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OZET

1-18 YASLARI ARASINDA ENGELLI COCUGA SAHIP OLAN EBEVEYNIN YASAM
KALITESINI ETKILEYEN FAKTORLERIN ARASTIRILMASI

Emre Durkal
Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Yiiksek Lisans Programi

Tez Danigsmani: Dr. Ogretim Uyesi Ali Veysel Ozden

Agustos 2021,49

Bu caligma, 1-18 yaslar arasinda engelli cocuga sahip olan ebeveynlerin yasam kalitesini etkileyen
faktorlerin incelenmesi amaciyla planlandi. Calismaya Istanbul Ozel Giizel Yasamlar 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezine bagvuran kronik engele sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinden 60 anne katildi.
Calismaya fizyoterapi ve rehabilitasyon alan 22 Serebral Palsi, 10 Down Sendromu, 9 Spina Bifida,
2 Brakial Pleksus,3 Hidro Sefali, 11 Miyopati, 1 Gelisim Geriligi, 1 SMA, 1 Poli Noropati olmak
Uzere toplam 60 ebeveyn ¢alismaya dahil edildi. Calismaya katilan tiim ebeveynlere
degerlendirmeler yiiz yilize goriisme yontemi kullanilarak fizyoterapist tarafindan yapildi. Bireylere
uygulanan degerlendirme formlar1 Birey Degerlendirme Formu, Ebeveyn Bilgi Formu, Nottingam
saglik profili (NFP), Beck depresyon 6lcegi, Yorgunluk siddeti 6l¢egidir.

Calismamizda yorgunluk ile depresyon diizeyi arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki tespit
edilmistir. Genel olarak ¢ocuga bakimdan kaynaklanan yorgunlugun kisinin depresif olma diizeyini
arttirdi@ tespit edilmistir. Yasam kalitesini olumsuz etkileyen faktorlerden biri depresyon olarak
gorulmektedir

Bu ¢aligmanin sonucunda kronik engelli gocuga sahip basta anne olmak t{izere
ebeveynlerin yasam kalitesinin pek ¢ok faktorden etkilendigi goriildii. Cocuklarin
bakiminda ¢alisma grubu annelerinin babalara ve kontrol grubu annelerine oranla
daha fazla is ytkii aldig1 bulundu

Anahtar Kelimeler: Kronik engel, Stres, Yasam kalitesi, Ebeveyn, Engelli cocuk



ABSTRACT

Investigation of Quality Life Affecting Factors Parents Who Has Handicapped Child Between
1-18 aged

Emre Durkal

Physiotherapy and Rehabilitation Master's Program

Thesis Supervisor: Dr. Lecturer Ali Veysel Ozden

August 2021,49

This studying was planned to examine affecting of parent’s life of quality who has handicapped
between 1-18 years old. This studying was attended by 60 mothers from Ozel Giizel Yasamlar
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi which was registered by parents who has chronic handicapped.
Totally 60 parents 22 cerebral palsy, 10 down’s syndrome, 9 spina bifida, 2 bracial plexus, 3
hydrocephalia, 11 myopathy, 1 growth deficiency, 1 SMA, 1 polyneuropathy were included in this
study. Assessment of all parents was done by physiotherapist via the method of face-to-face
interview. Assessment forms applied to individuals as follow; Individual assessment form, Parent
information form, Nottingham health profile (NHT), Beck depression inventory, The fatigue
severity Scale.

In this study, a positive relationship was found between fatigue and depression. Generally, It was
determined that increases the fatigue resulting from the depressed level of the person to look at the
child. One of the factors that negatively affect the quality of life is seen as a depression.

As a result of this study, it was seen that quality of life of parents especially mothers, who have

chronically patient child, is affected by many factors. In the care of chronically patients children,
mothers have higher workload than fathers and mothers in control group in this study.

Keywords: Chronic Disability, Stress, life of Quality, Parent, Handicapped Child
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1.GIRIS

Engellilik kisinin konumuna, yasina, cinsiyetine ve sosyal sartlara bakilarak normal kabul
edilen yasam becerisine miidahil olan kisitlilik olarak Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan
tanimlanmistir (Dalbay R. S. 2009).

DSO engelli bireylerin toplumun gelismis iilkelerde %10, gelismekte olan iilkelerde yiizde 12
oldugunu sdyler. Tiirkiye’de ise 18 yas alt1 9 milyon ¢ocugun ve 8 ailede 1 ¢cocugun engele

sahip oldugu tespit edilmistir .

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak ve bu duruma alismak gercekten zorlu bir siire¢ gerektirir.
Ailelerin ilk tepkisi sok aninda; inkar etmek, sucluluk, 6fke, depresyon olabilir. Engelli bir
cocuga sahip olmak ailenin 6zgiivenini kirabilir, cocuga gerekli imkanlar1 saglama ve kendine
yetebilme konusunda zorlu siireglerle karsilasan aile boyle krizlerde stres yasarlar (Oztiirk, M
2003). Stresle olusan kaygi, depresyon ve duygu durumu degisikligi, kisinin yagamdan aldig1

tatmini diislirerek yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (Arikan, C. 2002).

Saglikli bir ¢ocuga her anne ve baba sahip olmak ister (Demirci, E. 2000). Aileler gelecekti
biitiin beklentilerini, planlarin1 ve umutlarini ¢ocuklari {izerine insa ederken bu beklentilerini
karsilayamayacak oOzellikte c¢ocuk sahibi olmak ailenin biitiin planlarin1 bastan sona

degistirmek zorunda birakacaktir (Mitchell, D. Snyder, S. 2003).

Yasam kalitesi DSO tarafindan, insanin yasadig1 cevrenin degerleri ve kiiltiiriinii dikkate
aldiginda toplumdaki yeri olarak tamimlanmaktadir. Kisinin beden-ruh sagligi, sosyal
hayattaki iligkileri, bagimsizlik diizeyi gibi bir¢ok konuyu i¢ine alan kapsamli bir olgudur
(Mackelprang, R. ve Salsgiver, R. 1999). Tum gunind engelli bir bireye gore gegirmek
zorunda olan aileler fiziksel agidan da psikolojik a¢idan da yipranmis ve yasam kaliteleri
diismiis olarak hayatina devam etmektedir (Mackelprang, R. ve Salsgiver, R. 1999).
Gilinlimiizde yapilan arastirmalara baktigimizda engelli bir ¢gocuga verilen hizmetin aileyi
icine katarak yapilmasi ve ailenin ihtiyaglar1 ve problemlerini 6ncelikli olarak saptanmasi fikri

ortaya ¢ikmaktadir (Papanayotou, V. 2005). Bu fikirle beraber gecmiste yasam kalitesi



calismalar1 yapilsa da engellinin kisisel yasam kaliteleri Ol¢lilmeye calisilmis, aile yasam
kaliteleri ¢aligmalari yeni yeni ele alinmistir (Sherry, M. 2004). Yaptigimiz aragtirmalarda
Tirkiye’de engelli cocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi ile ilgi calismalarin ¢ok az sayida
oldugu ve tek bir engel grubunun ele alindig1 goriilmiistiir (Meral 2011 ss.1-167; Ural, Tdre,
Akil ve Eser 2010, s253; Cam ve Ozkan 2009; Kandemir 2009 ss.1-75; Erdoganoglu ve
Kerem-Giinel 2007 ss.35-39).

Bu nedenle biz bu ¢calismamizda 1-18 yas arasinda engelli cocuga sahip olan ebeveynin yasam

kalitesini etkileyen faktorleri aragtiracagiz.



2.GENEL BIiLGILER

2.1 ENGELLILIiGIN TANIMI

Engellilik ile ilgili yapilan bircok arastirmaya baktigimizda insanin zihinsel veya fiziksel
rahatsizliklardan dolay1 olacagi gibi sahip oldugu herhangi bir siiregen rahatsizliktan o6tiirii de
engelli sayilabilir. Bu nedenle engelli kavrami ¢ok genis bir kesimi kapsar. Engellilige ¢ok
genis bir kapsamda bakildig i¢in tanim1 yapmak o derece zor ve gesitlidir. Ciinkii engellilik
zihinsel veya fiziksel eksiklik olacagi gibi psikolojik, kiiltiirel, sosyal ve ekonomik bir
nedenden dolay1 da olusabilir ve bu nedenledir ki engelligin siniflandirilmasi farkli bakis

acilariyla farkli kavramlarla yapilabilir (Dalbay 2009 s. 35).

2.1.1 BM’ den Engelli Tamim1

Birlesmis Milletler Genel Kurulu’nun kabul ettigi Sakat Kisilerin Haklar1 Bildirgesi’nde
engelli tanim1 “normal bir kisinin kisisel ya da sosyal yasantisinda kendi kendisine yapmast
gereken isleri, bedensel ve ruhsal yeteneklerindeki kalitimsal ya da sonradan olma herhangi

bir noksanlik sunucu yapamayanlar” olarak yapilmistir.

2.1.2 5378 Sayih Oziirliiler (Engelliler) Kanunu

Dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal
yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama uyum saglama ve
gunlik gereksinimlerini karsilama giigliikleri olan ve korunma, bakim, rehabilitasyon,

danismanlik ve destek hizmetlerine ihtiyag¢ duyan kisi “6ziirli” olarak tanimlanmaktadir.

