres diizeyi’ ve 99’dan biiyiik ise ‘cok yliksek stres diizeyi’ olarak kabul
edilmektedir. Toplam puanin %90’1 klinikte 6nemli olarak degerlendirilir (103).
ESI/KF EK 9’da sunuldu.

3.2.1.7. Beck Depresyon Olcegi (BDO)

Depresyon seviyesini 6lgmek amaciyla kullanilan 6lgek, Beck tarafindan
1978 yilinda gelistirilmistir (104). Gecerlilik ve giivenilirlik calismalar1 1980’de
Tegin ve 1988’de Hisli tarafindan yapilmistir (105). Karamsarlik, yorgunluk,
basarisizlik, doyumsuzluk, kararsizlik, huzursuzluk, sucluluk, istah azalmasi, uyku
bozuklugu ve sosyal izolasyon gibi durumlara iliskin 21 maddeden olugmakta ve her
bir maddeye 0-3 arasinda puan verilmektedir (106). Puanlama 0-63 arasinda
degismektedir. 10-16 puan hafif; 17-29 puan orta ve 30-63 puan depresyon ile ilgili
belirtilerin diizeyini ifade etmektedir. BDO EK10’da sunuldu.

3.2.1.8. Bas Agnis1 Etki Testi (HIT)

Bu test ile agr1 siddeti, agrinin is ve bos zaman aktivite limitasyonlarina sebep
olup olmadigi, yorgunluk ve biligsel Ozellikler {iizerine etkileri degerlendirilir.
Noroloji ve genel saglik dallarindan bas agrilar1 konusunda uzman olan uluslararasi
bir doktor grubu ile Short Form 36 (SF-36) saglik degerlendirme testini hazirlayan
psikometri uzmanlarinin igbirligi ile hazirlanmistir (107). Bu form, kagit iizerinde
uygulanan ve 6 sorudan olusan bir testtir. Her bir madde 5 maddeli likert cetvelinde
yanitlanir ve toplam puan elde edilir. Puan ile etkilenme diizeyi dogru orantilidir.
HIT o6lcegi hem kisa hem de daha genis capta etkiyi 6lcmesi dolayisiyla kullanimi
avantajli bir testtir. Degerlendirme yapilirken siitunlarin altinda bulunan sayilar
toplanir ve toplam puan bulunur. Toplam puan 36-78 arasindadir. Toplam puan >60
ise bas agrilart nedeniyle kisinin yasami oldukca fazla etkilenmektedir ve giinliik
aktiviteleri ciddi derecede kisitlanmaktadir. 5659 puan arasinda ise bas agrilarinin

giinliik aktiviteleri onemli derecede etkiledigi ifade edilir. 50-55 puan arasinda
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olmas1 bas agrilariin giinliik aktiviteleri biraz etkiledigini ve <49 olmasi ise bas
agrilar1 nedeniyle heniiz giinliikk aktivitelerinin etkilenmedigi ifade edilmektedir

(108). HIT EK 11’de sunuldu.

3.2.1.9. Yorgunluk Siddeti Olcegi (YSO)

Krupp (109) tarafindan 1989°da gelistirilen anketin Tiirkce gecerlilik ve
giivenirligi 2007 yilinda Armutlu ve ark. (110) tarafindan yapilmistir. Likert tipi
sorulardan olusan bu Ol¢ekte her bir soru: “1-Kesinlikle katilmiyorum, 2-
Katilmiyorum, 3-Katilmama egilimindeyim, 4-Kararsizim, 5-Katilma egilimindeyim,
6-Katiliyorum, 7-Kesinlikle katiliyorum™ seklinde puanlanmaktadir. Sorulara verilen
4 veya daha yiiksek bir skor agir yorgunluga isaret etmektedir. Toplam 9 sorudan
olusan 6lgegin puanlamasi 9-63 arasinda degisirken, toplam 36 ve {izerindeki puanlar
yorgunluk olduguna isaret etmektedir. Kisilerin, son 1 aylik donemdeki durumlarim
g6z Oniinde bulundurarak her bir soru icin kendilerine uygun gelen secenekleri

isaretlemeleri istenmektedir. YSO EK 12’de sunuldu.

3.2.1.10. Pittsburg Uyku Kalitesi Indeksi (PUKI)

PUKI, Buysse ve arkadaslari tarafindan uyku kalitesinin degerlendirilebilmesi
icin 1989 yilinda gelistirilmistir (111). Olgegin Tiirkge gecerlilik ve giivenilirlik
calismast Agargiin ve ark. (112) tarafindan yapilmistir. PUKI, son 1 ay icinde
uykunun kalitesini ve uyku bozukluklarini degerlendiren ve 19 maddeden olusan bir
6z bildirim 6lgegidir. Testin her maddesi esit olarak 0-3 arasinda puanlanir. Olcegin
uyku latansi, uyku siiresi, uyku bozukluklari, subjektif uyku kalitesi, uyku ilaci
kullanimi, alisilmis uyku etkinligi ve giindiiz islevsellik kaybin1 degerlendiren 7 alt
boyutu bulunmaktadir. Alt Olgceklerden elde edilen skorlarin toplanmasi ile 0-21
arasinda degisen toplam puan elde edilir. Toplam puaninin besten biiylik olmasi
yukarida belirtilen en az iki alanda ciddi ya da iic alanda orta derecede bozulma

oldugunu gostermektedir. PUKI EK 13’te sunuldu.

3.3. istatistiksel Analiz
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Yapilan Orneklem biiyiikliigli hesaplama sonucu, birinci tip hata yapma
olasiligr (alfa degeri) %5 ve testin giicii %80 alindiginda, Calisma ve Kontrol

grubuna 50’°ser bireyin dahil edilmesi gerektigine karar verildi.

Veriler Statistical Package fort he Social Sciences (SPSS) 24.0 (IBM SPSS
Statistics 24 software (Armonk, NY: IBM Corp.)) paket programiyla analiz edildi.
Siirekli degiskenler ortalama + standart sapma, ortanca (en kiiciik - en biiyiik
degerler) ve kategorik degiskenler say1 ve yiizde olarak ifade edildi. Verilerin normal
dagilima uygunlugu Shapiro-Wilk testi ile incelendi. Parametrik test varsayimlari
saglandiginda bagimsiz grup farklibklarinin  karsilagtirilmasinda  Iki  ortalama
arasindaki farkin O6nemlilik testi kullanildi. Parametrik test varsayimlari
saglanmadiginda ise bagimsiz grup farkliliklarinin karsilastirnlmasinda Mann
Whitney U testi kullanildi. Bagimli grup incelemelerinde; Parametrik test
varsayimlari saglandiginda iki es arasindaki farkin 6nemlilik testi ve parametrik test
varsayimlar1 saglanmadiginda ise Wilcoxon eslestirilmis iki ornek testi kullanildi.
Kategorik degiskenler arasindaki farkliliklarda ise Ki kare analizi ve McNemar Testi
ile kullanildi. Bagimhi degisken iizerinde etkisi olan sayisal degiskenlerin
belirlenmesinde Dogrusal regresyon analizi kullanildi. Tim analizlerde p<0.05

istatistiksel olarak anlamli kabul edildi.
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4. BULGULAR

Bu calisma, kronik engelli cocuga sahip ebeveynlerde yasam kalitesini
etkileyen faktorlerin incelenmesini arastirmak i¢in yapildi. Calismaya kronik engelli
cocuga sahip 48 anne, 22 baba, kronik engelli cocugu olmayan 45 anne, 45 baba
katild1.

Kronik Engele Sahip Cocuklarin Yas, Tedavi siiresi,Weefim, GMFCS
degerleri Tablo 4.1.’de 6zetlendi.

Tablo 4.1. Kronik Engele Sahip Cocuklarin Yas, Tedavi siiresi, WEEFIM, GMFCS degerleri

Cahsma Grubu

A.O£S.S Med (min-maks)

Yas 10.24+7.70 9 (1-33)

Tedavi siiresiy,, 5.92+5.24 4 (1-18)

WEEFIM 5 126 59.50+36.01 46 (13-126)

n (%)

1-kisitlama olmaksizin yiiriir 6 (%15)

2-kisitlamalarla yiiriir 6 (%15)

GMFCS 3-elle tutulan araclarla yiiriir 6 (%15)
4-motorlu hareketlilik aracim kullamir (%2.5) !

5-elle itilen tekerlekli sandalyede tasinir 21 (%52.5)

A.O: Aritmetik ortalama, S.S: Standart sapma, Med: Medyan, Min: Minumum, Maks: Maksimum.
GMFCS: Kaba motor fonksiyon simiflama sistemi, WEEFIM:Cocuklar i¢in fonksiyonel bagimsizlik
olciitil
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Kronik engelli bireylerin siniflama, etiyolojik neden ve goriilen ek problemler

Tablo 4.2.’de Ozetlendi.

Tablo 4.2. Kronik Engele Sahip Cocuklarda Goriilen Ek Problemler

Cahsma Grubu

Monopleji 2 (%4.76)

Parapleji 10 (%23.81)

Topografik siniflama Tripleji 1 (%2.38)
Kuadripleji 22 (%52.38)

Hemipleji 7 (%16.67)

. . Enf.hastalik 1 (%50)

Prenatal etiyoloji Kan uyusmazlig 1 (%50)
Travma 3 (%13.04)

L Enf. Hastalik 5(%21.74)

Postnatal etiyoloji Menenjit 1 (%4.35)
Diger 14 (%60.87)

Dogum sekli 1 (%5)

Etiyoloji natal Anoksi 13 (%65)
Diger 6 (%30)

. Yok 2 (%14.29)
Kullandig: cihaz Var 12 (%85.71)
. Yok 7 (%16.28)
Eslik eden problem Var 36 (%83.72)
B Yok 8 (%47.06)

Kalca cikigi var m Var 9 (%52.94)
Yok 8 (%80)

Skolyoz Var 2 (%20)
Evilensi Yok 8 (%36.36)
piiep Var 14 (%63.64)
.. . Yok 7 (%50)
Gorme problemi Var 7 (%50)
.. . Yok 8 (%57.14)
Isitme problemi Var 6 (%42.86)
. Yok 7 (%18.42)

Konusma problemi Var 31 (%81.58)
. . Yok 27 (%54)
Ekstremitede kontraktiir Var 23 (%46)
Normal 12 (%24)

Tonus Hipotoni 5 (%10)
Spastisite 33 (%66)

. Yok 17 (%54.84)

Konusma problemi Var 14 (%45.16)
e Yok 13 (%40.63)
Cerrahi oykii Var 19 (%59.38)
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Gruplar arasinda yapilan incelemelerde Calisma ve Kontrol gruplar

annelerine ait tanimlayici bilgiler Tablo 4.3’te 6zetlendi.

Tablo 4.3. Annelere Ait Tamimlayici Bilgilerin Karsilastirilmasi

Kontrol Grubu Calisma Grubu  Toplam P
30 yas alt 8 (%19.05) 8 (%16.67) 16 (%17.78)
3140 arast 12 (%28.57) 23 (%47.92) 35 (%38.89) .
Yas A1-50arast 16 (%38.10) 10 (%20.83) 26 (%28.89) 0209 (00=4.539)
51veiizeri 6 (%14.29) T(%14.58) 13 (%14.44)
Medeni durum _ Evli 42 (%100) 48 (%100) 90 (%100) 3
ev hanimi 38 (%90.48) 48 (%100) 86 (%95.56)
memur 2 (%4.76) 0 (%0) 2 (%2.22)
Meslek serbest 0.097 (%?=6.31)
ok 1 (%2.38) 0 (%0) 1(%1.11)
diger 1 (%2.38) 0 (%0) 1 (%1.11)
Psikolojik hayir 41 (%97.62) 45 (%93.75) 86 (%95.56)
flfjf,ek alyor — pet 1 (%2.38) 3(%6.25) 4 (%4.44) 0.620y
Anneye hayir 10 (%83.33) 39 (%81.25) 49 (%81.67)
flf‘lf,d‘mc‘ VAt Evet 2 (%16.67) 9 (%18.75) 11 (%18.33) Ty
Annede bas hayir 7 (%16.67) 13(%2826) 20 (%2273) (o5 oo
agrisivarmi?  Evet 35 (%83.33) 33 (%714 68 (%7727) D KT

p<0.05 istatistiksel olarak anlaml farklilik; ¢?: Ki-kare testi; y: Fisher Exact test; hf: Hafta.

Gruplar arasinda yapilan incelemelerde Calisma ve Kontrol gruplar

babalarina ait tanimlayici bilgiler Tablo 4.4’te 6zetlendi.

Tablo 4.4. Babalara Ait Tammmlayic1 Bilgilerin Karsilastirilmas:

Kontrol Grubu Calisma Grubu Toplam P
30 yas alt1 5(%11.63) 3(%13.64) 8 (%12.31)
31 - 40 aras 11 (%25.58) 4(%18.18) 15 (%23.08) ~
Yas 41 - 50 arast 13 (%30.23) 8 (%36.36) 21 (%32.31) 0202 00=0:57)
51 ve iizeri 14 (%32.56) 7(%31.82) 21 (%32.31)
Medeni evli 43 (%97.73) 22 (%100) 65 (%98.48) |
durum bekar 1 (%2.27) 0(%0) 1(%1.52) !
calismiyor 2 (%4.55) 0 (%0) 2 (%3.03)
memur 5 (%11.36) 3(%13.64) 8 (%12.12)
Meslek isci 13 (%29.55) 7(%31.82) 20 (%30.30) 0.726 (;2=2.052)
serbest meslek 20 (%45.45) 9 (%40.91) 29 (%43.94)
diger 4 (%9.09) 3(%13.64) 7 (%10.61)
Psikolojik  hayir 42 (%97.67) 22 (%100) 64 (%98.46)
destek aliyor 1y
mu? evet 1 (%2.33) 0 (%0) 1 (%1.54)
Babaya hayir 8 (%72.73) 19 (%86.36) 27 (%81.82)
zz;cl;:l‘?,ede“ evet 3 (%27.27) 3(%13.64) 6 (%18.18) 0-375

p<0.05 istatistiksel olarak anlaml farklilik; ¢?: Ki-kare testi; y: Fisher Exact test; hf: Hafta.
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NKISA incelemelerinde; boyun agris1 agisindan giinliik is degistirme
durumlan Calisma ve Kontrol gruplar arasinda anlamli farklilik gésterdi (p<0.05,
Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan annelerin ve babalarin Kontrol grubundaki
kisilere gore giinliik is degistirme durumlarinin daha fazla oldugu bulundu (p<0.05,
Tablo 4.5).

Annelerin son 1 ay icerisinde boyun agrist yasama durumlar1 gruplar arasinda
anlamh farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan annelerin
son 1 ay icerisinde boyun agrist1 yasama durumlarinin Kontrol grubundan daha
yiikksek oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.5). Bu farklilik babalarda gozlenmedi
(p>0.05, Tablo 4.5).

Babalarin sirt agrilart acgisindan giinliik is degistirme durumlart  gruplar
arasinda anlamh farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan
babalarin Kontrol grubundaki kisilere gore giinliik islerini degistirme durumlarinin
daha fazla oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.5). Bu farklilik annelerde goriilmedi
(p>0.05, Tablo 4.5).

Annelerin son 1 ay igerisinde bel agris1 yasama durumlar1 gruplar arasinda
anlamh farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan annelerin
son 1 ay icgerisinde bel agris1 yasama durumlarinin kontrol grubundan daha yiiksek
oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.5). Bu farklilik babalarda gozlenmedi (p>0.05,
Tablo 4.5).

Annelerin son 1 ay icerisinde kalca agris1 yasama durumlari gruplar arasinda
farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan annelerin son 1 ay
icerisinde kal¢a agris1 yasama durumlarinin Kontrol grubundan yiiksek oldugu

bulundu (p<0.05, Tablo 4.5). Bu farklilik babalarda bulunmadi (p>0.05, Tablo 4.5).

Annelerin diz agris1 acisindan giinliik is degistirme durumlar1 gruplar arasinda
farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan annelerin Kontrol
grubundaki kisilere gore giinliik islerini degistirme durumlarinin daha fazla oldugu

bulundu (p<0.05, Tablo 4.5). Bu farklilik babalarda bulunmadi (p>0.05, Tablo 4.5).
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Annelerin son 1 ay igerisinde diz agris1 yasama durumlarir gruplan arasinda
farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan annelerin son 1 ay
icerisinde diz agris1 yasama durumlarinin Kontrol grubundan yiiksek oldugu bulundu

(p<0.05, Tablo 4.5). Bu farklilik babalarda bulunmadi (p>0.05, Tablo 4.5).

