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OZET

Bu arastrmada serebral palsii (SP) cocuga sahip olan ebeveynlerin aile
islevlerinin - degerlendirimesi amaclanmistr.  Tanmlayicl tipte yaplan arastirmanin
orneklemini, Istanbul Ili Atasehir Ikesinde bulunan Tirk Spastk Cocuklar Vakffna
(TSCV) kayth 59 cocugun ebeveynleri Serebral Palsii Cocuklar Derneginin
(SERCEV)Istanbul Subesine kayth 6 cocugun ebeveynleri ve Ankara’daki dzel egitim
okuluna kayth 53 cocudun velisi olmak (lizere, 0-18 yas grubundaki, toplam 118
cocugun ebeveynleri olusturmaktadr. Calismada Orneklem secimi yoluna gidimemis
olup arastrmada yer almaya kabul eden, okur-yazar olan, 0-18 yas grubunda SP tanssi
almis olan ve letisim glcligli bulunmayan tiim ebeveynler arastrma kapsamina
alnmstr.

Amacl 6rneklemin ele alndig bu galsmada veriler 22 Subat — 6 Nisan 2017
tarihleri arasinda, haftann farkh glnlerinde toplanmistir. TUlrkiye Spastik Cocuklar
Vakfinda gorlismeler 09.00-17.00 saat aralginda, ebeveynlerin uyguniuk durumuna
gore cocuklarn randevu saati 6ncesi/sonrasinda, aie bekleme salonunda, arastirmaci
tarafindan yapimistr. Ankara’daki 6zel egitim merkezinde ise veri toplama islemi bir
gln slre ile 13.00-16.00 saatleri arasinda, okulun veli bekleme salonunda, arastirmaci
tarafindan  gerceklestirimistir. SERCEV Dernedinde ise, dernedin Istanbul temsicisi
aracilg ile verierin toplanmasi saglanmistrr. Kisisel Bigi Formu (KBF) ve Aie
Degerlendirme Okeginin (ADO) dolduruimasi yaklask 15 dakika stirmiistir.

Calsmada elde edien verilerin timt, SPSS 23 istatistik paket programi ile

isleme sokulmustur.Verilerin ¢dziimiine gecimeden ©6nce, verilerin hata acisindan
kontrolli yapimistr. Daha sonra ise galsmanin amag ve arastirma sorularna bagl
olarak uygulanacak istatistiksel analizlerin secimi icin Kolmogorov-Smimov (K-S)
testiyle veri gruplarinn normalik dagimlari incelenmistir.
Calsmaya katlan SPi cocuklara sahip olan ebeveynlerin Ale Degerlendirme Olkegi
boyutlarina iliskin ortalama puanlar (dizeyleri) 1.62+0.54/0.62 ie 2.40+0.58 arasinda
degismektedir.  Ebeveynlerin  sosyodemografik  Ozeliklerine  bagh  olarak;aile
degerlendirme 06lcegi boyutlarna iiskin ebeveynin anne veya baba olmasi, yas,medeni
durum,6grenim durumu,calisma durumu,gelir durumu,cocuk saysi, baska engelli cocuk
olmasi, bakmi paylasma, cocuda iiskin; cocugun yasi,cocugun baska sadlk sorunu
olmasi ve okula devam etme durumu,serebral paki derecesi, tandan itibaren gegen
sure, spastisite azaltici lag kullanma arasinda anlaml bir fark bulunmustur(p<.05).

Hemsireler ve sadlk profesyoneleri bakim sadlarken cocuk ve aileyi bir bitin
olarak ele almall ve aiede olusacak sorunun gocugun bakmini da etkieyebiecegini gz
oniinde bulundurarak aienin islevlerini tim ak boyutlariyla degerlendirmelidir.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi,cocuk, aile,aile islevi



ABSTRACT

In this study, it was aimed to evaluate the family functions of parents with SP

chidren. Parents of 59 chidren enroled in the Turkish Spastic Chidren Foundation in
Istanbul Ili Atasehir District, parents of 6 chidren enroled in Istanbul branch of
SERCEV Association and 53 children registered in special education school in Ankara
and 0-18 The parents of a total of 118 chidren in the age group. Al parents who were
not allowed to participate in the study and who were accepted to take part in the
study, who were literate, who had a SP diagnosis in the 0-18 age group and who had
no communication difficulty were included in the study.
In this study, in which the purposeful sample was discussed, data were collected
between 22 February and 6 April 2017 on different days of the week. The interviews
with the Turkish Spastic Chidren Foundation were made by the researcher in the
family watting room before and after the appointment time of the chidren according to
the availabiity of the parents between 09.00-17.00 hours. In the special education
school in Ankara, the data collection was carried out by the researcher in the waiting
room of the school between 1 pm and 4 pm for one day. In the SERCEV Association,
collection of data was provided through the Istanbul representative of the association.
It took about 15 minutes to fil out the Personal Information Form and the family
function assesment device.

All of the data obtained in the study were processed with the SPSS 23.0

statistical package program. Before the data was resolved, it was checked for
errors.Then, the normality distributions of the data groups were examined by the
Kolmogorov-Smirnov (KS) test for the selection of statistical analyzes to be applied
depending on the purpose of the study and the research questions.
The average scores (levels) of the parents of chidren with SP who participated in the
study vary between 1.62 £ 0.54 / 0.62 and 2.40 = 0.58 for the dimensions of the
Family Assessment Scale. There was a significant relationship between according to
sociodemographic characteristics of parents; being mother and father, age, marital
status, education status, working status, income status, number of chidren, other
disabled chidren, sharing of care and according to sociodemographic characteristics of
chidren; age,the child's other health problems and continued school attendance,
cerebral palsy grade, time since diagnosis, use of spasticity -reducing medication (p
<.05).

Nurses and health professionals should take care of the child and the family
as a whole while taking care of it and should consider the functions of the famiy with
all its sub-dimensions, taking into account that the problem that may arise in the family
may affect the care of the child.

Keywords: Cerebral palsy, chid, famiy, famiy function
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1. GIRIS VE AMAC
1.1 Problemin Tanimi Ve Onemi

Serebral palsi (SP), ¢ocukluk ddneminde sk goérilen motor
bozukluklarindan biri olarak tanimlanmis olup, gelismekte olan fetlis ya da
infant beyninde olusan ilerleyici olmayan bir hasara bagh olarak gelisen, aktivite
kisithidina yol acan, hareket ve postiir gelisiminin bir grup kalici bozuklugudur
(1,2).Nérolojik Bozukluklar ve Inme Ulusal Enstitiisii'ne gére sp; yenidogan ve
erken gocukluk déneminde gorilen ve kalic olarak muskdler koordinasyonda,
dengede ve harekette defisite yol acan bir grup nérolojik bozukluk olarak

tanimlanmistir (3).

SP, tek bir hastalik degil, merkezi sinir sistemindeki zedelenmeler
sonucunda motor fonksiyonlardaki bozukluklarin én planda oldugu bir cok
hastaligi icine alan bir durumdur (4). SP’ye neden olan beyin hasarlarinin
yaklasik %70-80i prenatal kaynakhdir. Risk multifaktoriyeldir ve vakalarin %30-
40'Inda neden bilinmemektedir. Prenatal dénemdeki olaylardan bagslayarak,
dogum sonrasi beynin gelisimini tamamladigi doneme kadar genis bir zaman
diliminde SP gelisebilmektedir (5). SP'ye neden olan 6nemli risk faktorleri;
plasenta anomalileri, major ve mindr dogum defektleri, diisik dogum agirligi,
mekonyum aspirasyonu, acil sezaryen, dogum asfiksisi, neonatal ndébetler,
respiratuvar distres sendromu, hipoglisemi ve neonatal enfeksiyonlar olarak

gruplandiriimigtir (6).

Dinya Engellilik Raporu’na gére Dinya Saglik Arastirmasi 15 yas ve
ustlindekiler arasinda engellilik ile yasamak durumunda olan kisi sayisini 785
milyon (% 15.6) olarak belirtirken; Kiresel Hastalik YUkl calismasi bu sayiyi
yaklasik 975 milyon (% 19.2) olarak tahmin etmektedir (7). Tirkiye Oziirliiler
Arastirmasi’na gore engelli nifusun toplam nifus icindeki orani % 2.29'dur.
Ortopedik, gérme, isitme, dil ve konugma ile zihinsel engellilerin orani % 2.58
iken siregen hastaligi olanlarin orani ise % 9.70'dir. 0-9 yas grubunda

ortopedik, gérme, isitme, dil ve konusma ile zihinsel engelli olanlarin orani % 54



iken ayni yas grubunda siliregen hastaliga sahip olanlarin orani ise % 2.60r

(8).

2012 Saglik Arastirmasi’nin verilerine gére 0-6 yas grubundaki erkek
cocuklarda 2.8, kiz cocuklarinda ise 3.3 olmak Uzere toplam 3.1 ¢ocukta sp
goruldigld saptanmistir. Arastirmada bu oranin igerisinde zihinsel engellilik,
o6grenme guicligi, otizm, gelisimsel kalga displazisi olan gocuklar da yer almistir
(9). Yapilan bir retrospektif calismada ise , 40 yil icerisinde SP prevalansinin her

1000 canli dogumda 2.0 oraninin Ustlinde arttigi belirtilmistir (10).

Amerika Birlesik Devletleri'nde 2008 yilinda Alabama, Georgia, Missouri,
and Wisconsin eyaletlerinde yasayan 8 yasindaki cocuklar Gzerinde yapilan bir
calismada (n=451) SP'nin erkek cocuklarda kiz cocuklarina gére daha yaygin
oldugu ve irksal etmenler g6z Oninde bulunduruldugunda, siyah irktaki

cocuklarda beyazlara gore daha sik gorildigi saptanmistir (11).

SP’ye bagli semptomlar, beynin gelisim evreleri sirasinda olusan lezyon
ya da anomalilere bagh olarak ortaya gikmaktadir. Motor bozukluga siklikla
duyusal (gérme ve isitme azligi), bilissel, iletisimsel (dil progresyonundaki
gerilik), algisal, davranissal (dikkat azligi, hiperaktivite), epilepsi, nobetler
tarzinda bozukluklar veya sekonder olarak gelisen kas-iskelet sorunlari eslik
edebilmektedir (12).

Kronik hastaliklar tiirt ne olursa olsun aile yasami lizerinde etkili olmakta
ve aile sistemi hem duygusal, hem de ekonomik sorunlar yasamaktadir. Kronik
hastaliklar aile tyelerinin rollerini, sorumluluklarini ve sinirlarini degistirmektedir.
Bu durum hem aile tyeleri hem de tlim aile igin psikososyal yik olusturmaktadir
(13). Saglikli cocugu olan ailelerin aile islevleri dinamik ve degisken iken, kronik
bir saglik sorununa sahip cocugu olan ailelerin var olan sorumluluklarina ek
olarak, yeni durumla kazandiklari bakim verici rollerinin olusturdugu sorunlar,
aile iglevlerini daha hassas ve Ulizerinde durulmasi gereken bir konu haline
getirmektedir (14). Aileye katilan gocugun normal gelisim gdsterememesi ile
birlikte bakim verme silrecinin uzun ve zorlu olmasi, bakim veren aile

bireylerinin zaman zaman psikolojik, sosyoekonomik, toplumsal ve aile iginde



sorunlar yasamasina neden olmaktadir (14,15). Engelli cocuga sahip olan aile
bireylerinin yiiksek oranda 6fke, depresyon, sok, inkar, izolasyon, hayal kirikligi
yasadiklari ve kendilerini sucladiklari goz ©niinde bulunduruldugunda aile
islevlerinin degerlendirilmesi; var olan ya da olasi sorunlarin analizinde ve
verilen bakimin kalitesinin artirlilmasinda énem kazanmaktadir (15, 16, 17, 18).

Literatlirde engelli gocuga sahip olan ailelerde aile islevlerinin cesitli
yonleriyle etkilendigi sonucuna ulasilan cesitli calismalar yer almaktadir (14,19,
20,76).

Saghk sisteminin tim basamaklarinda gorev alan hemsireler engelli
cocugun ve ailenin tam iyilik halinin desteklenmesinde ©6nemli rol ve
sorumluluklara sahiptirler. Sen ve arkadasinin (2007) yaptigi bir calismada
engelli cocugu olan ebeveynlerin yasadigi problemler géz 6niine alindiginda,
zihinsel engelli gocugu olan ebeveynlerin %90inin ve SPli gocugu olan
ebeveynlerin de %77.8'inin hemsirelerden destek almak istedikleri gérilmusttir.

SP'de iyi verilen bakim, yasam kalitesini arttiran etmenlerin basinda
gelmektedir.  SPli cocugun hemsirelik bakiminin amaclari; kisisel yetenegi
sinirlarinda hareketin saglanmasi, 6zbakim aktiviteleri ve iletisim becerilerinin
kazandiriimasi, cocugun gereksinimlerinin karsilanmasinda aileye egitim ve
destek ile aile streclerinin surdirilmesine yardimdir (5,18). Serebral palsili
cocuklar, muskiler fonksiyonlarindaki bozukluklari nedeniyle olusan tibbi
durumlarda, adriya neden olan prosediirlere maruz kalabilmektelerdir.
Hemsireler, SP’li cocugun agri yénetimini gergeklestirmeli; tim gocuklari fiziksel
ve emosyonel agidan destekleyerek hastayi ailesinden ayirmaktan kacinmali,
yasina ve durumuna 6zgin olarak uygun yaklasimda bulunarak kanit dayali
calismalari klinik uygulamalara aktarmalidir (22).

Aile bireylerinin gereksinimleri dogrultusunda desteklenmesi icin, aile
islevlerinin degerlendirilmesi 6nem kazanmaktadir. Aile islevleri degerlendirilerek
sorunlar olusmadan 6nce dnlem alinmasi, aile islevlerini olumlu ya da olumsuz
olarak etkileyen faktdrlerin belirlenmesi ve aile bireylerinin yasadiklari duruma
uyumlarini kolaylastiran uygun girisimlerde bulunulmasi, cocugun da bakim
sureglerine katilimini artirmakta, biyopsikososyal gelisimine olumlu ydnde katki
saglamaktadir (21,23).



1.2. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmada SPli cocuda sahip olan ebeveynlerin bazi
sosyodemografik 0Ozelliklerinin aile islevlerine olan etkisinin degerlendirilmesi
amaclanmistir. Aile islevlerinin degerlendirilmesi ile; ebeveynlerde olasi sorunlar
ortaya clkmadan o©nce Onlem alinabilecedi, olumlu aile ici sireglerin
desteklenebilecedi ve sonugta da ailenin gocuga verdigi bakim kalitesinin

artacadi dusinitlmektedir.
1.3. Arastirmanin Sorulan

1. SP’li cocugu olan ebeveynlerin bazi sosyodemografik ozellikleri aile islevlerini

etkilemekte midir?

l.a.Yas

1.b. Medeni durum

1.c. Ogrenim durumu

1.d. Esin yasi

1.e. Esin 6grenim durumu

1.f. Calisip galismama durumu

1.g. Gelir durumu

1.h.Sahip olunan gocuk sayisi

1.i. Diger cocuklarinda da engellilik durumu
1.j.Cocugun bakimini paylasma durumu

1.k. SP ile ilgili egitim alma durumu

2. Cocugun bazi sosyo demografik Ozellikleri ebeveynlerin aile islevlerini

etkilemekte midir?

2.a. Cocugun yasl

2.b.Cinsiyeti

2.c. SP tanisi aldigi yas

2.d. Spastisiteyi azaltan bir ilag kullanma durumu

3. Cocugun spastisite derecesi ebeveynlerin aile islevlerini etkilemekte midir?



4. Cocugun baska saglik sorunlarinin da olmasi ebeveynlerin aile islevlerini

etkilemekte midir?

5. Cocugun bakiminda yardim alma durumu ebeveynlerin aile islevlerini

etkilemekte midir?

6. Cocugun okula devam etme durumu ebeveynlerin aile islevlerini etkilemekte
midir?
7. Cocugun dizenli olarak rehabilitasyon hizmetlerinden yararlanma durumu

ebeveynlerin aile islevlerini etkilemekte midir?
2.GENEL BILGILER
2.1 Serebral Palsi Ile ilgili Kavramsal Bilgiler

Ilk olarak 1843 vyilinda ortopedik cerrah olan William John Little
tarafindan tanimlanan serebral palsi (SP); prenatal, perinatal, neonatal ve
postnatal donemde tam olarak gelisimini tamamlamamis immatir beyinde
ortaya gikan, progresif olmayan bir hasar nedeniyle aktivitenin kisitlanmasina
neden olan bir grup kalic hareket ve postiir bozuklugu olarak tanimlanmaktadir
(24, 25, 26).

Prenatal gelisim; pre-embriyonik, embriyonik ve fetal dénem olmak Uzere
Uce ayrilmaktadir. Pre-embriyonik gelisim fertizilasyondan baslayarak cleavage
donem adi verilen yariklanma donemine ve implantasyona kadar devam eder.
Ardindan embriyonik gelisim silireci sekizinci haftaya kadar strer. Sekizinci
haftadan sonra fetal gelisim siireci baslayarak doguma kadar devam eder.
Dogumdan sonra postnatal gelisim siirecine girilir (27). Sinir sisteminin gelisimi
prenatal donemde baslayarak beynin maturasyon sirecinin ve noéral
baglantilarin olusumunun tamamlanmasina kadar dogumdan sonra progresif
olarak ilerler (28). Sinir sisteminin yapisal 6zellikleri ve gelisim evreleri diger
hiicrelerden farklilik gostermektedir. Noron, akson ve diger néron hicreleriyle
sinaps yapan dendrit uzantilarindan olusmaktadir. Noéral maturasyonun ilk
evresinde néronlar genlerin ve indiiktif sinyallerin dogrultusunda gelisirler.ikinci
evrede, akson ve dendritler spesifik lokasyon dogrultusunda geliserek ag

baglantilarini olusturmaya baslarlar. Yetiskin hayata gegcisteki tglinci ve son



safhada baglantilar uzak kompanentlerle elektriksel baglanti kuracak sekilde
ayarlanmis olur (29).

Doku ve organlarin olusumu, embriyonik dénemde olusan 3 germ
tabakasindan meydana gelir. Bu (¢ tabaka; ektoderm, mezoderm ve
endodermdir. Sinir sistemi ve yapilari ektoderm tabakasindan farklilagir. Santral
sinir sisteminin temel gelisim basamaklari nérogenez, migrasyon, ndronal
diferensiasyon, sinaptogenez, gliagenez, miyelinizasyon, nérotransmitter sistem
ve apopitosizdir (30).

Gebeligin 24. haftasina kadar olan ilk trimestirda, sinir hiicrelerinin
proliferasyonu, migrasyonu ve ndral prekursdr hicrelerinin sinir hicrelerine
organizasyonuyla karakterize kortikal nérogenezis meydana gelmektedir.
Gebeligin ikinci trimestrindaki aksonal ve dendrit blyiimesi, sinaps formasyonu
ve miyelinizasyonu ile stabilizasyon sliregleri (ndral hiicre apoptozisi, néronal
regresyon , fazla sinaps elimisyonu) ve noronal 6zellesmeler dogumdan sonra
da devam ederek, yasamin ilk iki yilinda maksimum dtizeye ulasir (31).

SP'nin klinik 6zellikleri, sinir sisteminde olusan hasarin lokalizasyonuna
baglidir. Olusan hasarin yeri, st motor néron ve alt motor néron olmak Ulzere
ayrilmakta olup, serebral palside patoloji list motor néronlarda gdrilmektedir.
Ust motor néronlarin hasari; spastisite, paralizi ve pozitif babinski refleksleriyle
karakterizedir(32).

2.1.1. Serebral Palsi’'nin Siniflandirilmasi

SP'de, beyindeki lezyonun vyerine, tonus degisikliklerine, hareket
bozuklugunun tipine ve etkilenen ekstremite sayisina gére gesitli siniflandirmalar
yapilmaktadir. Fakat SP cok degisik klinik bulgularla seyredebildiginden her
cocugun belirli bir SP tablosuna uymasi mimkiin degildir. Anatomik siniflamada
korteksteki lezyonlarda spastisite, bazal ganglion lezyonlarinda atetoz / distoni,

serebellum lezyonlarinda ataksi / hipotoni 6n plandadir (33).

Avrupa SP Degerlendirme Grubu’nun (Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe-SCPE) 2000 yilinda baskin klinik &zelliklerine gbre SP siniflamasi su
sekildedir: (33,34, 35,36)



1. Spastik Serebral Palsi (bilateral, unilateral)

Spastisite kasin pasif harekete karsi fizyolojik direncindeki artisi olup, list motor
ndronlarin hasarlanmasi sonucu goérulmektedir (37,38). SP’li cocuklarin yaklasik

%70-80'1 spastik tip siniflamasina girmektedir (39).

Spastik SP’de Tutulum Tipleri

Spastik dipleji: 1ki bacakta belirgin, kollarda cok hafif tutulum vardir.

Spastik hemipleji: Viicudun sag ya da sol yarisinda tutulum olan gocuklardir.

Tiam vicut tutulumu (Spastik kuadriparezi): Dort ekstremite ve gévde tutulumu
vardir. Mental retardasyon, strabismus, ndbet, salya akitma, dizartri ve disfaji

sik olarak goruldr.

Spastik dipleji: Ust ekstremitelerde hafif, alt ekstremitelerde belirgin tutulumu
olan cocuklardir. Mental retardasyon ve strabismus gortlebilir, ndbet daha

nadirdir. Cocuklarda genellikle prematirite dykist bulunmaktadir.