2.1.3 WHO’ya Gore Engelli Tanimi

Diinya saglik orgiitii bu kavrama saglik yoniinden bakarak farkli bir siniflandirma yapmistir

i.  Noksanlik (Impairment): Saglik bakimindan noksanlik psikolojik, anatomik veya

fiziksel yap1 ve fonksiyonlardaki bir noksanlig1 veya dengesizligi ifade eder.

ii.  Ozurlulik (Disability): Saglik alaninda sakatlik bir noksanlik sonucu meydana gelen



ve normal sayilabilecek bir insana oranla bir isi yapabilme yeteneginin kaybedilmesi
ve kisitlanmas1 durumunu ifade eder.

iii.  Maluliyet (Handicap): Saglik alaninda “maluliyet” bir noksanlik veya sakatlik
sonucunda, belirli bir kiside meydana gelen ve o kisinin yas, cinsiyet, sosyal ve
kiiltiirel durumuna gore normal sayilabilecek faaliyette bulunma yetenegini dnleyen

ve sinirlayan dezavantajli bir durumu ifade eder.

2.2 ENGELLILIK TARIHI

Insan tarihi ile engelliligin tarihi neredeyse aymidir. insanlarin engellilere bakis agisi tarih
icinde medeniyetin ve sosyokiiltiirel seviyenin gelismesiyle gelismis ve farklilik
gostermistir.Paganizmin etkili oldugu donemlerde engelli ¢ocuga sahip olmak aileye tanri
tarafindan verilen bir ceza olarak goriilmiis ve bu engelli cocuga ve aileye yardim etmenin
tanriya karst gelmek oldugu inancini benimsemisler. Bu nedenle engellilere ve ailelerine

kimse yardim etmez toplumdan dislanir ve 6liime terk edilirmis (Mustafa Oztiirk 2003).

Engelliligin ahlaksizliktan oldugunu, insanin i¢indeki seytanin veya ahlaksizligin gostergesi
oldugu diistintilmiis. Engelli bireylere kotii ruhlarin haki olduguna da inanilmis, bu nedenle
engelliler ve aileleri yasamlar1 boyunca utanilacak bir kara lekeyle yasamak zorunda

birakilmiglar (Arikan 2002).

Gorme engellilerin isledikleri giinahlardan dolay1 kor olduguna inanilmis. Kor olarak

yasamanin 6liimden daha kotii bir ceza oldugunu diistinmiisler (Demirci 2000 s.15).

Ayrica giinlimiizde hala var olan bir bilim ojenik bilimin “soyagekim teorisi (theory of
heredity)”, bilimsel olarak engellileri ve ailelerini sosyal yasamaktan uzak tutma anlayigini
desteklemektedir. Henry H. Goddard, Amerikal1 ojenik bilimci “onlar1 ¢ok ciddi incelemeye
ithtiyac vardir, onlar1 olas1 her alandan ¢ikarmali ve onlara bakmaliyiz” demistir. Burada ki
onlara bakmaliy1z kelimesi aslinda onlar1 toplumdan dislamak gerektigini ifade etmektedir

(Mitchell ve Snyder 2003 s.855).



Toplumsal Darvincilik “social darwinism” akimi, 19. ylizyil sonu ve 20.yiizyil baslarinda
ortaya cikmistir. Engellileri sosyal yasamin en biiylik sorunlarindan biri olarak onlarin

ahlaksi1z oldugunu ve toplumdan uzaklasmasi1 gerektigini soyler (Mackelprang ve Salsgiver

1999 s.25)

Nazi doneminde de engelliler degersiz olarak ifade edilmis. (Wilton 2003 s.15). Engelli
insanlara Hitler tarafindan topluma uygun goriilmedigi i¢in belli bir sistemle 6ldiiriilmiis
(Mackelprang ve Salsgiver 1999: 5.25; Mitchell ve Snyder 2003 s.844). Alman 1rkinin saglikl
cogalmast igin bu kiyim uygulanmistir (Mitchell ve Snyder 2003 5.857). Oliim melegi olarak
anillan Dr. Josef Mengele engelli kisilerin viicut pargalariyla arastirma yapmistir
(Papanayotou 2005). Yakin tarihte bu uygulamalar yapilmasa bile engellilerin kisirlastirildigi,
hadim edildigi, kiirtaj edildigi goriilmiistiir(Wilton 2003 s.16). Halen Cin’de engelli cocuga
sahip olma riski olan kadinlar zorla kiirtaj edilmesi ve kisirlastirilmast gibi politikalar géze

carpmaktadir (Sherry 2004 s.774).

2.3 ENGELLILIK MODELLERI

Yillardir engelli bireyler ve aileleri toplumsal alanda ¢ok cesitli alanda ve ¢ok ¢esitli konularda
sorunlar yagamaktadir. Bu sorunlarin temelinde engellilik kavramina hangi modelle bakildig:
bu modellerin ne kadar yeterli oldugu yatmaktadir. Bu modeller ana baglik olarak geleneksel,
insan haklari, medikal ve sosyal modellerdir. Biz bu ¢alismada en kapsamli olan medikal ve

sosyal modelleri inceleyecegiz.

2.3.1 Medikal Model

Bu model, engelli bireyi topluma uyumsuz, toplumsal durumlardan aykirt halde bulunan biri

olarak gormektedir (Sahin 2002a s.72).

Bu model toplumu asla degistirilemez olarak goriirken engelli bireyi topluma gore
degistirilebilir olarak gdérmiis ve engelli bireyin bulundugu topluma uyum saglamasi

gerektigini diisiinmiistiir (Sahin 2002b s.72).



Bu model engellilige yaklagim1 sadece tibbi olarak goriir engellinin sosyal hayatini incelemez
(Oliver,1996 s.32).

Engelliyi kisitli hale getiren ve ona toplumda var olussal sorunlar yasatan sosyal etkenleri bir
kenara birakip engellinin kendisini degistirmesini amaglar (Mackelprang ve Salsgiver 1999
ss.214-215).

Engelli bireyleri sosyal hayat i¢cinde kii¢iik bir grup olarak goriip onlar1 toplumdan ayr bir
statiide tutmaktadir (Arikan 2002 s.15).

Bundan dolayidir ki engelliler toplumdan dislanarak 6zsaygi ve 6zgiiven problemi yasamakta

bu da intihar etmeye kadar varan mental problem olusturmaktadir (Arikan 2002 s.12).

2.3.2 Sosyal Model

Bu modele gore engelli olmak insanlara toplumda simnirlar1 dayatan her seydir. Giinliik
hayatta karsilagacaklar biitiin durumlar; binemedikleri toplu tasima araglari, kullanamadiklar
kaldirimlar, igine giremedikleri kamu binalari, egitimdeki ayrimci yaklasim, is hayatindaki

ayrimci sartlar (Oliver 1996: ss.32-33).

Engellilik kisinin yetersizligi yliziinden degil, toplumdaki ayristirici, kisitlayici, yargilayici
durumlar sonucu ortaya ¢ikan durumdur. Bu nedenle engellilik kavrami toplum tarafindan
olusturulmustur ve kendini engelli olarak nitelendiren insanlarin aslinda bir toplumsal baski1

sonucu bu duyguyu kazanmistir (Llyod 1992: ss.208-209).

Tim binalarin girisine yapilan rampalar, asansorler, otomatik agilip kapanan kapilar, yollar,
diistintilerek hazirlanmis ara¢ geregler, toplumu sorun aramak yerine engellilerin

yapabileceklerini gorebilmek yoniinde egitmek sosyal modelin temel dayanagidir (Arikan
2002: 5.21).

Sosyal modelde medikal modelin aksine giigsiizliik yerine giiclenmek kavrami esas alinmigtir

(Mackelprang ve Salsgiver 1999: s.43).



Sosyal modeli olusturan temel kavramlar medikal modelin normal-anormal sekilde ayristirict

hastalik temelli anlayigina karsi1 duyulan bir tepki modeli olarak olusmustur (Erdugan 2010)

Her iki modeli de dislamayacak sekilde engellilige neden olan hastalik sebebini bilip en 1yi
tedavi yontemini uygulamaya caligarak ayni zamanda da sosyal hayattaki kosullar1 engelliye

kisitlilik yaratamayacak sekilde dizayn ederek konuya yaklasilmalidir.

2.4. ENGELLILiK PREVELANSI

Unicef’e gore diinya iizerinde her on ¢ocuktan biri engellidir. Afrika’da 18, Asya’da 88,
Avrupa’da 11, Latin Amerika’da 13 ve Kuzey Amerika’da 6 milyon ¢ocuk olmak Uzere
toplamda 136 milyondur. Ulkemizde 8 aileden biri engelli ¢ocuga sahiptir ve bu rakam 3,5

milyon ¢ocuk demektir.

2.5. ENGELLILIiK SINIFLANDIRILMASI

Engelliligi su ana basliklar altinda siniflandirabiliriz

i.  Zihinsel,
ii. Isitme,
iii.  Ortopedik(Bedensel)
iv. GoOrme
V. Konusma
vi.  Siiregen Hastaliklar

2.5.1 Zihinsel Engelliler

Zihinsel faaliyetlerin sonucu bir¢ok yetenegin uyum i¢inde ¢caligsmasina zeka denir. Algilama,
bellek, 6grenme, mantik yiiriitme, diislinme, yargilama ve sonug ¢ikarma bu yeteneklerin

arasinda sayilir. Bu yeteneklerin uyumlu i¢inde ¢alisamamasi ile olusan durumdur (Génener

ve ark. 2010).



2.5.1.1 Sikhig ve Etiyolojisi

Engelli niifus orani toplam niifusa orani yiizde 12,29 oldugu 20-30 yas arasi zihinsel
engellilerin yilizde 38’1 kadin ve yiizde 58’inin erkek oldugu tespit edilmistir (Bilge ve Baykal
2010).

Zihinsel engelli niifusun engelli niifusa orani ise ylizde 48dir (Sar1 ve Altiparmak 2008).

Zihinsel engelli c¢ocuklarla zihinsel engelli olmayan ¢ocuklarin gelisimleri benzerlik
gostermekle beraber zihinsel engelli cocuklarda bu gelisim zihinsel engelli olmayanlara gore

daha yavastir (Bilge ve Baykal 2010).