Annelerin son 1 ay icerisinde ayak agris1 yasama durumlart gruplar arasinda
anlamh farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.5). Calisma grubunda bulunan annelerin
son 1 ay icerisinde ayak agris1 yasama durumlari Kontrol grubuna gore yiiksek
oldugu bulundu (p<0.05, Tablo 4.5). Bu farklilik babalarda bulunmadi (p>0.05,
Tablo 4.5).
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Tablo 4.5. Calisma ve Kontrol Grubu Ebeveynlerinde Nordic Kas iskelet Sistemi Agris1 Karsilastirilmasi

Nordic Kontrol Grubu Calisma Toplam p
Grubu
Anne . . . S . Hayir 13 (%46.43) 5(%16.13) | 18 (%30.51) 0.012*
Boyun Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz m? Evet 15 (%53.57) 26 (%83.87) | 41 (%69.49) (2=6.371)
. < Hayir 9 (%32.14) 3 (%9.68) | 12(%20.34)
9 # (y2=
Son 1 ay icinde agr1 var mu? Evet 19 (%67.86) 28 (%9032) | 47 (%79.66) 0.032* (}2=4.583)
- A Hayir 3 (%27.27) 3 (%15) 6 (%19.35)
9
y . Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 8 (%72.73) 17 (%85) | 25 (%80.65) 0.638 y
Son 1 ay icinde agr1 var m? Hayir 1 (%9.09) 1 (%5) 2 (%6.45) Iy
sinde 48 ‘ Evet 10 (%90.91) 19 (%95) | 29 (%93.55)
f el e e o L Hayir 7 (%50) 6 (%31.58) | 13 (%39.39)
2 =
Sirt Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz m? Evet 7 (%50) 13 (%68.42) | 20 (%60.61) 0.284 (y?=1.146)
- < Hayir 5 (%35.71) 2 (%10.53) 7 (%21.21)
2
Son L ay icinde agr1 var mi? Evet 9(%64.29) | 17 (%89.47) | 26 (%78.79) 0-106y
f el e e o L Hayir 2 (%66.67) 1 (%14.29) 3 (%30)
9
Dirsek Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz m? Evet 1 (%33.33) 6 (%85.71) 7 (%70) 0.183 y
Son 1 ay icinde agr1 var mi? Hayir 1 (%33.33) 0 (%0) 1 (%10) 03y
y ) Evet 2 (%66.67) 7 (%100) 9 (%90) )
f el e e o L Hayir 3 (%42.86) 2 (%15.38) 5 (%25)
9
Bl Bilegi Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz m? Evet 4 (%57.14) 11 (%84.62) 15 (%75) 0.290 y
Son 1 ay icinde agr1 var nm? Hayir 3 (%42.86) L (%7.69) 4 (%20) 0.101 y
y ) Evet 4 (%57.14) 12 (%92.31) 16 (%80) )
f el e e o L Hayir 8 (%30.77) 5(%16.67) | 13 (%23.21)
2 =
Bel Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 18 (%69.23) 25 (%8333) | 43 (%76.79) 0.213 (y2=1.554)
- < Hayir 9 (%34.62) 0 (%0) 9 (%16.07)
9 %*
Son 1 ay icinde agr1 var mi? Evet 17 (%65.38) 30 (%100) | 47 (%83.93) 0.0001%y
f el e e o L Hayir 3 (%50) 1 (%10) 4 (%25)
9
Kalca Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 3 (%50) 9 (%90) 12 (%75) 0.118y
Son 1 ay icinde agr1 var mi? Hayir 3 (%30) 0 (%0) 3 (%18.75) 0.036* y
) Evet 3 (%50) 10 (%100) | 13 (%81.25)
f el e e o L Hayir 5 (%71.43) 2 (%11.11) 7 (%28)
2 *
Dia Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 2 (%28.57) 16 (%88.89) 18 (%72) 0.007* y
- < Hayir 4 (%57.14) 0 (%0) 4 (%16)
9 *
Son 1 ay icinde agr1 var nm? Evet 3 (%42.86) 18 (%100) 21 (%84) 0.003* y

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; y2: Ki-kare testi; y: Fisher Exact test; NKISA: Nordic Kas Iskelet Sistemi Anketi
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Tablo 4.5 (Devam). Calisma ve Kontrol Grubu Ebeveynlerinde Nordic Kas iskelet Sistemi Agris1 Karsilastirilmasi

e Hayir 4 (%66.67) 3 (%25) | 7 (%38.89)
9
e Aak Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz mm? Evet 2 (%3333 9(%75) | 11(%61.11) 0.141y
y Son 1 av icinde as o Hayir 5 (%83.33) 1 (%8.33) | 6(%33.33) 0.004%
N Sk Evet 1(%16.67) | 11 (%91.67) | 12 (%66.67) D0y
Baba . o Hayir 12 (%70.59) 3 (%20) | 15 (%46.88) 0.004*
5 9
y Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz mi? Evet 5 (%2941) 12 (%80) | 17 (%53.13) (2=8.189)
y Son 1 av icinde asr1 var mu? Hayir 4 (%23.53) 3(%20) | 7 (%21.88) |
BEGYE a8 ’ Evet 13 (%76.47) 12 (%80) | 25(%78.13) Y
f e e . . . Hayir 4 (%57.14) 3 (%50) | 7 (%53.85)
5 9
Omus Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz m? Evet 3 (%42.86) 3 (%50) 6 (%46.15) Ly
Son 1 av icinde agr1 var mi? Hayir 2 (%28.57) 2 (%33.33) | 4 (%30.77) ]
on - ay iginde agri var mi: Evet 5(%7143) | 4(%66.67) | 9 (%69.23) ¥
el e . . Hayir 6 (%75) 0(%0) | 6 (%37.50)
& b4 *
S Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 2 (%25) 8 (%100) | 10 (%62.50) 0.007* vy
' Son 1 av icinde as o Hayir 3 (%37.50) 1 (%12.50) 4 (%25) 0.560
of T ayi¢inde agri var mi: Evet 5(%6250) | 7(%87.50) | 12(%75) P07y
e det e e e . . L. Hayir 1 (%33.33) 1 (%50) 2 (%40)
5 ?
Dircel Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz mi? Evet 2 (%66.67) 1 (%50) 3 (%60) Ly
Son 1 av icinde agr1 var mi? Hayir 1 (%33.33) 0 (%0) 1 (%20) ]
oL~ ay iginde agry var mi: Evet 2 (%66.67) 2 (%100) 4 (%80) v
el e e e . 1ol . Hayir 1 (%50) 2 (%50) 3 (%50)
b4
Kl Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 1 (%50) 2 (%50) 3 (%50) 1y
Bilegi Son 1 av icinde ag ” Hayir 0 (%0) 1 (%25) 1(%16.67) 1
on - ayicinde agri var mi: Evet 2 (%100) 3(%75) | 5 (%83.33) ¥
f el e . . . Hayir 8 (%47.06) 2 (%14.29) | 10 (%32.26)
5 9
. Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldiniz mi? Evet 9 (%52.94) 12.(%85.71) | 21 (%67.74) 0.068 y
¢ Son 1 av icinde asr1 var mi? Hayir 5 (%29.41) 1(%7.14) | 6(%19.35) 0.185
on - ay iginde agri var mi: Evet 12 (%7059) | 13 (%92.86) | 25 (%80.65) e
el e e e . 1 ol . Hayir 0 (%0) 0 (%0) 0 (%0)
? -
Kalea Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 2 (%100) 2 (%100) 4 (%100)
¢ Son 1 av icinde as o Hayir 1 (%50) 0 (%0) 1 (%25) 1
on T ayicindeagrt var m: Evet 1 (%50) 2 (%100) 3 (%75) v

p<0.05 istatistiksel olarak anlaml farklilik; ¥2: Ki-kare testi; y: Fisher Exact test; NKISA: Nordic Kas Iskelet Sistemi Anketi



9¢

Tablo 4.5 )Devam). Calisma ve Kontrol Grubu Ebeveynlerinde Nordic Kas iskelet Sistemi Agris1 Karsilastirilmasi

Baba

Hayir

5 (%38.46)

3 (%37.50)

8 (%38.10)

D Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 8 (%61.54) 5 (%62.50) | 13 (%61.90) 1y
Son 1 ay icinde agr1 var rm? Hayir 4 (%30.77) 0(%0) | 4 (%19.05) 0.131y
Evet 9 (%69.23) 8 (%100) | 17 (%80.95)
A Hayir 4 (%100) 1 (%33.33) 5 (%71.43)
Aval Giinliik isinizi degistirmek zorunda kaldimz m? Evet 0 (%0) 2 (%66.67) 2 (%28.57) 0.143 y
Son 1 ay icinde agr var mi? Hayir 2 (%50) 1 (%33.33) 3 (%42.86) 1y
Evet 2 (%50) 2 (%66.67) 4 (%57.14)

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; y2: Ki-kare testi; y: Fisher Exact test; NKISA: Nordic Kas Iskelet Sistemi Anketi



Ebeveyn stres Olcekleri incelendiginde; annelerin stres yasama durumlari,
gruplar arasinda farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.6). Calisma grubunda bulunan
annelerin stres yasama durumlarinin Kontrol grubundan yiiksek oldugu bulundu
(p<0.05, Tablo 4.6). Bu farklilik babalarda goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.6).
Depresyon, uyku, bas agrisi ve yorgunluk parametreleri incelendiginde gruplar

arasinda herhangi bir farklilik bulunmadi (p>0.05, Tablo 4.6).
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Tablo 4.6. Calisma ve Kontrol Grubu Ebeveynlerinde Stres, Depresyon, Uyku, Bas Agris1 ve
Yorgunlugun Karsilastirilmasi

Kontrol Grubu Calisma Grubu Toplam p
Normal 32 (%74.42) 20 (%41.67) 52 (%57.14)
. smirh stres 5(%11.63) 3 (%6.25) 8 (%8.79)
EST anne yiiksek stres 3 (%6.98) 6 (%12.50) 9 (%9.89) 0-001% (*=17.017)
¢ok yiiksek 3 (%6.98) 19 (%39.58) 22 (%24.18)
stres
Normal 36 (%80) 17 (%70.83) 53 (%76.81)
smirh stres 4 (%8.89) 1 (%4.17) 5 (%7.25)
ESI baba yiiksek stres 2 (%4.44) 3 (%12.50) 5(%725) 0457 (r=2.6)
cok yiiksek
e 3 (%6.67) 3 (%12.50) 6 (%8.70)
Etkilemiyor 11 (%25.58) 9 (%18.75) 20 (%21.98)
biraz etkiliyor 11 (%25.58) 6 (%12.50) 17 (%18.68)
onemli
HIT anne derecede 7 (%16.28) 11(%22.92) 18 (%19.78) 0253 (*=4.075)
etkiliyor
son derece
otkiliyor 14 (%32.56) 22 (%45.83) 36 (%39.56)
Etkilemiyor 21 (%46.67) 5(%20.83) 26 (%37.68)
biraz etkiliyor 13 (%28.89) 9 (%37.50) 22 (%31.88)
onemli )
HIT baba derecede 5(%1L.11) 5(%20.83) 10 (%14.49) 0178 (¢=4.916)
etkiliyor
son derece
tlliyor 6 (%13.33) 5(%20.83) 11 (%15.94)
. luk yok 19 (%44.19 14 (%29.17) 33 (%36.26
YSO anne Ve Y0 (%44.19) (%29.17) (%36.26) ) 137 (e=2.214)
yorgunluk var 24 (%55.81) 34 (%70.83) 58 (%63.74)
) luk yok 27 (%60 9 (%37.50) 36 (%52.17
YSO baba yorgumux yo (%60) (%37.50) (3521 675 (=3.176)
yorgunluk var 18 (%40) 15 (%62.50) 33 (%47.83)
i 5 ve alt 27 (%62.79 25 (%52.08) 52 (%57.14
PUKI toplam ve alti (%62.79) (%52.08) (%511 6 303 (2=1.062)
anne 6 ve iizeri 16 (%37.21) 23 (%47.92) 39 (%42.86)
i 5 ve alt 34 (%75.56 19 (%79.17) 53 (%76.81
PUKI toplam ve alt: (%75.56) (%79.17) (%76.81) 735 (2=0.115)
baba 6 ve iizeri 11 (%24.44) 5(%20.83) 16 (%23.19)
minimal
deprosyon 18 (%41.86) 15 (%31.25) 33 (%36.26)
. hafif depresyon 15 (%34.88) 16 (%33.33) 31 (%34.07)
BDO anne 0.421 (2=2.814)
orta depresyon 10 (%23.26) 16 (%33.33) 26 (%28.57)
siddetli
depresyon 0 (%0) 1 (%2.08) 1 (%1.10)
minimal 26 (%59.09) 14 (%58.33) 40 (%58.82)
depresyon
) hafif d 12 (%27.27 7(%29.17) 19 (%27.94
BDO baba it depresyon (%27.27) (%29.17) (2194 ) ¢33 (4220.900)
orta depresyon 5 (%11.36) 3 (%12.5) 8 (%11.76)
siddetli
Aepresyon 1 (%2.27) 0 (%0) 1 (%1.47)

p<0.05 istatistiksel olarak anlaml farkhl.l.k; ¥2: Ki-kare testi; y: Fisher Exact_test; ESI: Ebeveyn stres
indeksi, HIT: Bas agrst etki testi, YSO: Yorgunluk siddeti olcegi, PUKI: Pittsburgh uyku Kalitesi
indeksi, BDO: Beck depresyon 6l¢egi,
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Evlilik siirelerinin gruplar arasinda ve anneler ile babalar arasinda farklilik

gostermedigi bulundu (p>0.05, Tablo 4.7).

Aylik gelir diizeyleri incelendiginde; Calisma ve Kontrol gruplarinda
bulunan annelerin aylik gelir diizeyleri farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.7).
Calisma grubunda bulunan annelerin aylik gelir diizeyleri kontrol grubundaki
annelere gore anlamh sekilde diisiiktii (p<0.05, Tablo 4.7). Gruplarin kendi i¢lerinde

anne ve babalarin gelir diizeyleri ise anlamh farklilik gostermedi (p>0.05, Tablo 4.7).

Bakim siireleri incelendiginde; Calisma grubunda bulunan annelerin bakim
verme siireleri babalara oranla yiiksek bulundu (p<0.05, Tablo 4.7). Calisma ve
Kontrol grubu annelerinin bakim verme siireleri arasinda fark goézlendi (p<0.05,
Tablo 4.7). Calisma grubunda bulunan annelerin bakim verme siireleri Kontrol

grubundaki annelerden daha yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.7).

Oyun siireleri incelendiginde gruplar arasinda, anneler ve babalar arasinda

farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.7).

Calisma grubunda bulunan annelerin ¢ocugun bakimiyla ilgili is yiiklerinin
babalara oranla anlamli sekilde yiiksek oldugu bulundu (p<0.05, Tablo 4.7). Kontrol
grubunda bulunan anne ve babalar arasinda bdyle bir farklilik bulunmadi (p>0.05,
Tablo 4.7). Ayrica gruplar arasinda anne ya da babalarda boyle bir farklilik
goriilmedi (p>0.05, Tablo4.7).

Cocugun bakimiyla ilgili esin is yiikii yiizdesi incelendiginde calisma
grubunda bulunan annelerin degerlerinin babalara oranla daha diisiik oldugu bulundu
(p<0.05, Tablo 4.7). Kontrol grubunda bulunan anne ve babalar arasinda boyle bir
farklilik bulunmadi (p>0.05, Tablo 4.7). Ayrica gruplar arasinda anne ya da
babalarda boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.7).

Cocugun bakimiyla ilgili yardimci yiik yiizdesi incelendiginde her iki grupta
da farklilik gostermedi (p>0.05, Tablo 4.7). Ayrica anneler ve babalar arasinda da
farklilik olmadig: goriildii (p>0.05, Tablo 4.7).
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Tablo 4.7. Calisma ve Kontrol Grubu Ebeveynlerine Ait Ozelliklerin Karsilastirilmasi

Kontrol Grubu Calisma Grubu
A.O%S.S Med (min-maks) A.0%S.S Med (min-maks) P

evlilik 21.12+11.12 19 (2 -47) 20.36 £ 20.5 (5 -39) 0.794 (t=0.262)
stiresi gy, 10.66
Grup ici p - 0.655 (z=-0.447)
Anne ayllk  3411.84+1729.61 3000 (1600 - 2114.66 + 2000 (1000 - 0.0001%* (z=-4.14)
gelirer 9000) 838.53 5000)
Baba aylik 3328.75+1725.07 3000 (1500 - 2561.14 + 2000 (1300 - 0.095 (z=-1.671)
gelir 9000) 1137.58 5000)
Grup ici p - 1 (z=0)
Anne bakim 4.22+3.6 5(0-12) 9.35+4.73 12 (0-24) 0.003* (z=-3.0006)
stiresi yy,
Baba bakim 1.4+1.14 1(0-3) 423+334 3(0-12) 0.064 (z=-1.897)
siiresigyyr,
Grup ici p 0.133 (t=2.049) 0.0001* (t=4.598)
Anne oyun 1.56+1.33 1(0-4) 0.83£1.26 0(0-5) 0.058 (z=-1.896)
siiresi(SAAT)
Baba oyun 1.83+1.47 1.5 (0-4) 1.57 £1.78 1(0-6) 0.550 (z=-0.631)
Stresaar)
Grup ici p 1 (t=0) 0.475 (t=-0.729)
Annenin 76.67+£28.72 90 (20 -100) 83.44+14.66 90 (40 -100) 0.946 (z=-0.067)
¢ocuk
bakimindaki
is yiki %
Babanin 33.57+30.10 25 (0 -80) 3273 30 (0 -100) 0.938 (t=0.078)
¢ocuk 23.13
bakimindaki
is yiikii %
Grup ici p 0.154 (t=1.754) 0.0001* (t=6.793)
Anneye 10£10 10 (0 -30) 13.65 + 10 (0 -60) 0.570 (z=-0.569)
babanin 14.09
destek %
Babaya 54.29+30.47 50 (20 -100) 66.36 + 70 (0 -100) 0.284 (t=-1.094)
annenin 23.81
destek %
Grup ici p 0.061 (t=-2.585) 0.0001%* (t=-7.623)
Anneye 13.33+26.93 0 (0-70) 292 +6.83 0 (0-30) 0.600 (z=-0.525)
yardimeinin
yiik ytizdesi
Babaya 12.14£19.12 0 (0-50) 0.95 +3.01 0(0-10) 0.172 (z=-2.108)
yardimeinin
yiik yiizdesi
Grup i¢i p 0.317 (z=-1) 0.655 (z=-0.447)

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik, A.O: Aritmetik ortalama, S.S: Standart sapma, Med:
Medyan, Min: Minumum, Maks: Maksimum, t=Iki ortalama arasindaki farkin énemlilik testi; z: Mann
Whitney U testi

BDO puanlari incelendiginde; Calisma ve Kontrol grubunda bulunan
annelerin degerlerinin babalardan yiiksek oldugu bulundu (p<0.05, Tablo 4.8).
Kontrol grubunda bulunan annelerde de ayni sekilde babalara gore anlamh sekilde
yiiksek oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.8). Ayrica gruplar arasinda bulunan anne ya
da babalar arasinda boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.8).
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GAS diizeyleri incelendiginde; Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan
annelerin GAS diizeyleri farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.8). Calisma grubunda
bulunan annelerin GAS degerlerinin Kontrol grubundaki annelerden daha yiiksek
oldugu bulundu (p<0.05, Tablo 4.8). Grup i¢i anne ve babalarin GAS diizeyleri
arasinda farklilik bulunmadi (p>0.05, Tablo 4.8).

PUKI toplam puanlar1 incelendiginde; Calisma ve Kontrol grubundaki
annelerin PUKI puanlarinin babalara oranla yiiksek oldugu bulundu (p<0.05, Tablo
4.8). Kontrol grubunda bulunan annelerde de ayni sekilde babalara gore anlaml
sekilde yiiksek oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.8). Ayrica Calisma ve Kontrol
gruplarinda bulunan anne ya da babalar arasinda boyle bir farklilik goriilmedi

(p>0.05, Tablo 4.8).