Spastik hemipleji: Govdenin bir yarisinin tutuldugu ve en direngli ndbetlerin
goruldigu SP tiplerinden biridir. Kranial sinir tutulumlari, astereognozi ve eklem
pozisyon hissi kaybi gibi duyu bozukluklari ve etkilenen ekstremitelerde biylime

geriligi gozlenir (33).

2. Diskinetik Serebral Palsi (distonik, koreoatetoik,

siniflanamayan)

Diskinetik tip, SP’ nin ikinci sik gorilen tipidir ve tiim SP olgularinin % 8-15'ini
olusturur. Siklikla istemsiz hareketler ve anormal postir gordlir. Diskinetik
SP'nin en sik nedeni intrapartum hipoksik/iskemik hasara bagh olusan hipoksik
iskemik ensefalopatidir (32,40). Istemsiz hareketler cocugun duygudurum
degisikliklerinde; 6zellikle heyecan ve korku durumunda artar. Diskinetik SP’si
olan cocuklarda dizartri, disfaji ve salya akitma gorulir. Mental durum genellikle
normaldir ancak iletisim bozuklugu nedeniyle cocuk mental retarde sanilabilir
(33).



3. Ataksik Serebral Palsi

Ataksik SP, kas koordinasyonu ve denge bozuklugu olarak tanimlanmaktadir. SP
siniflamasi igerisinde nadir gorilen tiplerden biri olup serebellum lezyonlarinda
olusmaktadir. Baslangicta cocuk gogu kez hipotonik olup, 2-3 yasindan itibaren
tonus dizelirken ataksi belirginlesir. Bu c¢ocuklarda mental durum siklikla
normaldir (33,41).

2.1.2. Cocuklarda Serebral Palsi Epidemiyolojisi

SP'nin global olarak tahmin edilen prevelansi 17 milyondur (42). Genel
olarak, SP orani 1000 canli dogumda 2 ila 3 arasindadir ve bu oran, cok erken
ya da cok disik dogum adirhd ile dogan bebekler arasinda 1000 dogumda
%40-100'e kadar yukselmektedir (43).

SP kayitlarn 1.4-2.77/1000 canh dogumda degismekte olup, survalans
galismalarinda 2.1-3.6/1000 canli dogumda, cross-sectional anketlerde 1.05 ve

4.1/1000 olarak belirlenmistir (44).

Ulkemizde yapilan bir calismada SP prevalansi 1000 canli dogumda 4.4
oraninda belirlenmistir(45). 2012 Saglik Arastirmasi'nin verilerine gore 0-6 yas
grubundaki erkek cocuklarda 2.8, kiz ¢ocuklarinda ise 3.3 olmak lizere toplam
3.1 gocukta SP goriildigu saptanmistir. Arastirmada bu oranin icerisinde zeka
geriligi, 6grenme guicliigti, otizm, gelisimsel kalga displazisi olan gocuklar da yer

almistir (9).

Hastallk Kontrol ve Onleme Merkezleri (CDC) tarafindan desteklenen
Otizm ve Gelisimsel Oziirliilik izieme (ADDM)SP A§i'nin 2008 yilinda yayinladig
rapora gore; Amerika Birlesik Devletleri'ndeki 3 eyalette yer alan 8 yasindaki
cocuklarda SP prevalansi 1000°de 3.1 olarak belirlenmistir. Bu rapora gére 1996
yilindan itibaren survalans verilerinden elde edilen SP prevansi 3.1-3.6/1000
olarak sabit kalmistir (11).



2.1.3 Cocuklarda Serebral Palsi Risk Faktorleri

Ilk olarak 1955 yilinda obstetrik uzmanlari Eastman ve DelLeon, SPye
neden olan faktorlerin basinda obstetriksel etmenlerin geldigini belirtmisler ve
sonrasinda literatiire serebral palsiye neden olan faktorlerle ilgili yapilan ilk
kontrollli calismalardan birini sunmuslardir. Buna gore; preterm bebeklerde SP
riski ylksek olmasina karsin, term bebeklerin gogunun da giderek ayni riske
sahip olduklari, ablasyo plasenta ve kord prolapsusunun bebekler icin tehlikeli
oldugu fakat major olarak SP’ye katki saglamadiklari, dogum muayenelerinde
herhangi bir anomali olmayan (asfiksi, hipotoni, solunum depresyonu vb.) term
bebeklerin yarisinda sonraki donemlerde SP gelistigi, SP gelismis olan
bebeklerin kontrol grubundaki bebeklere gére daha ¢ok konjenital anomalileri
oldugu ve dogumda atesi olan annelerin nonfebril annelere gore 7 kat daha
fazla SP’li bebek sahibi olduklari gorilmustir. Eastman ve Deleon tarafindan
yapilan bu calisma, daha sonra yapilan galismalar icin temel altyapi saglamistir
(46).

Serebral Palsi risk faktorleri; prenatal, neonatal ve postnatal olmak lizere
3’e ayriimaktadir. Ulkemizde yapilan bir calismaya gére SP %?26.6 oraninda
prenatal, %18.5 oraninda perinatal/neonatal,%5.9 oraninda postnatal risklerle

iligkili bulunmus ve %48.9'unda ise siniflandirilamamistir (45).

Prenatal risk faktorleri; kalitimsal hastaliklar, enfeksiyonlar (TORCH
grubu), annenin metabolik hastaliklari (diyabetes mellitus, tiroid hastaliklari,
gebelik toksemisi), intrauterin anoksi ya da fetal kan akiminin azalmasi,Rh
uyusmazhgi, ilk trimesterde radyasyona maruz kalma, sigara, alkol,
komplikasyonlu gebelik, kanama, prenatal beyin kanamasi ve beyin, damar ve
iskelet yapilarinin bozuk gelisimine bagli gelisimsel defektlerdir (43). TORCH
enfeksiyonlar (toksoplasmozis, rubella, sitomegalovirus, herpes virlisii ve diger
mikroorganizmalarin neden oldugu hepatit B, sifiliz ve HIV gibi hastaliklar) ve
streptokok B, hamilelik doneminde anneden bebede gegerek bebegin beyninde
hasara yol acar ve cesitli konjenital motor bozukluklara neden olur (46).
Fetlisiin enfeksiyondan etkilenme durumu enfeksiyonun olus zamanina ve

patojen organizmanin cins ve miktarina bagli olarak degismektedir(47).
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Gebelikte gorilen preeklempsi, cogul gebelikler,anneler tarafindan gebelikte
kullanilan tiroid ve éstrojen hormonu, otoimmiin ve koagtilasyon bozukluklari
nedeniyle olusan inflamatuvar mediatérler ve markerlar da serebral palsinin

prenatal risk faktdrleri arasindadir(48).

Podlaskie'de yapilan bir calismada; ablasyo plasenta, membran riptird,
preterm dogum, sezaryen dogum, disik dogum adirligi, respiratuar distress
sendromu, uzamis ventilasyon, septisemi, menenjit, hiperbiliribinemi, neonatal
nébetler ve agir kranial ultrason gorintileri antenatal ve intrapartum risk
faktorleri olarak belirlenmistir (49). Gelismis Ulkelerdeki term bebeklerde SP
risklerini belirlemeyi hedefleyen bir calismada da plasenta anomalileri, major ve
mindr dogum defektleri, diisiik dogum agirhg, mekonyum aspirasyonu, acil
sezaryen, dogum asfiksisi, neonatal nobetler, respiratuar distress sendromu,
hipoglisemi ve neonatal enfeksiyonlar, SP'de risk faktdrleri olarak

bulunmustur(6).

Neonatal nedenler; prematiirite, diisik dogum agirhgi, biyime geriligi,
zor dogum, anormal gelis, intrakranial kanama, travma, enfeksiyon, bradikardi
ve hipoksi, konvulziyonlar ve hiperbiluribinemidir (26). Ayrica sepsis, respiratuar
hastaliklar,preterm bebeklerde goriilen; duktus arteriozus, hipotansiyon, uzamis
ventilasyon, pnomotoraks, hiponatremi, epilepsi,kan transfiizyonu, total
parenteral nutrisyon, parankimal hasarla birlikte gortilen ventrikiler dilatasyon
da risk faktorleri arasindadir (48).

Prematiire bebekler, yiiksek riskli yenidogan grubunun en énemli kismini
olusturmaktadir. Preterm dogum; bebegin sag kalimini ve yasam kalitesini
belirleyen en 6nemli belirtectir (50,51). Cogu mortalite ve morbidite, gebeligin
32. haftasindan 6nce ve 6zellikle de gebeligin 28. haftasindan 6nce dogan asiri
preterm bebekleri etkiler. Perinatal O6limlerin ¢ogu preterm bebeklerde
gorilmekte olup prematirite; ndrolojik bozukluk ve sakatliklarin en édnemli risk
faktoriini olusturmaktadir (50). Yenidogan bakiminin gelismesi ile birlikte
prematiirelerde mortalite orani biyilk Olgliide azaltilsa da, prematiir dogan

bebeklerde cesitli majér ve mindr gelisim bozukluklari gérilmektedir (52).
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Prematirite; sp risk faktorleri icinde en sik rastlanan faktorlerden biridir
ve sp gelisim riskini 100 kat artirmaktadir (46). Prematir bebeklerde gesitli
faktorler nedeniyle intraventrikiiler, periventrikiler ve periventrikler-
intraventrikller kanamalar goértlmektedir. Periventrikiler |6komazi (PVL);
preterm bebeklerde gérilen periventrikiler beyaz cevherin fokal nekrozu olarak
tanimlanmakta ve serebral palsi gelisimini artirmaktadir (53). Ileri derecede
kanamasi olan prematiire bebeklerin prognozunun koétli oldugu ve sonraki
dénemlerde sp olusma riskinin artugi bilinmektedir (54). Kistik PVL'si olan

cocuklarin yaklasik %75‘inde SP gelistigi belirlenmistir (55).

Postnatal risk faktorleri; Travma, enfeksiyon, intrakranial kanama ve

koagulopatiler olarak ayrilmaktadir (25).
2.1.4. Serebral Palside Klinik Belirtiler

SP'de prenatal, natal ya da postnatal risk faktorleri nedeniyle etkilenen
immatlr santral sinir sistemi yapilarina gére (piramidal yollar,bazal yollar,
hemisfer) cocukta farkh klinik tablolar goérulebilmektedir (25, 56).

SP'ye bagli bulgular yasamin ilk iki yilinda ortaya cikmaktadir. SP'nin
genel olarak klinik bulgulari; kaslarda glcsizliik, rijidite ve kasilmalar, istemsiz
hareketler, primitif reflekslerin devam etmesi, ince ve kaba motor becerileri
yerini getirememe, dikkat eksikligi, bilissel bozukluklar, nébet gegirme, isitsel,
gorsel sorunlar ve konusma bozuklugudur (57,58).

SP'nin temel bulgusu motor bozukluk olmakla birlikte motor sisteme
hasar veren patoloji ayni zamanda beynin diger bolgelerini de etkiledigi icin,
SP'ye degisen siddetlerde bircok bozukluk eslik edebilmektedir (59). SPli
cocuklarda siklikla ortopedik problemler, gérme ve isitme problemleri,
gastrointestinal bozukluklar, konusma bozuklugu, dental ve oromotor
problemler, solunum problemleri, Griner bozukluklar, epilepsi, davranis

bozukluklari, mental retardasyon da goérilmektedir(25).
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2.1.5. Serebral Palside Tani

Bebegdin yasina goére motor gelisiminin yavas olmasi, anormal kas ton(si
ve postir ile birlikte ilkel reflekslerin varligi, SP'nin tanisinda ©6nemli
bulgulardandir. Klinik bulgularin yanisira aile 6ykisu, bilgisayarli tomografi,
magnetik rezonans goriintiileme, ultrason ve dider spesifik laboratuvar testleri

gibi tanisal testlerin yapilmasi da taninin koyulmasina yardimaidir(39).

Tanida metabolik hastaliklar ve diger noérolojik hastaliklar dislanmali;
cocugun yasina gore kaba ve ince motor yetenekleri dederlendirilmeli, tutulum
tipleri belirlenmeli, fonksiyonel durum ve ikincil deformiteler ile diger ek
hastaliklar kollobratif olarak degerlendirilmedir. Taninin netlestirilmesi igin
mutlaka néro goriintileme yapilmalidir. Preterm bebeklerde bu amacla kraniyal
ultrasonografi yaygin olarak kullaniimaktadir; ancak duyarliigi  magnetik
rezonans goriintiilemeye gore diisiik oldugundan MR da 6nemlidir (25,30,36).
Kliclik gocuklari muayene ederken, cocugun bulundugu ortama alistiriimasi ve
anksiyetesinin giderilmesi 6nemlidir. Buyuk c¢ocuklarda ise mobilite ve el
becerilerini degerlendirmek igin uygun oyuncaklarin bulunmasi, ylriimesinin
g6zlenmesi icin yilrime alaninin genis olmasi gibi faktoérler g6z o6niinde
bulundurulmahdir(33).

2.1.6. Serebral Palside Tedavi

Ust motor ndronlarin hasarlanmasiyla olusan spastisite; tonik gerilme
reflekslerinde (kas tonusu) hiza bagimli artis olarak tanimlanmaktadir. Spastisite
derecesi ve etkileri cesitli yontemlerle ayrintili olarak dederlendirildikten sonra

cocugun iyilik halini saglayan bir tedavi programi olusturulmahdir (58).

GUnUmuizde mevcut tedavi segenekleri ile SP’li gocuklarin éncelikle primer
klinik sorunlarinin ¢éziimlenmesi amaglanmaktadir. Tam kir saglamak mimkin
olmamakla birlikte tedavide ana hedef; gocugun yasadigi sorunlarin ciddiyetinin
azaltilmasi ve fonksiyonlarinin gelistiriimesidir. Tedavide optimal sonug¢ elde
etmek icin multidisipliner yaklasim ile her cocuk ve ailesi icin dogru hedefler

belirlenerek en uygun tedavi yontemleri secilmelidir (60).
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SP'de ideal kas tonusline ulasmak icin cerrahi ve cerrahi disi tedaviler
uygulanmaktadir. Cerrahi digi tedavide fiziksel rehabilitasyon, spastisite igin
medikal tedavi, botulinium toksin A ve baklofen ile breyz/ortez tedavileri
uygulanirken; cerrahi tedavilerde daha cok ortopedik bozukluklari gidermek
amaciyla yumusak doku prosedirleri; tenotomiler, tendon uzatmalari, tendon
transferleri, rizotomi ve kemik deformite dizeltme islemleri yapilmaktadir
(25,58).

2.1.6.1. Cerrahi Dis1 Tedaviler
Fizyoterapi Programi

SPli gocuklarda kontraktiir, eklem dislokasyonu gibi komplikasyonlari
Oonlemek ve mobiliteyi artirabilmek icin erken dénemde fizyoterapi programi
baslamalidir. Fizyoterapi slrecinde temel olarak eklem hareket acikligi, germe,
fleksibilite ve gliclendirme egzersizleri uygulanir; bu egzersizler cocugun
ebeveynlerine de Odretilerek programin sirekliligi saglanir. Ayak-ayak bilegi
ortezleri SP'de siklikla kullanilmaktadir. Ortez, SP’li gocuklarda ayaklari ve dizleri
dlizglin bir pozisyonda tutmaya yardimc bir cihazdir. SP’de sekil bozukluklarini
Onlemek ve ylrimeye yardimca olmak igin farkli ortezler kullaniimaktadir
(25,34).

Ilag Tedavileri

Medikal tedaviler, genellikle iki yasin Uzerindeki gocuklarda spastisiteyi
azaltmak igin kullanilmaktadir. Bu amacla Baklofen, Benzodiazepin tirevleri
(diazepam, klonazepam), dantrolen ve tizanidin gibi farmakolojik ajanlardan
yararlaniimaktadir  (33). Ilaclarin sedasyon ve bilissel defisit gibi
komplikasyonlari izlenmeli ve bu konuda ebeveynlere bilgi verilmelidir (25).
Bblgesel spastisite icin ise fenol ya da botulinum toksin enjeksiyonlari
uygulanabilmektedir (33,34). SPli cocuklarda botulinum toksin kullaniminin
amaglari; fonksiyonun ve hareketin artirilmasi (daha az makaslama, diisme ve
daha blylk adimlama), postirin iyilestiriimesi; orteze daha iyi uyum, el ve

perine hijyenin saglanmasi, giyinme ve oturma gibi kisisel bakimin iyilestirilmesi,
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kozmetik olarak dirsek, el-bilek hiperfleksiyonunun diizelmesi, hipertoniye eglik

eden agrinin giderilmesi ve postoperatif agrida azalma saglamaktir(61).

Spastisitesi cok adir olan cocuklarda kaslarin gevsemesini saglamak

amaciyla ise baklofen dogrudan beyin omurilik sivisi igine verilmektedir (25).
2.1.6.2. Cerrahi Tedaviler

Cerrahi tedavide temel hedef; cocugun kas dengesini saglayarak ve
ekstremitelerindeki dizilim bozuklugunu onleyerek ya da diizelterek cocugun
oturabilmesi, ayakta durmasi ve yiriimesini saglayabilmektir. Bu amagla tendon
ya da kaslara uygulanan serbestlestirme, uzatma gibi yumusak doku cerrahisi

girisimleri ile kemiklere yonelik cerrahi girisimler kullanilmaktadir (58, 62).
2.2. Serebral Palsili Cocuk Ve Aile Islevleri
2.2.1. Aile Tanimi

Aile, toplumun temel birimini olusturan ve bireyi biyolojik, psikolojik ve
sosyolojik yonleriyle etkileyen evrensel bir kurumdur (63). Ailenin toplumun
temel bir birimi olarak nitelendirilmesinde; neslin devamini saglayan Ureme
islevine sahip olmasi ile ekonomik faaliyetler, sosyal kontrol, egitim, aktiviteler

ve din gibi sosyal davraniglarin bulunmasi yer almaktadir (64).

Turner, aileyi biyolojik ve sosyal acidan ele alarak degerlendirmis ve aileyi
“biyolojik olarak evlenme ve c¢ocuk sahibi olma, onlar yetistirme ve
sosyallestirme suretiyle kendine has tabiati ve tarzlari bulunan bir sosyal grup”
olarak tanimlamistir (65). Bireyin kazandigi duygu, disiince, inang ve
davraniglarin temeli ilk olarak ailede atiir (63, 65). Aile, bireyin beslenme,
bakim, koruma gibi temel fiziksel gereksinimlerinin yanisira ruhsal ve sosyal
gereksinimlerini de bir bltlnllk icinde karsilar. Bireye duygusal destek vererek;
kendine ve diger bireylere glivenmesini, sevgi duymasini, toplumsal bir kimlik
olusturmasini, kisilik gelistirmesini ve sosyal beceriler kazanmasini saglayarak

sosyallesmesine katkida bulunur (64).
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2.2.2.Aile Islevleri

Ailenin karakteristik 6zelliklerini kapsayan aile islevi kavrami, 1970lerden
bu yana cesitli konseptler dahilinde ele alinmis ve gegmisten glinimize
arastirmacilar, aile islevselligini tanimlayan bir veya birkag faktdrii ele almak
yerine, bitlin boyutlari kapsayan aile islevi terimini arastirmalarinda kullanmaya

baglamislardir (66).

Ailenin temel islevleri biyolojik, psikolojik, egitim, toplumsal, kdltiirel ve
ekonomik islevler olarak gruplandiriimaktadir. Biyolojik islev, cinsel guduy
doyurma ve neslin devamini; psikolojik islev bireylerin duygusal doyuma
ulasmasini; egitim islevi bireylerin egitilerek toplumda statli sahibi olmasini;
toplumsal iglev bireyin sosyallesmesini; Kkiiltlirel islev, toplumsal kiltirin
kazandiriimasini ve ekonomik islev ise bireylerin maddi agidan birbirlerine destek

olarak belirli bir kiltlirel zenginligin aktariimasini saglar (65).

Ogburn aile islevini; neslin devamini saglamak, bireylerin ekonomik
gereksinimlerini karsilamak, cocuklara egitim verilmesini saglayarak onlara
toplumda statii kazandirmak, dini bilgi ve inang temeli saglamak, bos zamani
degerlendirecek etkinlikler gerceklestirmek, aile iyelerinin birbirini destekleyerek
karsilikli sevgi ortami meydana getirmek ve cinsel doyumu saglamak igin mesru
ortam olusturma gibi islevler olarak gruplamistir. Nirun ailenin islevlerini
bireysel, kisisel ve insani gereksinimler acisindan ele almis ve aileyi “beslenme,
barinma, korunma, saglikli yasama” gibi bireysel ihtiyaclarin karsilamasini
saglayan sosyoekonomik bir kurum olarak tanimlamistir (65). Smilkstein (1978)
islevsel bir aile icinde yasamak icin aile Gyelerinin gergeklestirmesi gereken bes
amacinin oldugundan bahsetmis ve bu amaclari ise uyum, birliktelik, bliyiime,
duygusal alisveris ve ¢6zim olarak gruplamistir.Murdock, Lundgberg ve
Yorburg’a gore ise ailenin temel islevleri ekonomik, cinsel davranis,ireme ve

cocuklarin bakimi ile sosyallesmesidir (67).

McMaster Modeline goére aile islevleri aile Uyelerinin her birinin digerini

etkiledigi alti boyuttan olusur (68). Bu temel islev alanlari; aile icinde
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problemlerin ¢6ziim, aile ici iletisim, aile icinde rol dadilimi, duygulara katiima

ve karsilik verebilme, davranis denetimidir (64).