Etiyolojisi prenetal, perinatal, postnatal ve genetik faktorler olarak gruplandirilabilir

i.  Genetik faktorler; anensefali ve down sendromlu vb.
ii.  Prenatal faktorler; uyusturucu madde, asit-baz dengesizlikleri
lii.  Perinatal faktorler; diisiik dogum agirligi, prematiirelik
iv.  Postnatal faktorler; menenjit, zehirlenme bunlarin arasinda gosterilebilir (Potts ve

Mandleco 2007)

Zeka geriligi 4 gruba ayrilir

i.  Hafif derecede: Puani1 50-69 arasinda olan ¢ocuklardir.
ii.  Orta derecede: Puani 35-49 arasinda olanlar bu grubu olustururlar .
iii.  Agir derecede: Puani 20-34 arasinda olan ¢ocuklardan meydana gelir.

iv.  lleri (Cok agir) derecede zeka geriligi: Puani 20’nin altindadir .

2.5.2 Isitme Engelliler

Isitme diizeyinin belli bir seviyenin altina inmesiyle beraber iletisimde sorun yasayan, bu
durumun egitimini ve sosyal hayatin1 olumsuz etkileyen kisilere isitme engelli denir. Sagir ve

az isiten olarak simiflayabiliriz. Isitme kay1 70db’den daha fazla olan ve 6zel egitme ihtiyaci



olan kisilere sagir denir. Isitme cihazlar gibi yardime: araglarla yasayabilen kisilere az isiten
denir. Konusma, anlama, iligki icinde bulunma gibi sosyal hayatta ihtiya¢ duydugumuz olaylar

isitme engeli tarafindan kisitlanir.

2.5.3 Konusma Engelliler

Tamamen konusamayan veya konusmanin seyrinde zorluk yasayan kisi olarak tanimlanir

(Kosor D 2011).

Konusma, dildeki kodlarin isitilebilir sekilde ifadesi ya da fonasyon, rezonasyon ve
artikiilasyondan olusan siirecin bir {riiniidir. Bu siirecin herhangi bir yerinde olusan

bozukluga konusma engeli denir (ibiloglu AO 2011 ss.704-727).

2.5.4. Gorme Engelliler

Normal saglikli bir gbze gore kiyasla gorme keskinligi orani 20/200 olan kisilere denir.
Saglikli bir géz 6m’den gorebiliyorken bu orana sahip bireyler 60cm’den gorebilirler (Aral
2007).

Gorsel uyaran algisinin olmamasi ve gorme yetisindeki kayip olarak tanimlanir (Bolat N,
Dogangiin B, Yavuz M, Demir T, Kayaalp L. Dogustan tam gorme engeli olan ergenlerin

depresyon,kaygi diizeyleri ve benlik kavrami 6zellikleri (Gursoy 2011; ss.22:77-82).

Saglam gbze oranla onda bir goriip goriis agis1t 20 dereceden az olan insanlara kor denir.
Gorme duyusunda kisitlilik olan engelli bireylerde diger duyularin normalden fazla gelismis
olduguna inanilir. Yapilan arastirmalarda gérme engellilerin saglam duyular1 engelli olmayan
insanlara gdre herhangi bir iistlinliigli yoktur. Sadece gdérme engellinin uyar1 yorumlama

tecriibesi artmistir (Eng M, Caglar D 1981).



2.5.5 Siiregen Hastaligi Olanlar

Bireyin ihtiyaglari i¢in 6zel bakim ve 6zel egitim gerektiren, patolojik degisiklikler sonrasinda

kalici olarak kisitlilig1 olan kisilerdir (Er M 2006 ss.155-68).

2.5.6 Ortopedik (Bedensel) Engelliler

Prenatal, perinatal ve postnatal donemde olusan, giinliik hayatta sosyal gorevlerde kisitlilik

olusturan kas-sinir-iskelet sisteminde ki bir sikintidan dolay1 dogan durumdur (Altun B 2010).

Bu kisilerdeki sorunlar kas zayifliklar1 ve bozukluklar, iskelet 6ziirleri ve bozukluklari, sinir

sitemindeki yetersizlikler ve devimsel bozukluklardir (Caglar D 1982).

2.6 ENGELLILiGiN NEDENLERI

Engellige neden olan faktorleri

Dogum o6ncesi (prenatal)

Hormonal bozukluklar, fazla stres ve yorgunluk, kalp problemleri, beslenme
bozukluklari.

Dogum sirasi (natal)

Travmalar, annenin metabolik-sistemik hastaliklari, hamileligin ilk aylarina
gegirilen atesli hastaliklar, hormonal bozukluklar, hamilelik doneminde kullanilan
ilaglar, dogum kanalinin bozukluklari, alkol ve uyusturucu.

Dogum sonrasi (postnatal)

Menenjit, kizamik, kizamikgik, difteri, bogmaca, su ¢icegi, ensefalit, cocuk felci,
kizil, sarilik, kalp rahatsizliklari, dengesiz ve yetersiz beslenme, gegcirilen atesli
hastaliklar, cocugun kundaklanmasi, ayrica bebegin giirtiltiilii ve sagliksiz
sartlarda yetistirilmesi gibi ilk bebeklik ve ¢ocukluk yillarinda karsilasilan sorunlar
engellilige neden olmaktadir (Caglar D 1982).
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2.7 ENGELLILIK KAVRAMI

Diinya Saglik Teskilat1 ( WHO ) engelli kavramini {i¢ ayr1 ana kategoride toplayip,
degerlendirmektedir;
a. Herhangi bir organin kesin bir teshisle hasta oldugunun kabul edilmesi ve
fonksiyonunu yitirmesi.
b. Organin bir islevi yerine getirirken kendi fonksiyonundan kaynakli engelle
karsilasmasi.

€. Organin fonksiyonel olarak zorlandig1 durumlarda sosyal hayatin zorlagsmasi.

2004 yilinda ¢ikarilan Oziirliiler Kanunu’na gore engelliler

“Dogustan veya sonradan herhangi bir hastalik veya kaza sonucu bedensel, zihinsel, ruhsal,
duygusal ve sosyal yetilerini ¢esitli derecelerde kaybetmis, normal yasamin gereklerine
uyamayan, giinlik gereksinimlerini karsilama giicliikleri olan korunma, bakim,

rehabilitasyon, danismanlik ve destek hizmeti alan kisilerdir”.

2.8.CALISMAYA KATILAN ENGEL GRUPLARI

Bu boliimde arastirmaya katilan engel gruplarini daha ayrintili bir sekilde tanimlanacaktir.

2.8.1 Serebral Palsi

Farkl1 diizeyde belirtiler gosteren hastaliktir. Beynin gelismesi sirasinda olusan bozukluklarin
durus ve hareketi etkilemesiyle ortaya ¢ikan bir hastaliktir. (Dev Med Child Neurol Suppl
2007 ss.8-14).

Avrupa SP grubunda verileri sistematik olarak inceleyen gozetmenler, ilk epidemiyoloji
caligmalarinda 16 iilkeden verileri gdzden gecirdi ve ekstremite tutulumunu tek tarafli veya
iki tarafl1 olarak acikladi. Bu terminoloji simdi hemipleji, dipleji ve kuadripleji gibi terimlerin

yerini almaktadir (Cans C. 2000).
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SP, klinik olarak spastik, ataksik, diskinetik tip olmak {izere siniflandirilmigtir. Spastik tip
bilateral ve unilateral olarak, diskinetik tip ise distonik ve koreoatetoid tip olmak tzere alt
gruplara ayrilir. Ancak, bazi1 durumlarda birden fazla tip bir arada goriilebilir ve bu durum
miks SP olarak adlandirilir. Bu durumda, ¢ocuk spastisite, ataksi veya diskinezinin dominant

klinik 6zelligine gore siniflandirilmalidir (Gainsborough M, Surman G 2008).

Spastik SP, beynin piramidal kisimlarina verilen hasardan kaynaklanir. SP’nin yiizde 85-90
spastik tiptedir. Bunlardan tligte biri tek tarafli, iicte ikisi iki tarafli olarak etkilenir

(Wimalasundera N, Stevenson VL 2016).

Cok diisik dogum agirlikli cocuklar arasinda vakalarin yaklasik yiizde 901 spastik olarak
tanimlanmaktadir. Spastisite, artan bir kas tonusunun karsilastigi eklem acis1 olarak
degerlendirilebilen, kas tonusunda hiza bagl bir artis1 ifade eder (Dev Med Child Neurol
2006).

Klinik pratikte en sik goriilen sendrom iki tarafli spastik SP'dir. Her 1000 dogumda 1.2'lik bir
prevalans, dogum agirlig1 diisiik olan bebeklerde ise 1000'de 40 ila 50'ye kadardir. Cogunlukla
ticincli trimesterde edinilir ve periventrikiler lezyonlar (PVL) baskindir. Ogrenme giigliigii
temel olarak birinci veya ikinci trimester orijinlidir ve orta serebral arter enfarktisi olan
kisilerin yiizde 40'inda goriiliir (Kent RM 2013).

Diskinetik SP ikinci ana SP tipidir. En sik {i¢iincii trimester doneminde oksijensiz kalma ya
da sok ile iliskilidir. Bir veya daha fazla uzuvda siirekli artan bir tonus yoksa ve tonus
degisiyorsa, ¢ocuk diskinetik SP'ye sahip olarak smiflandirilir. Aktivitesi diisiik ve tonus
artmis diskinetik SP, distonik SP olarak siiflandirilirken, aktivitesi ve tonusu azalmis olan

diskinetik SP, koreoatetoid SP olarak siniflandirilir (Evans P, Johnson A 2010).