Ebeveyn stres diizeyleri incelendiginde; Calisma ve Kontrol gruplarinda
bulunan hem annelerin hem de babalarin ebeveyn stres diizeyleri farklilik gosterdi
(p<0.05, Tablo 4.8). Her ikisinde de Calisma grubunda bulunanlarin stres diizeyleri
Kontrol grubundakilere gére anlamli sekilde yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.8). Ayrica,
Kontrol grubunda bulunan annelerin babalara gore daha yiiksek stres diizeyine sahip
oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.8). Calisma grubunda ise anne ve babalar arasinda
boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.8).

HIT opuanlart incelendiginde; Calisma grubunda bulunan annelerin
puanlarinin babalardan yiiksek oldugu bulundu (p<0.05, Tablo 4.8). Kontrol
grubunda bulunan anne ve babalar arasinda boyle bir farklilik bulunmadi (p>0.05,
Tablo 4.8). Ayrica Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan anne ya da babalar

arasinda da boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.8).

Yorgunluk diizeyleri her iki grupta, anneler ve babalar arasinda farklilik

gostermedi (p>0.05, Tablo 4.8).
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Tablo 4.8. Calisma ve Kontrol Grubu Ebeyenlerinin Depresyon, Agri, Uyku, Stres, Bas agrisi,
Yorgunluk, Degerlerinin Karsilastirilmasi

Kontrol Grubu

Cahsma Grubu

A.O £S.S Med (min - maks) A.O £S.S Med (min - maks)

Gruplar arasi p

11.40 +

13.90 +

BDO anne 6.56 11a-28 8.12 13(0-32) 0.112 (t=-1.603)
) 923+ 8.75 =
BDO baba 7.15 9(0-31) 7.16 8:500-26) 812 (2=-0.238)
Grup ici p 0.017* (t=2.499) 0.001* (=3.959)
186+ 380+
GAS anne 1.69 1.30 (0 -6) 311 3.70 (0 -9.60) 0.006* (z=-2.77)
2.06 = 338+
GAS baba 2.05 1:500-9) 3.38 1800-100 334 (,=0.966)
Grup ici p 0.701 (2=-0.384) 0.492 (t=0.7)
PUKiI  total 493+ 6.58 +
anne 2.55 > (L-11) 4.05 > (1-15) 0.093 (z=-1.679)
PUKI  total 422+
baba 395 3(1-14) 4+241 3(1-10) 0.779 (2=-0.28)
Grup ici p 0.025% (z=-2.235) 0.002% (z=-3.075)
, 68.91 + 91.83 +
ESI anne 1959  00G6-108) Ty OLS0BIIED g ao01x (1=-4.532)
. 63.58 + 78.33 +
ESi baba 20.87 61 (36 - 121) 2132 7950 37-128) g o8+ (2=-2.672)
Grup ici p 0.049% (1=2.026) 0.417 (z=0.812)
5388+ 5752+
HIT anne o1 54 (36 -68) 1071 28.50(28-76) ) 084 (t=-1.75)
514+ 53.63 +
HIT baba 7.77 A-72) 728 OH0G660) 083, 1.736)
Grup ici p 0.102 (t=1.674) 0.044* (1=2.139)
" 314+ 3402
Y$O anne 15.94 38 (10-61) 13.61 309-63) 0.066 (2=-1.837)
. 34.96 + 38+
Y$O baba 13.72 33 (11-58) 15.15 40(4-63) 0.278 (2=-1.084)
Grup ici p 0.242 (=1.186) 0.208 (t=1.298)

*p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; A.O: Aritmetik Ortalama; S.S: Standart Sapma; Med
(min — maks): Ortanca(en kiiciik — en biiyiik degerler); Gruplar arasi incelemelerde; t: Bagimsiz
Gruplarda t testi; zzMann Whitney U testi; Grup i¢i incelemelerde; t: Bagimli Gruplarda t testi;
z:Wilcoxon Eslestirilmis iki Ornek testi, BDO: Beck depresyon 6lgegi, GAS: Gorsel analog skalast,
PUKI: Pittsburgh uyku kalitesi indeksi, ESI: Ebeveyn stres indeksi, HIT: Bas agris1 etki testi, YSO:
Yorgunluk siddeti lcegi

4



NSP-enerji puanlart incelendiginde; Kontrol grubunda bulunan annelerin
puanlarinin babalardan yiiksek oldugu bulundu (p<0.05, Tablo 4.9). Calisma
grubunda boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.9). Ayrica Calisma ve
Kontrol gruplarinda bulunan anne ya da babalar arasinda da boyle bir farklilik

goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.9).

NSP-agr1 puanlart incelendiginde; Calisma ve Kontrol grubunda bulunan
annelerin puanlarinin babalardan daha yiiksek oldugu bulundu (p<0.05, Tablo 4.9).
Ayrica Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan anneler arasinda da NSP-agn
puanlart farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.9). Calisma grubunda bulunan annelerin
NSP-agr1 puanlarinin Kontrol grubunda bulunan annelere gore anlamli sekilde
yiikksek oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.9). Bu farklihik babalarda goriilmedi
(p>0.05, Tablo 4.9).

NSP-duygusal reaksiyon puanlar1 incelendiginde; Calisma ve Kontrol
gruplarinda bulunan annelerin puanlar1 arasinda farklilik gostermedi (p>0.05, Tablo
4.9). Calisma grubunda bulunan annelerin puanlarinin  kontrol grubundaki
annelerinden yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.9). Gruplarin kendi iclerinde anne ve
babalarin NSP-duygusal reaksiyon diizeylerinde fark goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.9).

NSP-sosyal izolasyon puanlarn incelendiginde;  Calisma ve Kontrol
gruplarinda bulunan annelerin puanlar1 farklilik gosterdi (p<0.05, Tablo 4.9).
Calisma grubunda bulunan annelerin puanlar1 kontrol grubundan yiiksekti (p<0.05,
Tablo 4.9). Gruplarin kendi iclerinde anne ve babalarin NSP-sosyal izolasyon

diizeyleri ise anlaml1 farklilik gostermedi (p>0.05, Tablo 4.9).

NSP-uyku puanlart incelendiginde; Calisma grubunda bulunan annelerin
puanlar1 babalardan yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.9). Kontrol grubunda bulunan anne ve
babalar arasinda boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.9). Ayrica Calisma
grubunda bulunan annelerin NSP-uyku puanlarinin Kontrol grubundan yiiksek
oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.9). Bu farklilik babalarda goriilmedi (p>0.05, Tablo
4.9).
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NSP-fiziksel aktivite puanlar1 incelendiginde; Calisma ve Kontrol grubunda
bulunan annelerin puanlar1 babalardan yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.9). Ayrica Calisma
grubunda bulunan annelerin NSP-fiziksel aktivite puanlart Kontrol grubu
annelerinden yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.9). Bu farklilik babalarda goriilmedi (p>0.05,
Tablo 4.9).

NSP toplam puanlar incelendiginde; Calisma grubunda bulunan annelerin
puanlar1 babalardan yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.9). Kontrol grubunda bulunan anne ve
babalar arasinda boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.9). Ayrica Calisma
grubunda bulunan annelerin NSP toplam puanlarinin Kontrol grubu annelerinden
yiikksek oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.9). Bu farklihik babalarda goriilmedi
(p>0.05, Tablo 4.9)
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Tablo 4.9 Calisma ve Kontrol Grubu Ebeyenlerinin Yasam Kalitelerinin Karsilastirilmasi

Kontrol Grubu Calisma Grubu
A.O£S.S Med (min - maks) A.O £S.S Med (min - maks) Gruplar arasi p
NSP-enerji 39.16 + 54.59 +
anne 41.98 36.80 (0 -100) 42.78 60.80 (0 -100) 0.067 (z=-1.835)
NSP-enerji 23.7+ 42.82 +
baba 34.51 0(0-100) 48.67 0O-1000 137 (4=-1.489)
Grup ici p 0.019%* (z=-2.346) 0.634 (z=-0.476)
- 22.63 + 412 +
NSP-agr1 anne 2348 18.74 (0 -88.78) 35 53 35.31 (0 -100) 0.012% (z=-2.503)
< 13.7 + 22.28 +
NSP-agr1 baba 16.26 8.96 (0 -80.26) 2780 8.96 (0 -88.78) 0.555 (z=-0.59)

Grup ici p 0.004* (z=-2.917) 0.014* (t=2.671)
NSP-duygusal 11.53 27.51 £
reaksiyon anne  17.34 7.08 (0-83.79) 30.61 18.71 (0 -100) 0.034* (z=-2.115)
NSP-duygusal 1195+ 16.48 +
reaksiyon baba  23.64 0(0-100) 2372 820086050 107 1 32)
Grup i¢i p 0.737 (2=-0.336) 0.129 (t=1.58)
NSP-sosyal 691 + 22.03 £
izolasyon anne ~ 13.57 QEro4.67) 31.84 0O-100) ¢ 027+ (2=-2.213)
NSP-sosyal 7.6 + 9.71 £
izolasyon baba  19.75 008D 19.70 0O-774D () 496 (2=-0.682)
Grup i¢i p 0.694 (2=-0.393) 0.575 (2=-0.561)

1381 + 37.06 +
NSP-uyku anne 2328 0(0-77.63) 3504 30.77 (0 -100) 0.001% (z=-3.267)
NSP-uyku 18.44 + 14.07 +
baba 29 0 (048903 23.96 00-77.63) 917 (2=-0.104)
Grup ici p 0.644 (z=-0.462) 0.003* (t=3.327)
NSP-fiziksel 1478 % 2439+
aktivite anne 12.91 11.20(0-41.86) 20.60 21.31 (0-78.70) 0.024% (z=-2.253)
NSP-fiziksel 9.07 + 16.20 +
aktivite baba 12.40 0(0-54.47) o112 >A0OT6ID G 343 (4=0.048)
Grup ici p 0.011* (z=-2.533) 0.044* (1=2.141)
NSP-toplam __ 108.59 % 20874+ 180.51 (0-
anne 9531 1A (0-37258) 75009 531.16) 0.002% (2=-3.156)
NSP-toplam  84.46 + 117.58 +
baba 10349 #3880-51236) 715500 8615(0-45558) 5 337 (5,2 0.959)
Grup i¢i p 0.092 (1=1.727) 0.01% (1=2.848)

*p<0.05 istatistiksel olarak anlaml farklilik; A.O: Aritmetik Ortalama; S.S: Standart Sapma; Med (min — maks):
Ortanca(en kiigciik — en biiyiik degerler); Gruplar arasi incelemelerde; t: Bagimsiz Gruplarda t testi; z:Mann
Whitney U testi; Grup igi incelemelerde; t: Bagimli Gruplarda t testi; z:Wilcoxon Eslestirilmis Iki Ornek testi,
NSP: Nottingham saglik profili
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Uyku siiresi puanlart incelendiginde; Calisma grubunda bulunan annelerin
uyku siiresi puanlari babalardan yiiksek bulundu (p<0.05, Tablo 4.10). Kontrol
grubunda bulunan anne ve babalar arasinda farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.10).
Ayrica Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan anne ya da babalar arasinda da boyle

bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.10).

Uyku bozuklugu puanlart incelendiginde; Calisma grubunda bulunan
annelerin uyku bozuklugu puanlar1 babalara oranla anlamli sekilde yiiksek bulundu
(p<0.05, Tablo 4.10). Kontrol grubunda bulunan anne ve babalar arasinda boyle bir
farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.10). Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan
anneler arasinda da uyku bozuklugu puanlar1 arasinda fark bulundu (p<0.05, Tablo
4.10). Calisma grubunda bulunan annelerin uyku bozuklugu puanlarinin Kontrol
grubu annelerinden yiiksek oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.10). Bu farklilik
babalarda goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.10)

Uyku latensi puanlar1 incelendiginde; Calisma ve Kontrol grubunda bulunan
annelerin uyku latensi puanlari babalara oranla anlamli sekilde yiiksek bulundu
(p<0.05, Tablo 4.10). Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan anne ya da babalar
arasinda boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.10).

Giindiiz islev bozuklugu puanlart incelendiginde; Calisma ve Kontrol
gruplarinda bulunan annelerin giindiiz islev bozuklugu puanlarinda fark bulundu
(p<0.05, Tablo 4.10). Calisma grubunda bulunan annelerin giindiiz islev bozuklugu
puanlar1 kontrol grubu annelerinden yiiksekti (p<0.05, Tablo 4.10). Grup i¢i, anne ve
babalarin giindiiz islev bozuklugu puanlar arasinda anlamli farklilik goriilmedi

(p>0.05, Tablo 4.10).

Alisilmis uyku etkinligi puanlart gruplar arasinda ve grup icinde herhangi bir
farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.10). Ayrica alisilmis uyku etkinligi puanlar
acisindan anneler ve babalar arasinda farklilik olmadig goriildii (p>0.05, Tablo

4.10).

Oznel uyku kalitesi puanlari incelendiginde; Caligma ve Kontrol grubunda

bulunan annelerin 6znel uyku kalitesi puanlar1 babalara oranla anlamli sekilde
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yiiksek bulundu (p<0.05, Tablo 4.10). Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan anne
ya da babalar arasinda boyle bir farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.10).

Alisilmis uyku etkinligi ve uyku ilac1 kullanimi1 puanlar1 gruplar arasinda ve

grup icinde herhangi bir farklilik gostermedi (p>0.05, Tablo 4.10).

Tablo 4.10 Calisma ve Kontrol Grubu Ebeveynlerinde Uyku Kalitesi Durumlarimn

Karsilastirilmasi
Kontrol Grubu Cahsma Grubu
A.O £S.S Med (min - maks) A.O +S.S Med (min - maks) Gruplar arasi p
Anne PUKi,,yk“ 0.35% 048 +
0.69 000-3) 0.80 000-3) 0.468 (2=-0.726)
Baba PUKI wka 044+ 0.25 +
0.84 00-3) 0.61 000-2) 0.339 (2=-0.956)
Grup ici p 0.581 (z=-0.552) 0.021%* (z=-2.309)
Anne PUKlI,;, 1.09+ 1.44 +
ot 0.37 10-2) 0.62 10-3) 0.002* (2=-3.0)
Baba PKi,, 1.07% 1.04 +
boruiugn 0.25 10 -2) 0.36 10-2) 0.757 (z=-0.31)
Grup ici p 0.414 (z=-0.816) 0.013%* (z=-2.496)
Anne PUKlI,;, 126+ 1.35+
afensi 1.03 10-3) 1.06 10-3) 0.677 (z=-0.417)
Baba PUKlu, 0.71% 0.71 £
e 1.01 O 0.69 10-2) 0.487 (2=-0.695)
Grup ici p 0.014* (z=-2.458) 0.0001* (t=4.805)
Anne
. 0.40 + 0.90 +
PUKIgﬁndﬁz islev 0.62 0(0 '2) 0.97 1(0 '3)
bozuklugu ' ’ 0.009* (Z=-2598)
Baba
. 0.36 = 0.46
PUKIgﬁndﬁz islev 0.74 0(0 '3) 0.72 0(0 '2)
bozuklugu ’ ’ 0.381 (Z=-0876)
Grup ici p 0.66 (z=-0.44) 0.099 (z=-1.651)
Anne
. 0.72 0.85 %
PUKIallsllmls uyku 1.20 0(0 '3) 1.18 0(0 '3)
etkinligi ’ ’ 0.474 (z=-0.716)
Baba
. 0.73 0.63 +
PUKIallsllmls uyku 1.30 0(0 '3) 1.17 0(0 '3)
etkinligi ' ’ 0.893 (z=-0.134)
Grup ici p 0.666 (z=-0.431) 0.352 (z=-0.93)
Anne PUKiz,q 1.12+ 1.33 +
ko Kaltsi 0.63 10-2) 0.86 10-3) 0212 (z=-1.248)
Baba PUKizq 091+ 0.88 +
— 0.60 10-2) 0.54 10-2) 0.826 (z=-0.22)
Grup ici p 0.049* (z=-1.966) 0.01% (z=-2.571)
Anne PUKl 0.23 +
; - 0(0-3
ilaci kullanim . 0.72 ( ) -
Baba PUKI, 0.04 +
- - 0(-1
ilact kullanim 0.20 ( ) -

Grup ici p

0.141 (z=-1.473)

*p<0.05 istatistiksel olarak anlaml farklilik; A.O: Aritmetik Ortalama; S.S: Standart Sapma; Med (min — maks):
Ortanca (en kiigik — en bilyiik degerler); Gruplar arasi incelemelerde z: Mann Whitney U testi; Grup ici
incelemelerde z: Wilcoxon Eslestirilmis Iki Ornek testi, PUKI: Pittsburgh uyku kalitesi indeksi
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Calisma grubunda bulunan anne ve babalarin psikolojik destek alma, bakima
yardim alma ve bas agrist yasamalart arasinda anlamli farklilik goriilmedi (p>0.05,

Tablo 4.11)

Tablo 4.11 Calisma grubunda bulunan ebeveynlerin psikolojik destek alma, bakim icin yardim
alma ve bas agrisi yasama durumlarimin karsilastirilmasi

Cahsma Baba Toplam

Grubu Hayir Evet p
Psikolojik destek hayir 18 (%90) 0 (%0) 18 (%90)
ahiyor mu evet 2 (%10) 0 (%0) 2 (%10) )

Anne Bakima yardimc1 hayir 16 (%80) 2 (%10) 18 (%90) !
kimse var m evet 1 (%5) 1 (%5) 2 (%10)

hayir 3 (%15) 2 (%10) 5 (%25)
evet 6 (%30) 9 (%45) 15 (%75)

Bas agris1 var m 0.289

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; y: Fisher Exact test

Calisma grubunda bulunan anne ve babalarin ebeveyn stres indeksi durumlari

arasinda anlamli farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.12).