Ailenin iglevlerini yerine getirmesinde ailenin yapisi, aile ici iletisim,
karsihkh saygi ve isbirligi 6nemli rol oynar. Ailedeki sinirlar, rol ve iliskiler, yetki
dagiimi uyum ve devamlilik icin gerekli olan duygusal giici yaratir. Aile igi
iliskilerde esneklik ya da katilik, yakinlik ya da uzaklik, dizenli diizensiz iletisim
ya da iletisimsizlik gibi faktorler aile yasaminin vazgecilmez gdrevleri olan temel
gereksinimler ile gelisimsel gereksinimlerin karsilanmasini ve sorun ¢bzme

bigimlerini yakindan etkiler (64).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) saglik kavramini, sadece hastalik durumunun
olmamasi degil, fiziksel, duygusal ve sosyal yonden tam bir iyilik hali olarak
tanimlamaktadir. Aile islevlerinin bir biitlin olarak yerine getirilmesi saglkl aile
kavramina uymakta olup, islevlerini tam olarak yerine getiremeyen aileler ise
sagliksiz olarak tanimlanmaktadir (67). Aile sagligi, her bir bireyin iyiliginden
hastaliina dogru uzanan bir dagilimda aile islevlerinin nasil iyi olabilecegi ile
ilgilidir. Aile saghg: yalnizca bir yenin saglikli olmasini ve diger aile lyeleriyle
iliskilerinin nasil oldugunu degil, ayni zamanda aile disindaki toplulukla iliskilerini

ve bas etmelerini de igerir (69).

Tam iyilik halinde yetisen gocuklarin olusumu igin bittin aile islevlerinin
karsilanmasi gerekir. Ailenin fonksiyonel olmasi, gocugun biyopsikososyal
yonden gelisimini olumlu yonde etkiler. Aile igi etkilesimin niteligi, cocuklarin
saghgini etkiler, bir bireyin sagliksiz olmasi, diger aile Uyelerinin de sagliksiz

olmasina yol acar (70).
2.2.3. Serebral Palsinin Aile Islevleri Uzerindeki Etkileri

Kronik hastaligi olan ¢ocuda sahip olmak ailelerin yasaminda 6nemli bir
donim noktasidir. Ebeveynlerin  Oncelikli beklentisi normal ve saghkl
cocuklara sahip olmaktir. Aileye yeni bir bebegin katiimasi, anne ve baba
tarafindan heyecanla karsilanmakta ve toplumsal rol dedisikliklerine neden
olmaktadir. Kisilerin sorumluluklari artmakta ve yeni bir aile dizeni meydana

gelmektedir (18,71).Dogan cocugun engelli olmasi ise, aile yasantisinda alisiimis
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diizenin ve aile islevlerinin bozulmasina neden olabilmektedir (71). Cocugun
engelinin  6grenildigi ilk andan itibaren aile travma yasar ve sok, sucluluk,
suclanma, inkar, yogun keder ve kizginlik gibi yogun duygular hissederler.
Saglikh bir cocugun anne-babasinin; toplum icinde goérdiikleri ve alisik olduklari
normal anne-baba rollerini benimseyerek cocuklarini biyltmeleri kolay olmasina
karsin, cocukta olabilecek kalici bir saglik sorunu, anne ve baba rollerinde
degisiklikler yaratmaktadir(72).

Ebeveynler, engelli bir cocuga sahip olacaklarini ya da ¢ocuklarinin engelli
oldugunu o6drendikleri andan itibaren 6zel yasamlarinda, sosyal cevrelerinde,
beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda, aile islevlerinde bir takim
degisiklikler yapma durumu ile karsi karsiya kalrlar (71,72). Engelli bir gocuga
sahip olmak, engeli ne olursa olsun birtakim 6zel glgliikleri de beraberinde
getirmektedir. Bu glglikler; psikolojik durum, maddi durum, egitim durumu,
yasam tarzi, aile cevresi ve sosyal cevre ile iliskiler ve cocugun engel durumu

olarak gruplandirilabilir (71).

Serebral palsili cocugu olan ebeveynler, yasam boyunca cocuklarinin
bakiminin gerceklestirilmesinden primer olarak sorumlu kisilerdir. Saghkli cocugu
olan ebeveynlerin aksine bakim verici yikleri, diger rollerinden daha baskin ve
on plandadir. Cocugun bakimini Ustlenmede cogunlukla anneye daha fazla
gorev dismektedir. Bu da annede hayal kirikligina, tiikenmiglige, Umitsizlige,
somatik yakinmalara, ankstiyete, depresyon gibi duygu durum bozukluklarina
yol acabilmektedir (72,73). Magill-Evans ve arkadaglari (2001) 90 serebral
palsili, 75 saglikh ergen ve anne-babalarinda yaptiklari arastirmada; serebral
palsili (SP) cocugu olan ebeveynlerin aile islevlerinde zorlanmalar yasadiklari;
yasam doyumu, gelecekle ilgili umut, bagimsizlik ve basari beklentilerinin
kontrol grubuna gore daha disik oldugunu saptamislardir. Huang ve
arkadaglarinin (2017) yaptigi bir calismada, cocuklari SP tanisi alan ailerin
diagnoz sonrasinda guicslizliik, saglik profesyonellerine giiveninin azalmasi,
kontrollinii kaybetme korkusu ve sucluluk duygusu yasadiklari bulunmustur.

Simsek ve arkadaslarinin yaptigi bir arastirmada (2015) engelli cocugu olan
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ailelerin, bir sonraki cocuklarinin da engelli olmasI durumunda, yasadiklari kaygi

ve anksiyetenin aile islevlerini olumsuz yonde etkiledigi sonucuna ulasiimistir.

Engelli bir gocuga sahip olmanin neden oldugu degisikliklerin ydnetilmesi
ve diizenin korunmasi, aile islevlerinin niteligine ve fonksiyonelligine baghdir.
Cocuk dogmadan Once aile islevlerinin sadliksiz olmasi aile {izerindeki etkiyi
daha da artirmakta ve normal aile yasaminin bozulmasina neden olmaktadir
(71,72). Aile islevlerinin korunmasi ve giiglendirilmesi ise gocugun fiziksel,

psikolojik gelisimine ve tedavisine olumlu yonde katki saglamaktadir (70).

2.2.4. Serebral Palsili Cocugu Olan Ailelerin Aile Islevlerinin

Gelistiriimesinde Hemsirenin Roli

Kronik hastalk; normalden sapma ya da bozukluk gdsteren, kalici
yetersizlik birakabilen, kendiliginden gerilemesi ve tamamen iyilesmesi mumkuin
olmayan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu igin
Ozel egitim gerektiren, en az alti ay tbbi bakm, gobzetim ve denetim
gerektirecegi beklenen durum olarak tanmlanmaktadir (77,78 ).

Cocuklarda kronik hastaliklar dogumda ortaya cikabilmekte ya da
sonradan olusabilmektedir. Her iki durumda da kronik hastaliklar cocugun ve
ailenin yasantisini etkilemektedir (79). Kronik hastaligi olan gocuk, hastalig
sonucunda meydana gelen fizyolojik sorunlarla ugrasirken, bu sorunlarin neden
oldugu psikolojik etki cocugun hastaliga uyumunu kolaylastirmakta ya da

zorlastirmaktadir (77).

SP, kronik hastaliklar arasinda yer almaktadir. Kronik hastalk tanisi,
aileler icin c¢esitli kayiplarin yaninda, gunlik yasamlarinda farkh uygulamalar ve
degisiklikler yapmalari gerektigi anlamindadir. Cocuga uygulanan bakim, aile
yukdnd artirmakta ve bireyleri fizyolojik, psikolojik, ekonomik ve toplumsal
yonden etkilemektedir. Kronik hastaliklarin aile Ustiinde olusturdugu problemler
evlilik iligkilerinin olumsuz etkilenmesi, ailenin pargalanmasi, sosyal iliskilerin
bozulmasi ve sosyal aktivitelerin azalmasi ile de sonuclanabilmektedir
(78,80,81).

18



Kronik hastaliklarda yogun ve uzun siiren bakim siireci; ebeveynlerin
stres, caresizlik, sucgluluk, ©Ofke, anksiyete, korku ve sosyal izolasyon gibi
duygular yasamalarina neden olmaktadir. Bakim veren kisi, bakim verdigi bireye
daha ¢ok zaman ayirdigi icin bagimlilik gelismekte ve bakim vericinin kendisine
ve diger aile Uyelerine ayirdigi zaman azalmaktadir (79). Bu durum aile
islevlerinin  bozulmasina yol agmaktadir. Kronik saglik sorunu olan gocuklarin
ailelerinde aile iglevleri oldukga karmasiktir. Aile islevlerini glglendiren ve
zayiflatan faktorlerin neler oldugunun bilinmesi ¢ok 6nem tasimaktadir. Bu
nedenle kronik hastaliklarin neden oldugu sorunlarin aile islevleri (izerindeki
etkileri, saghk profesyonelleri tarafindan erken donemde belirlenmeli ve ele
alinmalidir (81).

Kronik hastaliklar arasinda yer alan SP’nin erken tanisinda, tedavi, bakim
ve rehabilitasyonunda hemsirenin  6nemli sorumluluklari  bulunmaktadir.
Prenatal donemde riskli gebeleri saptamak, yodnlendirmek ve gerekli bakimi
vermek; dodgum sirasinda uygun kosullari saglayarak annenin ve bebegin
sagliginin korunmasini saglamak ve dogum sonrasinda da ailelere SP ile ilgili

gerekli egitim ve danismanhgi saglamak hemsirenin gorevleri arasindadir (5).

Hemsire bakim verici ve danismanlik roliiniin kapsaminda, cocugun SP
tanisi almasindan sonraki donemde ailenin yasadigi duygusal yogunluk ve
endiseleri dikkate alarak aile bireylerinin bas etme becerilerini dederlendirmeli,
duygularini ifade etmesini saglamali ve cocugun durumu ile ilgili belirsizlikleri
gidermelidir.Tani koyulduktan sonra, ailenin durumu kabullenmemesi, cocugun
tedavisinin ve rehabilitasyon siireglerinin gecikmesine ve g¢ocugun ileriki
donemde 6z bagimsizhginin azalmasina neden olabilmektedir.Bu nedenle, aile
bireylerinin yeni duruma oryantasyonu saglanmali, yanlis anlamalara neden
olabilecek duygu ve disiinceleri agida cikarilmali ve ailenin gocugun bakimini

saglamadaki becerileri bilgi ve becerileri arttirlimalidir(82).

SPli cocugun hemsirelik bakiminin amaclari; her gocuga kendi 6zellikleri
dogrultusunda bireysel bakim vermek, g¢ocugun sinirlari ve kapasitesi
dogrultusunda 6z bakim becerisini kazandirmak, SP'nin neden oldugu beslenme,

bosaltim gibi problemleri 6nceden belirlemek ve o6nlemek, yardimc arag
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kullanimi konusunda destek olmak ve ailenin bu siireg icerisinde egitimini ve

danismanligini saglamaktir (5).

Cocugun bakimindan sorumlu hemsire ve diger saglik profesyonelleri
cocugun bakiminda ortaya cikabilecek krizleri iyi yonetebilmeli ve aileye de bu
krizlerin yonetimini sadlamak icin gerekli olan bilgi ve beceri kazandirmalari
gerekmektedir. Efektif bakimin gergeklestiriimesi amaciyla; aile merkezli bakim
modeliyle aile ve cocuk bir butlin olarak ele alinmali, rehabilitasyon ve aile
egitiminin dizenli bir sekilde devam edilmesi saglanmali, cocugun engel durumu

dikkate alinarak bireysel hemsirelik bakimi olusturulmalir (83).

Saglik ekibinin diger Uyeleri ile isbirligi yaparak, cocuga ve ebeveynlerine
stresle etkili bas etme ve o6fke kontroli davranislari kazandiriimali, ailenin
duygularini serbestce ifade etmelerine izin verilmeli, ailenin ebeveyn destek
gruplarina katihmlarini saglayarak problem c¢6zme becerilerini arttiriimali,
maddi sorunlardan kaynaklanan stresle etkili bas etmelerini saglamak icin
ailenin  ekonomik olarak destek alabilecekleri kuruluglara ydnlendirilmesi
gerekmektedir (18).

Saglik kuruluslarinda SP'li cocuk ve ailesinin hastaliga bagli yasadiklari
stresi 6nlemek amaciyla, ailenin tibbi bakima katilmasi saglanmali, yapilan tibbi
islemler hakkinda bilgi verilmeli ve sosyal destek saglanmalidir. Ayrica bakim
vericiye bagimliliin gelismesini engellemek ve cocugun kendi bagimsizligini
kazanmasini saglamak amaciyla c¢ocugun yapabilecegi ve yapamayacadi
aktiviteleri bir liste haline getirilmeli ve bu konuda aile ile bilgi alisverisi icinde
bulunulmahdir (79).

SPli cocugun bakimi ve rehabilitasyonu yasam boyu siirmektedir. Evde
bakim hizmetleri, engelli cocugun 06z bakim aktivitelerini gliclendirerek
hastaneye tekrar basvurmasini ve yatmasini dnlemekte; cocugu ve aileyi
desteklemektedir. Evde bakim hemsiresi, kritik dlisinme, hizli karar verebilme
ve problem ¢dzme becerisiyle SPli cocugun fiziksel engeli dogrultusunda

bakimini saglamali ve fizik tedavi, konusma terapisi, solunum terapisti,
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pediatrist, cocuk norolodu, psikolog, sosyal hizmet uzmani arasinda bakimi

planlama ve koordine etme rollnu de Ustlenmelidir (18,84).
3.GEREC VE YONTEM
3.1. Arastirmanin Tipi

Bu arastirma serebral palsili gocugu olan ebeveynlerin aile islevlerinin
belirlenmesi amaciyla tanimlayicl ve kesitsel tipte yapilan bir calismadir.

3.2 Arastirmanin Yeri ve Zamani

Arastirma 08.02.2017-29.06.2017 tarihleri arasinda Serebral Palsili
Cocuklar Dernegi'nin (SERCEV) Istanbul subesi ve Ankara'daki 6zel bir egitim
okulu ile Istanbul ili Atasehir Ilcesinde bulunan Tirkiye Spastik Cocuklar
Vakfi'nda (TSCV) serebral palsili gocuklarinin ebeveynleriyle gergeklestirilmistir.
SERCEV, serebral palsili cocuklarin ve ailelerinin egitim ve saglk alanindaki
hizmetlerden vyararlanabilmeleri igin gesitli etkinliklerin yapildigi ve ailelere
destek veren bir kurulustur. Ankara'daki 6zel egitim okulu, SERCEV ve Milli
Egitim Bakanhgi isbirligi ile kurulmus; serebral palsili cocuk ve ailelerine destek
saglayan ve tersine kaynastirma egitiminin yapildigi bir egitim kurumudur. Bu
kurumda, yetersizligi olmayan 6grencilerin engeli olan 6grencilerle ayni sinifta
egitim gormeleri yoluyla egitim saglanmaktadir. TSCV ise, serebral palsili cocuk
ve eriskinlere yonelik erken tani, tedavi, rehabilitasyon ve egitim hizmetlerini
gerceklestiren ve meslek kazandiran; ayrica otizm, down sendromu ve gelisim

geriligi tanisi almis olan ¢ocuk ve ailelerine destek veren bir vakiftir.

3.3 Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini SERCEV'in Istanbul subesi ve Ankara'daki 6zel
egitim okulu ile TSCV'ye kayith SPli gocuklarin ebeveynleri olusturmustur.
Orneklem secim kriterleri; ebeveynlerin 0-18 yas grubunda SP tanisi almis olan
cocuklarinin  bulunmasi, okur-yazar olmalar ve iletisim engellerinn

bulunmamasi olarak belirlenmistir.
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Belirlenmis olan o6rneklem segim kriterleri dogrultusunda 22.02.2017-
06.04.2017 tarihleri arasinda Turk Spastik Cocuklar Vakfi'nda kayith 59;
SERCEV'in Istanbul subesine kayitl 6 ve Ankara'daki dzel egitim okuluna kayitli
53 serebral palsili cocuk olmak Uzere toplam 118 cocuk bulunmaktadir.
Calismada o6rneklem segimine gidilmemis olup serebral palsili gocuklarin
Orneklem secim kriterlerine uyan ve arastirmada yer almaya kabul eden
ebeveynleri (104 anne ve 14 baba olmak Uzere toplam 118 ebeveyn)

arastirma kapsamina alinmistir.

3.4 Arastirmanin Degiskenleri

Arastirmanin bagimli degiskeni, Aile Degerlendirme Olcegi (ADO) puan
ortalamasidir. Arastirmanin bagimsiz degiskenlerini ise ebeveynin (anne ya da
baba) yasi, medeni durum, egitim durumu, gelir diizeyi, calisma durumu, sahip
olunan cocuk sayisi, engeli olan baska cocuklarin varhgi, cocugun bakiminda
yardim alma durumu, ebeveynlerin serebral palsi ile ilgili egitim alma durumlari,
cocugun vyasl, cinsiyeti, serebral palsi tanisini aldigi yas, spastisitenin derecesi,
spastisiteyi azaltan ilag kullanma durumu, serebral palsiye ek olarak yasadigi
saglik sorunlari, okula devam etme durumu ve diizenli olarak rehabilitasyon

hizmeti alip almadigi olusturmaktadir.
3.5 Verilerin Toplanmasi
3.5.1. Veri Toplama Araclari

Arastirmada veriler Sosyo-demografik Soru Formu ve Aile Degerlendirme
Olcegi ile yiiz yiize gériisme ydnteminden yararlanilarak toplanmistir.

Sosyodemografik Soru Formu (SSF): Calismaya katilan ebeveynlerin ve
cocuklarin demografik 6zelliklerini belirlemek (zere, arastirmaci tarafindan
gelistirilen ve toplam 25 sorudan olusan bir formdur. Bu formda, ebeveynin
(anne ya da babanin) yasi, medeni durumu, egitim durumu, gelir dizeyi,
calisma durumu, sahip olunan cocuk sayisi, engeli olan baska cocuklarin varligi,
cocugun bakiminda yardim alma durumu, ebeveynlerin serebral palsi ile ilgili

egitim alma durumlari, gocugun yasl, cinsiyeti, serebral palsi tanisini aldigi yas,
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spastisitenin derecesi, spastisiteyi azaltan ilac kullanma durumu, serebral
palsiye ek olarak yasadigi saglik sorunlari, okula devam etme durumu ve diizenli
olarak rehabilitasyon hizmeti alip almadigi gibi aile islevini etkileyebilecegi
disindlen sorular bulunmaktadir.

Aile Degerlendirme Olgegi (Family Assessment Device) (ADO): ABD'de
Brown Universitesi Tip Fakiiltesi Psikiyatri ve Insan Davranislari Bélimii ile
Butler Hastanesi tarafindan Aile Arastirma Programi cercevesinde gelistirilmis
olup, ailenin islevlerini hangi konularda vyerine getirebildigini ya da
getiremedigini belirleyen bir 6lcii aracidir (EK 2). ADO McMaster Aile Islevleri
Modelinin (McMaster Model of Family Functioning) klinik olarak aileler Uzerine
uygulanmasiyla elde edilmistir ve yedi alt Olcekten olusmaktadir. Bunlar
McMaster Modeli’'nin alt boyutlari olup alti tanesi aile islevlerindeki her bir sorun
alanini tek tek ele almakta, bir tanesi de genel iglevler (zerinde
odaklanmaktadir. Sorularin bazilari saghkl islevleri, bazilari da sagliksiz islevleri
tanimlamaktadir. Olgegin gecerlilik ve giivenilirlik calismasi Ebstein ve
arkadaglari tarafindan vyapilmistir. Bulut tarafindan Tirkce gecerlilik ve
glvenilirlik galismasi ile Turkiye'ye kazandirilmistir (1990).

Olgek, 32 tanesi ters kodlanmis toplam 60 maddeden olusmakta olup
yedi farkh bolimi degerlendirmektedir. Bu bolimler (alt Olgekler); problem
¢dzme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme, gereken ilgiyi gdsterme,
davranis kontroll ve genel iglevlerdir.

Yedi alt 6lgegin operasyonel tanimlari su sekildedir:

1. Problem Cbézme: Bu boyut ailenin etkili bir sekilde islevlerini yerine
getirebilecegi diizeyde maddi ve manevi sorunlarini ¢ozebilme becerisi
olarak aciklanmaktadir. Problem ¢6zme boyutu ile ilgili ifadeler
ADO'nin 2, 12, 24, 38, 50 ve 60. sorularinda yer almaktadir.

2. lletisim: Burada ailenin etkili bir iletisim iginde olup olmadigi élciilmek
istenmektedir. Iletisim boyutu ile ilgili ifadeler dokuz tane olup
ADOnin 3, 14, 18, 22, 29, 35, 43, 52 ve 59. sorularinda yer
almaktadir.

3. Roller: Roller ile ilgili boyut ailenin kaynaklarinin kullanimi, bakip

blylitme, destekleme, kisisel gelisim saglama, aile sistemini idare
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etme, gorevlerin belirgin ve esit olarak aile Uyelerine dagilimi ile
gorevlerin aile Uyeleri tarafindan sorumlu bir sekilde yerine getirilip
getiriimemesini icermektedir. Roller boyutu ile ilgili ifadeler 11 tane
olup ADO'nin4, 8, 10, 15, 23, 30, 34, 40, 45, 53 ve 58. maddelerinde
yer almaktadir.

4. Duygusal Tepki Verebilme: Aile dyelerinin her tirli uyaranlar
karsisinda en uygun tepkiyi gostermesi anlamina gelmektedir. Bu
islevini yerine getirebilen bir ailede aile Uyeleri her tiarli duygularini
sozle ya da hareketlerle ifade edebilirler. Bu boyut ile ilgili ifadeler alti
tanedir ve ADO'nin 9, 19, 28, 39, 49 ve 59. maddelerinde yer
almaktadir.