Diskineziler, hasta hareketi baglattiginda kas tonusunun ve koordinasyonunun yetersiz
diizenlenmesi nedeniyle ortaya ¢ikan anormal hareketlerdir. Hasta rahatladiginda, genellikle
tam bir hareket acikligina sahiptir. En yaygin diskinetik hareket tipi, bir ekstremitede
hareketin baglamasinin diger kas gruplarinin hareketine yol agtig1 koreoatetoidtir. Bu hastalar

ani, diizensiz, sarsintili hareketlerle birlikte istemsiz hareketler yaparlar. Distoni ile baskin
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anormallik hipertoni ve diigiik aktivitedir. SP'li ¢ocuklarin daha kiigiik bir yiizdesi, atetoz,
korea ve distoni kombinasyonlarinin oldugu diskinetik 6zellikler gosterir. Anormal hareketler
genellikle yasamin ikinci yilinda ortaya ¢ikar ve iligkili konusma bozuklugu olan istemli
motor aktiviteler sirasinda en belirgin hale gelir. Diskinetik SP'li ¢ocuklarin ¢ogu normal
zekaya sahiptir, ancak motor ve iletisim eksikliklerinin ciddiyeti nedeniyle yetenekleri hafife
almabilir. Ataksik SP, istemli hareketlerin koordinasyonundaki bozulmadir ve genellikle
serebellar disfonksiyondan kaynaklanir. Ataksik SP'li ¢ocuklar simdi siklikla diskinetik SP
grubunda siniflandirilmaktadir. Genellikle dogumlarla iliskilidir, ancak tanisal olarak bunlarin
genetik nedenler de dahil olmak iizere diger serebellar ataksinin nedenlerinden ayirt edilmesi
gerekir. Bu stile sahip bir¢cok cocuk, bir dereceye kadar 6grenme giigliigiine sahiptir. Miks SP,
olan hastalar spastisite ve diskinezi unsurlar1 gosterir. Genellikle hasar daha globaldir ve
hastalarda iki tarafli ekstremite tutulumu mevcuttur. Cocuk spastisite ve koreoatetoz gibi

ozelliklerin bir kombinasyonunu gosterdiginde ortaya cikar (Green LB, Hurvitz EA 2007).

2.8.1.2 Eslik Eden Rahatsizliklar

SP’yle iligkili rahatsizliklarin basinda Periventrikiiler 16komalazili gelmektedir.
Periventrikller I6komalazili olanlar, gorsel problemlere sahip olabilir ve hem kortikal hem
de subkortikal lezyonlar1 olanlarda, ciddi 6grenme giicliigii ile iliskili olabilir. Sik goriilen
diger bir problem epilepsidir. Epilepsinin SP'li kisilerin yiizde 28'inde ger¢eklestigi sOylenir.
Iletisim sorunlarinin SP'li bireylerin yiizde 58'inde ortaya ciktigi sdylenmektedir. Merkezi
gorsel problemler yiizde 42 oraninda mevcuttur, ancak bunlarin ciddi engelli kisilerde

yeterince bildirilmedigi diisiiniilmektedir (Kent RM 2013).

Ogrenme giigliigii de SP'li kisilerde yiizde 23-56 oraminda yaygimndir ve 6n ve orta beyin
yapilarinda ciddi hasar ile iliskilidir (Beckung E, Hagberg G 2002).

Davranigsal ve psikiyatrik problemler, 6zellikle epilepsi ile iliskili olan SP’de yaygindir. SP'li

kisilerin yiizde 7'sinde isitme problemi oldugu ve yiizde 9'unun bulbar fonksiyonlarinda

gastrostomi gerektirecek kadar ciddi problemleri oldugu sdylenir (Kent RM 2013).
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Spastisite, SP'nin tanimlayic1 problemlerinden biridir. Ust motor néron sendromunun azalmis
hareket kontrolii, zayiflik, halsizlik, anormal tonus, anormal postiir, kemikte deformasyona
yol agan kas kontraktiiriiniin gelismesi ve aktif ya da pasif hareket sirasinda olusabilecek
siddetli agr1 gibi bircok 6zelligi vardir. Diger problemler arasinda kalici ilkel refleksler, artmis
nosiseptif refleksler ve afferent girdilere uygunsuz tepkiler sayilabilir. Tendonlarda ve eklem
kapsilundeki sekonder degisiklikler kontraktiirlere yol agabilir. Ne yazik ki, SP'li bireylerde
bliylime durdugunda bile, hala kontraktiir ve deformite gelisebilir ve bu nedenle ¢ocukluk
sonunda aktif yonetimi durdurmak i¢in herhangi bir klinik gerekce yoktur. Spastisite yonetimi
cocuklarda iyi bir sekilde olusturulmustur, ancak SP'li yetiskinlerde az sayida caligma

yapilmustir (Gracies JM, Elovic E 2000).

Spastisitenin yonetimi oral yoldan verilen ilaclar, alkol veya fenol gibi intramuskiler
kemodenervasyon ajanlari, botulinum toksini A, intratekal olarak uygulanan baklofen ve

norektomi ya da rizotomi gibi cerrahi yontemler ile saglanabilir (McGuire J, Simpson D 1997).

2.8.2 Down Sendromu

21 numarali kromozom ¢ifti hatali boliinme olusturur. Bu fazla olan kromozom tiim hiicrelere

kopyalanir. Biiylik ¢ogunlukla bu sendrom bu hatadan kaynaklanmaktadir (Demir, P. ve Giiler,
C 2013).

2.8.3 Spina Bifida

Spina bifida, noéromuskuler disfonksiyona neden olan bir ¢esit dogumsal noral tiip
defektidir(Tecklin, J.S. 2008).

Noral tiip defektleri embriyonel hayatin ilk haftalarinda beyin, spinal kord ve omurgada
kapanma hatas1 sonucu ortaya ¢ikan bir grup beyin ve spinal kord malformasyonudur.
Normalde ndral tiiplin kapanmasi ayni anda bes degisik bolgede, hem bas hem de kuyruk
yonline dogru diizensiz olarak gerceklesmektedir. Tiipiin bas bolgesindeki agiklik

fertilizasyonun 25. giiniinde, kuyruk ucundaki ise 27. giinde kapanmaktadir (Fishman M 2000)
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2.8.4. Brakial Plexsus

Brakial pleksus yaralanmasi (BPY), periferik sinir yaralanmalari i¢ginde 6nemli bir yer tutan
ancak tanisinda ve tedavisinde zorluklarla karsilasilan klinik bir problemdir. Bunda, brakial
pleksusun anatomisinin karigik olmasinin ve ¢ogu hekimlerin bu tiir vakalarla seyrek
karsilagsmasi1 konunun iyi bilinmeme sinin payi biiyiiktiir. Klasik brakial pleksus, C5, C6, C7,
C8 ve T1 spinal sinir kdklerinin dallarindan olusur. Varyasyon gosteren ¢cok az vakada C4
koklerinden de dal alabilir. BPY degisik sekillerde siniflandirilmaktadir. Traksiyona bagl
BPY tutulum seviyesi bakimindan dort gruba ayrilir: 1) C5-C6 lezyonu, 2) C5-C6-C7 lezyonu,
3) (C7), C8, Ti ve 4) Tim pleksus lezyonu. Bunlardan en sik C5-C6 lezyonu gorullr ve
ErbDuchenne paralizisi olarak bilinir; genellikle iyi prognoza sahiptir. C5-C6-C7 lezyonunda
kendiliginden iyilesme sansi daha azd r. (C7)-C8- Tl lezyonu Klumpke paralizisi olarak bilinir
ve siklikla dogum sirasinda gelisir. Tiim pleksus lezyonu ise prognoz ve iddet bakimindan en
kotii olan formdur. Ayrica BPY, yaralanmanin siddeti bakimindan diger periferik sinir
yaralanmalarinda oldugu gibi ndropraksi, aksonotimezis ve norotimezis olarak da
siiflandirilabilir. BPY'nin epidemiyolojik 6zellikleri konusunda iilkemizde ve literatiirde
fazla bir caligma yoktur. Calismalarin cogu brakial pleksus ve periferik sinir yaralanmalarinin
tedavisi hakkindadir. BPY ¢ogunlukla motosiklet kazalari, dogumsal travmalar ve hastalarin
ameliyat sirasinda uygun olmayan pozisyonda kalmasi gibi traksiyonel travmalarla agik
yaralanmalar, kapali infraklavikular yaralanmalar ve postanestetik fel¢ gibi nontraksiyonel
travmalarla gelisir . Ayrica torasik ¢ikis sendromlari, primer tiimorler ve metastatik tiimorler
gibi kronik kompresyon yapan nedenler, radyoterapi ve idyopatik nedenlerle de BPY .

gelisebilir.

2.8.5. Sma

Spinal miskiiler atrofi (SMA), kaslarda giigsiizliikle karakterize motor hiicrelerin kaybi

sonucu olusan genetik hastaliktir(Mitchell, D., Snyder S. 2003).
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2.8.6 Gelisim Geriligi

Dil, motor gelisim, konugma ve biligsel anlamda yasitlarina gore gerilik olarak tanimlanir.
Gelisme geriligi (developmental delay); konusma ve dil gelisimi, motor gelisim, sosyal
gelisim ve biligsel gelisim alanlarindaki gerilik olarak tanimlanir. Cocukluk yas grubunda,

ylize12-16 oraninda gelisme geriligi goriilmektedir (Mustafa Oztiirk 2003).