Tablo 4.12 Calisma grubunda bulunan ebeveynlerin stres diizeylerinin karsilastirilmasi

Ebeveyn stres baba Toplam
alisma Grubu i cok
Calg normal stmrh yiiksek yiiksek p
stres stres
stres
normal 11(%50)  0(%0) 1(%4.50) 1(%4.50) 13 (%59.10)
sinirh stres 0(%0) 1(%4.50) 0(%0)  0(%0) 1 (%4.50)
Ebeveynstresanne yjjkgek stres 1 (%4.50)  0(%0) 1(%4.50) 0(%0) 2 (%9.10) 04239
Ei’r'is vilksek 4 0,1820)  0(%0) 1 (%4.50) 1(%4.50) 6(%27.30)
Toplam 16 (%72.70) 1 (%4.50) 3 (%13.60) 2(%9.10) 22 (%100)

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; 6: McNemar testi

Calisma grubunda bulunan anne ve babalarin HIT 6l¢egi durumlar1 arasinda

anlaml farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.13).
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Tablo 4.13 Cahisma grubunda bulunan ebeveynlerin bas agrisindan etkilenme diizeylerinin

karsilastirilmasi
HIT baba Toplam
Cahsma biraz onemli son derece
Grubu etkilemiyor - derecede - p
etkiliyor .. etkiliyor
etkiliyor
Etkilemiyor 1(%4.50) 1 (%4.50) 1 (%4.50) 0(%0) 3 (%13.60)

biraz etkiliyor 0 (%0) 2 (%9.10) 0 (%0) 0 (%0) 2 (%9.10)

anne derecede 2 (%9.10) 3 (%13.60) 2(%9.10) 1 (%4.50) 8 (%36.40) 0.1936
etkiliyor
son derece
etkiliyor 2 (%9.10) 2 (%9.10) 2 (%9.10) 3 (%13.60) 9 (%40.90)
Toplam 5(%22.70) 8 (%36.40) 5 (%22.70) 4 (%18.20) 22 (%100)

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; 5: McNemar testi, HIT: Bas agris1 etki testi

Calisma grubunda bulunan anne ve babalarin yorgunluk diizeyi durumlari

arasinda anlamli farklilik goriilmedi (p>0.05, Tablo 4.14).

Tablo 4.14 Calisma grubunda bulunan ebeveynlerin yorgunluk diizeylerinin karsilastiriimasi

Yorgunluk diizeyi baba Toplam

Cahsma Grubu Yorgunluk  Yorgunluk

yok var P
Anne yorgunluk yorgunluk yok 5 (%22.70) 2 (%9.10) 7 (%31.80) 0.688 5
diizeyi yorgunluk var 4 (%18.20) 11 (%50) 15 (%68.20) ’
Toplam 9 (%40.90) 13 (%59.10) 22 (%100)

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; 8: McNemar testi

Calisma grubunda bulunan anne ve babalarin PUKI 6lcegi durumlar arasinda
anlaml farklilik bulundu (p<0.05, Tablo 4.15). 6 ve {izerinde puan alan annelerin
cocuklarinin babalarinin ¢ogunlukla 5 ve altinda puan aldig goriildii (p<0.05, Tablo
4.15).

Tablo 4.15 Calisma Grubunda Bulunan Ebeveynlerin Uyku Rahatsizhigl Diizeylerinin

Karsilagtirilmasi
PUKI baba
Calisma Grubu 5 ve alti 6 ve iizeri Toplam p
. 5 ve alti 8 (%36.40) 1 (%4.50) 9 (%40.90) .
PUKI anne 6 ve iizeri 10 (%45.50) 3 (%13.60) 13 (%59.10) 0.012%5
Toplam 18 (%81.80) 4(%18.20) 22 (%100)

p<0.05 istatistiksel olarak anlamli farklilik; 8: McNemar testi, PUKI: Pittsburgh uyku kalitesi indeksi
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Calisma grubunda bulunan anne ve babalarin BDO diizeyleri incelendiginde;
1 annenin siddetli diizey depresyon yasarken bu ¢cocugun babasinin hafif depresyon
yasadig1 goriildii. Ayrica 4 cocugun annesi hafif depresyon yasarken bu ¢ocuklarin
babalarinin minimal depresyon yasadigi, 3 cocugun annesinin orta diizey depresyon
yasarken bu c¢ocuklarin babalarinin minimal ve hafif diizey depresyon yasadiklar

goriilmiistiir (Tablo 4.16).

Tablo 4.16 Calisma Grubunda Bulunan Ebeveynlerin Depresyon Diizeylerinin Karsilastiriimasi

BDO baba
Cahsma .
Grubu minimal hafif orta Toplam
depresyon depresyon depresyon
minimal depresyon 7 (%31.80) 1 (%4.50) 0 (%0) 8 (%36.40)
BDO anne hafif depresyon 4 (%18.20) 3 (%13.60) 0 (%0) 7 (%31.80)
orta depresyon 2 (%9.10) 1 (%4.50) 3 (%13.60) 6 (%27.30)
siddetli depresyon 0 (%0) 1 (%4.50) 0 (%0) 1 (%4.50)
Toplam 13 (%59.10) 6 (%27.30) 3 (%13.60) 22 (%100)

BDO: Beck depresyon 6lcegi

Annelerin NHP-toplam puanlar1 iizerinde etkisi olabilecek faktorler
incelendiginde; Kontrol grubunda BDO diizeylerinin, bas agris1 siirelerinin, stres
diizeylerinin ve yorgunluk diizeylerinin istatistiksel olarak anlamli oldugu goriildii
(p<0.05, Tablo 4.17). Calisma grubunda ise, BDO diizeylerinin, es yiik yiizdelerinin,
bas agrisi siirelerinin, stres diizeylerinin, HIT diizeylerinin ve yorgunluk diizeylerinin
istatistiksel olarak anlamli oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.17). Bu faktorlerden, es
yiik yiizdesi haricinde tiimiiniin NHP toplam puanlarim1 yiikseltici yonde etkili
oldugu goriilirken es yiik yiizdesinin artmasinin NHP toplam puanlar iizerinde

azaltic1 etkiye sahip oldugu goriildii (Tablo 4.17)
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Tablo 4.17 Cahisma ve Kontrol Grubu Annelerinde Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

. Kontrol Grubu Cahsma Grubu
NHP Toplam iizerinde .. ..
etkisi incelenen degiskenler Std.Beta  t %95 G.A - Alt %95 G.A - Ust Beta T %95 G.A - Alt %95 G.A - Ust
Sinir Sinir Siir Sinir
BDO anne 0.504 3.736 0.001* 3.363 11.277 0.69 6.469 0.0001* 9.179 17.47
GAS anne 0.518 3.876 0 13.974 44.381 0.727 7.176 0 26.328 46.857
Anne bakim siiresi 0.281 0.776  0.463 -18.71 36.973 0.145 0.991 0.327 -4.943 14.531
Anne oyun siiresi -0.02  -0.053 0.959 -80.021 76.523 -0.356 -2.586 0.013 -78.811 -9.818
Anne yiik yiizdesi 0.212 0575 0.583 -2.687 4.415 026 1.83 0.074 -0.279 5.848
Anne es yiik yiizdesi 0.006  0.017 0.987 -10.363 10.514 -0.312 -2.227 0.031* -6.608 -0.334
Anne yardimel yiik yiizdesi -0.229  -0.623 0.553 -4.767 2.78 0.085 0.577 0.567 -4.845 8.735
Anne bas agrisi siiresi 0.693  3.043 0.012* 1.688 10.917 0.389 2.112 0.045% 0.297 23.623
Anne uyku siiresi 0.232  1.527 0.134 -10.395 74.849 0.155 1.066 0.292 -27.062 88.052
Anne uyku bozuklugu 0.452  3.248 0.002 44.562 191.031 0.597 5.047 0 91.409 212.688
Anne uyku latensi 0.533  4.036 0 24.76 74.345 0.322 2.306 0.026 6.045 89.036
Anne giindiiz islev bozuklugu 0.168 1.094 0.28 -21.817 73.373 0.512 4.04 0 41.38 123.572
Anne ahsilmis uyku etkinligi 0.109 0.7 0.488 -16.242 33.491 0.216 1.497 0.141 -9.825 66.877
Anne 6znel uyku kalitesi 0.195 1274 0.21 -17.408 76.901 0.339 2.441 0.019 10.85 112.81
Anne uyku ilac1 kullaninm - - - - - 0.128 0.879 0.384 -36.029 91.859
Anne toplam 0.482 3.526 0.001 7.706 28.371 0.486 3.774 0 8.779 28.85
ESI anne 0.472  3.427 0.001* 0.943 3.648 0.524 4.168 0.0001* 1.544 4.428
HIT anne 0.192  1.254 0.217 -1.255 5.366 0.648 5.775 0.0001* 6.184 12.8
YSO anne 0.61 4.935 0.0001* 2.157 5.144 0.504 3.962 0.0001* 2.858 8.762

*p<0.05 istatistiksel olarak anlaml etki; Std.Beta: Standartlagtirilmus Beta katsayisi; t: Dogrusal Regresyon analizi test degeri; %95 G.A - Alt Simr: %95 Giiven
Araligr Alt Siri, %95 G.A - Ust Siir: %95 Giiven Araligi Ust Sinirt, BDO: Beck depresyon 6lgegi, GAS: Gorsel analog skalas, ESI: Ebeveyn stres indeksi, HIT:
Basagrisi etki testi, YSO: Yorgunluk siddeti 6lgegi



Babalarin NHP toplam puanlart iizerinde etkisi olabilecek faktorler
incelendiginde; Kontrol grubunda BDO diizeylerinin, GAS diizeylerinin, bas agris1
siirelerinin, stres diizeylerinin ve yorgunluk diizeylerinin istatistiksel olarak anlamli
oldugu goriildii (p<0.05, Tablo 4.18). Calisma grubunda ise, BDO diizeylerinin, GAS
diizeylerinin, yardimci yiik yiizdelerinin, stres diizeylerinin, HIT diizeylerinin ve
yorgunluk diizeylerinin istatistiksel olarak anlamli oldugu goriildii (p<0.05, Tablo
4.18). Bu faktorlerden, tiimiiniin NHP toplam puanlarimi yiikseltici yonde etkili
oldugu goriildii (Tablo 4.18).
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Tablo 4.18 Calisma ve Kontrol Grubu Babalarinda Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

€S

NHP Toplam iizerinde etkisi Ralitrol Grolgl Calisma Grubu
incelenen degiskenler sl® %95GA - %95G.A- | Std. ¢ p  TI5GA- %95 G.A -
Alt Stmir Ust Smir Beta Alt Smir Ust Smir
BDO baba 0.519 3.94  0.0001%* 3.702 11.478 0.645  3.956  0.001* 5.146 16.483
GAS baba 0.564 4474 0.0001* 15.619 41.254 0.473 2515  0.020% 2.939 30.59
Baba bakim siiresi 0.609 1331 0275 -150.664 367.152 0.098 044  0.665 -12.956 19.879
Baba oyun siiresi 0.586 1.445 0222 -68.031 215.617 -0.459 2252 0.036 -59.749 -2.184
Baba alinan yiik yiizdesi -0.156 0354 0.738 -7.496 5.684 0.158  0.714  0.484 -1.546 3.154
Baba es yiik yiizdesi 0.358 0.856  0.431 -4.104 8.204 0217 -0.993  0.332 -3.331 1.182
Baba yard. yiik yiizdesi 0.324  -0.766 0478 -12.899 6.975 0.588  3.171  0.005% 7.424 36.267
Baba bas agr siiresi 0.925 7.687  0.0001%* 11.648 21.156 0222 0789  0.445 -8.413 17.974
Baba uykau siiresi 0.505 3.836 0 29.473 94.813 022  1.056 0303 -41.827 128.558
Baba uyku bozuklugu 0.488 3.662  0.001 89.858 310.163 0.268  1.307  0.205 -52.707 232.462
Baba uyku latensi 0.702 6.461 0 49.273 93.985 -0.268 -1.305 0.205  -120.708 27.48
Baba giindiiz islev bozuklugu 0.582 4.694 0 46.225 115.855 0.502 2723 0.012 19.943 147.277
Baba ahsilmis uyku etkinligi 0.286 1.958  0.057 -0.678 46.1 -0.096 -0453  0.655 -54.905 35218
Baba oznel uyku Kkalitesi 0.343 2396  0.021 9.427 109.693 0222 1069  0.296 -46.707 146.166
Baba uyku ilaci1 kullanim - - - - - -0.209 -1 0.328 -377.039 131.649
Baba toplam 0.698 6.385 0 15.18 29.197 0.154 0729  0.474 -14.09 29.375
ESI baba 0.572 4578  0.0001* 1.588 4.089 0.546  3.059  0.006* 0.991 5.162
HIT baba 0.267 1.817  0.076 -0.39 7.504 0.51 278 0.011% 2.136 14.678
YSO baba 0.324 2248 0.030% 0.251 4.64 0.525  2.895  0.008* 1.18 7.145

*p<0.05 istatistiksel olarak anlamli etki; Std.Beta: Standartlagtinlmuis Beta katsayisi; t: Dogrusal Regresyon analizi test degeri; %95 G.A - Alt Smur: %95 Giiven
Araligi Alt Sinir, %95 G.A - Ust Siir: %95 Giiven Araligi Ust Siniri, BDO: Depresyon olgegi, GAS: Gorsel analog skalasi, ESI: Ebeveyn stres indeksi, HIT: Bas
agrist etki testi, YSO: Yorgunluk siddeti 6lcegi



S. TARTISMA

Kronik engelli cocugu olan ebeveynlerde yasam kalitesini etkileyen
faktorlerin incelenmesi amaciyla planladigimiz c¢alismamizin sonuglari, kronik
engelli cocuga sahip olmanin ebeveynlerde, depresyon diizeylerinin, esin ¢cocugun
bakimuyla ilgili aldig: is yiikii boliimiiniin, bas agris1 siirelerinin, stres ve yorgunluk

diizeylerinin yasam kalitesi iizerine etkisi oldugu belirlenmistir.

Engelli bireylerle ilgili literatiir incelendiginde, saglikla ilgili yasam kalitesi
ile ilgili calismalarin genellikle engelli bireylerin yasam kalitesini degerlendirmeye

yonelik oldugu goriilmiistiir.

Simon ve ark.’nin 2003/2004 yillar1 arasinda 6 yasindan biiyiik cocuklarin
aileleri lizerinde yaptiklar1 ¢calismaya 69031 ¢ocuk katilmis ve ¢ocuklarin ailelerinin
diisiik sosyoekonomik diizeyinin, ailenin diisiik egitim ve refah diizeyinin saglikla
ilgili yasam kalitesi iizerine olumsuz etkileri oldugunu ortaya koymustur (113). Von
Rueden ve ark.nin 754 cocuk (%39,8; ortalama yas: 9,8 yil) ve 1142 ergen (%60,2;
ortalama yas: 14,1 yil) ¢cocugun ailesi iizerinde yaptig1r calismanin sonuclari da bu
calismayla benzer niteliktedir (114). Bizim calismamizda, ayhik gelir diizeyleri
incelendiginde; Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan annelerin aylik gelir
diizeylerinin farklilik gosterdigi goriildii. Calisma grubunda bulunan annelerin aylik

gelir diizeylerinin, Kontrol grubundaki annelere gore daha diisiik oldugu goriildii.

SP’li ¢ocuklarda fiziksel 1iyilik halinin belirleyicileri olarak motor
problemler, aktivite kisitliliklar1 ve SP’nin siddeti belirtilmektedir. Motor etkilenimi
ve fonksiyonel kisitliliklart SP’1i ¢ocuklarda yasam kalitesinin olumsuz etkilendigi,
yasam kalitesinin kaba motor fonksiyon seviyesi ve fonksiyonel beceri ile iligkili
oldugu rapor edilmistir (115). Bununla beraber, ailelerin yasam kalitesi ise son

zamanlarda daha fazla arastirilan bir konu olmaya baglamistir (116).

Terra ve ark. (117), SP'li cocuklarin annelerinin saglikli ¢cocuklarin annelerine
gore daha kotii bir yasam kalitesi bildirmislerdir. Cocukta sakatligin sadece cocugun

hayatim1 degil ayn1 zamanda ailenin hayatini da etkiledigini belirtmistir.
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Literatiir incelendiginde; engelli bireylerin ailelerinde, depresyon, agri,
anksiyete, yorgunluk, sosyoekonomik seviye konularinda calismalar yapilmastir.
Yapilan bir calismada 125 engelli cocugun ebeveynleri, kisisel stres, evlilik doyumu
ve sosyal ¢evre bakimindan 127 engelsiz cocugun ebeveyni ile karsilagtirilmis ve
calisma sonucunda engelli ¢ocuklarin annelerinin saglikli ¢ocuklarin annelerinden
daha yiiksek diizeyde stres yasadigi goriilmiistiir. Evlilik doyumunda ve sosyal ¢cevre
yoniinden 6nemli bir farklilik goriilmemistir (118). Engelli cocugu olan ailelerin
yasadigi giicliikleri belirlemek i¢in yapilan baska bir ¢alismanin sonucunda annelerin
cok iiziintii duydugu ve engelli bir ¢cocuga sahip olduktan sonra sosyal yasamlarinin,
calisma hayatlarinin ve aile iliskilerinin etkilendigini belirtmistir. Aileler aym
zamanda finansal yonden zorluk cektiklerini de eklemislerdir (1). Singhi ve ark.
yaptig1 bir calismada engelli cocugu olan ailelerin daha fazla finansal yiik, kotii
sosyal etkilesim ve saglikli cocuklarin ailelerine kiyasla fiziksel ve zihinsel sagliklar
tizerindeki kotii etkilerini rapor etmislerdir. Aynm1 zamanda engelli ¢ocugu olan

ailelerde evlilik uyum puanlarinin daha diisiik oldugu goriilmiistiir (119).

Garip ve ark. (120), yaptiklart calismalarinda ebeveyn stresi, evlilikteki
memnuniyetsizlik, sosyallesmedeki zorluklar, finansal yiikk ve alinan hizmetlerin
yetersiz olmasi gibi pek ¢ok faktoriin yasam kalitesini olumsuz etkiledigini ortaya
koymustur. Bizim yaptigimiz ¢alismada da ebeveynlerin yasam kalitesinin, ebeveyn
stresi, engelli bireye bakim siiresi, uyku kalitesi, depresyon, yorgunluk, agr1 gibi

faktorlerden etkilendigi goriildii.