5. Gereken Ilgiyi Gosterme: Aile {iyelerinin birbirine gsterdidi ilgi, bakim
ve sevgiyi icerir. ADO'nde gereken ilgiyi gosterme boyutu ile ilgili
ifadeler 5, 13, 25, 33, 37, 42 ve 54. maddelerde yer almaktadir.

6. Davranis Kontroll: Ailenin, Uyelerinin davraniglarina standart koyma
ve kontrol etme bicimidir. Bu boyut le ilgili ifadeler dokuz tanedir ve
ADOnin 7, 17, 20, 27, 32, 44, 47, 48 ve 55. maddelerinde yer
almaktadir.

7. Genel Fonksiyonlar: Bu boyut 12 maddeden olusmakadir. Bunlar
ADOnin1, 6, 11, 16, 21, 26, 31, 36, 41, 46, 51 ve 56. sorularinda yer

almaktadir.

ADO'nde seceneklere 1'den 4%e kadar puan verilebilmektedir. “Aynen
katiliyorum” segenegini isaretleyenler 1 puan, “blylk O6lglide katiliyorum”
secenegini segenler 2 puan, “biraz katihlyorum” diyenler 3 puan ve “hig
katilmiyorum” seklinde yanit verenler de 4 puan almaktadir. Bazi maddeler
olumlu, bazilari da olumsuz ydnde hazirlanmis oldugundan baz ifadelerde
“aynen katilyorum” yaniti, diger bazilarinda da “hic katilmiyorum” yaniti saglikli
olmayi gostermektedir. ADO'nin degerlendirilmesi, her birey icin bir boyuttan
alinan toplam puanin, o boyuttaki soru sayisina béliinerek ortalama puanin elde

edilmesiyle olmaktadir (85).
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Yazara gore teorik olarak 2,00 puani saglikh ve sagliksiz islevleri ayirt
eden bir puan olarak kabul edilmis olup, 2,00 ve Ustiinde hesaplanan puanlar
aile icinde saglikli olmayan islevlerin/durumlarin  mevcut oldugunu
gostermektedir. Aile dederlendirme dlcegdinin (ADO) test tekrar test giivenirliligi
.62 ile .90 arasinda degismektedir (23, 86,87).

Yapilan analiz sonucunda, 6lcedin genel glivenirlik katsayisi (Cronbach’s
Alpha) a=0,923 olarak bulunmustur. Olcegin ilk alt boyutu olan ve alti
maddeden olusan “Problem ¢6zme’ boyutuna ait genel glvenirlik katsayis
(Cronbach’s Alpha) a=0,781 olarak, dokuz maddeden olusan “Jletisim” alt
boyutuna iliskin genel glivenirlik katsayisi a=0,784 olarak, on bir maddeden
olusan “Roller” alt boyutuna iliskin genel glvenirlik katsayisi a=0,755 olarak,
altt maddeden olusan “Duygusal tepki verebilmé’ alt boyutuna iliskin genel
glvenirlik katsayisi a=0,726 olarak, yedi maddeden olusan " Gereken ilgiyi
gostermée’ alt boyutuna iliskin genel glivenirlik katsayisi a=0,758 olarak, dokuz
maddeden olusan “Davranis kontrold’ alt boyutuna iliskin genel glvenirlik
katsayisi a=0,681 olarak, on iki maddeden olusan “ Gene/ islevier” alt boyutuna
iliskin genel guivenirlik katsayisi a=0,825 olarak hesaplanmistir.

Sonug itibariyle, ADO'nin alt boyutlari icin yapilan madde analizleri
sonrasi alt boyutlarinin givenirlilik diizeylerinin bu arastirma igin yeterli oldugu

anlasiimistir.

3.5.2 Veri Toplama Araglarinin Uygulanmasi

Amagcli érneklemin ele alindigi bu galismada veriler 22 Subat — 6 Nisan
2017 tarihleri arasinda, haftanin farkli glinlerinde toplanmigtir. Tirkiye Spastik
Cocuklar Vakfi'nda goriismeler 09.00-17.00 saat araliinda, ebeveynlerin
uygunluk durumuna goére cocuklarin randevu saati Oncesi/sonrasinda, aile
bekleme salonunda, arastirmaci tarafindan yapilmistir. Ankara'daki 6zel egitim
okulunda veri toplama islemi bir glin sire ile 13.00-16.00 saatleri arasinda,
okulun veli bekleme salonunda, arastirmaci tarafindan  gergeklestirilmistir.
SERCEV'de ise, dernedin Istanbul temsilcisi araciligi ile verilerin toplanmasi
saglanmistir. Kisisel Bilgi Formu ve ADO'nin doldurulmasi yaklagik 15 dakika
surmugtdr.
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3.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Calismada elde edilen verilerin timi, SPSS 23.0 istatistik paket programi
ile isleme sokulmustur.

Verilerin ¢dzimlne gecilmeden &nce, verilerin hata agisindan kontrolU
yapilmistir. Daha sonra ise calismanin amag ve arastirma sorularina bagli olarak
uygulanacak istatistiksel analizlerin segimi icin Kolmogorov-Smirnov (K-S)
testiyle veri gruplarinin normallik dagihmlariincelenmistir (Tablo 1). Calisma igin
uygulanacak istatistiksel testlere (parametrik veya non-parametrik), Tablo 2'de

sonuglari dzetlenen K-S testi sonrasinda karar verilmistir.

Tablo 1. Ebeveynlerin Demografik Ozelliklerine Bagh Olarak Aile
Degerlendirme Olcegi Alt Boyut Puanlari Uzerindeki Normallik Dagilimlarina

Iliskin Kolmogorov-Smirnov Testi (N=118)

Aile Degerlendirme Olcedi (ADO)

Degiskenler Problem iletisi Duygusal Gereken  Davranis Genel
- etisim Roller h o 7 .

Ggozme tepkiv. ilgiyi g. kontrolii islevier
Cocuda yakinlk .000*** .004** .001** .000*** .011* .002** .001**
Medeni durum .021* .000*** .026* .002** .000*** .002** .000***
Annenin yasi .022* .014* .003** .001** .000*** .016* .002**
Annenin egitim durumu .000***  000*** .008** .016* .002** .001** .000***
Annenin galisma durumu .002** .000*** .001** .004** .000*** .009** .003**
Babanin yasi .003** .004** .016* .034* .009** .000***  000***
Babanin galisma durumu .001%* .001%* .003** .011%* .001%* .002%* .000***
Gelir durumu .019* .012* .001** .003** .019* .001** .006**
Cocuk sayisi .356 .241 .201 312 .433 418 132
Diger gocuklarda engellilik .012%* .014* .008** .002%* .001%* .017%* .001%*
Cocugun bakmini paylagma .603 .502 .541 .472 .261 .355 .347
SPile ilgili egitim alma .128 .201 .173 132 .316 217 .304
Cocudunyasi .001** .007** .009** .010* .004** .012% .015*
Cocudun cinsiyeti .023* .001** .011* .000*** .003** .000*** .006**
SP tanisindan beri gegen siire .000%**  000*** .001%* .000*** .028* .026* .021%*
SP igin ilag alma .025* .032* .030* .041* .002** .000*** .012*
SP derecesi .006** .000*** .009** .001** .027* .024* .000***
Baska saglik sorunlari .506 .417 .453 .428 .574 .505 .519
Okula devam .000*** .002** .000*** .006** .000*** .034* .015*
Rehabilitasyondan yararlanma .007** .000*** .019* .002** .011%* .036* .009**

*p<., 05, **p<.01 ve ***p<,001

Verilerin normallik dagilimi gdstermesi icin p>0.05 olmalidir; p<0.05 ise
verilerin normal dagiimadigini gostermektedir (88). Tablo 1'de de gorildigi
gibi ebeveynlerin sahip olunan gocuk sayisi, cocugun bakiminin diizenli olarak
paylasildidi birinin olmasi, SP ile ilgili egitim alma ve gocugun SP disinda bir

sadlik sorunu olmasi degiskenlerinin Aile Degerlendirme Olcedi alt boyut
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puanlar Ulzerindeki dagilimlari normallik gosterirken (p>.05), diger degiskenler

Olgegin alt boyut puanlari (izerinde normal dagilim géstermemektedir (p<.05).

Normallik dagihmina iliskin yapilan Kolmogorov-Smirnov testi sonrasi, arastirma

sorularina yonelik olarak asagidaki analizler gergeklestirilmistir (Tablo 2).

Tablo 2 Arastirma Sorularina Yonelik Yapilan Fark Analizleri

Aile Degerlendirme Olgegi (ADO)

Degiskenler Problem fletisim Roller Duygusal Gereken  Davranis Genel
cozme 5 tepkiv. ilgiyi g. kontrolii islevler
Cocuda yakinlk M-W M-wW M-W M-W M-W M-W M-wW
Medeni durum M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
Annenin yasi K-W K-W K-W K-W K-W K-W K-W
Annenin egitim durumu K-W K-W K-W K-W K-W K-wW K-W
Annenin galisma durumu M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
Babanin yasi M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
Babanin galisma durumu M-W M-W M-W M-wW M-W M-W M-W
Gelir durumu M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
Cocuk sayisi ANOVA ANOVA ANOVA ANOVA ANOVA ANOVA ANOVA
Diger cocuklarda engellilik M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
Cocugun bakimini paylasma t-test t-test t-test t-test t-test t-test t-test
SP ile ilgili egitim alma t-test t-test t-test t-test t-test t-test t-test
CGocugunyasi K-W K-W K-W K-W K-W K-wW K-W
Cocudun cinsiyeti t-test t-test t-test t-test t-test t-test t-test
SP tanisindan beri gegen K-W K-W K-W K-W K-W K-W K-W
sire
SP igin ilag alma M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
SP derecesi K-W K-W K-W K-W K-W K-W K-W
Baska saglik sorunlari t-test t-test t-test t-test t-test t-test t-test
Okula devam M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
Rehabilitasyondan M-W M-W M-W M-W M-W M-W M-W
yararlanma

t-test: Bagimsiz (iliskisiz) gruplar t-testi

M-W: Mann-Whitney U testi

K-W: Kruskal-Wallis H testi

ANOVA: tek yénli varyans analizi

Arastirmaya katilan ebeveynlerin, demografik Ozelliklerine bagli olarak

Aile Degerlendirme Olcegi alt boyut puanlarinin karsilastiriimasinda Tablo 2'de

belirtilen istatistiksel yontemler kullaniimistir. Ebeveynlerin yasi, egitim durumu,

esin egitim durumu ve cocuk sayisi degiskenleri analizler 6ncesi yeniden

gruplanmisg ve tim istatistiksel hesaplamalarda anlamlilik dizeyi 0.05 olarak

kabul edilmistir.
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3.7 Arastirmanin Sinirliliklan

Arastirmanin yalnizca t¢ kurumda yapilmis olmasi nedeniyle elde edilen
sonuclar genellenemez. Calismadan elde edilen sonuclar ebeveynlerin 6z
bildirimlerini yansitmaktadir.

3.8 Etik Kurul Onayi

Arastirmaya baslamadan ©nce calisma Kog¢ Universitesi Insan
Arastirmalari Etik Kurulu’na sunulmus, 2016.297.IRB3.144 karar numarasi ile
08.02.2017 tarihinde onaylanarak kabul edilmistir ( EK 3). Calisma Turkiye
Spastik Cocuklar Vakfi tarafindan 12.11.2016 tarihinde(EK 4), SERCEV
tarafindan 12.12.2016 tarihinde onaylanmistir (EK 5). Arastirmaya katilan
ebeveynlere arastirmanin amaci ile ilgili bilgi verildikten sonra onamlar
alinmistir (EK 6).

4 BULGULAR

Bu bdlimde ebeveynlerin ve c¢ocuklarin sosyodemografik 6zellikleri,
cocuklarin hastalik ile ilgili 6zellikleri, ebeveynlerin aile degerlendirme o&lgegi
puanlari ve ebeveynler ile gocuklarin farkli &zellikleri ile aile degerlendirme

Olgegi alt boyut puanlarinin karsilastirmalarina yer verilmistir.
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Tablo 3. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri (N=118)

Ozellikler Sayi | %
Cocuga Yakinhk

Anne 104 88.1
Baba 14 11.9
Medeni Durum

Evii 111 94.1
Bosanmig 7 5.9
Annenin Yasi (n=104)

20-29 vyas 17 16.3
30-39 yas 53 51.0
40-49 yas 34 32.7
Annenin Egitim Durumu (n=104)

flkokul mezunu 25 24.0
Ortaokul mezunu 16 15.4
Lise mezunu 33 31.7
Universite mezunu 24 23.1
Yiksek Lisans/Doktora 6 5.8
Annenin Calisma Durumu (n=104)

Galigiyor 13 12.5
Galismiyor 90 86.6
Yanitsiz 1 1.0
Babanin Yasi (n=14)

30-39 yas 4 28.6
40-49 yas 10 71.4
Babanin Egitim Durumu (n=14)

flkokul mezunu 1 7.1
Ortaokul mezunu - -
Lise mezunu 2 14.3
Universite mezunu 10 71.4
Yiksek lisans/Doktora 1 7.1
Babanin Galisma Durumu (n=14)

Calisiyor 8 57.1
Calismiyor 6 42.9
Gelir Durumu

Yeterli 21 17.8
Orta 72 61.0
Yeterli degil 25 21.2
Toplam 118 100.0
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Tablo 3. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri (Devam)

Ailedeki Cocuk Sayisi

1 gocuk 34 28.8
2 cocuk 55 46.6
3 gocuk 19 16.1
4 ve Uzeri cocuk 10 8.5
Aile icinde Baska Engelli Birey

Var 15 12.7
Yok 101 85.6
Yanitsiz 2 1.7
Ailede Bakima Yardimci Birey

Var 59 50.0
Yok 59 50.0
SP ile ilgili Egitim Alma Durumu

Evet 47 39.8
Hayir 71 60.2
Egitimi Yeterli Bulma Durumu (n=47)

Yeterli 23 48.9
Yetersiz 23 48.9
Yanitsiz 1 2.2
Toplam 118 100.0

Ebeveynlerin sosyodemografik 6zellikleri Tablo 3'te verilmistir. Calismaya
katilan ebeveynlerin  %88,1'ini anneler olustururken, %11.9°u babadir.
Ebeveynlerin  %94,1'1 evli olduklarini belirtmislerdir. Annelerin yaslar
incelendiginde; %16,3'Unlin 20-29, %51'inin 30-39, %32,7'sinin 40-49 yas
grubunda yer aldiklari; %24'Gnun ilkokul, %15,4lnln ortaokul, %31,7’sinin lise
ve %23,1'inin Gniversite mezunu olduklari; %86,6'sinin calismadigi gorilmsttir.
Babalarin %71,4’i 40-49 yas grubunda olup %?7,1'i ilkokul, %14,3'0 lise ve
%71,4'G Universite mezunudur. Babalarin % 57,1'i calistdini;  %42,9'u ise
calismadigini belirtmistir.

Ebeveynlerin %17.8'i ekonomik durumlarini yeterli, %61.0'i orta ve
%?21.2'si yetersiz olarak dederlendirmistir. Cocuk sayisina bakildiginda;

ebeveynlerin %28,81 tek cocuklarinin oldugunu, %46,6’si iki cocuklarinin
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oldugunu belirtirlerken, dort ve daha fazla sayida cocugu olanlarin orani ise
%38, 5'ir.

Ebeveynlerin  %85,6'st bagka bir engelli gocuklarinin olmadigini
belirtirlerken; %12,7'si ise fiziksel ya da zihinsel engelli baska ¢ocuklarinin da
oldugunu ifade etmislerdir.

Ebeveynlerin  %50’si SPli  cocuklarinin ~ bakimini dizenli olarak
paylastiklan birisi oldugunu belirtirlerken, en fazla yardim alinan kisinin %33,9
ile es oldugu gorilmektedir.

Calisma kapsamina alinan ebeveynlere SP ile ilgili herhangi bir egitim alip
almadiklar soruldugunda; %39,8 egitim aldiklarini ifade ederlerken egitim
alanlarin %50'si verilen egitimi yeterli, diger %50'si ise yetersiz bulmuslardir.
Tablo 4. Cocuklarin Tanitici Ozellikleri (N=118)

Ozellik | Say! | %
Yas Grubu

1-6 yas 33 28.0
7-12 yas 65 55.1
13-18 yas 17 14.4
Yanitsz 3 2.5
Cinsiyet

Kz 42 35.6
Erkek 74 62.7
Yanitsz 2 1.7
Okula Devam Durumu

Evet 93 78.8
Hayr 22 18.6
Yantsk 3 2.5
Baska Saglik Sorunu

Evet 50 42.4
Hayr 68 57.6
Toplam 118 100.0

Arastirma kapsamina alinan gocuklarin tanitici 6zellikleri Tablo 4'te yer
almaktadir. Tablodan da gorildigi gibi cocuklarin %28 1-6 yas grubunda olup
%14.4'G 13-18 yaglarn arasindadir. Cocuklarin %55,1i ise 7-12 yas grubunda

yer almistir. Cocuklarin %62.7'si erkek olup %?78,8'i okula devam etmektedir.
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Tabloda yer almamakla birlikte okula gittigi belirtilen cocuklarin devam ettikleri
okullara bakildiginda; %44,8'inin 6zel egitim veren okullara, %18,4'liniin devlet
okullarina ve kaynastirma egitiminin sirdigi okullara gittikleri gorilmistir.
Ebeveynlere cocuklarinin SP ile birlikte baska bir saglik sorunu olup
olmadigi  soruldugunda %42,4U evet yanitini vermiglerdir. Tabloda
gorilmemekle birlikte diger saglik sorunlari soruldugunda %18,9'unda epilepsi,
%7,2'sinde gbérme problemleri, %4’lnde hidrosefali ve yine %4'linde
metabolizma bozukluklarinin oldugu; digerlerinin de konusma bozuklugu, isitme
bozuklugu, mental retardasyon, gelisme geriligi, dental ve ortopedik

sorunlarinin oldugu belirlenmistir.

Tablo 5. Cocuklarin Hastalik le Ilgili Ozellikleri (N=118)

Ozellik Sayi %

Tamdan itibaren Gegen Siire

36 ay ve alti 15 12.7
37-72 ay 25 21.2
73-108 ay 37 31.3
109 ay ve Uzeri 29 24.6
Y anitsz 12 10.2
Spastisite Derecesi

Hafif 29 24.6
Orta 52 44.1
Agr 34 28.8
Yantskz 3 2.5

Spastisiteyi Azaltici Ilag Kullanimu

Evet 23 19.5
Hayrr 88 74.6
Yantsk 7 5.9

Rehabilitasyona Gidilen Giin Sayisi/Hafta

1 Gln 25 21.2
2 Gun 52 44.1
3 Giln 19 16.1
4-5 Giin 22 18.6
Rehabilitasyondan Yararlanma Durumu

Evet 115 97.5
Hayr 3 2.5

Toplam 118 100.0
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Tablo 5te cocuklarin hastalik ile ilgili 6zellikleri gérilmektedir. Cocuklarin
%12,7'si 36 ay ve daha az bir slredir, %21,2'si 37-72 aydir, %31,3'G 73-108
aydir, %?24,6'st 109 ay ve daha uzun suredir SP tanisi ile izlenmektedirler.
Calisma kapsaminda vyer alan cocuklarda spastisite %24,6'sinda hafif,
%44,1'inde orta ve 28,8inde de agir derecededir. Cocuklarin %74,6'sinin
spastisiteyi azalticl ilag kullanmadiklari belirlenmis olup ila¢ kullananlarin orani
%19,5tir. Cocuklarin %97,7'si dizenli bir rehabilitayon hizmeti aliyor olup
%21,2'si haftada bir glin, %44,1'i iki glin, %16,1'i ¢ glin ve %18,6'sI da dort

ya da bes glin bir rehabilitasyon merkezine devam etmektedirler.

Tablo 6. Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olgegi'nin Alt Boyutlarindan
Aldiklar1 Puanlarin Ortalama ve Standart Sapma Degerleri (N=118)

Boyut Min-Max X *SS

Problem ¢cdzme 1-4 1.62 £ 0.62
Iletisim 1-3 1.75 + 0.59
Roller 1-3 2.09 £+ 0.53
Duygusal tepki verebime 1-4 1.72 £ 0.67
Gereken iigiyi gosterme 1-4 2.40 + 0.58
Davranis kontroli 1-3 2.04 £ 0.42
Genel slevier 1-3 1.62 +£ 0.54
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Ebeveynlerin AiD boyut puanlari
3,00

2,50

2,40
2,04 2,09
2,00
1,62 1,62 1,72 1,75
1,50
1,00
0,50
0,00

Problem Geneli. Duygusal iletisim Davranis Roller Gereken
(o} t.v. k. i.g.