2.8.7 Hidrosefali

Hidrosefalili ¢ocuga sahip olan aileler, fiziksel, duygusal, sosyo-ekonomik pek ¢ok sorunla
karsilagmaktadir. Cocuklar yasam boyu devam edecek bir hastaliga sahip olduklari i¢in aileler
tiim yagamini ¢cocugun ihtiyaglarina gore yonlendirmek durumunda kalmaktadir. Bu siireg aile
bireylerinin sagligini, psikolojik ve sosyal durumunu etkilemektedir. Hidrosefali yasam boyu
devam edecek geri doniissiiz ve kronik bir hastalik olmasi nedeniyle ailenin yasam
kalitesini dogrudan etkileyecektir. Hidrosefali, bos salgilanma ve emilimi sirasinda olusan

dengenin bozulmasi ile beyine baski olusan bir hastaliktir (Park, J., Hoffman, L 2007 ).

2.8.8 Miyopatiler

Miyopatiler ¢ogunlukla ilk belirtisi proksimal ekstremite kaslarinda gii¢siizliik olan bir kas
hastalik grubudu. Etyoloji, progresyon, spesifik kas tutulumu ve efllik eden problemlere gore
muskuler distrofiler, konjenital myopatiler, metabolik, endokrin, inflamatuar, ilac ve
toksinlere bagli , enfeksiyoz ve malignitelere efllik eden myopatiler olarak gruplandirilir.
Bunlarin igerisinde ¢ocukluk caginda en sik goriilen ve en agir seyreden miyopati tipi
Duchenne muskuler distrofidir (DMD). Hastaligin ve klinik tipinin tanisinda
elektrondromyografik (ENMG) inceleme ve kas biyopsisi olduk¢a degerlidir. Miyopatinin
prognozu, klinik tipine gore degismekle birlikte, genellikle hastalik progresyon
gostermektedir. Rehabilitasyon prensipleri ambulatuvar, tekerlekli iskemle ve tam bagiml
evrelerden hastanin bulundugu evreye gore degisir. Rehabilitasyon programinda hedef, klinik
donem ve laboratuar sonuglarina gore diizenlenen submaksimal direncli ve yiiksek frekansh
egzersiz ve ortezleme ile deformiteleri dnlemek, ambulasyonu olabildigince siirdiirmek ve

fonksiyonel kapasiteyi korumak olarak 6zetlenebilir (Dalbay, R. S. 2009).
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2.8.9 Polindropati

Polindropati rolatif olarak sik bir norolojik bozukluktur.l Genel yayginhigi yaklasik
100.000°de 2400 (%2.4) kisidir, ancak 55 yas lstii kisilerde yayginligi yaklagik 100.000°de
8000’e (%38) yiikselir.2,3 Polindropatinin birgok etiyolojisi oldugu i¢in degerlendirilmesi ve
yonetiminde mantikl bir klinik yaklasim gerekir (Marquis, J., Turnbull, A. P 2002).

2.9 YASAM KALITESI

Yasam kalitesini belirlemede en 6nemli faktorler ekonomik durum, saglik durumu ve sosyal

imkanlar olarak belirlenmistir (Ozkan, S. 1999).

WHO ya gore insanlar kendi kiiltiir ve deger sisteminde hayati idrak etme sekilleri yasam
kalitesini goterir yani standartlari, ilgi duydugu alanlar, hayattaki beklentileri yagam kalitesine
gosterge olur (Aslan, D. 2010). Ailenin onemli seyleri basarmalari birlikte yasama ve

menuniyetleri aile yagsam kalitesini belirlemektedir.

2.9.1 Ebeveynlerde Etkileyen Faktorler

Yasam kalitesi ile ilgili calismalar genel olarak bireyin kendi yasam kalitesine odaklanmus,
ailelerin yasam kalitesi ise son zamanlarda ilgilenilen bir konu olmaya baslamistir. Aile yasam
kalitesi; aile olarak birlikte yasama, aile liyelerinin 6nemsedigi hedeflere sahip olma ve aile
ihtiyaglarinin karsilanmasi olarak tanimlanabilir. Aile yasam kalitesini belirleyen Olciitler;
ailenin gelir diizeyi, aile bireylerinin 6grenim durumu, aile bireylerinin ¢alisma durumu ve
kosullar, gelirin ihtiyaca gore dagilimi, gida tiiketimi, saglik durumu, konutla ilgili 6zellikler
ve bos zaman aktiviteleridir. Engelli bireylerde aile yagam kalitesi de 6nemli bir konu olarak
karsimiza ¢ikmaktadir; engelli ¢ocuklarin ailelerinin fiziksel ve psikolojik anlamda daha

savunmasiz olduklar1 ve yagam kalitelerinin daha diisiik olduklar1 ifade edilmektedir (Aydiner

Boylu 2007).
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2.9.2 Ulkemizde Yapilan Arastirmalar

Engelli ¢ocugun engel ve cinsiyetlerine gore ailelerinin yasam kalitesinin arastirildigi
calismada Arslan, Hamarta ve Deniz (2002) anne ve baba arasinda anlamli olan fark
kaydedememis ancak zihinsal engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynin fiziksel engelli ¢ocuga

sahip olan ebeveynlere gore yasam doyumu daha fazla oldugu saptanmistir.

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin yasam kalitesini inceledigi bir arastirmada Kaner (2004) su
sonuglara varmigtir. Ebeveynlere stres olusturan en biiylik nedenler sosyal destegin yetersiz

olmasi ¢ocucugun kiigiik ve zihinsel yetersizlige sahip olmasi.

Acar (2009) aragtirmasinda, ebeveynlerin geliri, yasi, egitimleri bu ebevenlerin yasam

kalitesini etkiledigi saptanmustir.

Karadag (2009) arastirmasinda ailelerin yasadigi zorluk, algiladiklar1 destekler ve umut

diizeyi incelenmis ve umutsuzluk ile sosyal destek arasinda negatif ilski bulunmustur.

Deniz, Dilma¢ ve Aricak (2009) yaptiklari aragtirmada ebeveynlerin durumluk-strekli

kaygilarinin yasam doyumunun etkiledigi belirlenmistir

Akarsu (2004) yaptig1 arastirmada 6z bakim becerileri artan ¢ocuklarin annelerinin yasam

kalitesi arttig1 belirtilmistir.

Yildiz (2015) arastirmada yasam kalitesi ile ailenin tiikenmisligi arasinda bir iligki
bulunmamis ve cinsiyete gore zihinsel engelli ailelerin yasan doyumlari farklilagmadig1 ancak

egitim ve gelir seviyelerine gore farklilastigi saptanmistir.
Kay’in (2002) yaptig1 calismada zihinsel engeli olan ¢ocuga sahip annelerin ve babalarin

zihinsel engeli olmayan ¢ocuklara sahip anne ve babalara gore daha fazla destege ihtiyag

duydugu saptanmustir.
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2.9.3 Yabana Ulkelerde Yapilan Arastirmalar

Wild ve Rosenbloom (1985) arastirmasina en az iki norolojik bozukluga sahip olan 40 aile
katilmistir. Cocuklarda tespit edilen genel sorunun zihinsel engel olduguna ve en ¢ok ailelerin

sosyal yardim ve tibbi destege ihtiya¢ duydugu belirtilmistir.

Margalit ve digerleri (1991) arastirmasinda engelli ¢ocugu olan ailelere saglanan detegi
incelemis. Sonuglara gore kirsalda olan aileler toplumdan daha fazla destek aldigi sehirde

olanlar ise kendi ihtiyag¢larini kendileri karsiladig: belirtilmistir.

Nachshen vd. (2005) yaptigi ¢calismada engelli cocuga sahip olmayan ailenin engelli ¢ocuga
sahip aileyi desteklenmesini incelemis, genellikle bu ailelerin normal cocugu olan ailelerden

sosyal anlamda destek aldiklar1 goriilmiistiir.
Strachan (2005) bir arastirmasinda engelli ¢gocugu olan babalarin yasam kalitesi ve stresle
miicadele etme yollarini ve stresin yasam kalitesine etkisi incelemis ve normal ¢ocugu olan

babalarin engelli ¢ocugu olanlara gore yasam kalitesinin daha iyi oldugu tespit edilmistir.

Biz de bu ¢alismamizda 1-5 yas arasinda engelli ve tek bir gocuga sahip olan velinin yasam kalitesini

etkileyen faktorleri aragtiracagiz.
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3.GEREC-YONTEMLER

3.1 BIREYLER

Bu ¢aligma, 1-18 yaslar1 arasinda engelli gocuga sahip olan ebeveynlerin yasam kalitesini
etkileyen faktdrlerin incelenmesi amaciyla planlandi. Calismaya istanbul Ozel Giizel
Yasamlar 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine bagsvuran kronik engele sahip ¢ocuklarin
ebeveynlerinden 60 anne katildi

Calisma i¢in bahgesehir {iniverstesi klnik arastirmalar etik kurulundan gerekli izinler alind1

3.1.1 Dahil Edilme Kriterleri

I.  Calismaya katilmaya goniillii olmak
ii.  Enaz %20 kronik engele sahip ¢ocuga sahip olmak

iii.  Cocuktan sorumlu olan ebeveyn olmak

3.1.2 Caliymaya Alinmama Kriterleri

I.  Hastayla ilgilenen ebeveynlerde ¢alismaya katilmay1 engelleyecek herhangi bir saglik

probleminin olmasi

3.1.3 Bireylerin Belirlenmesi

1-18 yaslan arasinda engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yasam kalitesini etkileyen
faktorlerin incelenmesi amaciyla planladigimiz calismamiz etik kurul onayi alinarak
gerceklestirildi. Calismaya fizyoterapi ve rehabilitasyon alan 22 Serebral Palsi, 10 Down
Sendromu, 9 Spina Bifida, 2 Brakial Pleksus,3 Hidro Sefali, 11 Miyopati, 1 Gelisim Geriligi,
1 SMA, 1 Poli Noropati olmak iizere toplam 60 ebeveyn ¢aligmaya dahil edildi. Ebeveynlere
yazili yolla ve sozel olarak bilgilendirme yapildi, imzalanan onam belgeleri alinarak

calismaya katildi. Onam formu Ek 2’dedir.
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Yiiz yiize goriiserek aragtirmaya katilanlardan bilgiler toplandi. Okuma yazmasi olmayan ve
okumakta giiclik ¢eken katilimcilara sorular fizyoterapist tarafindan okundu. Sorulari
anlamayan katilimcilar ¢alismaya dahil edilmedi. Genel olarak cocuklari rehabilitasyon
merkezine anneleri getirdiginden, ¢alismaya sorumlu ebeveyn olarak anneler katildi ve

anneler anketleri fizyoterapist esliginde doldurdu.