Kaya ve ark. (121), SF-36'nin tiim fiziksel ve zihinsel saglik alanlarinda,
saglikli cocuklarin anneleri ile karsilastirdiklar1 calismalarinda, SP'li cocuklarin
annelerinde yasam giicli ve sosyal islevler disinda daha diisiik puanlar bulmuslardir.
Uzun siireli SP rehabilitasyonunun annelerin hem fiziksel hem de psikolojik sagligi
iizerinde olumsuz etkiye neden olabilecegi savunulmustur. Ote yandan, Davis ve
ark. (79) SP'li ¢cocuklarin annelerinin yasam kalitesi {izerine birebir gériisme yaparak
bir calisma yiiriitmiis ve engelli bir cocuga bakmanin fiziksel saglik, sosyal iliskiler,
ozgiirlik ve bagimsizlik, evlilik iliskileri ve finansal istikrar gibi yasamlarinin en

onemli yonlerini etkiledigini belirtmislerdir.
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Bizim yaptigimiz ¢alismada da Calisma grubunda bulunan annelerin yasam
kalitesini 6l¢cmek amaciyla kullandigimiz NHP toplam puanlarinin Kontrol grubunda
bulunan annelere gore anlamli sekilde yiiksek oldugu yani engelli ¢ocuga sahip
annelerin yasam kalitelerinin daha kotii oldugu goriilmiistiir. Ancak yasam
kalitesindeki bu farklilik babalarda goriilmemistir. Bunun nedenleriyle ilgili literatiir
incelendiginde, babalarin annelere gore engelli cocukla daha az vakit gecirdikleri,

cocuk bakimiyla ilgili anneye cok fazla yardim edemedikleri, gosterilmistir (83).

Ansari ve ark., 9'u bir yasin altinda, 19'u 1 ile 5 yas arasinda ve 2'si 5 yasin
tizerinde olan 17 erkek, 13 kiz toplam 30 Norogelisimsel rahatsizligi(NDD) olan 30
cocugun ailesiyle yapilan ¢alismanin sonucunda; NDD'li ¢cocugun varliginin en fazla
annenin saghigi ve hayati olmak {iizere tiim aile iiyelerini etkiledigi goriilmiistiir
(122). Yeung ve ark. (123) tarafindan yapilan ¢alismada, 0-12 yaslar1 arasinda tipik
olarak gelismekte olan ¢ocuklar: olan ailelerin popiilasyonunda babalarin annelerden
daha az ¢ocuklarla ilgilendiklerini ve bu anlamli farkin ¢cocuklarin gelisimi boyunca

ayni kaldigin1 gozlemlemislerdir.

Byme ve ark. Irlanda'da SP’li cocuk bakicilarinin fiziksel ve zihinsel
saghiginin arastirmak amaciyla yaptiklar1 ¢alismaya 156 cocuk ebeveyni katilmis ve
kadin bakicilarda, SF-36'nin hem fiziksel hem de zihinsel saglik alanlarinda erkek

bakicilardan daha kotii bir saglik durumuna sahip olduklarini rapor etmistir (124).

Bizim c¢alismamizda, c¢ocuklarin bakim siiresi incelendiginde; Calisma
grubunda bulunan annelerin ¢ocugun bakiminda babalara oranla daha fazla
ilgilendigi bulunmustur. Ayrica Calisma ve Kontrol gruplarinda bulunan annelerin
bakim verme siireleri de farklilik gostermektedir. Calisma grubunda bulunan
annelerin bakim verme siireleri kontrol grubundaki annelere gore de daha yiiksek

oldugu goriildii. Bu durum annelere daha fazla yiik bindigini ortaya koymaktadir.

Coughlin ve ark. (125) kronik engelli ¢cocuklarin ailelerinde kronik iiziintii ile
ilgili ¢aligmalar1 gozden gecirmis ve inceledikleri 19 makale sonucunda neredeyse
biitiin arastirmalarda, annelerin, ¢cocuklarinin hastaliklar1 veya sakatliklar1 nedeniyle
daha yogun veya daha fazla iizlintii yasadiklarin1 bildirmistir. Hobdell ve ark. (126)

yaptiklart ¢alismada annelerin babalara gore duygularint daha yogun bir sekilde
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yasadiklarint ve daha fazla saglik kaygisi bildirdiklerini, babalar zaman iginde

duygularinda bir azalma oldugunu ortaya koymustur.

Brezilya'da engelli insanlara saglanan bakimla ilgili yapilan aragtirmalar
cinsiyet esitsizligini tartisma gere8i olduguna isaret etmistir. Calismada bakimin
geleneksel olarak kadinlar tarafindan ve aile icinde saglandigi, kadinlara atfedilen
sorumluluklardan biri, babaya maddi destek saglamakken ayni zamanda ¢ocuklara
bakmak oldugu belirtilmistir. Cocugun bir tiir engeli oldugunda, bu durum yogun
destek ve ozel tedavi ihtiyac1 anlamina geldigi, kadinlari, ¢cocuklarinin ihtiyaglarini
karsilamak icin giinlik aktivitelerden vazgectikleri bildirilmistir. Bu durumda
cocugun bakimiyla ilgili destek goremeyen kadin, kamu politikalarinin kendilerine
temel sosyal haklar1 garanti etmemesiyle de beraber duygusal ve yalmizlik gibi
duygulara kapildigi rapor edilmistir (127). Bizim yaptigimiz calismada da benzer
sekilde Calisma grubundaki annelerin NHP toplam puanlar1 babalardan anlamli
olarak yiiksek bulundu. Bununla beraber annelerin kendi ©zel hobilerini yapip
yapamadiklari, kendine ne kadar vakit ayirdiklar1 ¢calismamizin ana konusu olmadigi
icin sorgulanmamugstir. Bundan sonraki yapilacak calismalarda bu gibi sosyal

faaliyetlerin daha detayli sorgulanmasinin faydali olacagin diisiinmekteyiz

Pelchat ve ark. (128) yaslar1 13-60 ay arasinda degisen SP’li ¢ocuga sahip 13
anne ve 13 baba ile yaptig1 calismanin sonucunda, babalar ve anneler ¢ocuklarina
bakmanin getirdigi benzer etkileri bildirmislerdir. Yasam kalitesi tizerindeki olumsuz
etkilerin, cocugun dogumundan hemen sonra ve okula baslama veya ergenlige
baslama gibi gecis donemlerinde daha fazla oldugu rapor edilmistir. Hem anne hem
de babalar, kendilerini suclu hissettiklerini belirtmistir. Ancak kadinlar bu sug¢luluk
duygusunu siddetli bir sekilde ve erkeklere gore daha cabuk bir sekilde ifade
ederken, erkekler daha yavas, daha gizli ve kisisel bir diizeyde kendilerinin

basarisizligini ifade etmislerdir.

Ansar ve ark. (122) calismasinda annelerin cogu, tiim ev islerini bitirmek ve
ayrica giinliilk yasam aktiviteleri konusunda ¢ocuga yardim etmek zorunda olduklar
icin alt1 annenin isini birakmak zorunda kaldig1 rapor edilmistir. Bununla beraber

babalar calistig1 icin ve ¢ocukla daha az zaman ge¢irdigi i¢in ¢cocuk bakimina fazla
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vakit ayirramamislardir. Bizim yaptigimiz calismada NHP’nin alt parametrelerinden
olan NHP enerji, agri, sosyal izolasyon, uyku, duygusal reaksiyon, fiziksel aktivite
puanlar1 Calisma grubundaki annelerde kontrol grubundaki annelere gore anlaml
olarak yiiksekken, bu c¢alismanin aksine Calisma grubundaki anneler ve babalar

arasinda anlamli bir fark goriilmedi.

Baska bir calismada Hsieh ve ark. (129) gelisimsel gecikmeleri olan
cocuklarin Cinli ebeveynlerinde yasam kalitesini ve saglilk memnuniyetini
incelemislerdir. Daha biiyiik yastaki ¢ocuga sahip aileler icin daha az bakim yiikii
kaydedilmistir, bu da zaman icinde cocugun gelisimsel gecikmelerine nihai bir

adaptasyonun gergeklestigini gostermektedir.

Diger bir ¢calismada, NDD’li ¢ocuklarin bakim verenlerinin ciddi fiziksel ve
zihinsel stres yasadigini ve sagliklarmin dikkate alinmasi gerektigini bulmustur.
Calisma, ayrica bakim veren kisilerin destek grubuna ihtiya¢ duydugunu belirtmistir

(122).

Bizim calismamizda da Calisma grubunda bulunan annelerin cocugun
bakimuyla ilgili aldiklar1 yiik yiizdeleri babalardan daha yiiksekken esin aldig1 yiik
yiizdesi ¢alisma grubu annelerinde babalara kiyasla daha yiiksek oldugu goriildii.
Benzer sekilde cocugun bakiminda esin aldig1 yiik yiizdesinin artmasinin NHP
toplam puanlar iizerinde azaltici etkiye sahip oldugu goriilmiistiir. Toplumsal ve
kiiltiirel farkliliklarin burada etkili olabilecegi diisiiniildii. Ulkemizde engelli
cocuklara bakim isinin daha ¢ok annede oldugu yapilan ¢aligmalarda gosterilmistir
(130, 131). Bagkur ve ark. (132) Kibris’ta yaptig1 ¢alismanin sonucunda anne ve
babanin engelli ¢cocuga bakim siireleri arasinda herhangi bir farkin olmadigi ve

babanin her tiirlii cocuk bakimiyla ilgili destegi anneye verdigi rapor edilmistir.

Literatiire bakildiginda Brehaut ve ark. (133), kronik saglik sorunlar1 olan
cocuk bakicilarinin, kronik durumlar1 bildirme ihtimalinin iki kat fazla oldugunu, en
az bir aktivite alaninda sinirlamalart oldugunu ve depresif belirtilerin arttigini
bildirmiglerdir. Saglikli cocuklarin bakicilan ile karsilastirildiginda, bu bakicilar
ayrica genel saglik durumlarinin daha kotii oldugunu da bildirmistir. Diger kronik

hastalig1 olan bireylerin bakim verenlerine benzer sekilde, zihinsel ve gelisimsel
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engelli cocuklarin ebeveynlerinin sagligi, cocuklarinin problem davranislarindan

etkilenmis goriinmektedir.

Eisenhower ve Ark. (134), gelisiminde gecikme olan kiiciik ¢ocuklarin
annelerinin, genel fiziksel sagliklarini, gelisiminde gecikme olmayan c¢ocuklarin
annelerinden daha kotii olarak algiladiklarini; bu farkin, ¢ocugun bilissel islevsellik
diizeyi ile degil davranis problemleriyle iligkili oldugunu bulmuslardir. Fiziksel
sagligl en kotii olan annelere eslik eden cocuklarda gelisimde gecikme ve yiiksek

diizeyde davranis sorunlarina sahip ¢ocuklar oldugu rapor edilmistir.

Grosse ve ark. (135) yaptig1 bir calismada kontrol grubu cocuklarin ve
ergenlerin bakicilarini, Spina Bifidali ¢ocuk ve ergenlerin bakicilart ile
karsilastirdiginda, Spina Bifidali cocuklara bakim verenlerin daha az uyku, daha az
bos giin ve daha az sosyal aktivite rapor ettiklerini bulmuslardir. Lezyon diizeyi
diisiik olan ¢ocuklarin bakim verenleriyle karsilastirildiginda, ¢ocuklari iist/torasik
lezyonlar1 olan (daha az hareketlilik ve daha fazla bakim gereksinimi ile iliskili)
bakim verenlerin saglik durumunun daha kotii oldugu bildirilmistir. Bu c¢alisma
sonucunda ebeveynler eger uzun siireler boyunca yiiksek diizeyde bakim
uyguluyorlarsa, daha az uyuyacagi, sosyallesmek i¢in ¢ok az zaman harcayacagi ve
sadece birka¢ bos zaman aktivitesine katilacagi ve saglikla ilgili semptomlarinin

hizla yiikselecegi bulunmustur.

Bizim calismamizin PUKI puanlari incelendiginde; Calisma grubunda
bulunan annelerin uyku bozuklugu, zor uykuya dalma, uykusuzluk nedeniyle giinliik
yasam aktivitelerinde zorlanma ve toplam PUKI puanlari babalara oranla yiiksek
bulunmustur. Kontrol grubunda bulunan annelerde de ayni sekilde babalara gore
anlaml sekilde yiiksek oldugu goriilmiistiir. Anneler cocuklarla daha fazla
ilgilendikleri ve annelerin bakim ile ilgili aldiklar1 yiik yiizdelerinin de fazla olmasi
gdz Oniine alindiginda bu durum beklenen bir durum olmustur. Bu durumun
olusmasinda toplumsal aligkanliklarin da rol oynayabilecegi diisiiniilmiistiir. Bu
nedenle farkli toplumlarda yapilan daha detayli calismalarin arastirilmasi 6nemli

olacaktir.
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Hamilton, McMaster Universitesinde yapilan calismada; SP’li ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesinin eslestirilmis yetiskinlere gore anlamli derecede
bozuldugu tespit edilmistir. Ebeveynlerin ¢ogu, ayrimcilikla kars1 karsiya kalmistir
ve bu calismada iki ebeveynin antidepresan kullandigi ve psikiyatrik muayeneye

ihtiya¢ duydugu belirtilmistir (136).

Benzer sekilde Khana A. ve ark. (137) yaptiklar1 ¢calismada, kronik hastaligi
olan ¢ocuklarin bakim verenlerinde sosyal, psikolojik ve finansal yiik ile ilgili olarak,
ebeveynlerin %37'si hafif depresif belirtiler bildirmis, %38'i orta diizeyde depresif
belirtiler bildirmistir. Ayrica %50'sinde hafif anksiyete belirtileri, %17'sinde ciddi
anksiyete belirtilerinin oldugu goriilmiistiir. SP hastalarinin bakim verenlerinde rutin
yasamin bozulmasinin yani sira onemli derecede yiiksek sosyal ve finansal yiik

gbzlenmistir.

Unsal ve ark. (138) SP’li cocugu olan annelerde depresyon ve anksiyete
diizeylerinin saglikli cocugu olan annelerden daha yiiksek oldugunu bildirmistir. Bu
annelerde yliksek depresyon puanlarina katkida bulunabilecek faktorler temel olarak
engelli bir gocuga sahip olmak ve devaminda artan sorumluluklar ve dolayisiyla daha
fazla sorun ve stresle basa ¢ikma zorunlulugudur; sonu¢ olarak bunlar ekonomik
durumun kotiilesmesine, sosyal faaliyetlerdeki kisitlamalara ve uyku bozukluklarina

sebep oldugu rapor edilmistir.

Bizim ¢alismamizda, ebeveyn stres diizeyleri incelendiginde; Calisma grubu
ebeynlerinin stres diizeylerinin kontrol grubundakilere gore yiiksek oldugu goriildii.
Ayrica, Kontrol grubunda bulunan annelerin babalara gore anlamli sekilde daha
yiikksek stres diizeyine sahip oldugu goriilmiistiir. Calisma grubunda ise anne ve
babalar arasinda boyle bir farklilik gériilmemektedir. BDO incelendiginde; Calisma
grubunda bulunan annelerin BDO puanlar1 babalara oranla yiiksek bulundu. Kontrol
grubunda bulunan annelerde de aym sekilde babalara gore anlamli sekilde yiiksek
oldugu goriildii. Engelli cocugu olsun veya olmasin, stres ve depresyon bulgularinin
da annelerde yiiksek olusu, annelerin ¢ocuk bakiminda ana rol oynadigim

diistindiirmiistiir. Engelli bireyin bakimin aen asta annenin yiikiinii hafifletebilmek
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tizere evde bakim hizmetlerinin planlanmasi, aieleye yonelik sosyal, psikilijik gibi

cok yonlii yaklagimlarin planlanmasinin faydali olacagi goriisiindeyiz.

Yapilan baska bir c¢alismada kontrol grubu annelerine kiyasla, SP'li
cocuklarin annelerinde agri, fonksiyonel durum, yasam giicii, uyku, sosyal ve
duygusal islevsellik acisindan yasam Kkalitesi diizeylerinde de bozulma tespit
edilmistir. Bu sonug, Ones ve ark.’nin bulgular1 ile uyumludur (83). SP'li bir ¢cocukla
ilgilenen annenin, c¢ocugunu biiylitmek igin c¢aba sarfederken kendi yasamim
kotiilestirebilecegi belirtilmistir. Benzer sekilde, Khayatzadeh ve ark. (139), SP'li
cocuklarin annelerinin yasam Kkalitesinin fiziksel, psikolojik, sosyal ve cevresel

yonlerinin bozulmasindan muzdarip oldugunu bildirmistir.

Terra ve ark. (117), SP'li cocuklarin annelerinde saglikli cocuklarin
annelerine gore daha kotii bir yasam kalitesi bildirmislerdir. Cocukta sakatligin
sadece cocugun hayatim1 degil ayni zamanda ailenin hayatim1 da etkiledigini
belirtmistir. Ebeveynler, zihinsel ve gelisimsel engelli ¢cocuk yetistirme konusunda
uzun zamandir psikolojik stres bildirmis olsa da son zamanlarda ebeveyn fiziksel
saglik sorunlart zihinsel ve gelisimsel engelli cocugun bazi yonleriyle

iliskilendirilmistir (140).