Sekil 1. Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olgegi Alt Olgek Puanlari

Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olcegi (ADO) alt boyutlari puan
ortalamalarina bakildiginda (Tablo 6. ve Sekil 1.); puan ortalamalarinin
1,62+0,54/0,62 ile 2,40+0,58 arasinda degistigi gorilmektedir. 2,00 ortalama
puani kesme puani olarak alindiginda; problem ¢dzme, genel islevler,duygusal
tepki verebilme, iletisim alt boyutlari puan ortalamalari kesme puaninin altinda;
roller, gereken ilgiyi gosterme ve davranis kontroll alt boyut puan ortalamalari
ise kesme puaninin Uzerindedir. Ebeveynlerin &lgek alt boyutlari puan
ortalamalar kiglikten biiylige dogru siralandiginda (Sekil 1); problem ¢ézme
(X =1,62+0,62), genel islevler ( X =1,62+0,54), duygusal tepki verebilme (X
=1,72+0,67), iletisim (X =1,75+0,59), davranis kontroli (X =2,04+0,42),
roller ( X =2,09+0,53) ve gereken ilgiyi gosterme ( X =2,40+0,58) seklinde bir

sira izlemistir.
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Tablo 7 Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puan Ortamalari ve Karsilastiriimasi

Duygusal

Gereken

Sosyodemografik Ozel. Say! Problem c. fletisim Roller tv. i.g. Davranis k. Genel i.
X+ S8 X & SS X+ ss X+ ss X + ss X+ sS X+ ss

Cocuga yakinhk

Anne 104 1,63+ 0,63 1,78« 0,61 2,13+ 053 1,78+ 0,68 2,44+ 0,58 2,05+ 0,42 1,65+ 0,54

Baba 14 1,59+ 0,57 1,50+ 0,36 1,74+ 0,38 1,26+ 0,44 2,121+ 0,50 2,02+ 0,43 1,41+ 0,47

U 600,50 408,00 286,50 266,00 378,00 445,00 395,50

P 0,969 0,143 0,028 0,003 0,039 0,550 0,121

Medeni durum

Evii 111 1,60+ 0,60 1,74+ 0,58 2,10+ 0,53 1,72+ 0,66 2,40+ 0,58 2,05+ 0,42 1,63 0,55

Bekar 7 2,03+ 0,87 1,76 0,74 1,97+ 0,45 1,81+ 0,91 2,43+ 0,52 1,89+ 0,31 1,47+ 0,33

U 213,00 269,50 274,50 329,00 280,00 198,00 264,50

P 0,007 0,958 0,516 0,891 0,876 0,008 0,708

Annenin yasi

20-29 yas 17 1,56+ 0,49 1,76+ 0,61 2,21+ 0,58 1,76+ 0,62 2,41+ 0,82 2,21+ 051 1,71+ 0,69

30-39 yas 53 1,70+ 0,66 1,88+ 0,61 2,15+ 0,54 1,86+ 0,68 2,47+ 0,47 1,99+ 0,40 1,74+ 0,53

40-49 yas 34 1,55+ 0,65 1,64+ 0,61 2,06t 0,49 1,67+ 0,71 2,41+ 0,60 2,00+ 041 1,44+ 043

KW 1,32 2,93 2,06 0,30 1,36 6,09 7,71

P 0,518 0,231 0,758 0,361 0,507 0,039 0,021

Annenin egitim durumu

flkokul mezunu 25 1,67 0,72 1,88+ 0,66 241+ 043 1,97+ 0,77 2,72+ 0,51 2,09+ 0,40 1,65+ 0,46

Ortaokul mezunu 16 1,64+ 0,65 1,78+ 0,57 2,17+ 0,46 1,80+ 0,56 2,43+ 0,59 2,02+ 0,30 1,76+ 0,63

Lise mezunu 33 1,59+ 0,56 1,86+ 0,58 2,08+ 0,59 1,82+ 0,65 2,30+ 0,53 2,04t 0,47 1,69+ 0,58

Universite ve {stii 30 1,62+ 0,64 1,62+ 0,64 1,95+ 0,50 1,60+ 0,67 2,36+ 0,62 2,04+ 0,45 1,55+ 0,52

Kw 0,03 2,85 11,25 4,90 9,31 0,46 1,47

P 0,999 0,415 0,010 0,179 0,025 0,928 0,689
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Tablo 7 Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Aile Degerlendirme Olcedgi Puan Ortamalari ve Karsilastiriimasi (Devam)

Duygusal

Gereken

Sosyodemografik O. Sayi1 Problem c. fletisim Roller tv. ig. Davranis k. Genel i.
X + ss Xt ss X+ ss X+ ss X+ ss X+ ss X+ ss
Annenin galisma durumu
Calisiyor 13 2,13+ 0,78 1,91+ 0,56 2,29+ 0,40 1,75+ 0,59 2,56+ 0,52 2,13+ 0,31 1,74+ 0,50
Calismiyor 90 1,55+ 0,57 1,76+ 0,62 2,10+ 0,54 1,79+ 0,69 2,42+ 0,59 2,03+ 044 1,64+ 0,55
U 274,00 369,00 364,50 477,00 434,50 343,00 343,00
P 0,014 0,419 0,147 0,972 0,447 0,279 0,455
Babanin yasi
30-39 yas 4 2,00+ 047 1,72+ 0,33 1,82+ 0,43 1,17+ 0,17 2,46+ 0,65 2,03+ 0,66 1,61+ 0,77
40-49 yas 10 1,41+ 0,53 1,40+ 0,34 1,70+ 0,38 1,30+ 0,51 1,97+ 0,36 2,01+ 0,33 1,34+ 0,36
u 7,00 9,00 11,00 12,50 10,00 12,50 11,00
P 0,044 0,156 0,569 0,843 0,213 0,544 0,639
Babanin calisma durumu
Calisiyor 8 1,83+ 0,60 1,73+ 0,28 1,84+ 0,40 1,47+ 0,55 2,29+ 0,54 2,06t 0,55 1,58+ 0,60
Calismiyor 6 131+ 041 1,22+ 0,23 1,57+ 0,32 1,06+ 0,14 1,93+ 0,41 1,96+ 0,23 1,24+ 0,22
U 10,50 4,50 8,00 6,00 14,00 16,00 12,50
P 0,127 0,016 0,255 0,039 0,313 0,804 0,371
Gelir durumu
Yeterli 21 1,59+ 0,69 1,65+ 0,60 1,95+ 0,45 1,42+ 0,53 2,13+ 0,45 1,97+ 0,42 1,45+ 0,43
Orta 72 1,63+ 0,58 1,81+ 0,59 2,15+ 0,57 1,83+ 0,66 2,46+ 0,61 2,04+ 0,44 1,68+ 0,56
Yeterli degil 25 1,64 0,69 1,67+ 0,59 2,06+ 0,46 1,70+ 0,76 2,46+ 0,53 2,11+ 0,36 1,61+ 0,55
Kw 0,39 1,58 2,31 7,50 5,66 1,06 2,19
P 0,823 0,454 0,316 0,024 0,042 0,588 0,335
Cocuk sayisi
1 gocuk 34 1,65+ 0,58 1,73+ 0,58 2,01+ 0,51 1,82+ 069 245+ 0,59 2,11+ 0,40 1,61+ 0,48
2 gocuk 55 1,61+ 0,64 1,73+ 0,60 2,06+ 0,55 1,61+ 064 238+ 0,57 1,95+ 0,34 1,55+ 0,55
3 ve Ustl sayida gocuk 29 1,62+ 0,64 1,79+ 0,61 2,25+ 0,49 1,87+ 0,71 2,39+ 0,60 2,18+ 0,55 1,77+ 0,56
KW 0,05 0,09 5,39 5,63 0,15 6,78 1,28
P 0,952 0,912 0,044 0,041 0,863 0,037 0,281
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Tablo 7'de arastirmaya katilan ebeveynlerin sosyodemografik dzelliklerine
goére ADO alt boyut puan ortalamalarinin karsilastiriimasi verilmistir. Gériisiilen
ebeveynin anne ya da baba olmasina gdre ADO alt boyut puan ortalamalari
degerlendirildiginde; annelerin tim alt Olceklerdeki puan ortalamalarinin,
babalara gore daha yiiksek oldugu gorilmustir. Roller, duygusal tepki verme ve
gereken ilgiyi gosterme alt boyutlari ile ilgili olarak, anne ve babalar arasindaki
fark istatistiksel yonden de énemli bulunmustur (p<0.05).

Ebeveynlerin medeni durumlarina gdre ADO alt boyut puan
ortalamalarina bakildidinda; yalniz ebeveynlerin problem ¢6zme, iletisim,
duygusal tepki verme ve gereken ilgiyi gosterme alt 6lcek puan ortalamalarinin
daha yiksek oldugu belirlenmis olup, problem ¢dzme ve davranis kontroli alt
boyutlarinda aradaki fark istatistiksel olarakta anlamhidir (p<0.05).

Ebeveynlerin yas gruplarina gore ADO alt boyut puan ortalamalari
karsilastirildiginda; 40 yas ve lizerinde olan annelerin problem ¢dzme, iletisim,
roller, duygusal tepki verme ve genel islevler boyutlarinda; ayni yas araligindaki
babalarin da duygusal tepki verme disindaki tiim alt boyutlarda puan
ortalamalari, diger yas gruplarindakine gore daha disiiktiir. Anneler igin
davranig kontroll ve genel islevler; babalar igin de problem ¢6zme alt boyutu ile

ilgili olarak, yas gruplari arasindaki fark istatistiksel yonden énemlidir (p<0.05).

Annenin egitim durumuna gére ADO alt boyut puan ortalamalari
de§erlendirildiginde; ilkokul mezunu oldugunu ifade eden annelerin ADO'nin
genel islevler disindaki tiim alt boyutlari icin puan ortalamalari diger gruplardan
daha yiiksektir. Annenin egitim durumuna gore roller ve gereken ilgiyi gosterme
alt boyut puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

saptanmistir (p<0.05).

Calisan ve calismayan annelerin ve babalarin ADO alt boyut puan
ortalamalarina bakildiginda; herhangi bir iste calistigini ifade eden annelerde
problem ¢6zme, iletisim, roller, gereken ilgiyi gdsterme, davranis kontrolli ve
genel islevler alt boyutlarinda puan ortalamalarinin, calismayan annelerden

daha ylksek oldugu saptanmistir. Problem ¢dzme alt boyutunda annenin
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galisma durumuna gore puan ortalamalari arasindaki fark istatistiksel yonden de
anlamhidir (p<0.05). Calsti§ini belirten babalarda ise ADOnin tiim alt dlcek
puanlari calismayan babalara gore yliksek olup iletisim ve duygusal tepki verme

alt boyutlarinda aradaki fark 6nemli bulunmustur (p<0.05).

Ebeveynlerin gelir durumuna bagh olarak, gelir durumunu “orta” ya da
“yetersiz” olarak belirten ebeveynlerin ADO'nin tiim alt boyutlarinda puan
ortalamalari, gelir durumunun yeterli oldugunu belirten ebeveynlere goére daha
yuksektir. Duygusal tepki verebilme ve gereken ilgiyi gosterme alt élgeklerinde
puan ortalamalari arasindaki fark istatistiksel olarakta anlamlidir (p<0.05).
Ebeveynlerin gelir durumuna bagh olarak 6lcegin diger boyutlarina iliskin puan
ortalamalari arasinda ise istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir
(p>0.05).

Ebeveynlerin sahip olduklari ¢ocuk sayisina gdre ADO alt boyut puan
ortalamalari incelendiginde; Uc¢ ve daha fazla sayida cocugu olan ebeveynlerin
iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranis kontrollii ve genel islevler alt
boyut puan ortalamalari, cocuk sayisi lcten az olan ebeveynlere gbre daha
yuksek bulunmustur. Roller, duygusal tepki verebilme ve davranis kontroll alt

boyutlarinda aradaki fark istatistiksel olarakta anlamldir (p<0.05).
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Tablo 8. Ebeveynlerin Baska Engelli Cocuklarinin Bulunmasi, Bakimi Paylasma ve Serebral Palsi Ile Ilgili Egitim

Alma Durumlarina Gére Aile Degerlendirme Olcegi Puan Ortalamalari ve Karsilastirilmasi

Ozellik Sayr FProblem fletisim Roller Duygusal Gereken Davranis Genel
GOzme t. Ver. ilgiyi g. kontrolii islevier
X+ ss X+ Ss X+ Ss X+ Ss X+ SS X tss X  +ss

Baska engelli gocuk

Var 15 1.64+ 0.88 1.84+ 0.60 2.27+ 0.53 1.67+ 0.60 2.57+ 0,51 2,04+ 0,30 1,72+ 0,45

Yok 101 1.61+ 0.58 1.72+ 0.59 2.06+ 0.53 1.73+ 0.69 2.38+ 0,59 2,04+ 0,44 1,61+ 0,55

u 529.50 477.00 406.00 530.50 409.00 439.50 471.50

P 0.536 0.502 0.253 0.873 0.028 0.891 0.281

Bakimi baskasiyla paylasma

Evet 59 1.49+ 0.68 1.71+ 0.58 2.05+ 0.53 1.66+ 0.74 2.34+ 0,62 1,99+ 0,44 1,48+ 0,61

Hayir 50 176+ 0.54 1.77+ 0.61 2.13+ 0.52 1.78+ 0.59 2.45+ 0,53 2,10+ 0,39 1,76+ 0,41

T 2.33 0.50 0.77 0.93 0.96 1.25 2.80

P 0.022 0.621 0.446 0.355 0.341 0.214 0.006

SP ile ilgili egitim alma

Evet 47 1.60+ 0.64 1.69+ 0.55 2.03+ 0.50 1.68+ 0.68 2.38+ 0,55 2,10+ 0,38 1,65+ 0,57

Hayir 71 1.64+ 0.61 1.79+ 0.62 2.13+ 0.54 1.75+ 0.67 241+ 0,60 2,01+ 0,44 1,60+ 0,51

T 0.31 0.79 0.96 0.56 0.23 1.04 0.48

P 0.755 0.430 0.338 0.574 0.818 0.300 0.634
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Tablo 8'de ebeveynlerin baska engelli cocuklarinin bulunmasi, SPi
cocuklarinin bakimini paylasma durumlari ve SP ile ilgili egitim alma durumlarina
gére ADO alt boyut puan ortalamalarinin karsilastirlmasi verilmistir.

Ailede baska engelli cocuk bulunup bulunmamasina gére ADO alt boyut
puan ortalamalari karsilastirildiginda; baska engelli gocugu da oldugunu belirten
ebeveynlerin problem ¢6zme, iletisim, roller, gereken ilgiyi gdsterme ve genel
islevler alt boyutlari puan ortalamalari, baska engelli gocugu olmadigini belirten
ebeveynlere gore daha yuksek bulunmustur. Ailede baska engelli cocuk bulunup
bulunmamasina goére gereken ilgiyi gdsterme alt boyutu puan ortalamalari
arasindaki fark, istatistiksel olarakta anlamhdir (p<0.05). Ailede baska engelli
cocuk olup olmamasina bagli olarak 6lgegin diger alt boyutlarina iliskin puanlar
arasinda ise istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir (p>0.05).

Ebeveynlerin, cocuklarinin bakimini diizenli olarak paylastiklari birinin
olup olmamasina gdére ADO alt boyut puan ortalamalarina bakildiginda;
cocugunun bakimini bir baskasiyla paylasmadigini ifade eden ebeveynlerin tiim
alt boyutlarla ilgili puan ortalamalari, bakimi paylastigini belirten ebeveynlerin
puan ortalamalarindan daha ytksek bulunmustur. Problem ¢dzme ve genel
islevler alt boyut puan ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarakta
anlamlidir (p<0.05).

Ebeveynlerin, serebral palsi ile ilgili eitim alma durumlarina gére ADO alt
boyut puan ortalamalari dederlendirildiginde; serebral palsi konusunda herhangi
bir egitim almadigini belirten ebeveynlerin problem ¢ézme, iletisim, roller,
duygusal tepki verme ve gereken ilgiyi gdosterme alt boyut puan ortalamalari,
serebral palsi ile ilgili egitim aldigini belirtenlere gore daha yiiksek bulunmustur.
Serebral palsi konusunda egitim alma durumu ile ADO alt boyut puan

ortalamalari arasinda istatistiksel yénden anlamli bir fark yoktur (p>0.05).
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Tablo 9. Cocuklarin Tamtia Ozelliklerine Goére Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olcegi Puan Ortalamalar ve

Karsilastiriimasi

Cocugun
§osyodemografik Sa P;g:;lm Tletisim Roller Duy‘g,:ial t. ﬁ:;:ik:n E:::::I': iscli:c:e Ir
Ozellikleri i "

X+ ss X+ ss X+ ss X+ ss X+ ss X+ ss X+ ss
Cocugun yasi
1-6 yas 33 1.58+ 0.51 1.66+ 0.49 2.05+ 0.58 1.56+ 0.51 2.35+ 0,64 2,00+ 0,49 1,64+ 0,51
7-12 yas 65 1.65+ 0.65 1.82+ 0.60 2.06+ 0.52 1.79+ 0.70 2.42+ 0,55 2,03+ 0,39 1,64+ 0,55
13-18 yas 17 155+ 0.72 1.60+ 0.70 2.21+ 0.41 1.68+ 0.78 2.35+ 0,54 2,19+ 0,37 1,45+ 0,52
Kw 0.63 2.85 6.35 1.38 0.41 6.87 6.21
P 0.730 0.241 0.024 0.502 0.813 0.019 0.027
Cocugun cinsiyeti
Evet 42 156 0.62 1.77+ 0.53 2.06x 0.50 1.77+ 0.68 243+ 0,60 1,99+ 0,44 1,63+ 0,50
Hayir 74 1.62+ 0.59 1.71+ 0.61 2.09+ 0.54 1.69+ 0.68 2.38+ 0,58 2,06t 0,41 1,61+ 0,56
T 0.54 0.49 0.24 0.52 0.40 0.74 0.13
P 0.588 0.627 0.813 0.608 0.694 0.459 0.900
Cocugun baska saglik sorunu
Var 50 1.85+ 0.69 1.88+ 0.65 2.25+ 0.57 1.86+ 0.75 2.57+ 0,66 2,04+ 0,49 1,78+ 0,61
Yok 68 1.46+ 0.51 1.64+ 0.54 1.96+ 0.48 1.61+ 0.61 2.26+ 0,50 2,04+ 0,37 1,49+ 0,46
T 3.30 2.22 2.17 2.16 2.28 0.00 3.34
P 0.003 0.012 0.015 0.017 0.005 0.999 0.001
Okula devam durumu
Evet 93 1.60+ 0.63 1.71+ 0.59 1.99+ 0.48 1.65+ 0.62 2.35+ 0,54 2,00+ 0,40 1,56+ 0,53
Hayir 22 1.67+ 0.61 1.88+ 0.60 2.39+ 0.57 2.04+ 0.82 2.59+ 0,67 2,21+ 0,47 1,82+ 0,52
u 793.00 631.50 473.50 552.00 648.50 520.50 502.00
P 0.519 0.245 0.004 0.041 0.255 0.048 0.029
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Cocuklarin taniticr dzelliklerine gore ebeveynlerin ADO alt boyut puan
ortalamalari Tablo 9'da verilmektedir. Cocuklarin yas gruplarina goére
ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalari karsilastirildidinda; 7-12 yas
grubundaki cocuklarin ebeveynlerinin problem c¢6zme, iletisim, duygusal tepki
verme ve gereken ilgiyi gbsterme alt boyut puan ortalamalari, diger yas
gruplarinda cocugu olan ebeveynlere gore daha yiiksek bulunmustur. 13-18 yas
grubunda gocugu olan ebeveynlerin ise roller ve davranis kontroll alt boyut
puan ortalamalari daha yliksektir. Yapilan istatistiksel degerlendirmede, gocugun
yas grubu ile ebeveynlerin ADO'nin roller, davranis kontrolii ve genel islevler alt
boyut puan ortalamalari arasinda istatistiksel yonden anlamli fark bulunmustur
(p<0.05).

Serebral palsili cocugun cinsiyetine gére ebeveynlerin ADO alt boyut
puan ortalamalarina bakildiginda; cocugun cinsiyeti ile alt boyut puan
ortalamalari arasinda istatistiksel acidan anlamli bir fark olmadigi belirlenmistir
(p>0.05)

Cocugun serebral palsi disinda baska bir saglik sorunu da olmasi durumu
ile ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalari karsilastirildidinda; cocugunun
baska bir saglik sorunu oldugunu da ifade eden ebeveynlerin ADO’nin davranis
kontrolli disindaki tim alt boyutlarinda puan ortalamalarinin daha yiksek
oldugu gorulmustir. Yapilan istatistiksel degerlendirmede cocugun serebral
palsi disinda baska bir sagik sorunu olup olmamasina gére ebeveynlerin ADO alt
boyut puan ortalamalari, davranig kontrolli disindaki tim boyutlar icin anlaml

bulunmustur (p<0.05).