3.1.4 Birey Degerlendirme Formu

Birey degerlendirme formu ile bireylerin hastaligin tanisi, soy gecmis, annenin dogum yast,
akrabalik, ailede benzer Oykii, beslenme Oykiisii, gelisim basamaklar1 Oykiisii, kullandig1
cihaz, eslik eden problemler, kas tonusu, fizik tedavi ve rehabilitasyon yaklasimi, cerrahi

yaklagim, 6zel egitim siiresi bilgiler kaydedildi.

3.1.5 Ebeveyn Bilgi Formu

Ebeveyn degerlendirme formu ile ebeveynlerin adi,soyadi,yasi,medeni durumu,evlilik siiresi,
eve aylik gelir,sosyal giivence,anne meslegi,baba meslegi,son i¢ aydir herhangi bir psikiyatrik
hastalik oykiisii ile psikiyatriste basvurup basvurmadigi,son bir ay1 diisiindiigiinde ¢ocugun
bakimi i¢in giinde ortalama kag saat harcadigi,hos zaman gecgirmek ve oyun oynamak {izere
ginde ortalama kag¢ saat harcadigi,cocugun bakim i¢in olusan yiikiin yiizde kagin
istlendigini,¢ocugun bakimi i¢in olusan yiikiin yiizde kacin1 esinin tistlendigi, Sizinle ayn1 evi
paylasan kisiler (anneanne, dede gibi) var midir? Varsa akrabalik ilgkisi?, Sizinle ayn1 evi
paylasanlar kisilerin is yiikiiniize etkisini -10 ile +10 arasinda bir puan verecek olsaniz kag

verirdiniz, gibi bilgiler kaydedildi.

3.2 YONTEM

3.2.1 Degerlendirme

Calismaya katilan tiim ebeveynlere degerlendirmeler yiiz ylize goriisme yontemi kullanilarak

fizyoterapist tarafindan yapildi. Bireylere uygulanan degerlendirme formu asagidaki

boliimlerden olusur.
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I.  Nottingam saglik profili (NFP)
ii.  Beck depresyon 6lcegi
iii.  Yorgunluk siddeti 6l¢egi

3.2.1.1 Nottingham Saghk Profili (NSP)

Kisinin saglik durumunun fiziksel, emosyonel ve sosyal yonlerden degerlendirilmesi amaciyla
gelistirilen bir 6lgektir. 1975 yilinda gelistirilmesi i¢in ¢caligsmalar yiiriitiilen 6l¢cek 1981 yilinda
Nottingham Universitesi tarafindan tamamlanmistir. Tiirkge gegerliligi Kiiciikdeveci ve ark.
(97) tarafindan yapilmistir. Anket saglik durumuyla alakali agr1 (8 madde), emosyonel
reaksiyonlar (9 madde), enerji (3 madde), sosyal izolasyon (5 madde), uyku (5 madde) ve
fiziksel aktivite (8 madde) olmak tiizere alt1 boyutu degerlendirmektedir. Evet (1 puan)/hayir
(0 puan) seklinde cevaplandirilan toplam 38 sorudan olusmaktadir. Her bir alt kategoriden 0-
100 arast puan almabilir. 0’ kisitlama olmadigini, ‘100’ ise listelenen tiim kisitlamalarin

varligini gosterir (Tung, M 2011).

3.2.1.2 Beck Depresyon Olcegi (BDO)

Depresyon seviyesini 6lgmek amaciyla kullanilan 6lgek, Beck tarafindan 1978 yilinda
gelistirilmistir. Gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismalart 1980°de Tegin ve 1988’de Hisli
tarafindan yapilmistir. Karamsarlik, yorgunluk, basarisizlik, doyumsuzluk, kararsizlik,
huzursuzluk, sugluluk, istah azalmasi, uyku bozuklugu ve sosyal izolasyon gibi durumlara
iliskin 21 maddeden olugsmakta ve her bir maddeye 0-3 arasinda puan verilmektedir. Puanlama

0-63 arasinda degismektedir (Orsal, O. (1998).

3.2.1.3 Yorgunluk Siddeti Ol¢egi (YSO)

Krupp tarafindan 1989’da gelistirilen anketin Tiirk¢e gecerlilik ve giivenirligi 2007 yilinda
Armutlu ve ark. tarafindan yapilmistir. Likert tipi sorulardan olusan bu 6l¢ekte her bir soru“l -
Kesinlikle katilmiyorum, 2Katilmiyorum, 3-Katilmama egilimindeyim, 4-Kararsizim, 5-
Katilma egilimindeyim, 6-Katiliyorum, 7-Kesinlikle katiliyorum” seklinde puanlanmaktadir.

Sorulara verilen 4 veya daha yiiksek bir skor agir yorgunluga isaret etmektedir. Toplam 9
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sorudan olusan 6l¢egin puanlamasi 9-63 arasinda degisirken, toplam 36 ve tizerindeki puanlar
yorgunluk olduguna isaret etmektedir. Kisilerin, son 1 aylik donemdeki durumlarini goz

oniinde bulundurarak kendilerine uygun gelen se¢enekleri isaretlemeleri istenmektedir (Kutlu,

M. 1998).
3.3 ISTATIKSEL ANALIZ
Verilerin analizinde ise veriler SPSS (Statistical Package fort he Social Sciences)

programi ile analiz edilmistir. Verilerin birbirlerine bagimli olarak artis veya azalis iliskisini

ortaya koyabilmek icin spearman korelasyon islemi uygulanmistir.
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Tablo 4.1 Demografik bilgiler

4 BULGULAR

Tanimlayici istatistik

Anne Dogum Yasi Evlilik Suresi
N 60 60
Ort 29,87 10,20
Medyan 30,00 9,00
S.D 3,471 4,456
Min. 23 4
Maks. 25
37

Tablo 4.1°de goriildiigii gibi katilimcilarin yiizde 100’ kadin olup verilerin degerlendirilmesi buna
gore yapilmistir. Yani engelli cocugun bakimini iistlenen kisi annedir. Verilerin okunmasi ve analiz

edilmesi buna gore yapilmalidir. Dogum yas1 ortalamasi1 29,87+3,471dir. Evlilik siiresi ortalamasi

10,20+4,456 olarak tespit edilmistir.

Tablo 4.2 Katihme yas yiizdesi

YAS
Frekans Yizde

N 20-30 9 15,0

30-40 36 60,0

40-50 15 25,0

Total 60 100,0

Tablo 4.2°de goriildiigii gibi katilimci yas araliklarina bakildiginda yiizde 60 (N=36) **30-40" yas
araliginda, yiizde 25’1 (N=15) ’40-50"’ yas araliginda; yiizde 15’1 ise (N=9) 20-30 yas araliginda

oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 4.3 Sosyal guivence durumu

Sosyal Guvence
Frekans Yizde
Evet 46 76,7
hayir 14 23,3
Total 60 100,0

Tablo 4.3’de goriildiigii gibi bireylerin yiizde 76,7 sinin (N=46) sosyal giivencesi oldugu; yiizde

23,3’linlin (N=14) ise sosyal giivencesinin olmadig1 tespit edilmistir.

Tablo 4.4 Anne ve baba meslek dagilimi

Yuzde
ANNE MESLEK Frekans Yiizde BABA MESLEK Frekans
N Diger 4 6,7 [Is¢i 25 41,7
Ev Hanim 37 61,7 Memur 25 41,7
Hemsire 2 33 Ogretmen 2 3,3
isci 15 250 Baba hayatta degil |1 1,7
Memur 2 33 Serbest 7 11,7

Tablo 4.4’de goriildiigii gibi engelli bireylerin anne ve baba mesleklerinin yiizdesi tablo 4’te
verilmistir. Bu tabloya gore annelerin ytizde 61,7’si (N=37) Ev hanimi; babalarin yiizde 41,7’si

(N=25) Memur/Iscidir.
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Tablo 4.5 Gelir Yiizdesi Dagilim

GELIR SEVIYE
N %
Valid {2500 5 8,3
2500-5000 21 35,0
5000 8 13,3
5000-7000 22 36,7
7000-10000 4 6,7
Total 60 100,0

Tablo 4.5’de goriildiigii gibi katilimcilarin gelir seviyesinin agirlikli olarak *5000-7000 TL” (yuzde
36.6, N=22) ve ’2500-5000 TL"’ (yiizde 35, N=21) arasinda oldugu tespit edilmistir. Bunu
“’5000TL"’ (ylizde 13.3, N=8), 2500 TL’’ (ylizde 8.3, N=5) ve ’7000-10000 TL"’ (yiizde 6.6,
N=4) izlemektedir.