Terzi ve ark. (141) 18-45 yas arasi, SP’li ¢cocuga sahip 85 kadin ile, saglikl
cocuga sahip 42 kadim1 dahil ettikleri calisma sonucunda Calisma grubundaki
annelerin saglikli ¢ocuklara sahip annelere gore kas iskelet sistem agrilar1 ve depresif
bulgular acisindan risk altinda oldugunu rapor etmislerdir. Ozellikle fonksiyonel
diizeyi kotii, yasca biiyiik SP’li cocuga sahip annelerde kas iskelet sistemine ait
agrilarin daha sik gozlendigi vurgulanmistir. Calismanin sonucunda. SP’li ¢ocuga
sahip annelerde kas iskelet sistem agrilar1 ve depresyon skorlarinin, kontrol grubuna
gore yliksek oldugu bulunmustur. SP’li cocuga sahip annelerde en sik goriilen
agrinin bel agrist oldugu rapor edilmistir (%44.7). Kas iskelet sistemi agrilarinda;
cocuk sayisi, SP’li ¢cocugun yasi, ¢cocugun fonksiyonel diizeyi ve anne depresyon
diizeyi bagimsiz risk faktorleri olarak bulunmustur. Son 1 yilda boyun agrisi, bel
agris1 gibi kas iskelet sistemi agrilar1 goriilme sikligi SP’li ¢ocugu olan annelerde

kontrol grubundakilere gore daha fazla oldugu goriilmiistiir. Bu calismada SP’li
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cocugu olan ve son bir y1l icinde agr1 yasayan annelerin yasinin, agri cekmemis olan
annelerin yasindan anlamli olarak daha biiyiik oldugu bulunmustur. Ayrica, bu
annelerin (yani son bir yil igcinde ac1 cekenlerin) cocuk sayisi daha fazla, BDO
skorlar1 daha yiiksek, ¢cocuklarin yaglarinin daha biiyiik oldugu gozlenmistir. Bizim
calismamizda da kronik engelli ¢ocuga sahip annelerin son 1 ayda bel, boyun, kalca,
diz, ayak bilegi agris1 yasama ve bu durumdan dolayr giinliik islerini degistirme
durumu kontrol grubuna gore yiiksek bulunmustur. SP’li ¢ocugu olan ve diisiik
egitim ve sosyoekonomik durumu olan annelerde, yiiksek egitim ve sosyoekonomik
diizeyi yiiksek olan annelere gore agri insidansi anlamli derecede yiiksekti. Bizim
calismamizda da Calisma grubunda bulunan annelerin agr diizeyleri kontrol
grubundaki annelere gore daha yiiksekti ve sonuglar bu caligmayla benzerlik

gostermektedir.

Literatiire bakildiginda kas distrofisi olan cocuklara sahip anneler iizerinde
Diiger ve ark. (142) yaptig1 c¢alismada, fonksiyonel bagimlilik arttikca agri
sikayetinin de bu hasta grubunda arttigin1 gostermektedir. Literatiirdeki caligmalar
artan yasla birlikte agrinin arttigini ve agri toleransinin azaldigini gostermistir (143).
Eklemlerde gelisen dejeneratif degisiklikler, artan yasla birlikte, bu gruptaki anneleri
agri gelisim riski altinda birakabilir. Bu annelerdeki depresyon diizeylerinin, SP’nin
tipi ve ciddiyeti ile iligkili olabilecegi gosterilmistir (138). Bu c¢alismada, SP’li
cocuklar1 olan annelerde depresyon diizeyleri daha yiiksekti ve annelerin depresyon

diizeyleri ile SP’li cocuklarin fonksiyonel durumlar arasinda bir iliski bulundu.

Lach ve ark. (144), sadece bir norolojik bozukluk (6rnegin SP) ve
digsallagtiric1 davranis sorunlarina sahip olan cocuklarin ebeveynlerini, engelsiz
cocuga sahip kontrol grubu ebeveynleriyle karsilastirdiginda, hem nérolojik hem de
digsallastiric1 sorunlart olan ¢cocuklarin ebeveynlerinin depresif semptomlar yasama
olasiligini 3,7 kat daha fazla bulmus ve bu bakim verenler de fiziksel yiik daha fazla
ortaya ¢ikmistir. Bu ¢alismada norolojik ve digsallastirict davraniglara sahip gruptaki
cocuklarin bakicilarinin miikemmel veya cok iyi fiziksel saglik bildirmeleri ¢ok
diisiik bir ihtimal olarak goriilmiistiir ve astim, yiiksek tansiyon, kalp hastaligi ve
kanser gibi kronik rahatsizliklar1 bildirme olasiligi 2.1 kat daha yiiksek olarak

bulunmustur. Bizim calismanmizda BDO puanlari incelendiginde bu calismadaki
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bulgularin aksine deney ve kontrol gruplarinda bulunan anne ya da babalar arasinda
boyle bir farklilik goriilmemektedir. Biz; diisiik sosyoekonomik diizey, zorlayici
yasam kosullari, hayattan beklentileri yiiksek tutma, tibbi hastaliklar, kisilik yapisi
gibi faktorlerin kontrol grubundaki ebeveynleri olumsuz etkileyebilecegini ve iki

grup arasinda anlamli bir farkin olusmasina engel olabilecegini diisiinmekteyiz.

Kaya ve ark. (121) tarafindan SP’li cocugu olan 81 annede ve saglikli cocugu
olan 60 annede kas iskelet agrisinin degerlendirildigi calismada, SP’li ¢ocugu olan
annelerde kas-iskelet sistemi ve bel agrisinin daha sik goriildiigii tespit edilmis ve bu
grupta BDO skorlarmin da daha yiiksek oldugu gozlenmistir. Bel agrisinin bu
hastalarda yasam kalitesinde bozulmaya neden olabilecegi belirtilmistir. Bu
calismada, SP'li ¢ocuklar1 olan annelerde boyun ve bel agrisinin anlamli derecede
yiiksek oldugu saptanirken, benzer sekilde bu grupta en sik goriilen agri bel agrisi (%
44,7) 1di. Tong ve ark. (145) fiziksel engeli olan cocuklarin bakimiyla ilgilenen
kadinlarda bel agris1 goriilme sikligim %71,1 buldu ve fiziksel engelli olmayan
cocuklarin bakimiyla ilgilenen kadinlardaysa bu oranin daha diisiik oldugunu tespit
etmistir. Bel agrisiyla ¢ocuklarin transfer kabiliyeti arasinda bir iliski bulmuslardir.
Fiziksel engelli cocuklarin yardim ihtiyacinin artmasinin, bu cocuklara bakim veren

kisilerde gbzlemlenen bel agrisi oranlarini arttirdigi diisiiniilmektedir.

Miodrag ve ark. (140) yaptiklart caligmada bazi zihinsel ve gelisimsel
yetersizlik kosullarinin artmis oranlarinin ve kronik stresorlerin ebeveyn sagligini
olumsuz yonde etkiledigini bulmuslardir. Ribeiro ve ark. (127), SP’li ¢ocuga sahip
19 anneyle yaptig1 calismada ebeveynlere yapilan destegin azalmasinin ve ¢cocuk icin
ayrilan zamanin ve ¢abanin artmasinin yasam alanlarinin maliyetini ve katilimcilarin
fiziksel ve duygusal sagligini tehdit edecegini belirtmistir. SP’li ¢ocuklarin motor
yetersizliginin ciddiyetinin annelerin stres diizeyini nasil degistirdigini ve
kullandiklar1 basa ¢ikma stratejilerini anlamayi igeren bu ¢alismada cocuklar1 hafif
bozukluklardan muzdarip olan kadinlar, duygusal problemlerle, saldirganlikla ve
cocuklarinin 6grenme giicliikleriyle basa ¢ikmadaki zorluklarla ilgili miicadelesini
bildirirken, ciddi yetersizlige sahip ¢ocuklar1 olan kadinlar i¢in en zoru, sik goriilen
saglik komplikasyonlar1 ve ¢ocuk biiyiidiik¢e ve agirlastikca daha siddetli hale gelen
temel ihtiyaclarla ve bagimliliklarla basa ¢ikmak olarak belirtilmistir. Bu ¢alismada
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cocuklarin annelerinin bebek annelerine gore stres faktorlerinin sayisinin daha fazla
oldugu ve annelerin c¢ocuklar1 biiylidilkce daha fazla basa ¢ikma stratejisi
gelistirdikleri belirtilmistir. Ayrica bu c¢alismada duygusal problemlerin SP’li
cocuklarda iki kat daha fazla, ebeveynlerinin stres diizeyini arttirmakta etkili ve
serebral palsili cocuklara bakanlarin fiziksel ve psikolojik sagliklarinin daha kotii

oldugu tespit edilmistir.

Zihinsel ve gelisimsel engelli cocuklarin ebeveynleri de, ¢ocugun davranis
problemleri ve asir1 bakim ihtiyacindan dolayr siddetli bir sekilde kronik strese
maruz kalmaktadir. Bu ¢ocugun ozellikleri, ebeveyn sagligin1 olumsuz etkileyebilir.
Zaman gectikce, devam eden stresorler kalbin cok calisarak ve kan basincini
artirarak (hipertansiyona yol acarak) hasara kars1 duyarli olmasini saglar (140). Low
ve ark. (146) 158 saglikli ergeni inceleyerek kronik negatif yasam stresiyle
kardiyovaskiiler reaktivite ve subklinik kardiyovaskiiler hastalik belirteci (yani
ateroskleroz veya arterlerin sertlesmesi) arasindaki baglantilar1 incelediler. 3 yil
devam eden ¢alismanin sonucunda artan negatif yasam stresi, artan diyastolik kan
basinci ile iligkiliydi (artan kronik stres, subklinik ateroskleroz ile iliskili degildi).
Low ve ark. yasam stresinin agirlastigi zamanlarda, saglikli genclerde bile

kardiyovaskiiler problemler i¢in bir risk olabilecegini ileri siirmektedir.

Yasam tarzi sorunlari, ebeveynler arasindaki kronik {iziintii deneyimini
etkileyen baska bir faktordii. Cameron ve ark (147), 1992'de ebeveynlerin,
toplumlarindaki insanlarin ¢ocuklarina yonelik tutumlarinin duygusal deneyimlerine
olan etkisini bildirmistir. Hobdell ve ark. (148), kronik olarak hasta bir ¢ocugun
olmasinin arkadaslariyla sosyal etkilesimlerini nasil etkiledigini bildirmistir.
Cocuklarinin dogum giinii partisi, piknik, tatil gibi aktivitelere katilamamasi
ebeveynlerde iiziinti uyandirdi. Kendilerini saglikli cocuklarin ebeveynleriyle
karsilagtirmak, kronik {iziintii deneyiminde bir etkendi. Hewetson ve Singh'de (149)
bir anne, diger kadinlarin normal annelik gorevlerini yerine getirip kendi

getiremedigi i¢in tiziintli duydugunu belirtti.

Ribeiro ve ark. (127) kadinlarin zorluklarla basa ¢ikmada kullandiklar1 ve

annelik rollerini yerine getirirken stresi azalttiklar1 baslica kaynaklar; alinan destek,
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kisisel ve aile Onceliklerini yeniden tanimlama ve duygulari yonetme, iicretli
istthdam ve bos zaman etkinlikleri, iyi aile iligkileri, esten destek ve cocuklarina
duyulan sevgi olarak belirtmistir. Yapilan bu ¢alismada kadinlar, babanin ¢ocuklarla
ilgilenmekten kacinmak icin ise gitme bahanesini kullandigini bildirmistir. Bizim
yaptigimiz c¢alismada literatiirle benzer olarak Calisma grubunda bulunan annelerin
stres yasama durumlar1 kontrol grubuna gore anlaml sekilde yiiksek bulunmustur.
Ancak bu farklilik babalarda goriilmemistir. Bu duruma sebep olarak annenin
duygusal olarak ¢ocugunun bu durumundan daha ¢ok etkilenmesi, cocukla daha ¢ok

vakit gecirmesi, babalarin isten dolay1 sadece aksamlari evde olmasi1 gosterilebilir.

Yorgunluk, SP de dahil olmak iizere norolojik hastaliklar1 olan bircok hasta
icin de onemli bir sonuctur. SP'li ¢ocuklarda yorgunluk engelleyici semptomlar
arasinda olmasina ragmen, onlara bakim verenler kisiler lizerindeki etkisi de

arastirmaya agik bir konudur(150).

SP'li ¢ocuklarin annelerinde yorgunluga neden olabilecek bir¢ok faktor
vardir. Slater ve ark. (151), diisiik diizeyde fiziksel egzersizlerin, algilanan sosyal
destegin azalmasinin, kendini su¢lamayla bas etmenin, terapi randevular1 gibi zaman
alic1 gereksinimlerin, annenin engelli veya kronik hastaliklart olan ¢ocuga sahip
olmasimnin yorgunluga neden olabilecegi savunulmustur. Bunlara ek olarak,
Tiirkiye'deki yardimcer teknolojiye erisim eksikligi, Tiirk annelerindeki yorgunlukla
iliskilendirilmigtir. Ailelerin maddi kaynaklarinin eksikligi bu cihazlara erisimde
onemli bir engel olabilir. Bu nedenle, yardimci teknoloji cihazlarinin maliyeti,
ozellikle uygun ulasim sistemleri devlet tarafindan saglanan saglik sigortasi

tarafindan karsilanmalidir.

Davis ve ark. (79), SP'li cocuklarin ebeveynlerinde en sik karsilasilan
sorunlar1 su sekilde tanimlamistir; sosyal iliskilerde zorluk, evlilik iliskilerinde stres,
stnirhh - 0zgiirlik, cocugun gece boyunca bagimhiligina baghh olarak uykunun
boliinmesi, annenin isini siirdiirme zorlugu, finansal yiik ve fon saglama zorlugu.
Tiim bu faktorlerin, ¢ocuklarinin yasam merkezi olan SP'li cocuklarin annelerinde

yorgunlugun gelisiminde rolleri olabilecegi varsayilmistir.
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Spastik SP'li 90 ¢ocuk (50 kiz ve 40 erkek) ve onlarin anneleri ile yapilan
calisma sonucunda SP'li ¢ocuklarin anneleri, tiim yorgunluk 6l¢egi alt gruplarinda ve
agri, fiziksel hareketlilik, enerji, uyku, sosyal izolasyon ve NHP'nin duygusal
reaksiyon alt gruplarinda kontroller ile karsilastirildiginda klinik olarak daha kotii
oldugu goriilmiistiir. Giinliik yorgunluk degisimi incelendiginde, SP'li ¢ocuklarin
annelerinin, aksamlart daha da kotiilesen yorgunluktan muzdarip oldugu, kontrol

grubunun hi¢ de yorgun olmadig1 goriildii (152).

Bizim yaptigimiz caligmadaysa literatiiriin aksine Calisma ve Kontrol
grubundaki ebeveynler arasinda yorgunluk acgisindan anlamli bir fark goriilmedi.
Bunun engelli ¢cocuk ebeveynlerine ¢cocugun bakiminda yardimci olan kisilerden ve
engelli c¢ocuklarin ebeveyne yiikiinii azaltacak yardimci cihaz kullanimindan

kaynaklanabilecegini diisiinmekteyiz.

Saglikli cocuklarla karsilagtirildiginda, kronik hastaligi olan c¢ocuklar, gece
boyunca ebeveynlerin uykusunu kaciran gece uyanmalarina daha fazla sahiptir,
ancak cok az sayida calisma bu ebeveynlerde uyku miktarint ve uyku kalitesini

dogrudan incelemistir (153).

Meltzer ve ark. (153) calismasinda kronik hastaligi olan cocuklarin
ebeveynlerinde yaygin olarak goriilen uyku bozuklugu oranlarinin %15 ile %86

arasinda degistigini rapor etmistir.

Bizim yaptigimiz caligmada literatiiriin aksine kronik engele sahip ¢ocuk
ebeveynlerle saglikli cocuga sahip ebeveynlerde anlamli bir fark bulunmadi. Bunun
sebebinin saglikli cocuga sahip ebeveynlerin heniiz kiigiik yastaki cocuklarinin
bulunmasina ve bu durumun gece wuyanmalarina neden olmalarindan

kaynaklanabilecegini diisiinmekteyiz.

Bu calismanin sonunda kronik engelli ¢ocugu olan ebeveynlerde depresyon
diizeylerinin, es yilik yiizdelerinin, bas agrist siirelerinin, stres diizeylerinin, HIT
diizeylerinin ve yorgunluk diizeylerinin yagsam Kkalitesi iizerine etkisinin oldugu

sonucuna varildi.
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Ozellikle gocuklarin bakim siireleri, alinan yiik yiizdeleri incelendiginde;
Calisma grubunda bulunan annelerin ¢ocugun bakiminda babalara ve kontrol grubu

annelerine oranla daha fazla ilgilendigi bulundu.

5.1. Calismanmn Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Bilimine Katkilar:

Son zamanlarda engelli ¢cocuga yonelik calismalarin yanisira, engelli ¢cocuga
sahip ebeveynlerin de sistemin bir parcast oldugu ve bu konuda aile bireylerinin de
detayl degerlendirilerek, varsa sorunlarinin saptanmasi, ihtiyaclarinin belirlenmesi
cok onemlidir. Ozellikle engelli cocugun, engeli nedeniyle, her tiirlii fiziksel,
psikolojik ve temel ihtiyaglarinin karsilanmasi, giinliik yasam aktiviteleri gibi giiniin
her saatinde biiylik sorumlulugu olan annelerin desteklenmesi toplumsal katki
saglayacaktir. Bununla ilgili olarak hem engelli cocugun hem de ailesinin
sorunlarinin belirlenmesi, konuyla ilgili uygun yonlendirmelerin yapilmasi ve ¢6ziim

Onerilerinin olusmas1 toplumsal refah i¢cin de 6nemli olacaktir.

5.2. Cahismanin Limitasyonu

Cocuklarin boy ve kilo bilgilerinin alinmamasi ¢alismamizin limitasyonudur.

Kronik engele sahip bireylerin homojen olmamasi ¢alismamizin limitasyonudur.
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6. SONUCLAR ve ONERILER

6.1. Sonuclar

1- Calisma grubu annelerinin agri, ebeveyn stresi, yasam kalitesi ve uyku
parametreleri kontrol grubu annelerine gore daha kotii bulundu.

2- Calisma grubu annelerinin, yasam kalitesinin agr1, uyku, fiziksel hareketlilik
ve toplam yasam kalitesi degerleri babalara gore daha kotii bulundu.

3- Calisma grubunun, yasam kalitesinin, agr1, duygusal reaksiyon, sosyal
izolasyon, uyku ve fiziksel hareketlilik parametreleri kontrol grubuna gore
daha kotii bulundu.

4- Calisma grubu annelerinin depresyon diizeyinin, bas agrisinin, stres ve
yorgunluk diizeylerinin ve ¢ocugun bakimiyla ilgili esin aldig is yiikii
yiizdesinin, yasam kalitesi lizerine etkisinin oldugu bulundu. Bunlardan is
yiikii yiizdesi haricinde olanlarin yasam kalitesi puanlarini yiikseltici yonde
etkisi oldugu goriiliirken, esin yiik yiizdesinin artmasinin yasam kalitesi
puanlar1 iizerinde azaltic1 etkiye sahip oldugu goriildii.