Cocugun okula devam etme durumuna gére ADO alt boyut puan
ortalamalari karsilastirildiginda; cocugunun okula devam etmedigini ifade eden
ebeveynlerin ADO'nin tiim alt boyutlarinda puan ortalamalarinin, cocugunun
okula devam ettigini belirten ebeveynlere gore daha yiksek oldugu
gorilmustur. Roller, duygusal tepki verme, davranis kontroll ve genel islevlier
alt boyutlarinda, cocugu okula devam eden ve etmeyen ebeveynlerin puan

ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarakta anlamhdir (p<0.05).
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Tablo 10. Cocuklarin Hastalik Ile Ilgili Ozelliklerine Gore Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olgcegi Puan Ortalamalari ve

Karsilastiriimasi
Gocugun SP- I.' . Problem S Duygusal t. Gereken Davranis Genel
Durumuna Tligkin Sayl  szme Tletisim Roller Ver iigiyi g kontrolii islevier
Ozellikler ) )

X+ ss X  xss X+ ss X+ ss X+ Ss X+ ss X+ Ss
Cocugun spastisite derecesi
Hafif 29 1.65+ 0.58 1.75+ 0.53 2.00+ 0.51 1.74+ 0.66 243+ 0,63 2,03+ 0,53 1,63+ 0,54
Orta 52 1.68+ 0.70 1.78+ 0.62 2.14+ 0.53 1.81+ 0.69 246+ 049 2,07+ 0,37 1,66+ 0,53
Adir 34 154+ 0.54 1.70+ 0.61 2.08+ 0.51 1.60+ 0.68 2.29+ 0,65 2,05+ 0,38 1,58+ 0,55
KW 0.50 0.30 1.65 5.63 7.86 0.64 0.73
P 0.778 0.862 0.438 0.043 0.029 0.727 0.694
Tanidan itibaren gegen siire
36 ay ve alti 15 1.50+ 0.61 1.63+ 0.49 2.09+ 0.52 1.63+ 0.55 2.47+ 0,68 1,97+ 0,59 1,67+ 0,48
37-72 ay 25 1.64+ 0.50 1.80+ 0.50 2.13+ 0.62 1.78+ 0.60 249+ 0,60 2,09+ 041 1,74+ 0,51
73-108 ay 37 154+ 0.56 1.69+ 0.57 2.06+ 0.45 1.70+ 0.65 2,50+ 0,55 2,02+ 0,29 1,59+ 0,56
109 ay ve usti 29 1.78+ 0.77 1.81+ 0.74 2.08+ 0.55 1.75+ 0.82 230+ 0,54 2,06 048 1,53+ 0,56
Kw 2.43 1.05 0.11 1.07 6.07 1.23 6.83
P 0.488 0.790 0.990 0.784 0.028 0.746 0.022
Spastisteyi azaltic ilag kullanma
Evet 23 1.56+ 0.54 1.80+ 0.58 2.05+ 0.48 1.68+ 0.55 2.38+ 0,68 1,98+ 0,30 1,59+ 0,59
Hayit 87 1.81+ 0.62 1.73+ 0.58 2.24+ 0.53 1.83+ 0.68 2.39+ 0,56 2,15+ 0,45 1,81+ 0,52
u 576.00 566.00 529.00 571.00 594.50 540.00 560.00
P 0.024 0.610 0.026 0.039 0.601 0.036 0.011
Rehabilitasyon hizmeti alma
Evet 115 1.61+ 0.61 1.74+ 0.58 2.08+ 0.53 1.71+ 0.65 2.39+ 0,58 2,04+t 0,41 1,63+ 0,54
Hayir 3 194+ 1.11 2.00+ 1.02 2.27+ 0.51 2.22+ 1.30 2.81+ 0,44 2,28+ 0,86 1,33+ 0,12
u 132.00 116.50 110.00 109.00 74.00 81.50 74.50
P 0.664 0.608 0.487 0.406 0.134 0.764 0.525
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Tablo 10'da arastirmaya katilan ebeveynlerin, ¢ocuklarinin hastalik ile
ilgili 6zelliklerine gére ADO alt boyut puan ortalamalar yer almaktadir.
Tablodan da gorildigli gibi orta derecede spastisitesi olan cocuklarin
ebeveynlerinin ADO'nin tiim alt boyutlarinda puan ortalamalari, spastisitesi hafif
ya da agir olan gocuklarin ebeveynlerinden daha yiiksek bulunmustur. Duygusal
tepki verme ve gereken ilgiyi gdsterme alt boyutlarinda aradaki fark istatistiksel
yonden de anlamhdir (p<0.05). Problem c¢dzme, iletisim, roller, davranis
kontroll ve genel islevler alt boyutlar ile ilgili olarak cocugun spastisite derecesi
ile ebeveynlerin puan ortalamalari arasinda anlamli bir fark bulunmamistir
(p>0.05).

Cocuga SP tanisi konuldugu glinden itibaren gecen silireye gore
ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalari karsilastirildiginda; cocuguna 36
ay ve daha kisa siire 6énce SP tanisi konulmus olan ebeveynlerin ADOnin
problem ¢dzme, iletisim, duygusal tepki verme, gereken ilgiyi gésterme ve
davranis kontroli alt boyutlari puan ortalamalari, cocuguna daha uzun siire
once tani konulmus ebeveynlere goére daha diistik bulunmustur. Cocugu 109 ay
ve daha uzun bir siiredir SP tanisi ile izlenen ebeveynlerin ise ADO problem
¢bzme alt boyutu ile ilgili puan ortalamalari, diger ebeveynlerden daha
ylksektir. Yapilan istatistiksel degerlendirmede, cocuda tani konulmasindan
itibaren gecen sure ile gereken ilgiyi gbsterme ve genel islevler alt boyut puan
ortalamalari arasindaki fark anlamli bulunmustur (p<0.05).

Serebral palsili cocugun spastisiteyi azaltici bir ilag kullanip kullanmama
durumuna gore ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalarina bakildiginda;
cocugunun ilag kullanmadigini belirten ebeveynlerin problem c¢ézme, roller,
duygusal tepki verme, gereken ilgiyi gdsterme ve genel islevler puan
ortalamalarinin, cocugunun spastisiteyi azaltici ilag kullandigini ifade eden
ebeveynlere gore daha yliksek oldugu goérilmistir. Her iki grup arasinda
problem ¢dzme, roller, duygusal tepki verme, davranis kontroll ve genel iglevler
alt boyut puan ortalamalar arasindaki fark, istatistiksel olarakta anlamlidir
(p<0.05).
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Cocugun rehabilitasyon hizmetinden yararlanma durumuna goére ebeveynlerin
ADO alt boyut puan ortalamalarina bakildi§inda, rehabilitasyon hizmetinden
yararlandigini belirten ebeveynlerin problem ¢6zme, iletisim, roller, duygusal
tepki verme, gereken ilgiyi gosterme ve davranis kontroli alt boyutlarinda puan
ortalamalar yiiksek olmakla birlikte, rehabilitasyon hizmetinden yararlandigini
ve yararlanmadi§ini belirten ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalari

arasinda istatistiksel yonden anlaml bir fark bulunmamistir (p>0.05).
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5.TARTISMA

Arastirmanin érneklemini, 0-18 yas grubunda SP tanisi almis olan 118
cocugun ebeveyni olusturmustur. Aileye yeni bir bebegin katiimasi, anne ve
baba tarafindan heyecanla karsilanmakta ve toplumsal rol degisikliklerine neden
olmaktadir (18,72). Cocugun SP’li olmasi ise aile yasantisinda alisiimis diizenin
ve aile iglevlerinin bozulmasi ile sonuglanabilmektedir (72). Engelli gocuga sahip
ailelere yodnelik hizmetlerin  organizasyonunda bu ailelerin islevlerinin
degerlendirilmesi, ailelerin hangi konularda saglikh ya da sagliksiz islev
gosterdiklerinin belirlenmesi 6nem tagimaktadir.

Calismaya katilan ebeveynlerin %88,1i anne, %11,9u babadir.
Annelerin %83,7’si, babalarin da tamami 30 yasin lzerindedir. Gerek anneler,
gerekse babalar arasinda ilkokul mezunu olanlar azinhkta olup (anneler icin
%24; babalar icin %7.1) annelerin %31,7'si lise, %23,1'i Universite; babalarin
da %71,4't Universite mezunudur (Tablo 3). Bu bulgulara dayanarak arastirma
kapsamina alinan ebeveynlerin cogunlugunun ¢ok gen¢ yasta olmadiklari,
Ozellikle babalarda belirgin olmak (izere egitim diizeyi disiik olan ebeveynlerin
azinlkta oldugu soylenebilir.

Calisma kapsaminda ebeveynlerin ADO’nin alt boyutlarindan aldiklari
ortalama puanlar 1,62+0,54/0,62 ile 2,40+0,58 arasinda degismektedir (Tablo
7). 2.00 ve lzerinde olan puanlarin saghksizlik gostergesi oldugu gz 6niinde
bulunduruldugunda (86); bu calismada yer alan ebeveynlerin roller (X
=2.09+0.53), davranis kontrolli ( X =2.04+0.42) ve gereken ilgiyi gosterme ( X
=2.040+0.58) alt boyutlarina iliskin fonksiyonlari gergeklestirme konusunda
sorun yasadiklari sdylenebilir. Ebeveynler problem c¢dzme, iletisim, duygusal
tepki verebilme ve genel islevler boyutlarinda yer alan fonsiyonlari ise saglkli
olarak yerine getirebilmektedir (Tablo 6). Arslantiirk’lin yaptigi calismada (2009)
ise, problem ¢dzme alt boyut ortalamasinin 2,08 ile en yiksek; genel islevler alt
boyut ortalamasinin ise 1,69 ile en diisik oldugu bulunmustur.

Annelerin ADOnin tiim alt 6lgeklerdeki puan ortalamalarinin, babalara
gore daha yiiksek oldugu gorilmustiir. Roller, duygusal tepki verme ve gereken
ilgiyi gdsterme alt boyutlan ile ilgili olarak, anne ve babalar arasindaki fark
istatistiksel yonden de 6nemli bulunmustur (p<0.05) (Tablo 7).
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Bu sonug, calismamizda cocugun bakimini adirlikli olarak stirdiiren ebeveynin
anne olmasi gergeginden hareketle, bakim ytikiiniin fazla olmasina dayali olarak
annelerin aile islevlerini erkeklerden daha sagliksiz olarak degerlendirdiklerini
distuindlrmektedir. Magiil-Evans ve arkadaslarinin (2001) SP’li ergen gocuklari
ve ebeveynlerini kapsayan calismalarinda ise babalarin aile iglevlerinin
surdiirmede annelere gore daha fazla glcliik yasadiklari sonucuna ulasgiimistir.

Ebeveynlerin  medeni durumlarina gére ADO alt boyut puan
ortalamalarina bakildiginda (Tablo 7); tek ebeveynlerin problem ¢6zme, iletisim,
duygusal tepki verme ve gereken ilgiyi gosterme alt 6lcek puan ortalamalarinin
daha yiiksek oldugu belirlenmis olup, problem ¢dzme ve davranis kontroli alt
boyutlarinda aradaki fark istatistiksel olarakta anlamlidir (p<0.05) (Tablo 7).
Ebeveynlerin bir arada olmasi, sorunlara ve gocugun bakim yikiine karsi
dayanisma halinde yasamalarini saglamakta ve birlikte basa gikma becerilerini
artirmaktadir. Calismamizda vyalniz ebeveynlerin ADO alt boyut puan
ortalamalarinin 6zellikle problem ¢ézme ( x =2,03) ve gereken ilgiyi gosterme
(X =2,43) alt boyutlarinda vyiiksek olmasi, evli ebeveynler birbirleriyle
dayanisma iginde ve birlik halinde problem ¢bzme ve gereken ilgiyi gésterme
islevlerini slrdirirken; tek ebeveynlerin, dogrudan bakimi saglayan Kkisi
olduklari igin, yalniz basglarina bu islevleri yerine getirmede guiglik yasadiklarini
distindlirmektedir.

Calismada yer alan ebeveynlerin yas gruplarina gére ADO puanlarina
bakildiginda; 40 yas ve lzerinde olan annelerin problem ¢6zme, iletisim, roller,
duygusal tepki verme ve genel islevler boyutlarinda; ayni yas araligindaki
babalarin da duygusal tepki verme disindaki tim alt boyutlardaki puan
ortalamalarinin, diger yas gruplarindakine gore daha disik oldugu
belirlenmistir. Anneler icin davranis kontroll ve genel islevler; babalar icin de
problem c¢dzme alt boyutu ile ilgili olarak, yas gruplari arasindaki fark
istatistiksel yénden dénemlidir (p<0.05) (Tablo 7). Calismanin bu bulgulari,
ebeveynlerde yas arttikca kazanilan deneyim sonucunda sorunlara daha genis
bir perspektiften bakilabildidini, sorun ¢6zme becerilerinin gelistigini, aile
islevlerini stirdiirmede daha az gligliik yasandigini diistindiirmektedir. Akinci'nin

calismasinda da (2007) 46 yas ve Uzeri, SP'li gocugu olan ve olmayan babalarin
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ADO alt boyutlarindan aldiklari puan ortalamalarinin daha diisiik oldugunun
belirlenmesi, calismamizin bu bulgusunu desteklemektedir.

Bu arastirmada yer alan annelerin egitim durumlarina gore aile islevlerini
nasil degerlendirdiklerine bakildiginda; ilkokul mezunu oldugunu belirten
annelerin ailenin problem g¢dzme, iletisim, roller, duygusal tepki verme, gereken
ilgiyi gdsterme ve davranis kontroli iglevlerinde sorun yasadiklari gérilmustir.
Bu grupta yer alan annelerin 6zellikle roller ve gereken ilgiyi gosterme alt 6lgek
puanlari, istatistiksel yonden anlamli bir sekilde yiksektir (p<0.05). Annelerin
egitim dizeyi yikseldikce, 6zellikle lise ve liniversite mezunu annelerde ailenin
tim islevleri saglikli yénde egilim gdstermektedir (Tablo 7). Universite mezunu
anneler diger tim gruplara gore rollere iliskin daha az sorun yasamaktadir.
Benzer sekilde, Universite ve Ustli bir 6grenim kurumundan mezun anneler,
ailenin gereken ilgiyi gosterme islevi ile ilgili olarak, diger tim gruplardan daha
az sorun yasamaktadir.

Egitimin amaa, kisileri yasadigi toplumun ve toplumun baglh bulundugu
cagdas dinyanin uyumlu bir (yesi haline getirerek onlari cagin gerektirdigi bilgi
ve becerilerle donatmaktir. Ebeveynlerin bilgi birikiminin ve entelektiielliginin
aile igi iletisimin kalitesine, aile yasamindaki sorun ve gereksinimlere duyarli
olunmasina, aile icinde rol karmasikligi yasanmamasina, yerinde ve dogru
duygusal tepkiler verilmesine, aile icindeki kurallarin saglkl olmasina, diger aile
bireylerine yeteri kadar ilgi gostermesine katkida bulunmakta, genel olarak aile
islevleri olumlu yénde etkilenmektedir (90).

Duyan ve arkadaslarinin (2014) talasemili Uyesi olan ailelerin aile
islevlerinin degerlendirildigi galismalarinda egitim dizeyinin artmasinin, ailenin
iletisim ve davranis kontroll islevlerini olumlu yonde etkiledigi sonucuna
ulagilmistir.Arslantiirk’in - arastirmasinda (2009) annelerin 6grenim dlzeyi
arttikca, aile islevlerinin de daha saglikli bir hale geldigi g6zlemlenmistir.
Akina’'nin calismasinda da (2007), ADO'niin tiim alt boyutlarinda 6grenim
durumu lise ve Universite olan babalarin aile islevlerinde, 6grenim durumu daha
disiik olan babalara gore daha saglikli 6zellik gosterdikleri bulunmustur.

Literatlirdeki bu bulgular, arastirmamizdaki sonuglarla benzerlik gostermektedir.
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Arastirmamizda annelerin blylk bir kisminin (%86,6) calismadig
belirlenmistir (Tablo 3). Annelerin ¢ogunun calismiyor olmasi, SPli gocugun
stirekli bakim gereksiniminin fazla olmasi ve bakim sorumlulugunu da agirlikli
olarak annelerin Ustlenmis olmasi ile agiklanabilir. Arslantirkin (2009) engelli
cocugu olan anneleri kapsayan calismasinda da annelerin  %90'inin
calismadiginin belirlenmesi, bu calismanin sonuclarini destekler niteliktedir.
Annelerin calisma durumlarina gére ADO alt 6lgek puanlari incelendiginde;
galisan annelerin problem ¢b6zme, iletisim, roller, gereken ilgiyi gdsterme,
davranis kontrollii ve genel islevler icin puan ortalamalarinin calismayan
annelerden daha yiiksek oldugu; problem g¢ézme ile ilgili olarak aradaki farkin
istatistiksel yonden de 6nemli oldugu gorilmdistir. Calistigini belirten babalarda
ise ADO'nin tiim alt 6lgek puanlari calismayan babalara gére yiiksek olup iletisim
ve duygusal tepki verme alt boyutlarinda aradaki fark 6nemli bulunmustur
(p<0.05) (Tablo 7). Bulut yaptigi bir calismada (1993) calismayan annelerin
herkesle rahat iletisim kurabilecek ve ilgi gdsterebilecek zamanlarinin olmasinin,
aile ici rollerin dizenlenmesinde ve davraniglarin kontrol edilmesinde
yasanabilecek sorunlari azaltugini ve aileyi daha islevsel hale getirebilecegini
belirtmistir. Bizim arastirmamizda da calismayan annelerin ve babalarin, aile
islevlerinin saglikli olmasinda 6nemli rollerinin oldugu distndlmstir.

Arastirmamizda yer alan ebeveynlere gelir durumlar ile ilgili digtinceleri
soruldugunda; gelir durumunun vyeterli oldugunu ifade edenlerin %17,8 ile
azinhgi olusturdugu, ebeveynlerin %61'inin gelir durumlarini orta, %21,2'sinin
de yetersiz olarak degerlendirdikleri saptanmistir. Ebeveynlerin gelir durumuna
bagli olarak, gelir durumunu “orta” ya da “yetersiz” olarak belirten ebeveynlerin
ADO'nin tim alt boyutlarinda puan ortalamalari, gelir durumunun yeterli
oldugunu belirten ebeveynlere gore daha yliksektir. Duygusal tepki verebilme
ve gereken ilgiyi gosterme alt Olgeklerinde puan ortalamalari arasindaki fark
istatistiksel olarak da anlamlidir (p<0.05) (Tablo 7).

Kronik hastaliklarla micadelede ekonomik durumun énemi yadsinamaz.
Ailede vyeterli ekonomik kaynaklarinin olmamasinin, duygularin ifadesini
etkiledigi de bilinmektedir.Arslantiirk'iin calismasinda (2009) sosyoekonomik

durumunun diisiik oldugunu ifade eden annelerin ADO'nin tiim alt 6lgeklerinde,
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sosyoekonomik durumlarini orta diizeyde algilayan annelere gore daha yliksek
puan ortalamalarina sahip olduklari ve aile islevleri agisindan sagliksizlik
gosterdikleri saptanmasi, calismamizin bulgularini destekler niteliktedir.

Calismada yer alan ebeveynlerin  sahip olduklar ¢ocuk sayisina
bakildiginda tek cocugu olanlarin %28,8 ile azinlikta oldugu, ebeveynlerin bliylik
bir kisminin iki ya da (¢ cocuga sahip olduklar goriimuistir (Tablo 3).
Ebeveynlerin sahip olduklari cocuk sayisina gore ADO alt boyut puan
ortalamalari incelendiginde; (i¢ ve daha fazla sayida gocugu olan ebeveynlerin
iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranis kontrolii ve genel islevler alt
boyut puan ortalamalari, gocuk sayisi Ucten az olan ebeveynlere gore daha
yuksek bulunmustur. Roller, duygusal tepki verebilme ve davranis kontroli alt
boyutlarinda aradaki fark istatistiksel olarakta anlamhdir (p<0.05) (Tablo 7).

Bu bulgulara dayanarak {ic ve daha fazla sayida cocuda olan
ebeveynlerin roller, duygularinin ifadesi ve davranis kontroli islevlerinde sorun
yasadiklari sdylenebilir. Sarihan (2007) ve Arslantirkin (2009) calismalarinda
da ailede cocuk sayisi arttikca aile islevlerinin sagliksizhiga dogru kaydiginin
belirlenmesi,arastirmamizin bulgularini desteklemektedir.

Arastirmada, baska engelli cocuklarinin da oldugunu da belirten
ebeveynlerin problem ¢bzme, iletisim, roller, gereken ilgiyi gosterme ve genel
islevler alt boyut puan ortalamalarinin, sadece tek engelli cocugu oldugunu
ifade edenlere gore daha yiksek oldugu bulunmustur. Ailede baska engelli
gocuk bulunup bulunmamasina gére gereken ilgiyi gosterme alt dlgek puan
ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarak da anlamhdir (p<0.05) (Tablo 8).
Ailede birden fazla engelli gocuk bulunmasi, ailede bakima ayrilan zamanin
oncelikli olmasi ve bakim yikinin artmasi ile sonuclanmaktadir. Bakim yUkd,
aile Uyelerinin birbirlerine yeteri kadar sevgqi, ilgi ve sefkat gdsterememesine yol
acabilmektedir. Simsek ve arkadaslarinin yaptigi bir arastirmada (2015) engelli
cocugu olan ailelerin, bir sonraki cocuklarinin da engelli olmasi durumunda,
yasadiklari kaygi ve anksiyetenin aile islevlerini olumsuz yonde etkiledigi
sonucuna ulasiimistir.

Bu calismada ebeveynlerin yarisi (%50) cocugunun bakimini dizenli

olarak paylastigi biri oldugunu belirtirken, en biiylk yardimcinin %33.9 ile es
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oldugu belirlenmistir (Tablo 3). Cocugun bakimini bir baskasiyla paylasmadigini
ifade eden ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalarina bakildiginda; tiim
alt boyutlarla ilgili olarak, bakimi paylastigini belirten ebeveynlerin puan
ortalamalarindan daha yiksek bulunmustur. Problem ¢dzme ve genel islevler alt
boyut puan ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarak ta anlamhdir
(p<0.05) (Tablo 8). SP'li cocugun bakimi yasam boyu siirmektedir. Bu siirecin
getirdigi zorluklar, ebeveynler tarafindan esit bir sekilde paylasildigi takdirde
cocuga verilen bakimin kalitesi artmakta ve aile islevleri bitliniiyle yerine
getirilmis olmaktadir. Bakimin tek bir kisi tarafindan saglanmasi ise, bakim veren
ebeveynin sorunlarin ortaya c¢ikisindan, ¢dziim sirecine kadar olan dénemde
yeteri kadar bas etme glici saglayamamasi ile sonuclanmaktadir. Bir kiside
meydana gelen olumsuzluk, tiim aile bireylerini etkiledigi icin ailenin genel
islevlerinde sorun olusmasi kaginilmazdir (92,93).Bu bulgu dogrultusunda,
engelli cocugun bakiminin ebeveynler tarafindan paylasiimasinin aile islevlerine
olumlu yonde katki verecegi sdylenebilir.