Sekil 4.1 Katilimc1 tam yiizdesi

TANI
7 diger
down sendromu
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Sekil 4.1°de goriildiigii gibi hastalik siniflandirilmasi olarak bakildiginda katilimcilarin ylzde 36,67
si (N=22) serebral palsi, yilizde 18,3’ii myopati (N=11), yuzde 15’1 (N=9) spina bifida, ylzde 11,6’s1
(N=7) down sendromu, ylzde 8,3t (N=5) diger hastaliklar (sma,polinéropati, gelisim geriligi ),
yiizde 5 ‘er (N=3) hidrosefali ve mikrosefalili bireyden olugmaktadir.
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Sekil 4.2 Serebral palsi tip dagihim yiizdesi

A / SINIF
o -5-'-'-&'-;-'-@- . ahemiplejy
s kuadripleji
e e 'Q'_ﬁ . ﬁ o &= parapleji
e e
e
6 B
R
e
e e
Q -} ' !
6 1

10
45,45%

Sekil 4.2°de goriildiigii gibi serebral palsi tiplerinin dagilimina baktigimizda yiizde 45,5(N=10)
kuadriplejik tip sp, yuzde 27,3 (N=6) hemiplejik tip sp, ylzde 27,3 (N=6) paraplejik tip sp dir.

Tablo 4.6 Dogum Zaman Yiizdesi

DOGUM ZAMANI Frekans Yiizde
Natal 16 26,7
Valid
Postnatal 18 30,0
Prenatal 26 43,3
Total 60 100,0

Tablo 4.6’da goriildiigi gibi tim katilimcilar arasinda dogum zamanina bakildiginda ylzde 43,34

(N= 26) prenatal dogum, yuzde 30’u postnatal dogum, ylzde 26,7’si (N=16) ise natal dogumdur.

27



Tablo 4.7 Bakim gorev bilgileri

Tammlayiel Istatistik

N Min Maks Ort(saat) |S.D.
Bakim Saati 60 4 10 7,20 1,482
Kendine Ayirdig Siire 60 1 5 2,82 ,813
Bakim Yuzdesi 60 40 100 74,42 11,203
Es Bakim Yuzdesi 60 0 40 22,25 8,898

Tablo 4.7°de goriildiigii gibi engelli cocuk bakim gorevi bilgilerine bakildiginda; bakim gorevini
iistlenen kisiden (anneden) alinan bilgilere gére bakim saat ortalamas1 7,20+1,48 saat olarak tespit
edilmistir. Minimum bakim siiresi 4 saat; maksimum bakim siiresi ise 10 saattir. Bakim gorevini
iistlenen kisinin kendine ayirdigi siire ortalamasi 2,82+1,48 saat; minimum 1 ve maksimum 5 saattir.
Bakim yiizde ortalamasi yiizde 74,42+11,20; minimum yiizde 40, maksimum ise yizde 100’diir.
Evdeki esin bakim yiizde ortalamasi yiizde 22,25+8,98 ; minimum yiizde 0, maksimum ise ylzde 40
dir.

Tablo 4.8: “°Engelli cocugunuzun kardesi var midir’’ sorusuna verilen cevap yiizdesi

KARDESI VARMI
N %
Valid |var 36 60,0
yok 24 40,0
Total 60 100,0

Tablo 4.8’de goriildiigii gibi katilimcilarin yiizde 60’ 1nin kardesi var iken (N=36); yizde 40’inin
yoktur(N=24). Kardeslerinin saglik durumu nasildir? Sorusuna aldigimiz yanitlar ise yizde 69’44 i

iyi (N=25); ylzde 30,56’s1 orta saglik durumunda cevabini vermislerdir (N=11).
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Tablo 4.9 ¢ Kardeslerinin saghk durumu nasildir?’’ sorusuna verilen cevap ylzdesi

KARDES SAGLIK DURUMU

Valid

N %
iyi 25 41,7
orta 11 18,3
yok 24 40,0
Total 60 100,0

Tablo 4.9’da goriildiigii gibi yiizde 66,3 (N=41) kisi hayir; yizde 31,6’si (N=19) kisi evet dedi.

Tablo 4.10 ‘Son ii¢ aydir psikiyatrik hastalk sikayeti oldu mu?’’ sorusunun cevap yiizdesi

Valid

SON UC AY
PSIKOLOJIK RAHATSIZLIK DURUMU
N %
evet 19 31,7
hayir 41 68,3
Total 60 100,0

Tablo 4.11 ’Evde Sizinle Yasayan Biri Var M1’ soruna verilen cevap yiizdesi

Valid

N %
var 17 28,3
yok 43 71,7
Total 60 100,0

Tablo 4.11°de goriildiigii gibi *Evde Sizinle Yasayan Biri Var Mi1”’? sorusuna katilimcilarin ylizde

71,6 s1 (N=43) yok; yuzde 28,3’li (N=17) ise var cevabin1 vermistir.
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Tablo 4.12 Beck Depresyon Puan Siniflandirma Dagilim

Beck Depresyon Puan Simiflandirma
Frekans Yizde
N 1-10 normal 8 13,3
11-16 hafif 5 8,3
17-20 Kklinik depresyon 13 21,7
21-30 orta dlizey depresyon 31 51,7
31-40 ciddi depresyon 3 5,0
Total 60 100,0

Tablo 4.12°de goriildiigii gibi katilimcilarin Beck Depresyon dagilimlarina bakildiginda; yiizde
51,7’si (N=31) orta diizey depresyon; ylzde 21,7’si (N=13) klinik depresyon; ylizde 13,3’ (N=8)
normal; yiizde 8,3’ (N=5) hafif depresyonda oldugu tespit edilmistir.

Tablo 4.13: Beck Depresyon Toplam Puan Tamimlayici Istatistik

Tammlayici Istatistik
Smiflandirma N Min Maks Ortalama S.D

1-10 normal Toplam Puan 8 8 32 15,50 9,856
N 8

11-16 hafif Toplam Puan 5 11 15 13,40 1,673
N 5

17-20 Kklinik depresyon Toplam Puan 13 18 20 19,31 ,630
N 13

21-30 orta diizey depresyon Toplam Puan 31 21 30 25,26 2,977
N 31

31-40 ciddi depresyon Toplam Puan 3 31 34 32,33 1,528
N 3

Total Toplam Puan 60 8 34 22,03 6,402
N 60

Tablo 4.13’de goriildiigii gibi katilimcilarin Beck depresyon puanlari, toplam popiilasyon igin
ortalama 22,03+6,40 (N=60), minimum puan 8, maksimum puan 34 olarak tespit edilmistir. Normal
diizey depresyon puani ortalamasi 15,50+£9,85 (N=8); minimum 8, maksimum 32;hafif diizey
depresyon puan ortalamasi 13,40+1,67(N=5); minimum 11, maksimum 15’tir. Klinik depresyon puan
ortalamas119,31+0,63 (N=13); minimum puan 18, maksimum puan 20’dir. Orta diizey depresyon

puan ortalamasi 25,26+2,97 (N=31); minimum puan 21, maksimum puan ise 30’dur.
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Tablo 4.14 Nothingam Saglik Profili Puan Tanimlayic Istatistik

Tammlayici istatistik

Duygusal Uyku | Sosyal izolasyon Fiziksel Enerji

Agri Puam1 | Reaksiyon Puami | Puam Puani Aktivite Puani Puam | Toplam Puan
N 60 60 60 60 60 60 60
Ort. 45,508 49,374 | 47,536 49,602 44,395| 47,676 284,88
Medyan 48,910 50,570| 50,370 56,400 41,860| 60,800 300,38
S.D 17,500 15,810 20,12 15,006 13,518 | 18,682 78,074
Min 8,96 561| 1257 15,97 11,20 24,00 90,25
Maks 79,14 87,99| 100,00 77,47 78,70 100,00 428,52

Tablo 4.14’°de goriildigii gibi katilimcilarin Nothingam Saglik Profili alt parametre puanlari sirasiyla

sOyledir;

Agn

puani

ortalamasi 45,50+17,50,minimum puan 8,96 ve maksimum puan

79,14;.Duygusal Reaksiyon puani 49,37+15,81; minimum puan 5,61 ve maksimum puan 87,99; Uyku

puani ortalamasi 47,53+20,12; minimum puan 12,57 ve maksimum puan 100; Sosyal Izolasyon Puani

ortalamast 49,602+15,00; minimum puan 15,97 ve maksimum puani1 77,47; fiziksel aktivite puani

ortalamasi 44,395+13,51; minimum puan 11,20 ve maksimum puan1 78,70; enerji puan1 ortalamast

47,67+18,68; minimum puani 24 ve maksimum puani ise 100 olarak tespit edilmistir. Katilimcilarin

toplam puan ortalamasi 284,88+78,07; minimum puan 90,25 ve maksimum puan ise 428,52’dir.

Tablo 4.15 Yorgunluk Siddet Olgegi Tamimlayic istatistik

Tammlayici istatistik

Min

Maks

Ortalama

S.D.

Toplam Puan

60

22

51

37,93

7,611

N

60

Tablo 4.15°de goriildiigii gibi katilmcilarin Yorgunluk Siddet Olgegine verdigi cevaplar

degerlendirildiginde elde edilen toplam puan ortalamasi 37,934+7,61; minimum puan 22 ve

maksimum puan 51 oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 4.16 Yorgunluk Durum Y Uzdesi

Yorgunluk Simiflandirma
N %
Yorgun 24 40,0
Kronik Yorgun 36 60,0
Total 60 100,0

Tablo 4.16’da goriildiigii gibi katilimcilarin yorgunluk toplam puanma gore dagilim yiizdesine
bakildiginda katilimeilarin yizde 60’1 (N=36) kronik yorgun; yiizde 40’1 (N=24) yorgun olarak tespit
edilmistir. Katilimcilarin arasinda ‘yorgunluk yok’ Kriterine uyan (toplam puan<18) katilimci sayisi
N=0 olarak tespit edilmistir. Bu sonuca gore tiim katilimcilarimiz belirli oranda yorgunluk

bildirmistir.