5- Calisma grubu babalarinin depresyon, agri, ebeveyn stresi, ve yorgunluk
diizeylerinin, yasam kalitesi iizerine etkisin oldugu bulundu. Bu faktérlerden

tiimiiniin yasam kalitesi puanlarini yiikseltici yonde etkili oldugu goriildii.
6.2. Oneriler

Engelli bireye sahip olan ailelerin yasadiklar1 sorunlari en aza indirmeye
yonelik olarak, engelli bireyin bakiminda en basta annenin yiikiinii hafifletebilmek
tizere evde bakim hizmetlerinin planlanmasi, aileye yonelik sosyal, psikolojik
danmismanlik hizmetleri ¢ercevesinde cok yonlii ve multidispliner yaklasimlarin

planlanmasinin yardimci olacagi goriisiindeyiz.
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EK 2

BILGILENDIRILMIS OLUR FORMU

Bu katildigimiz ¢alisma bilimsel bir arastirma olup, arastiemanin adi "Kronik Engelli Cocuga Sahip
Ebevevenlerde Yasam Kalitesini Etkileyen Faktdrlerin incelenmesi® dir. Bu arastimanin amaci kronik engell]
gocufa sahip olmanin, ebeveynlerin meveut yasam kalitelering, kas-iskelet sistemi agnlanina, bas agnlanna,
vorgunluklarina, uyku kalitelerine, depresyon ve sires sevivelerine olan etkisini aragtirmaktir. Bu arastirmada yagam
kaliteniz, genel agrimz, bas agrimz, vorgunluk dilzeviniz, kas-iskelet sistemi agnlarmz, depresyon ve sires
seviveniz  kisa sorular igeren cevaplamas: kolay birtakim anketler yardimiyla  deferlendirilecektir, Cabgmamn
sonucunda ebeynlerin vasam kalitesini etkileven fakiGrler tek iek imcelenip vorum yapilacakiir.

Bu aragtirma ile ilgili olarak sorulan anket sorularing dikkatli cevap verme, cibaz Slglmlerinde uvmaniz
gereken talimatlan yerine getirme sizin sorumluluklanmzdir.

Bu arastirmada sizin igin dlglm ve defierlendirme sirasimda olusabilecek herhangi bir risk va da raharsizhlk
stz konusu de@ildir; ancak sizin igin beklenen yararar kas iskelet sisteminizin, agrnmz, yorgunluunuz gibi
paramtreleriniz degerlendirilerck sonucunda efer gerekivorsa birewsel dnerilerde bulunulacakir,

Arastirmaya bagh bir zarar s konuse oldufumda, bu durumun tedavisi sorumlu aragtimer tarafindan
yapilacaktir. Aragtrma sirasinda sizi ilgilendirebilecek herhangi bir geligme oldufunda, bu durum size veya yasal
temsilcinize derhal bildirilecektir, Amstirma hakkinda ek bilgiler almak igin ya da galisma ile ilgili herhangi bir
sorun, istenmeven eiki va da difer rahatsizhklarimz igin 0305 676 31 91 nodu telefondan Yrd. Dog. Dr. Evlem
TUTON YUMIN'e bagvurabilirsiniz.

Bu aragtrmada yer almamz nedenivle size hichir Gdeme yapilmayacaktr, Aymca bu aragtinma
kapsamindaki bitlin muayene, tetkik, testler ve ubbi bakim hizmetleri icin sizden veva bagh bulundugunuz sosyal
ghvenlik kurulusundan highir feret istenmeyecekiir. Bu arasirma Abant |zzet Baysal Universitesi Bilimsel
Arastirma Projeleri (kurum/kurulug) tarafindan desteklenmekiedir,

Bu arastrmada yer almak tamamen sizin isteginize baghdir. Aragtirmada ver almay) reddedebilirsiniz ya da
herhangi hir asamada arastirmadan aynilabilirsiniz; bu durum heehangi bir cezaya va da sizin yararlanmza engel
duruma wol sgmayacaktr. Arastne bilginiz dahilinde veya istefiniz disinda, uygulanan tedavi gemasmin
gereklerini verine getirmemeniz, calisma programim aksatmaniz weya tedavinin etkinligini artrmisk vb, nedenlerle
sizi arastirmadan cikarabilir. Arastirmanm sonuglan bilimsel amagla kullamilacakir: gahigmadan ¢ekilmeniz va da
arastiries tarafindan gikarimaniz duremunda, sizle ilgili tbbi veriler de gerekirse bilimsel amagla kullanilabilecektir.

Size ait tm tbbi ve kimlik bilgileriniz gizh tutulacakir ve arastirma yaynlansa bile kimlik bilgileriniz
verilmeyecektir, ancak arastrmanmn izlevicileri, yoklama yapanlar, etik kurellar ve resmi makamlar gerektifinde
tibbi bilgilerinize ulagabilir. Siz de istedifinizde kendiniee ait ubbi bilgilere ulagabilirsiniz (tedavinin gizli olmas:
durumunda, génbilliive kendine ait tbbi bilgilers ancak verilerin analizinden sonra ulagabilece@i bildirilmelidir).

Cahsmaya Katillma Onay::

Yukarida ver alan ve aragtrmaya baslanmadan Snce gbni lItye verilmesi gereken bilgileri okudum ve stzlil
alarak dinledim. Akhma gelen tlim sorular aragtineiya sordum, yazili ve sdzIl olarak bana yapilan tim agiklamalar
ayrintilarvla anlamig bulunmaktayum, Calgmava katilmay isteyip istemedifime karar vermem igin bana veterli
zaman tamnds. Bu kosullar altinda, bana ait ubbi bilgilerin gizden gecirilmesi, wansfer edilmesi ve islenmesi
konusunda arastirma yilriitllcilisiine vetki verivor ve stz konusu arasirmaya iliskin bana yapilan kabhm davetini
highir zorlama ve baski olmaksizin biiyik bir gtnilllilitk igerisinde kabul edivorum.

Bu formun imzali bir kogyas bana verilecektir,

Cnillingn, Agiklamalarn vapan arasnrmacism,
Adi-Somadi M-Sy
Mudrasi: Gorevi:
Ted <Faks: Adlresi:
Tel.=Faks:
Tewrith ve Iman:
Tarih ve Emea:
Velayel veva vesayel altimda bulusanlar igin veli veya vasinin, CHMur alnes islemine basaindnm sonuna kadar tamEhk eden kurulus
plhreylimin/pleikme tansinim,
Adi-Soyadi: AdeSoyade:
Adresi; Cifbrevi:
Tel.-Faks: Adresic
| Tel.-Fak=:

Tarih ve lmo

Tarih ve Imaea:

* Ba densk foms sraghnala Ghin vk ion fomdi bulaniais gesdes sl bghe verilael bisrasngar, gesai] P Iueedijnde Etk Kurl schreiethg L]
& Tip Fuicdhos web sapfousdas merein ool leek v damrinde gerekli donerlemeler yapulmek serctyle kullasdabibr (0in. b paragrall metisdeki noldi losrelsr v parsmsaher gicsnlnsl! w
wygun gokilde Stownberemalidir) (onilinin beyvan v imaan, bilgiendimee metein devaen sehlinde olmakder, kesinlikle ay o iayalanda olmamalide

bl beae rarii 3800 3303
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EK3

BiREY DEGERLENDIRME FORMU

Engelli cocugun,

Adi-Soyadi
Yas —Cinsiyet
Dogum tarihi :

Telefon

Hastaligin tanist:
Soygecmis:

Annenin Dogum Yast:

Oykii:

Topografik Siniflandirma:
Monopleji ()

Kuadripleji ()

Etyolojik Suuflandirma :
Prenatal

Travma ()

Mac () Sarilik ()
Akrabalik () Anoksi ()
Enf. Hastalik () Morarma ()
Kan Uyusmazlig () Diger ()
Eslik Eden Problemler:

Kalga Cikig1 () Skolyoz () Epilepsi ()
Konusma () Diger ()

Ekstremitede Kontraktiir: Var ()
Tonus : Normal () Hipotoni ()

Akrabalik:

Parapleji ()

Hemipleji ()

Natal

Dogum Sekli ()
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Tarih
Dosya no.
Adres

Ailede Benzer

Tripleji ()

Postnatal
Travma ()
Enf. Hastalik ( )

Menenjit ()

Diger ()
Gorme () Isitme )
Yok ()
Distoni ()  Spastisite ()



TEDAVI :

FTR yaklasum :

Konusma Terapisi :

Cerrahi Yaklasim :

Ozel egitim siire :

EBEVEYN BILGI FORMU
Ebeveyn Adi — Soyads:

1.Yasiniz?

() 30 yas alt1
()31-40
()41-50

() 51 ve iistii

2. Medeni Durum:
() Evli

() Bekar

() Dul

() Bosanmis

3. Evlilik Siiresi:
4.Evinize giren aylik net gelir:

5.80syal Giivence var mi ?

() evet () hayr

6. Anne meslegi nedir ?

()evhanmm () Isci () memur () Serbest meslek
Diger

7. Baba meslegi nedir?

() calismiyor () Memur () Isgi () Serbest meslek
Diger

8. Engelli cocugunuz disinda herhangi bir saghk sorunu olan var ni?

() Evet () Hayrr
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9. Son 3 aydir herhangi bir psikiyatrik hastalik oOykiisii ile psikiyatriste

basvurdunuz mu?

() Evet () Hayir

10. Cocugunuzun bakiminda esiniz disinda size yardimct olan kimse var
mi?

() Evet () Hayir

11. Son 1 ay: diisiindiigiiniizde ¢ocugunuzun bakimu icin giinde ortalama
kag saat aywryyorsunuz ?

12.Hos zaman gecirmek veya oyun oynamak iizere kag saat harciyorsunuz?
13.Cocugunuzun bakumint olusturdugu yiikii 100 kabul ederseniz siz bu
yiikiin ne kadarint aliyorsunuz?

14. Cocugunuzun bakimini olusturdugu yiikii 100 kabul ederseniz esiniz bu
yiikiin ne kadarini aliyor?

15. Cocugunuzun bakimini olusturdugu yiikii 100 kabul ederseniz yardimci

olan kigiler bu yiikiin ne kadarint aliyor?
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EK 4

KABA MOTOR FONKSIVONEL SINIFLANDIRALA SISTEMN I
Uvgulamaya Yénelik Tammlamalar

Givde destekli wiiriitec:
Pelvis ve givdevi destekleven bir hareketlilik aracadir. Cocuk/genc bir bagka kisi tarafindan
yiiriites icinde fiziksel olarak pozisvonlamr.

Elle tutulan hareketlilik araclar:
Yiirtime sirasinda gdvdevi desteklemeven koltuk defnedi. baston, Snden ve arkadan
lullamlan yiiriteclerdir.

Fiziksel vardim:
Bir baska kisi ¢ocuga /gence hareket etmesi igin elle yvardim eder.

Motorlu harekeililik arac:
Cocuk/genc bafimsiz hareket edebilmesini saglayan kumanda kolu ya da elektrik diigmesini
{anahtaring) aktif olarak kontrol eder. Bu hareketlilik araci tekerlekli sandalve, mobilet vada
bir bagka tip motorlu hareketlilik aract olabilir.
Elle kendisinin ilerlettigi tekerlekli sandalye:
Cocuk va da genc tekerlekderi itmek ve hareket icin aktif olarak ayak, el va da kollanim
kullanar.
Tasimir:
Cocugw/genci bir verden bir yvere hareket ettirmek icin bir baska ki1 hareketlilik aracim
(tekerlekli sandalye, puset va da cocuk arabasi) elle iter.
Yilriin:
Baska bir sekilde belirtilmedigi stirece bir baska kisiden fiziksel vardim almamasim va da
herhangi bir elle tutulan hareketlilik aract kullanmamasi 15aret eder. Bir ortez (6. destek
veya splint) kullanabilir.
Tekerlekdi harekedlilik:
Hareketi saglayan tekerlekli herhangi bir arag anlanmina gelir (6m; puset, elle itilen tekerlekl:
sandalye va da akiilii tekerlekli sandalye).

HER BIR SEVIVENIN GENEL BASLIKLARI
SEVIVE I: Kisitlama olmaksizin Viiriir.
SEVIVE II: Kisitlamalarla yiiriir.
SEVIVE II: Elle tutulan hareketlilik araclarim kullanarak yiiriir.
SEVIVE IV: Kendi kendine hareket sirlanmistir. Motorlu hareketlilik aracim kullanabilir.

SEVIYE V: Elle itilen bir tekerlekli sandalyede tasimr.
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EK 5

FONKSIYONEL BAGIMSIZLIK OLCEGI

KENDINE BAKIM

Degerlendirme: Hasta toplamda maksimum 126

A. Yemek yeme

B. Kendine bakim (trag, makya vs)

C. Yikanma

D. Ust taraf giyimi

E. Alt taraf giyimi

F. Tuvalet kullarmmi-temizligi

SFINKTER KONTROLU

puan alabilir. Hasta 6 veya 7 puan alabilmek igin
yardimcibir kisi olmadan aktiviteyiyapabilmelidir.

Her bir soru icin puanlar:
7 puan: Tam bagimsiz(Cihazsiz, yardima birkisi
olmadan, zamaninda)

6 puan: Kismibagimsiz(Yardimcicihazyardimiylaya
da normalden daha uzun sirede, yardimer bir kisi
olmadan)

G. Mesane bakimi

H. Bafiirsak bakimi

TRANSFER

1. Yatak, sandalye, tekerlekli sandalye

1. Tuvalet
K. Banyo, dus
YER DEGISTIRME
L. Ylrdme, Tekerlekli Sandalye, Her ikisi ]
Y TS Hi ||
M. Merdiven
Motor Skor Toplami
ILETiSiM
N.Anlama: isitsel  Garsel Herikisi |
i G Hi ||
0.ffade edebilme: Sesli: Sessiz  Herikisi
5 M Hi [ ]

SOSYAL ALGILAMA

P. Sosyal katilim (etkilesim)

R. Problem ¢dzme

S. Hafiza

Kognitif Skor Toplam

Total Skor:
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5 puan: Yardime kiginin fiziksel yardimi gerekmez,
sozel uyarnilar yeterlidir.

4 puan: Minimal yardim (Hafif bir fiziksel temas, hasta
gerekli cabanin en az %75"ini sarf eder.)

3 puan: Orta derecede yardim (Hasta gerekli cabanin
%50-75 kadarimi sarf edebilmektedir.)

2 puan: Maksimal yardim (Hasta gerekli cabanin %25-
50 kadanni sarf edebilmektedir)

1puan: Tamyardim (Hastagereklicabanin%0-25
kadarini sarf edebilmektedir)



EK 6

NOTTINGHAM SAGLIK PROFILI

Adi-Soyad: Tarih: L |

Asapida glinlik hayatta karsilagiimas: mubtemel baz sorunlar listelenmistir. Asagidaki sorunlardan su anda sahip
olduklanmz icin Evet, olmadiklariniz icin Hayir secenegini isaretleyiniz. Her soruya cevap vermenizi rica ediyoruz.

AGRI Evet

Hayir

Geceleri agnim var

Dayanilmaz agrimn var

Hareket ederken agnm var

Yirirken agrnim var

Ayakta agnim war

Devamh agn igindeyim

Merdiven inip cikarken agrim var

Ctururken agrim var

FIZIKSEL AKTIVITE Evet

Hayir

Yalniz ev icinde yluriyebiliyorum

Egilmek ok zor

Hig yiriyemiyorum

Merdiven inip gikmakta zorlaniyorum

Bir yere uzanmakta glglik gekiyorum

Giyinirken giclik cekiyorum

Uzun siire ayakta duramiyorum

Sokakta yurdmek icin yardim gerekiyor

EMERIJI DUZEYI Evet

Hayir

Her zaman yorgunum

Her ey gayret gersktiriyor

Hig enerjim yok

UYKU Evet

Hayir

Wyku ilaci aliyorum

Sabah erken saatte uyamyorum

Gece uykum kagyor

Uyurnakta giliclik cekiyorum

Gece uykum gok ktd

SOSYAL iZOLASYON Evet

Hayir

Kendimi yalmz hissediyorum

insanlaria iliski kurmakta giicliik cekiyorum

Eendimi hig kimseye yakin hissetmiyorum

insanlara ayak bag oldugumu disiniyorum

insanlarla geginemiyorum

EMOSYONEL REAKSIYONLAR Evet

Hayir

Qlaylar beni zorluyor

Beni neyin neselendirdigini bile unuttum

Eendimi ugurumun kenannda hissediyorum

Ginler zor gegiyor

Bugiinlerde sik sik hiddetleniyorum

Kendimi kontrol edemeyecegimi hissediyorum

Endizelerim gece uyumama engel oluyor

Hayatin cekilmez cldugunu disiniyorum

Uyaminca kendimi depresyonda hissediyorum
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EK7

GORSEL ANALOG SKALASI

<€ >
0 10

Hic agri yok En siddetli agri
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EK 8

NORDIK Kas Iskelet Sistemi Anketi
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EK9
Ebeveyn Stress Indeksi-Kisa Form

Liitfen asagidaki sorular bar cocugunuzla ilgili olarak cevaplaym.