Bu arastirmada ebeveynlerin, SP ile ilgili egitim alma durumlarina
bakildiginda yaridan cogunun (%60.2) herhangi bir egitim almadiklarini
belirtmeleri ve egitim aldigini ifade edenler arasinda aldigi egitimi yeterli ve
yetersiz buldugunu belirtenlerin %48,9 ile ayni oranlarda olmasi, arastirmada
dikkati ceken bir bulgu olmustur(Tablo 3). Ebeveynlerin ADO alt boyut puan
ortalamalari degerlendirildiginde de; SP konusunda herhangi bir egitim
almadigini belirten ebeveynlerin problem ¢ézme, iletisim, roller, duygusal tepki
verme ve gereken ilgiyi gbsterme alt boyut puan ortalamalari, serebral palsi ile
ilgili egitim aldigini belirtenlere gore daha yiiksek bulunmustur (Tablo 8). Kronik
hastaliklarda cocugun saghk durumu ve yasam Kkalitesinin gelistiriimesinde
cocugun ve ebeveynlerin egitimi yadsinamaz. Bu bulgular, cocugun hastaligi ile
ilgili herhangi bir egitim almamis olan ebeveynlerin baz aile islevlerinin
surdaridlmesinde sorun yasadiklarini disindirmektedir.

Calisma kapsaminda yer alan gocuklarin %55'i 7 yas ve Uzerindedir. 13-
18 yas grubundakiler ise %14.4 ile azinhigi olusturmustur (Tablo 4). Cocuklarin
yas gruplarina gore ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalari

karsilastinldiginda; 7-12 yas grubundaki cocuklarin ebeveynlerinin problem
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¢dzme, iletisim, duygusal tepki verme ve gereken ilgiyi gdsterme alt boyut puan
ortalamalarinin diger yas gruplarinda cocugu olan ebeveynlere gbre daha
yiksek oldugu gorilmuistir (Tablo 9). 13-18 yas grubunda gocudu olan
ebeveynlerin ise roller ve davranis kontroll alt boyut puan ortalamalari daha
yliksektir. Yapilan istatistiksel degerlendirmede, cocugun yas grubu ile
ebeveynlerin ADO'nin roller, davranis kontrolii ve genel islevler alt boyut puan
ortalamalari arasinda istatistiksel yonden anlamli fark bulunmustur (p<0.05)
(Tablo 9). Kaytez ve arkadaslarinin yaptiklari bir calismada (2015) ebeveynlerin
cocugun yasinin artmasiyla birlikte rollerini gerceklestirme konusunda gligliik
yasadiklari  belirlenmistir. Ergenlik; fiziksel blyime, cinsel gelisme ve
psikososyal olgunlasmanin gerceklestigi ve hizh fiziksel, psikolojik ve sosyal
degisimlerin oldugu, cocukluktan eriskin hayata gecis dénemidir (94). Ergenlik
déneminde kisilik gelisimi ve bagimsizhigin kazanilmasi 6n planda oldugundan,
bu dénem SP'li ergenler icin daha da karmasik olabilmektedir. Arastirmamizda
Ozellikle 13-18 yaslari arasindaki gocuklari olan ebeveynlerin ailenin roller ve
davranis kontrolli islevlerinde sorun yasamalari, cocugun bulundugu ergenlik
doneminin neden oldugu zorluklar ve ebeveynlerin bu zorluklari yonetmede
gliclik cekmeleri ile aciklanabilir.

Arastirmamizda SP’li g¢ocuklarin %35,6’s1 kiz ve %62,7'si erkek olup
(Tablo 4) cocuklarin cinsiyetlerinin, literatiirle paralellik gdsterdigi soylenebilir.
Literatlirde, erkek bebeklerin, kizlara oranla daha fazla SP riski tasidiklari
belirtiimektedir (95,96). Bu durumun, erkek fetlslerin daha iri olmalar
nedeniyle daha sik dogum travmasina maruz kalmalarn ile iliskili oldugu
distintlmektedir (97).

Cocugun cinsiyetine goére ebeveynlerin ADO alt boyut puan
ortalamalarina bakildiginda; cocugun cinsiyeti ile alt boyut puan ortalamalari
arasinda istatistiksel acidan anlaml bir fark olmadigi belirlenmistir (p>0.05)
(Tablo 9). Arslantlirk'lin calismasinin sonuglari da (2009) bu bulgumuzu
destekler niteliktedir.

Arastirmamizda yer alan cocuklarin %78,8'inin okula devam etmekte
olmasi olumlu bir bulgudur (Tablo 4). Tablolarda yer almamakla birlikte

cocuklarin yartlya yakini (%44,8) 0zel egitim veren okullara devam
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etmektedirler. Cocugun okula devam etme durumuna goére ADO alt boyut puan
ortalamalari karsilastirildiginda; cocugunun okula devam etmedigini ifade eden
ebeveynlerin ADO'nin tiim alt boyutlarinda puan ortalamalarinin, ¢ocugunun
okula devam ettigini belirten ebeveynlere gore daha yiksek oldugu
goOriulmusttr. Roller, duygusal tepki verme, davranis kontrolli ve genel islevler
alt boyutlarinda, cocugu okula devam eden ve etmeyen ebeveynlerin puan
ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarakta anlamhdir(p<0.05) (Tablo 9).

Engellilik hali, hem gocugun hem de ebeveynlerinin fiziksel, duygusal,
sosyal yonden etkilenmelerine ve cesitli problemlerle karsilagsmalarina neden
olan bir durumdur (18). Engellilik, cocugun yasamini farkli ydnleriyle
etkilemektedir. Bu alanlardan birisi de okul yasamidir. Okul, SP’li cocugun 06z
bagimsizigini kazandiran, sosyalligini artiran ve akranlariyla iletisimini saglayan
bir ortamdir. Okula giden gocuk, ebeveynlerine daha az bagimli, disa doniik ve
sosyaldir.Nacitarhanin (2005) egitim diizeyi duslik bir bélgede yaptigi calismada
ise SP'li cocuklarin yalnizca %38,5'inin okula devam ettikleri saptanmistir.

Ebeveynlere cocuklarinin SP ile birlikte baska bir saglik sorunu olup
olmadigi soruldugunda %42,4'UG evet yanitini vermislerdir (Tablo 4). En sik
goérilen sorunlar ise epilepsi ve gérme bozukluklari olarak belirlenmistir.

Arastirmamizda SP disinda ek saghk sorunlari olan cocuklarin
ebeveynlerinin  ADO’nin problem ¢dzme, iletisim, roller, duygusal tepki
verebilme, gereken ilgiyi gdsterme ve genel islevler alt boyutlarinda daha cok
sorun yasadiklari saptanmistir. Yapilan istatistiksel degerlendirmede gocugun
SP disinda baska bir sadik sorunu olup olmamasina gore ebeveynlerin ADO alt
boyut puan ortalamalari, davranis kontroll digindaki tiim boyutlar igin anlamh
bulunmustur (p<0.05) (Tablo 9). Bu bulgu dogrultusunda, SP yaninda baska
saglik sorunlari da olan cocuklarin ebeveynlerinin aile islevlerini sirdiirme ile
ilgili daha gok sorun yasadiklari sGylenebilir.

Cocuklarda SPye codunlukla azalmis kognitif fonksiyonlar, goérme
bozukluklari ve ndropsikiyatrik problemler eslik etmekte olup, epilepsi ise %60
ve Uzerinde oranlarda gorilmektedir (99,100). SP'li cocuklarda hastalia ek
olarak cesitli sistemleri iceren saglik sorunlari gelisebilmektedir (18). Bu durum,

cocuga vyeni tedavilerin uygulanmasi ve bakim planinin degismesi ile
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sonuglanmakta, ebeveynlerin bakim yiki ve sorumlulugu artmakta, aile
islevlerinde bozulma meydana getirebilmektedir.Mohomed ve arkadaslarinin
(2009) yaptigi bir calismada yaslar 63.7+27 ay arasinda degisen 73 SPIi
cocugun 47'sinde epilepsi oldugu saptanmistir. SP ve epilepsi iliskisini gosteren
literatlr bulgular, arastirma sonuglarimizi desteklemektedir. Serebral palsili
cocuklarda yliksek oranlarda oftalmolojik problemlerle karsilagilmasinin nedeni,
goérme fonksiyonunun beyinde genis bir alan kaplamasidir(101). Normal
poplilasyonda gorme bozuklugu %4 ile 5 arasinda degisirken SP li cocuklarda
bu oran neredeyse 10 kat daha sik olarak gorilmektedir(101). Bu calismada da
serebral palsiye eslik eden bulgularda, epilepsiden sonra en fazla gbérme
probleminin saptanmasi, konu ile ilgili literatlr ile uyumludur.

Arastirma kapsaminda yer alan gocuklarin SP tanisi ile izlenme sireleri 3
ay ile 216 ay arasinda degismekte olup ortalama izlem siiresi 89,3+46,2 aydir
(7,4%£3,9 yil). Cocuga SP tanisi konuldugu glinden itibaren gegen silireye gore
ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalari karsilastirildi§inda; uzun siiredir
(109 ay ve lizeri) SP tanisi ile izlenen gocuklarin ebeveynlerinin problem ¢dzme
ve iletisim alt boyut puan ortalamalarinin diger gruplara gore yiksek; roller ve
genel islevler puan ortalamalarinin ise daha disik oldugu gorilmdistir (Tablo
10). Bu bulgular dogrultusunda cocugu uzun siredir SP tanisi ile izlenen
ebeveynlerin ailenin problem ¢6zme ve iletisim islevlerinde ciddi gulglik
yasadiklari sdylenebilir.

Bu calismada cocuklarin %24,6'si hafif, %44,1'i orta ve %?28,8'i agir
derecede spastisite olarak tanilanmiglardir (Tablo 5). Orta derecede spastisitesi
olan cocuklarin ebeveynlerinin ADO'nin tiim alt boyutlarinda puan ortalamalari,
spastisitesi hafif ya da adir olan cocuklarin ebeveynlerinden daha yliksek
bulunmustur. Duygusal tepki verme ve gereken ilgiyi gosterme alt boyutlarinda
aradaki fark istatistiksel yénden de anlamhdir (p<0.05) (Tablo 10).

SPli gocuga bakim verirken ailede sosyal, psikolojik ve ekonomik
sorunlarin olustugu goéz Onine alindiginda, gocugun tani derecesinin hangi
boyutta oldugu ve aile islevlerini nasil etkiledigi ©nemli bir sorunu
olusturmaktadir. Spastisite derecesi adir olan cocuklarin ebeveynlerinin aile

islevleri degerlendirildiginde ise problem ¢dzme, iletisim, duygusal tepki verme
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ve gereken ilgiyi gdsterme islevlerinde daha az sorun yasiyor olmalari,
ebeveynlerin gocugun yakin bakima olan gereksinimi nedeniyle cocuklari ile
daha fazla zaman gecirmeleri ya da aldiklari destek ve danismanhgin yeterli
boyutlarda olmasi ile agiklanabilir.

Arastirma kapsaminda yer alan gcocuklarin spastisiteyi azaltic ilag
kullanma durumlarina bakildiginda; cogunun (%74,6) bir ilac kullanmadigi
gorulmustir. Serebral palsili gocugun spastisiteyi azaltici bir ilag kullanip
kullanmama durumuna gdre ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortalamalarina
bakildiginda; cocugunun ilag kullanmadigini belirten ebeveynlerin problem
¢dzme, roller, duygusal tepki verme, gereken ilgiyi gosterme ve genel islevler
puan ortalamalarinin, cocugunun spastisiteyi azaltici ilag kullandigini ifade eden
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu gorilmistir. Her iki grup arasinda
problem ¢dzme, roller, duygusal tepki verme, davranis kontroll ve genel islevlier
alt boyut puan ortalamalar arasindaki fark, istatistiksel olarakta anlamlidir
(p<0.05) (Tablo 10). Spastisiteyi azaltan ilaglar, cocugun durumunda iyilik
saglayarak kas koordinasyonunu saglamada yardimadir.Bu ilaglar, cocugun
motor hareketlerini kolaylastirdigi icin 6z bakim davranislarini artirmaktadir
(102). Cocuklarin %72,9'unun spastisite derecesinin orta ya da agir oldugu goz
onlinde bulundurulacak olursa, bu cocuklarin 6zbakim aktivitelerini yardimsiz
olarak saglayamayacaklari gorilmektedir. Bu durumun da aile islevlerini
sagliksiz yonde etkiledigi sdylenebilir.

Arastirmamizda, ¢ocuklarin %97,7'si diizenli olarak rehabilitasyon hizmeti
almaktadir (Tablo 5) .

Literatlirde, diizenli rehabilitasyonun kontrakttirleri azalttigi ve tam eklem
acikhgini  sagladigi  gosterilmistir  (36,58). Cocuklarin tamamina yakininin
rehabilitasyon hizmeti almasi, ebeveynlerin rehabilitasyonun énemi ile ilgili bilgi

ve algilamalarinin yiiksek oldugunu disiindiirmektedir.
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6.SONUGLAR

SP tanisi ile izlenen gocugu olan ebeveynlerin aile islevlerinin belirlenmesi

amaciyla yapilan bu calismada elde edilen sonuglar asagida yer almaktadir.

1-

Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olgedi (ADO) alt boyutlari puan
ortalamalarina bakildiginda puan ortalamalarinin 1,62+0,54/0,62 ile
2,40+0,58 arasinda degistigi gorilmistiir (Tablo 6).

Annelerin tiim alt dlceklerdeki puan ortalamalari, babalara gbre daha
yuksektir. Roller, duygusal tepki verme ve gereken ilgiyi gésterme alt
boyutlari ile ilgili olarak, anne ve babalar arasindaki fark istatistiksel
yonden de 6nemlidir (p<0.05) (Tablo 7).

Tek ebeveynlerin problem ¢b6zme, iletisim, duygusal tepki verme ve
gereken ilgiyi gosterme alt dlgek puan ortalamalarinin daha ylksek ve
problem c¢dzme ve davranis kontrolli alt boyutlarinda aradaki farkin
istatistiksel olarakta anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05) (Tablo 7).
40 yas ve uzerinde olan annelerin ve babalarin yas gruplarindaki
ebeveynlere gore aile islevlerinde daha az sorun yasadiklari sonucuna
ulagilmistir. Anneler igin davranis kontroll ve genel islevler; babalar igin
de problem ¢ézme alt boyutu ile ilgili olarak, yas gruplari arasindaki fark
istatistiksel yonden énemlidir (p<0.05) (Tablo 7).

Ilkokul mezunu annelerin aile islevleri diger gruptaki annelere gére daha
sagliksizdir. Bu grupta yer alan annelerin 6zellikle roller ve gereken ilgiyi
gosterme alt Olcek puanlari, istatistiksel ydnden anlamli bir sekilde
yuksektir (p<0.05) (Tablo 7).

Annelerin egitim dlzeyi ylikseldikge, 6zellikle lise ve (iniversite mezunu
annelerde ailenin tiim islevlerinin saglikli ydnde egilim gosterdigi

saptanmistir(Tablo 7).

Calismayan annelerin aile islevleri calisan anneler gére daha sagliklidir.
Problem ¢6zme alt boyutunda annenin calisma durumuna gére puan
ortalamalari arasindaki fark istatistiksel yonden de anlamh olarak
degerlendirilmistir (p<0.05) (Tablo 7).
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8- Calisan babalarda ADO'nin tiim alt élcek puanlari yiiksek olup iletisim ve
duygusal tepki verme alt boyutlarinda aradaki fark énemli bulunmustur
(p<0.05) (Tablo 7).

9- Gelir durumunu orta ya da yetersiz olarak belirten ebeveynlerin ailenin
islevlerinin alt boyutlarinda sorun yasadiklari sonucuna ulasiimistir. Ilgili
islevlerde, gruplar arasinda istatistiksel olarakta anlamli bir fark vardir
(p<0.05) (Tablo 7).

10-Uc ve daha fazla sayida cocugu olan ebeveynlerin aile islevlerinin gocuk
sayisi Ucten az olan ebeveynlere gore daha sagliksiz oldugu saptanmistir.
Roller, duygusal tepki verebilme ve davranis kontroll alt boyutlarinda
aradaki fark istatistiksel olarakta anlamhdir (p<0.05) (Tablo 7).

11-Baska engelli gocugu da oldugunu belirten ebeveynlerin aile islevi alt
boyutlarinin daha sagliksiz oldugu sonucuna ulasiimistir. Gereken ilgiyi
gosterme alt boyutu puan ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel
olarakta anlamlidir (p<0.05) (Tablo 8).

12- Cocugunun bakimini bir baskasiyla paylasmayan ebeveynlerin ailenin
tim islevlerinde sorun yasadiklari belirlenmistir. Problem ¢ézme ve genel
islevler alt boyut puan ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarakta
anlamlidir (p<0.05) (Tablo 8).

13-SP konusunda herhangi bir egitim almadigini belirten ebeveynlerin egitim
aldigini belirten ailelere gore aile islevlerinin daha sagliksiz oldugu
bulunmustur (Tablo 8).

14-7-12 yas grubundaki gocuklarin ebeveynlerinin aile islevlerinde fazla
sorun yasadiklari saptanmistir. Cocugun yas grubu ile roller, davranis
kontroll ve genel islevler alt boyut puan ortalamalari arasinda istatistiksel
yonden anlamli fark bulunmustur (p<0.05) (Tablo 9).

15-Cocugun cinsiyetinin aile islevlerini anlamh bir sekilde etkilemedigi
sonucuna ulasiimistir (Tablo 9).

16-SP disinda baska bir saglik sorunu da bulunan cocuklarin ebeveynlerinin,
aile islevlerinin saglksiz oldugu bulunmustur. Cocugunun baska bir saglik
sorunu oldugunu da ifade eden ebeveynlerin ADO'nin davranis kontrolii
disindaki tim alt boyutlarinda puan ortalamalarinin daha yuksektir.
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Yapilan istatistiksel degerlendirmede cocugun serebral palsi disinda
baska bir saglik sorunu olup olmamasina gére ebeveynlerin ADO alt
boyut puan ortalamalari, davranig kontroll digindaki tiim boyutlar igin
anlamli bulunmustur (p<0.05) (Tablo 9).

17- Cocugu okula devam etmeyen ebeveynlerin ailenin tim islevlerinde
sorun yasadiklari saptanmis, cocugu okula devam eden ve etmeyen
ebeveynlerin puan ortalamalari arasindaki farkin anlamh oldugu
belirlenmistir (p<0.05) (Tablo 9).

18-Orta derecede spastisitesi olan gocuklarin ebeveynlerinin ADO’nin tiim alt
boyutlarinda puan ortalamalari daha yliksek olup duygusal tepki verme
ve gereken ilgiyi gbsterme alt boyutlarinda aradaki fark istatistiksel
yonden de anlamli bulunmustur (p<0.05) (Tablo 10).

19-Cocuguna 36 ay ve daha kisa siire 6nce SP tanisi konulmus olan
ebeveynlerin aile islevleri, cocuguna daha uzun siire dnce tani konulmus
ebeveynlere gore daha saglikli oldugu ve cocugu 109 ay ve daha uzun bir
suredir SP tanisi ile izlenen ebeveynlerin ise aile iglevlerinde sorun
yasadiklarl saptanmistir. Yapilan istatistiksel degerlendirmede, cocuga
tani konulmasindan itibaren gecen siire ile gereken ilgiyi gosterme ve
genel iglevler alt boyut puan ortalamalari arasindaki fark anlamli
bulunmustur (p<0.05) (Tablo 10) .

20-Cocugu 9 yil ve daha uzun siiredir SP tanisi ile izlenen ebeveynlerin
ailenin problem ¢dzme ve iletisim islevlerinde glglik yasadiklari
saptanmisgtir.  Ailenin gereken ilgiyi gdsterme ve genel islevler
boyutlarinda puan ortalamalari arasindaki fark istatistiksel olarakta
onemlidir (p<0.05) (Tablo 10).

21- Spastisiteyi azaltici bir ilag kullanmayan cocuklarin ebeveynlerinin aile
islevlerinin daha sagliksiz oldugu bulunmustur. Her iki grup arasinda
problem ¢dzme, roller, duygusal tepki verme, davranis kontroli ve genel
islevler alt boyut puan ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarakta
anlamli bulunmustur (p<0.05) (Tablo 10).
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7.ONERILER

Serebral palsili gocugu olan ebeveynlerin aile islevlerinin belirlenmesi amaciyla

yapilan bu calismada elde edilen sonuclar dogrultusunda asagidaki Onerilerde

bulunulmustur;

1-

Ebeveynlerin SP konusunda dizenli egitim almalari saglanmali, verilen
egitimin iceriginde hastaligin aile islevleri (izerine olan etkileri de ele
alinmalidir.

SPli cocuk ve ailesi bir butiin olarak ele alinmali, ailenin islevlerini
surdurebilmek icin glgli ve gigstz yonlerinin belirlenmesine dnem
verilmelidir.

Ailede ortaya gikabilecek sorunlarin gocugun bakimini da etkileyebilecegi
gdéz o©nunde bulundurularak ailenin iglevleri tim alt boyutlariyla
degerlendirilmeli, aile islevlerinin saglikli diizeye getirilmesi icin caba
harcanmalidir.