Ifadeleri okuyun ve sizin duygularmizi en iy1 yansitan cevabi isaretleymiz, bazi

cevap siklan sizin duygularimizi tam olarak yvansitmayacaktir, bu durumda litfen
sizin hislerinizi en 1vi yvansitan kinci sikki saretleviniz

Sorulara, iizermde uzun sure diigiinmeden, sizde uyandirdigi 1lk tepki ile cevap verin
Litfen verilecek olan ifadelere ne derecede katilip, katilmadigimiz hakkmdaki
duygularimzi en cok vyansitan numaravi vuvarlak bir cembere almiz. eger
cevabmizdan emin defilseniz fic numarayi isaretleyin,

1 2 3 4 5
Hig bir sekilde Katilmryorum Emin Katiliyorum Tamamen
katilmivorum degilim katilunrim

Omek: Sinemavya gitmeyi seviyorum (Eger sinemaya gitmeyi bazen seviyorsamz iki
mumarayi vuvarlak bir cembere aliniz)

1@345

1. Genellikle cogu sevi beceremedigim hissedivorum 12345

2. Cofuw zaman cocuklanmun ibfivaclarm  karsilamak icin  kendi hayatimdan
ditglindiifiimden ¢ok daha farla ddin verdiginu hissedivorum 12345

3. Bir ebeveyn olarak sommiuluklarim arasinda sikasip kaldifinm

Hiszsedivorum 12345
4. Cocugum olduktan sonra veni ve degisik seyler yapamadim 12345
5. Cocugum olduktan sonra vapmayi sevdigim hic bir seyi yapamadiFimm

Hissediyorum 12345
6. Eendime en son aldifim kvafetten memnun degilim 12345
7. Hayatimla ilgili bir bazi seyler beni rahatsiz edivor 12345
8. Bir cocuk sahibi olmak esimle aramda tahminimden fazla sorun yarath 1 2 3 4 5
9. Kendimi yvanhz ve arkadagsiz hissedivorum 12345
10. Bir davete gittifimde genelikle eflenemivecegimi diisliniiriim 12345
11. Bagka insanlar eskiden oldugu kadar ilgimi celmivor 12345
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12, Esladen eglendigim seylerle artik eglenmivorum 12345

13, Cocugum ¢ok nadiren beni sevindirecek sevler vapar 12345
14 Cofun zaman evladimun beni sevmedifini ve bana valan olmak istemedigini
hissediyorum 12345
15. Cocugum bana bekledigimden az giiliimsivor 12345
16. Cocugum igin vaphifim seylerin sarf ettifim cabalann cofu zaman takdir
edilmedigini hissediyvorum 12345
17. Ovyun oynarken genellikle ¢ocugum kikiwrdavip kahkaha atonayor 12345
18. Cocugum baska ¢ocuklar kadar luzli dFrenemivor 12345
19, Cocugum baska ¢ocuklar kadar giilimsemivor 12345
20. Cocugum benim beklentilerimi karsilamivor 12345
21. Cocugunmmn yvemi sevlere alismasi zordur ve uzun zaman alir 12345
22 Kendimi ivi bir anne baba gibi hissetmiyorim 12345

23 Cocuguma daha yakm ve sicak hisler beslemevi beklerdim ve bumn bilmek benim
camny sikiyor 12345

24 Bazen cocufunmn beni sikan sevlen suf bana kifilik olsun dive vaphfm

hissediyorum 12345
25 Cocugum baska cocuklardan daha cok aglar ve sorun ¢ikarir 12345
26. Cocugum genellikle sabahlan ters tarafindan kalkar 12345

27. Cocugunm ¢ok mysuz ve kolayca fiziilebilen bin gibi hissedivorum 12345

28. Evladim caminu sikacak seyler vapar 12345
29 Hoslanmadif: bir sey oldugunda cocugum cok tepki gsterir 12345
30. Cocugum Kicilk seyler viizinden ¢ok cabuk fiziiliic 12345

31. Cocugunmn uyku ve vemek yeme aliskanh# tahminimden
daha zor diizene girdi 12345
32, Cocugunmn benim istedifim bir sevi vapmasi ¢ok zordur. 12345

33. Iyi diisiin ve cocugumizun sizin cammzi sikacak kag sey

yaptiFim sayin 12345
34 Cocugum bem sinirlendirecek ¢cok sey yvapar 12345
35. Cocugum bekledigimden daha cok sorun yarativor 12345

36. Baska cocuklara kiyasla, cocufunmn benden beklentileri daha cok
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EK 10

Beck Depresyon Olcegi

Hastanin Soyady, Ade. ..o

T | T R

Bu form son bir (1) hafia igerisinde kendinizi nasil hissettiginizi aragurmaya yinelik 21 maddeden olugmaktadir. Her maddenin
kargisindaki dart cevabn dikkatlice okeduktan sonra, size en ok uyan, yani sizin durumunuze en iyvi anlatam igaretlemeniz

gerekmekiedin.

1 (00 Uzgiin we stkannh degilio.
{1} Kendimi dzdntild ve sikintil hissediyorum.
(2] Hep dzdntild ve sikintilym. Bundan kurtulammyorsm.
{310 kadar Gzgdn ve sikintiliyam ki, artk dayanarmiyo .

2 {0) Gelecek hakkinda umutsuz ve karamsar degilim.
1) Gelecek igin karamsarnm.
12) Geleceknen bekledigim higbir ey yok.
(3) Gelecek hakkinda umutsuzum ve sanki hichir gey
dizelmeyecekmis gibi geliyor.

3 (0} Kendimi bagarsiz biri olarak géreniyorum,
(1) Bagkalanndan daha bagansiz oldujurme hissedyorum.
2] Gegmige bakngimda bagarsizhiklarla dolu oldugunu
gariyorum.
{3) Kendimi timiyle bagarisiz bir insan alarak g dyorum.

4 {0) Hergeyden eskisi kadar zevk alryorum.
1) Birgok seyden eskiden oldudu gibi zevk alaminyorum.
{2) Aruk hichir ey bana tam anlamiyla zevk vermiyor.
(3] Hergeyden sikiliyorum.

5 {00 Kendimi herhangi bir bigimde sugly hissetmiyorum.
(1} Kendimi zaman zaman suglu hissediyorum.
(2] Cofu zaman kendimi suglu hissed iyorum.
{3) Kendimi her zaman suglu hissediyorum.

6 {00 Kendimden memnunum.
(1) Kendimden pek memnun dedilim.
12) Kendime kizginim.
131 Kendimden nefrete ediyorum.

7 10) Bagkalanndan daha kot oldugumu sanrminorum,

(1) Hatalarim ve zayif taraflanim eldudunu dbgdnmdyorum.

{2) Hatalarimdan dolay kendimden utannsorum.

13) Hergeyi vanhy yapiyormugum gibi gelivor ve hep
kendimi kabahat buluysrum.

& (00 Kendimi clddrmek gibi dkgOneilerim yok.
(1) Kimi zaman kendimi ald breeyi dosdndagdm oluyor
B YAPMIPOTUMm.
12) Kendimi dldarmek isterdim.
(3] Farsatini bulsam kendimi Slddrdrdm.

g {00 Igirnden ajlamak geldigi pek olmuyor.
(1) Zaman zarman igimden ajlamak gelipor.

12) Cofu zaman aflnonim.
(3] Eskiden aglayabilirdim ama gimdi istesem de

afjlayamiyorum.

{00 Her zaman oldugumdan daha cani sikkin ve sinirli
degilim.

10

1) Eskisine oranla daha kolay canim sikiliyor ve kKizrporum.

{2) Hergey canirmi sikeyor ve kendimi hep sinirli
hissediyorum.
(3) Canm sikan geylere bile aruk kizamiyorum.

{0) Baskalarryla gdrdgme, konugma isvedimi kaybetmedim.
(1) Eskisi kadar insanlarla birlikre olmak istemiyorum.

{2 Birileriyle gorisip konugmak hig igimden gelmiyor.

131 Aruik gevrernde hickimseyi istemiyoram.

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21
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() Karar verirken eskisinden fazla giglik gekmiyorurm.
(1) Eskiden obdufu kadar kolay karar veremiyorum.

(2) Eskiye kiyasla karar vermekte qok giglik gekivorum.
(3) Artik higbir konuda karar veremiyorum.

(0) Her zamankinden farkl g@rindB§ami sanmayoram.
(1) Aynada kendime her zamanklinden kotd gorindyonm.
(2) Aynaya bakngimda kendimi vaglanmig ve girkinlegmig
Bl uyorum.

(3) Kendimi gok girkin buluyorum.

(0) Eskisi kadar iyi i§ gie yapabiliyorum.

(1) Her zaman yaptidim igler simdi gozimde biyiyor.

(2) Ufacik bir igi bile kendimi gok zorlayarak yapabiliyerum.
(3) Artik highir kg yapamiyorum.

(0) Uykum her zamanki gibi.

(1) Eskisi gib uyuyamiyorum.

(2) Her zamankinden 1-2 saat nce uyanryorum ve kelay
kolay vekrar wykuya dalameyorum.

(3) Sabahlan ok erken uyanryorum ve bir daha
UYLIYAMIYTU.

(0) Kendimi her zamankinden yorgun hissemmiyoram.

(1) Eskiye oranla daha gabuk yoruluyorum.

(2) Her sey beni yoruyor.

(3) Kendimi higbir ey yapamayacak kadar yorgun ve bitkin
hissediyorum.

(0) Istahim her zamanki gibi.
(1) Eskisinden daha istahsizim.
12) Israhim gok azalds.

(3) Highir gey yivemiyvorum.

(0) Son zamanlarda zayflamadim.

(1) Zayiflarmaya caligmadjim halde en az 2 Kg verdim.
(2) Zayiflarmaya caligmadsjim halde en az 4 Kg verdim.
(3) Zayiflamaya caligmadsim halde en az & Kg verdim.

(0) Sadbfimla ilgili kaygilanm yok.

(1) Agrilar, mide sancilan, kabizhk gibi sikayetlerim oluyor ve
bunlar beni tasalandiriyor.

(2) Sadbfimuin bozulmasindan gok kaygilannarum ve kafami
baska seylere vermekte zorlannsorum.

(3) Sadlk dururnum kafama o kadar takilvor ki, baska higbir
sey dilglnemiyorum.

(0) Sekse karg ilgimde herhangi bir degigiklik yok.
(1) Eskisine oranla sekse ilgim az.

(2) Cinsel istegim ok azalds.

(3) Hig cinsel istek duymuyorum.

(0) Cezalandinlmasi gereken geyler yvapsijimi anmiyorum.
(1) Yapuklanmdan dolay cezalandinlabilecegimi
dikgandyoram.

(2) Cazam gekrmeyi beklivorum.

(3) sanki cezam bulmusum gibi gelivor.



EK 11

Bas Agris1 Etki Testi (HIT)

v Basagriniz oldugunda hangi siklikla ciddi bir agri duyarsimz?

—] L L] L] L]
Hicbir zaman Nadiren Bazen Cogunlukla Her zaman

VBasagrllarlnlz ev isleri, is yasami, okul veya sosyal etkinlikler gibi gtinliik olagan faaliyetleri
yiiriitme becerinizi ne siklikla kisitlar?

L1 1 L1 L1 L]
Hicbir zaman Nadiren Bazen Cogunlukla Her zaman

v Basagriniz oldugunda ne siklikla uzamp dinlenme istegi duyarsimz?

Hicbir zaman Nadiren Bazen Cogunlukla Her zaman

Gectigimiz 4 hafta boyunca ne siklikla kendinizi, basagrilarimiza bagh olarak, isinizi ya da
giindelik faaliyetlerinizi yiiriitemeyecek kadar yorgun hissettiniz?

1 [ ] L] L] L]
Hicbir zaman Nadiren Bazen Cogunlukla Her zaman
Gectigimiz 4 hafta boyunca ne siklikla basagrilaniniz nedeniyle kendinizi bikkin ve tedirgin
hissettiniz?
Hicbir zaman Nadiren Bazen Cogunlukla Her zaman

VGegtigimiz 4 hafta boyunca basagrilaniniz isinize ya da giindelik faaliyetlerinize yogunlasma
becerinizi ne sikhikla kisitladi?

— | — [ 1
Hicbir zaman Nadiren Bazen Cogunlukla Her zaman
/_f ) \ /}f' ) ‘-.\‘ . ./JJ - \ 7 7 i -\'\. 7 .
) 0 S \\ / - \‘- p 4 T ‘\‘ :,' = '\\ f_.f
\_Y.f '\’ J “‘v"l \’;' '\_I_,
SUTUN 1 SUTUN 2 SUTUN 3 SUTUN 4 SUTUN 5
{Herbiri 6 puan) (Herbiri @ puan) (Herbiri 10 puan) (Herbiri 11 puan) [Herbiri 13 puan)
TOPLAM SKOR:
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EK 12

YORGUNLUK $SIDDET GLCEGI

Kesinlikle Katilmiyorum | Katilmama Kararsizim Katilma Katiliyorum Kesinlikle
katilmiyorum egilimindeyim egilimdeyim katiliyorum

1) Yorgun 1 2 3 4 5 [ 7
oldugum zaman
motivasyonum
azalr.

2) Egzersiz yapmak 1 2 3 4 5 6 7
beni yoruyor.

3) Kolay yoruluyorum. 1 2 3 4 5 6 7

4) Yorgunluk 1 2 3 4 5 [ 7
fiziksel
fonksivonumu
etkiler.

5) Yorgunluk benim 1 2 3 4 5 6 7
fgin siklikla
problemlere neden
alur.

&) Yorgunlugum 1 2 3 4 5 6 7
fiziksel
fonksivonumu
siirdiirmeme engel
olur.

7) Yorguniuk belirli 1 2 3 4 5 [ 7
gdrev ve
sorumluluklanm
yerine getirmemi
etkiler.

8) Yorgunluk beni 1 2 3 4 5 6 7
vetersiz birakan en
dnemli g sikayetten
biridir.

9) Yorgunluk isimi, 1 2 3 4 5 [ 7
aile veya sosyal
vasantimi etkiler.

TOPLAM SKOR:
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EK 13

Pittsburgh Uyku Kalitesi indeksi

1 Gecen ay geceleri genellikle ne zaman yattinz?
1 Gecen ay geceleri uykuya dalmaniz genellible ne kadar zaman (dakika)ald? dakika
3 Gegen ay sabahlan genellikle ne zaman kalktniz?
4  Gecen ay geceleri kag saat uyudunuz (bu siire yatakta geirdidiniz sireden farkh olabilir)
5 Gecen ay asadidaki durumlarda belirtilen uyku problemilerini ne siklikla yasadmne?
Haftada Hig 1'den az 1-2ker Tden Cok
a 1) dakika kinde uykuya dalamadinz 2y oy Q; [
b {aece yans1 veya sabah erkenden wyandimz [ Oy 0; O,
[4 Tuvalete gittiniz O, = Q; 3,
d Rahat bir sekilde nefes alip veremediniz m i O: [m B
e Azin derecede isidiing 2y oy O s
f Azin derecede sicaklik hissettiniz =} o, ; s
q Katil nayalar gordiniz O, = Q; 3,
h Agn duydunz m i O: O,
i Difier nedenler 3, 2, d; =
J  Oksrdiniiz veya giraltiii bir sekilde hodadiniz 0, = 0, =7
6 Gegen hafta uyku kalitenizi biitind ile nasil degerlendirirsiniz.
O, Cokiyi 0, Oldukga iyi 3, Oldukea kit @, Cokkoti
T Gegen hafta uyunaniza yardimer odmast icin ne kadar siklikla uyku ilac (regeteli veya recetesiz) aldinz?
o, Hig Q, ldenaz O, 1-2kez @, YdenCok
8 Gegen hafta araba siirerken, yemek yerken veya sosyal bir aktivite esnasinda ne kadar sklikla uyanik kalmak icin zorlandiniz?
o, Hig Q, l'denaz a; 1-2kez @, ¥denCok
¥ Gegenaybu durum islerinizi yeteri kadar istekle yapmanizda ne derecede problem olusturdu?
O Hic problem olugturmad) 3, Birdereceye kadar problem olusturdu
O, Yalnzca gokaz bir problem olustarde ; Cok biyiik bir problem clusturde
10 Bir yatak partneriniz veya oda arkadasiniz var mi?
O Biryatak pariner veya oda ariadasi yok 3, Partneri ayn odada fakat aym yatakta degil
O, Difjer odada bir partneri veya oda arkadag var 3, Partneraym yatakta
M Eder bir oda arkadasi veya yatak partneriniz varsa ona asagidaki durumlan ne kadar siklikta yasadiiniz sorun.
Hig T'den az 1-2kez Yden {ok
a Giraltild horlama D| D1 I:l: EI;
b Uykuda nefos alip verme arasmda uzun araliklar 0, m (m [
« Uyurken bacaklarda sedirme voya sigrama 0, m (m [
d Uyku esnasinda uyumsuzluk veya saskinhk 3, o, 0; m B
[ Diger huzursuziuklaninz: 0, o, O 0,
TOPLAM SKOR:
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10. ORIJINALLIK RAPORU

e 1
- Og . \'5’59'
T.C.

BOLU ABANT IZZET BAYSAL UNIVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU

DOKTORA / YUKSEK LISANS TEZ GALISMASI
ORIJINALLIK RAPORU

e 07/08/2019
AIBU Saghk Bilimleri Enstitiisii Miidiirliigiine
Ogrencinin Adi Soyadi:  flker ERSIN
Numarasi: 65347353714
Anabilim Dali:  Fizik Tedavi ve

Rehabilitasyon

Lisansiistli Egitim Yiiksek Lisans X
Diizeyi:
Doktora O

Tez Kronik Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerde Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorlerin
Baghg: Incelenmesi

| Yukarida bashgi yazili olan tez ¢alismasinin kapak sayfasi, girig, ana boliimler ve sonug béliimlerinden olusarf
n-.... g .Q....sayfalik kismmna iliskin 06.08/2019 tarihinde tarafimdan/tez damismanimca Turnitin intihal tespi

brogramindan asagida belirtilen filtrelemeler uygulanarak alinmis olan orijinallik raporuna gére, tezimin benzerlik oranff
H‘alintilar hari¢” yapildiginda % 14, “alintilar dahil” yapildiginda ise % 14 olarak tespit edilmistir.

Uygulanan Filtrelemeler:
1- Kaynakga Harig,

2- Almtilar Harig / Dahil
3- 5 kelimeden daha az értiisme iceren metin kisimlar: harig.

“AIBU Saglik Bilimleri Enstitiisii Tez Caligmast Orijinallik Raporu Alnmasi Ve Kullamlmasi Uygulamd .
fEsaslar1” nda belirtilen azami benzerlik oranlarina gére tez calismamin herhangi bir intihal igermedigini, aksinin tespi
edilecegi durumda her tiirlii hukuki sorumlulugu kabul ettigimi ve yukarida vermis oldugum bilgilerin dogru oldugunyf

beyan ederim. % (C ﬂ/l /C/

Bilgilerinize arz ederim. Ilker ERSIN

Ogrencinin Ad Soyad ve imza

EK: 1 adet tezin tam bashgim 6grencinin ad soyad bilgisini ve tezin toplam sayfa sayisin gosterecek sekilde raporlama islemi bittikten sonra
alinmis ekran gériintiisii eklenecektir.

TEZ Dg;;s N ONAYI
Uﬁt%i&‘

07/082019
Dog. Dr. Eylem TUTUN YUMIN

97