SP'li gocuklarin ebeveynleri yakindan izlenerek aile iglevlerinde bozulma
agisindan riskli ebeveynler erken dénemde belirlenmelidir.

Ebeveynlerin ve gocugun sosyallesebilecegi alanlar saglanmali, bu alanda

yapilabilecek faaliyetler arttiriimalidir.
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9. Ekler
EK 1 Sosyodemografik Soru Formu

ORNEKNO: | _|_|

SEREBRAL PALSiLi COCUGU OLAN EBEVEYNLERIN AIiLE iSLEVLERININ
DEGERLENDIRILMESi

Sayin katilimci;

Bu arastirma serebral palsili gocugu olan ebeveynlerin aile islevlerinin degerlendirilmesi
amaciyla yapilmaktadir. Calismadan elde edilecek sonuglar dogrultusunda; olumlu aile igi
siireclerin desteklenebilecegi ve c¢ocugunuza verdiginiz bakimin kalitesinin artacagi
diigiinilmektedir. Calismadan elde edecegimiz sonuglar, bilimsel amaglar disinda
kullanilmayacak ve kesinlikle gizli tutulacaktir. Tiim sorulara cevap vermeniz sonuglar igin
oldukg¢a 6nemlidir. Calismamiza katildiginiz ve zaman ayirdiginiz igin tesekkiir ederim.

ANNE - BABAYA AIT BILGILER

Anne |__| Baba |__|
1.Yasiniz:

a. 20-29 yas

b. 30-39 yas

C. 40-49 yas

d. 50velzeri
2. Medeni durumunuz

a.Evli  b.Bekar
3. Ogrenim durumunuz

a. Okuryazardegil

b. ilkdgretim

c. Ortadgretim

d. Lise

e. Universite

f.Yuksek lisans/Doktora
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4. EsinizinYasi

a. 20-29 yas
b. 30-39 yas
C. 40-49 yas
d. 50 ve uzeri

5. Esinizin Ogrenim Durumu
a. Okuryazar degil
b. ilkdgretim
c. Ortadgretim
d. Lise
e. Universite
f.Yuksek lisans/Doktora
6. Calisiyor musunuz?
a. Evet
b. Hayir
c.Emekli
7.Ekonomik durumunuzu nasil degerlendiriyorsunuz?
a. Yeterli b.Orta c. Yeterli degil
8.Sahip oldugunuz ¢ocuk sayisi
a.l b.2 c.3 d.4ve dahafazla

9. Bu ¢ocugunuz disinda engelli yada siirekli bakim gereksinimi olan fiziksel bir hastaliga
sahip ¢ocugunuz var mi?

a.Evet b. Hayir

10. Evet ise aciklayiniz.
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11. Cocugunuzun bakimini diizenli olarak paylastiginiz kimse var mi?

a. Evet b. Hayir

12. Evet ise kimlerle paylastiginizi belirtiniz. Birden fazla se¢cenekisaretleyebilirsiniz.
a. Esim

b. Digercocuklarim

c. Digeraile bireyleri

d.Bakici

e.Komsularim

f. Diger (Belirtiniz)

13. Serebral palsi ile ilgili egitim aldiniz mi?

a. Evet b. Hayir

14. Evet ise aldiginiz egitimi yeterli buluyor musunuz?

a. Evet b. Hayir

GCOCUGA AIT BILGILER
15. Spastisite Derecesi:

a. Hafif b.Orta c. Agrr
Cocugunuzun;

16. Yasi

1 yasindan kiigtik
1-6 yas
7-12

d. 13-18 yas
17.Cinsiyeti

o o

a. Kiz b. Erkek
18. Cocugunuz kag yildir serebral palsi tanisi ile izleniyor?

19. Cocugunuzun serebral palsi disindabir saglik sorunu var mi?
a. Evet  b. Hayrr

20. Evet ise agiklayiniz.
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21. Cocugunuz spastisiteyi azaltan bir ilag kullaniyor mu?

a. Evet b. Hayir

22. Gocugunuz okula gidiyor mu?

a. Evet

b. Hayir

23. Evetise aciklayiniz.

24.Cocugunuz diizenli olarak rehabilitasyon hizmeti aliyor mu?

a.Evet b.Hayir

25. Evet ise haftada kag giin aldigini belirtiniz.

a.1lgln 2.2giin 3.3gln d.4-5gin
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EK 2 Aile Degerlendirme Olgegi

ACIKLAMA :1lisikte aileler hakkinda 60 ciimle bulunmaktadir. Liitfen her ciimleyi

dikkatlice okuduktan sonra, sizin ailenize ne derecede uyduguna karar veriniz.

Onemli olan, sizin ailenizi nasil gérdiigiiniizdiir. Her ciimle icin 4 secenek

s6z konusudur (Aynmen Katiliyorum/ Biiyiik Olciide Katiliyorum/ Biraz

Katiliyorum/ Hic Katiimiyorum)

Her cimlenin yaninda 4 segenek icin de ayri yerler ayrilmistir. Size uygun

secenege (X) isareti koyunuz. Her ciimle icin uzun, uzun diisiinmeyiniz.

Mimkiin olduju kadar cabuk ve samimi cevaplar veriniz. Kararsizliga

diiserseniz, ilk akliniza gelen dogrultusunda hareket ediniz. Litfen her

ciimleyi cevapladiginizdan emin olunuz.

Aynen katilyorum : bir( 1) puan

Bliyuk 6lclide katiliyorum : iki (2) puan

Biraz katilyorum : Gg (3) puan

Hi¢ katilmiyorum : dért (4) puan

CUMLELER: Blytk
Aynen Olglide Biraz | Hig
Katiyorum | Katihyorum | Katili- | Katilmi
yorum | yorum
1.Ailece ev diginda program ||
yapmada guclik cekeriz,
clinkl aramizda fikir birligi 4 : 2 !
saglayamayiz.
2.GUnldk  hayatimizdaki ||
sorunlarin  (problemlerin)
hemen hepsini aile icinde ! ? } !
hallederiz.
3.Evde biri izglin ise, diger | 1 2 3 4 ||
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aile dyeleri bunun

nedenlerini bilir.

4.Bizim evde, kisiler verilen
her gorevi dizenli bir

sekilde yerine getirmezler.

5.Evde birinin basi derde
girdiginde, digerleri de
bunu kendilerine fazlasiyla

dert ederler.

6.Bir sikinti ve uziuntu ile
karsilastigimizda, birbirimize

destek oluruz.

7.Ailemizde acil bir durum

olsa, sasirip kaliriz.

8.Bazen evde ihtiyacmiz
olan seylerin  bittiginin

farkina varmayiz.

9.Birbirimize  karsi  olan
sevgi, sefkat gibi
duygularimizi aciga

vurmaktan kaginiriz.

10.Gerektiginde aile
Uyelerine gorevlerini
hatirlatir, kendilerine disen

isi yapmalarini saglariz.

11.Evde dertlerimizi
Uzintulerimizi  birbirimize

soylemeyiz.

12.Sorunlarimizin
¢dziimunde genellikle ailece

aldigimiz kararlari uygulariz.
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13.Bizim evdekiler, ancak
onlarin hosuna giden seyler

soyledigimizde bizi dinlerler.

14.Bizim evde bir kiginin
soylediklerinden ne
hissettigini anlamak pek

kolay degildir.

15.Ailemizde esit bir gorev

dagilimi yoktur.

16.Ailemizin dyeleri,
birbirlerine hosgorili
davranirlar.

17.Evde herkes basina
buyruktur.

18.Bizim  evde  herkes,
sdylemek istediklerini Usti
kapali degil de dogrudan

birbirlerinin ylziine sdyler.

19.Ailede bazilarimiz,

duygularimizi belli etmeyiz.

20.Acil bir durumda ne

yapacagimiz biliriz.

21.Ailecek, korkularimizi ve
endiselerimizi  birbirimizle

tartismaktan kaciniriz.

22.Sevgi, sefkat gibi olumlu
duygularimizi  birbirimize
belli etmekte glglik

cekeriz.

23.Gelirimiz (Ucret, maas)

ihtiyaclarimizi  karsilamaya

80




yetmiyor.

24.Ailemiz, bir problemi
¢dzdikten sonra, bu
¢OzUmun ise yarayip

yaramadigini tartisir.

25.Bizim ailede  herkes

kendini duslndr.

26.Duygularimizi birbirimize

acikca soyleyebiliriz.

27.Evimizde  banyo ve
tuvalet bir tirli temiz

durmaz.

28.Aile iginde birbirimize

sevgimizi gostermeyiz.

29.Evde herkes her
istedigini birbirinin yiziine

soyleyebilir.

30.Ailemizde, her birimizin
belirli gorev ve

sorumluluklari vardir.

31.Aile icinde genellikle
birbirimizle pek iyi

geginemeyiz.

32.Ailemizde sert-kota
davraniglar  ancak  Dbelli

durumlarda gosterilir.

33.Ancak hepimizi
ilgilendiren  bir  durum
oldugu zaman birbirimizin

isine karigiriz.

34.Aile icinde birbirimizle
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ilgilenmeye pek zaman

bulamiyoruz.

35.Evde genellikle
soylediklerimizle, sdylemek
istediklerimiz ~ birbirinden
farklidir.

36.Aile icinde birbirimize

hosgorull davraninz

37.Evde birbirimize, ancak
sonunda Kkisisel bir vyarar
saglayacaksak ilgi

gOsteririz.

38.Ailemizde bir dert varsa,

kendi icimizde hallederiz.

39.Ailemizde  sevgi ve
sefkat gibi guizel duygular

ikinci plandadir.

40.Ev  iglerinin kimler
tarafindan yapilacagini hep
birlikte konusarak

kararlastirirz.

41.Ailemizde herhangi bir
seye karar vermek her

zaman sorun olur.

42.Bizim evdekiler sadece
bir cikarlari oldugu zaman

birbirlerine ilgi gosterir.

43.Evde birbirimize karsl

aclk sdzllylzdur.

44.Ailemizde higbir kural
yoktur.
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45.Evde birinden bir sey
yapmasi istendiginde
mutlaka takip edilmesi ve
kendisine hatirlatiimasi

gerekir.

46.Aile icinde, herhangi bir
sorunun (problemin) nasil
coziilecegi hakkinda kolayca

karar verebiliriz.

47.Evde kurallara
uyulmadigi  zaman  ne

olacagini bilmeyiz.

48.Bizim evde akliniza gelen

her sey olabilir.

49.Sevgqi, sefkat gibi olumlu
duygularimizi  birbirimize

ifade edebiliriz.

50.Ailede her tarlu
problemin Ustesinden

gelebiliriz.

51.Evde birbirimizle pek iyi

geginemeyiz.

52.Sinirlenince  birbirimize

kiseriz.

53.Ailede  bize  verilen
gorevler pek hosumuza
gitmez ¢lnkli genellikle
umdugumuz gorevler

verilmez.

54.Ko6tl bir niyetle olmasa

da evde birbirimizin
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hayatina ¢ok karisiyoruz.

55.Ailemizde kisiler
herhangi bir tehlike
karsisinda (yangin, kaza
gibi) ne  yapacaklarini
bilirler, gunka bdyle
durumlarda ne yapilacagi
aramizda konusulmus ve

belirlenmistir.

56.Aile icinde birbirimize

guveniriz.

57.Adlamak istedigimizde,
birbirimizden  gekinmeden

rahatlikla aglayabiliriz.

58.Isimize (okulumuza)
yetismekte guglik

cekiyoruz.

59.Aile icinde birisi,
hoslanmadigimiz  bir sey
yaptiginda ona bunu acikca

soyleriz.

60.Problemimizi gdzmek icin
ailecek cesitli yollar
bulmaya calisiriz.
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Degerlendirme:

Aynen katihyorum : bir ( 1) puan
Biiyiik 6lciide katityorum : iki (2) puan

Biraz katihyorum : {i¢ (3) puan

Hi¢ katimiyorum : dort (4) puan
Yidiz (¥)
seklinde olmaktadir. Ornek 14. soru puanlanirken

isareth

sorular ters olup puanlamasi ters yani dort, Ug, iki, bir ,(4,3,2,1)

Aynen katihyorum : bir( 4) puan
Biiyik olciide katiiyorum : iki (3) puan

Biraz katihyorum : {i¢ (2) puan

Hi¢ katimiyorum : dort (1) puan

Problem 2- 12- | 24- |38- 50- |60- ..16=
¢Ozme

Tletisim 3- 14*- | 18- |[22*- |29- |35*- |43- 52*- | 59- ..19=
Roller 4*. | 8*- |10- [15*- |23- [30- |34*- [40- |45*- |53*- |58*- LG11=
Duygusal |9*- |19*- |28*- |39*- [49- |57- ...16=
tepki

verebilme

Gereken |5*- |13*- |25- [33*- |37*- [42*- |54*- LAT=
ilgiyi

gosterme

Davrams | 7*- |17- [20- |27*- |32- |44*- |47*- |48*- |55- .19=
kontroli

Genel 1*- |[6- 11*- | 16- 21*- |26- |[31*- |36- [41*- |46- 51*- |56- |...[12=
islevler
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EK 3 Ko¢ Universitesi Etik Kurul Karan

Rumelifeneri Yolu Sanyer 34450 Istanbul T: 0212 3381000 F: 02123381205 www.ku.edu.tr

NN
N

. KOG
UNIVERSITESI
ETiK KURUL KARARI

Toplanti Tarihi: 19.01.2017

Karar No: 2016.297.IRB3.144

Sorumlu Arastirici: Melis Misyagci

Aragtirma Bashigi: Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveynlerin Aile Islevlerinin
Degerlendirilmesi

Baslangic tarihi: 08.02.2017

Etik Kurul izninin siresi: 1 y1l (Uzatma hakki mevcut olarak)

Kog Universitesi Etik Kurulu'na degerlendirilmek tizere basvuruda bulundugunuz yukarida kinyesi yazili
projenizin bagvuru dosyasi ve ilgili belgeleri, “Sosyal Bilimler Arastirmalari Etik Kurulu Sekreteryasi”
tarafindan degerlendirilmis ve Universite Akademik Kurulu'nun 05.04.2012 tarih ve 04 Nolu karariyla birinci
duzey inceleme yapilmasina karar verilmistir. Yapilan inceleme sonucunda etik ve bilimsel agidan
calismanin gerceklestirilmesi uygun bulunmustur.

Notlar:
e Arastirma baslangi¢ tarihinin gecikmesi durumunda Etik Kurula bagvurularak tarihlerin
degistiriimesi gereklidir.
e Etik Kurul incelemesi ve onayi olmadan bu arastirmada kullanilan prosediirler, formlar ya da
protokollerde herhangi bir degisiklik yapilamaz.
e Arastirmanin gerceklestirilecegi birimlerin yéneticilerinden de ayrica izin alinmasi gerekli olabilir.
e Arastirmaya katilan kurum disi merkezlerden ayrica idari izin alinmasi gerekmektedir.

Saygilarimla,

Hakan S. Orer
Baskan

Kog Universitesi Etik Kurullan Sekreteryasi T: 0212 338 11 54 chr@ku.edu.tr
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EK 4 KURUM iZNi

Prof. Dr. Hifz1 Ozcan Cad. No:8 ~ Tel +90 850 220 0707 | Web tscv.org.tr

‘ Atagehir, Istanbul / Turkey ~ Fax +90 850 220 0708 | Email info@tscv.org.tr
] i

SPASTIC CHILDREN'S FOUNDATION OF TURKEY

Sayl  :TSGV.200.016. b
Konu : Bilimsel Calisma Basvurunuz hk.
istanbul, 12/11//2016

Sayin Melis Misyagci,

“Serebral Palsili Gocugu Olan Ebeveynlerin Aile islevlerinin Degerlendirilmesi” isimli bilimsel calisma
bagvurunuz Akademik Kurulumuz tarafindan degerlendirilmis ve Vakfimiz biinyesinde yapilmasi oy
birligi ile kabul edilmistir.

Vakfimiz kuruldugu giinden bu giine, pek ¢ok bilimsel galismaya ev sahipligi yapmistir. Bu anlamda
destek verdigimiz kurum ya da kisilerden galisma sonuglarini bizlerle paylasmalari beklenmektedir.

Galismanizin bundan sonraki asamalari ile ilgili olarak TSCV — Aile Danisma Merkezi Miidiriimiiz Sayin
Banu Sézen yetkilendirilmistir. Kendisi ile banusozen@tscv.org.tr adresinden ya da 0 850 220 07 44
numaral telefondan iletisime gegebilirsiniz.

Saygilarimizla,
7 >
/ 7
¢ )
Nigar Evgin " Prof,Dr. ipek Akman
Genel Direktor Akademik Kurul Bagkani

Bilgi icin Dagitim:
TSGV — Aile Danisma Merkezi Mudurligu
TSCV — Metin Sabanci Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi Midiirligii
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EK 5. KURUM iZNi
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EK 6 SOZLU ONAM

Iyi giinler, ben (Nazli Melis Misyagci) Koc Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Hemsirelik Yiiksek lisans 6grencisiyim. Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveynlerin
Aile Islevlerinin Degerlendirilmesini arastiran bir yiiksek lisans tezi calismasi
yapiyorum. Sizinle 10-15 dakikalik bir soru formu doldurmak istiyorum, soru
formunu herhangi bir ayirm yapmadan bu vakifa bagl tim ailelere uygulamak
amacindayim. Vereceginiz cevaplar sadece bilimsel amacgh olarak kullanilacak,
sahsiniza ait bilgiler 3. sahislarla paylagiimayacaktir. Aragtirmaya katilmanizin
size getirecedi bir risk bulunmamaktadir; herhangi bir etki altinda kalmadan
gonilli olarak arastirmamiza katilmayi kabul ettikten sonra da istediginiz zaman

arastirmadan cekilebilirsiniz. Arastirmamiza katilmayi kabul eder misiniz?
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EK 7 Aile Degerlendirme Ol¢egi Kullamm izni

Isil BULUT <ibuluti@baskent edu tr= 11161
to me |~
Turkish= > Dutch~ Translate message Turn

Sayin Melis Misyagc,
Calismanizda gecerlik ve giivenirlik calismasi tarafimdan gergeklestirilen Aile Degerlendirme Olgegi'ni kullanabilirsiniz.
Basarn dileklerimle..

MNot: Damnismanminiz Lale Hoca'ya selam ve sevgilerimi iletirseniz memnun olurum.

Prof. Dr. Isil BULUT

Bagkent Universitesi

Saghk Bilimleri Fakiltesi
Sosyal Hizmet Bolim Bagkani
031224666 73

Prof. Dr. Isil BULUT

Baskent University

Faculty of Health Sciences

Head of Department of Social Work
+ 50 312 246 66 78
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EK.8 OZGECMIS

1. Adi Soyadi: Nazl Melis Misyadci
2. Dogum Tarihi: 08.03.1993
3. Unvani: Hemgsire
4. Ogrenim Durumu: Yiiksek Lisans

Derece Alan Universite Yil
Lisans Hempgirelik Kog Universitesi 2011-2015
Y. Lisans | Cocuk Sagigi ve Hastalklant Hemsireligi Kog Universitesi 2015-2017

Yiiksek Lisans Tezi
Serebral Palsii Cocugu Olan Ebeveynlerin Aie Iskevierinin Degerlendirimesi
Tez Danismani: Prof. Dr. Lale Blyikgoneng

5. Gorevler

Gorev Unvani Gorev Yeri Yil
Hempgire Koc Universitesi Hastanesi Eylil - 2016
6. Yayinlar

6.1. Kongre Bildirileri

Isan H, Goklii ME, Tiifek¢i K, Misyage1r M, Aktas RG.(2015) Karaciger Hepatoselliiler
Kanser Hiicrelerinin Biiyiime, Cogalma Ve Morfolojileri Uzerine Farkh Kiiltiir
Yiizeylerinin Etkisi, PRATET 1.Ulusal Tip Ogrenci Kongresi, Poster Sunumu,
Canakkale

7. Aldigi Egitimler

e 15-22 Ocak 2016, Deney Hayvanlar1 Kullanim Sertifikasi, Kog¢ Universitesi

. 2"0 Temmuz-14 Agustos 2015, Hiicre Kiiltiirii ve K6k Hiicre, Maltepe
Universitesi
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8. Katildigi Bilimsel Etkinlikler:

Kok Hiicre ve Kanser”, katiime1, 6-8 Kasim 2015,Canakkale Onsekiz Mart Universitesi,
Canakkale

“Hemsirelik Bilisiminde Yeni A¢ilimlar’’, diizenleme kurulu iiyesi,20 Mayis 2016, Kog
Universitesi Egitim ve Arastrma Hastanesi, Istanbul

“Kadna Yonelik Siddet ve Cocuk Istismar: Olgularina Yaklagim’’,16 Mart 2016, Istanbul
Universitesi, Istanbul

“Milenyum Kalkinma Hedeflerine Ulasmada Hemgirelik” ,katiime1,17 Mays 2013, Kog
Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu ve Amerikan Hastanesi Hemsirelik Hizmetleri
Miidiirligii, Istanbul

“ALS ile Yasamak *’ katiimc1,7 Mayis 2013,Ko¢ Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu,
Istanbul

“Hemsirelik Ve Ebelik Uygulamalarinda Uzmanlik I¢in Bir Arastirma Merkezinin Kurulmas::
Uygulamalarnn Kaniti Ile Pratigi Arasindaki Boslugun Kapatilmas:”, katihmci, 14 Mays 2012,
Amerikan Hastanesi Hemsirelik Hizmetleri Miidiirligii, Istanbul

10. Bilimsel ve Mesleki Kuruluslara Uyelikler
e Tirkiye Spastk Vakfi Cocuklar Dernegi-2017
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