Tablo 4.17 Anket toplam puan spearmen korelasyon

Korelasyon
Beck Toplam Yorgunluk Nothingam
Puan Toplam Puan Toplam Puan
Spearman's rho Beck Toplam Puan Correlation Coefficient 1,000 516™ 726
Sig. (2-tailed) . ,000 ,000
N 61 60 60
**_ Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

Tablo 4.17°de goriildiigii gibi anket toplam puanlarinin normal dagilim sartin1 saglamadig: tespit
edilmistir. Buna gore katilimcilarin anket toplam puanlari arasinda iliski olup olmadigini tespit etmek
icin yapilan spearman korelasyon analizi sonuglarma gore; Yorgunluk Toplam Puan ve Beck
Depresyon Puani arasinda pozitif yonde orta siddette anlamli bir iliski saptanmistir (r=0,516;
p=0,000) bu sonuca gore yorgunluk toplam puan ortalamasi (ort=37,93) arttiginda beck depresyon
puan ortalamasi (ort=22,03) arttig1 saptanmistir; yine Nothingam Saglik Profili toplam puan ve Beck
Depresyon toplam puan arasinda pozitif yonde yiiksek siddette anlamli bir iligki olup
(r=0,726,p=0,000); Nothingam Saglik Puan Ortalamas1 arttiginda (ort=284,88) ; beck depresyon
Puan Ortalamasinin (ort=22,03) arttig1 tespit edilmistir.
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Tablo 4.18 Nothingam topla puan- Yorgunluk toplam puan Spearmen Korelasyon

Yorgunluk
Korelasyon Toplam Puan
Spearman's rho Nothingam Correlation Coefficient -,025
Toplam Puan | sig. (2-tailed) 853
N 60

Tablo 4.18’de goriildiigii gibi nothingam toplam puan ile, yorgunluk toplam puan ortalamasi arasinda
iliski olup olmadigini tespit etmek icin yapilan Spearman Korelasyon analizi sonucuna gore;
Nothingam Saglik Profili Toplam puan ile; yorgunluk 6lgegi toplam puan arasinda istatistiksel olarak

anlamli bir iligki tespit edilememistir (r=-0,25; p=0,85).
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Tablo 4.19 Nothingam Saghk Profili Alt Parametreleri Spearmen Korelasyon Analizi

Korelasyon 1 2 3 4 5 6 7
Spearman's rho 1.agr1 puani Correlation 1,000
Coefficient
Sig. (2-tailed)
2.duygusal Correlation 573" 1,000
reaksiyon puam Coefficient
Sig. (2-tailed) ,000
3.uykupuam  Correlation 546" 716" 1,000
Coefficient
Sig. (2-tailed) ,000 ,000
4.Sosyal izolasyon Correlation 484" 457" ;382" 1,000
puani Coefficient
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,003
5. fiziksel aktivite Correlation 613" 620" 564" 441" 1,000
puani Coefficient
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,000 ,000
6.enerji puam  Correlation 423" 525" 4987 4407 505" 1,000
Coefficient
Sig. (2-tailed) ,001 ,000 ,000 ,000 ,000
7.Toplam puan  Correlation 735" 7707 781" 6867 71 7477 1,000
Coefficient
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

Tablo 4.19°da goriildiigii gibi Notingham Saglik Profili Anket toplam puanlarinin normal dagilim
sartin1 saglamadigi tespit edilmistir. Anket alt parametrelerinin birbiri arasindaki iliskiyi tespit etmek
icin yapilan Spearman Korelasyon Analizi sonuglarina gore; Agr1 puani ile duygusal reaksiyon puani
arasinda pozitif yonde orta sidette bir iliski saptanmistir (r=0,573;p=0,000); yine agr1 puant ile uyku
puani arasinda pozitif yonde orta sidette anlamli bir iligki saptanmistir (r=0,546;p=0,000); agr1 puani
ile sosyal izolasyon puani arasinda pozitif yonde zayif bir korelasyon iligkisi saptanmistir
(r=0,484;p=0,000). Agr1 puam ile fiziksel aktivite puani arasinda pozitif yonde yiiksek siddette
anlaml bir iligski saptanmistir(r=0,613;p=0,000). Agr1 puani ile enerji puani arasinda pozitif yonde
zay1f siddette anlamli bir iliski saptanmistir (1=0,423;p=0,000=. Agr1 puani ile toplam puan arasinda
pozitif yonde yiiksek sidette bir iliski saptanmistir (r=0,735;p=0,000) .

Uyku puani ile duygusal reaksiyon puani arasinda pozitif yonde yiiksek siddette bir iligski saptanmistir
(r=0,716, p=0,00). Sosyal izolasyon puani ile duygusal reaksiyon puani (r=0,457,p=0,00) ve uyku
puan1(r=0,382, p=0,003) arasinda pozitif yonde zayif bir iliski saptanmistir. Yine fiziksel aktivite

puan1 ve duygusal reaksiyon puani arasinda pozitif yonde yiiksek siddette bir iligki saptanmigtir
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(r=0,620,p=0,000). Fiziksel aktivite puan1 ve uyku puani arasinda pozitif yonde orta siddette bir iligki
saptanmistir (r=0,564,p=0,000). Fiziksel aktivite puani ile sosyal izolasyon puani arasinda pozitif

yonde zayif siddette bir iligki saptanmistir (r=0,441,p=0,00).

Enerji puani ile duygusal reaksiyon puani arasinda pozitif yonde orta siddette bir iligki saptanmistir
(r=0,525,p=0,000). Enerji puani ile uyku puani arasinda pozitif yonde zayif siddette bir iligki
saptanmistir (=0,440,p=0,000). Enerji puani ile fiziksel aktivite puani arasinda pozitif yonde orta
siddette bir iligki saptanmistir (=0,505,p=0,000).

Toplam puan ile agr1 puani arasinda pozitif yonde yliksek siddette bir iligski saptanmistir (r=0,735;
p=0,00). Toplam puan ile duygusal reaksiyon puani arasinda pozitif yonde yiiksek siddette bir iligki
saptanmistir (r=0,770;p=0,000) Toplam puan ile uyku puani arasinda pozitif yonde yiiksek siddette
bir iligski saptanmigtir (r=0,781; p=0,00). Toplam puan ile sosyal izolasyon puani arasinda pozitif
yonde yiiksek siddette bir iliski saptanmistir (r=0,686; p=0,00). Toplam puan ile Fiziksel aktivite
puani puani1 arasinda pozitif yonde yiiksek siddette bir iliski saptanmistir ( r=0,771;p=0,00). Toplam
puan ile enerji puan1 arasinda pozitif yonde yiiksek siddette bir iliski saptanmistir(r=0,747; p=0,000).

Tablo 4.20 Demografik Bilgiler ile Nothingam Saghk Profili Alt Parametre Puanlarimin
Korelasyonu

2.Duygusal 3.Fiziksel

l.agrn  reaksiyon aktivite 4. toplam

Korelasyon puanm1  puam puani puan
Kendine Correlation -291" -264" -287" -304*
Ayirdigr Siire Coefficient
Sig. (2-tailed) ,024 ,041 ,026 ,018

Tablo 4.20°de goriildiigii gibi demografik bilgiler ile Nothingam Saglik Profili puan ortalamalart
arasinda iliski diizeyini belirlemek i¢in yapilan Spearman korelasyon analizi sonuglarina gore;
bireyin kendine ayirdig: siire ortalamasi ile agr1 puan1 arasinda negatif yonde zayif bir iligki tespit
edilmistir (r=-0,291;p=0,024). Bireyin kendine ayirdig: siire ortalamasi ile duygusal reaksiyon puan
ortalamasi arainda negatif yonde zayif siddette bir iligki tespit edilmistir (r=-0,287;p=0,026).

Bireyin kendine ayirdigi siire ortalamasi ile fiziksel aktivite puani arasinda negatif yonde zayif bir
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iligki tespit edilmistir (r=-0,287;p=0,026). Bireyin kendine ayirdig1 siire ortalamasi ile toplam puan
arasinda negatif yonde zayif siddette bir iligki tespit edilmistir (r=-0,304;p=0,018). Bu sonuca gore
bireyin kendine ayirdig siire ortalamasi azaldikga; Nottingham Saglik Profili alt parametre puanlari

artmaktadir. Diger alt parametreler ile anlamli bir iligki tespit edilememistir.
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S.TARTISMA

Bizim yaptigimiz ¢aligmada engelli bireye sahip bakicinin sosyal giivence orani yiizde 76,7 ve ev
hanimi1 olma orami yiizde 61,7dir. Bu veriler bu konuyla ilgili yapilan ¢alismalar1 destekler
niteliktedir. Engellilikle gelir seviyesi arasinda 6nemli bir bag vardir. Yoksulluktan kaynakli engel
durumlari oldugu gibi engelden dolay1 yoksulluk olusan durumlar mevcuttur. Saglik sistemlerinden
yeterli sekilde faydalanamama, dogum Oncesi ve sonrast bakim hizmetlerinden faydalanamama,
beslenememe, as1 programlarina ulasamama, sagliksiz olan kosullarda hayat siirme engelli olma
riskini arttirmaktadir. Ayni1 zamanda engel durumu ekonomik sartlarin kotiilesmesine ve toplumdan

uzaklagmaya sebep oldugu i¢in yoksullugu arttirmaktadir (Gékcan, K 2011).

Engellilikte erken donemde tani koyulup erken donemde ona gore egitim, bakim ve tedavisine
baslamak; engellinin bagimsizlik kazanmasi ve hem engelli kisiye bakan kisi i¢in hem de engelli i¢in
yasam kalitesini arttirmada 6nemlidir. Dogum 6ncesi ve dogum sorasi izlenimler, rutin olan takip
isleminin tetkiklerin atlanmamasi engelli cocuklarin engellinin erken saptanmasi ve tedavi edilmesi
noktasinda onemlidir (Sari, HY 2013). Bizim c¢aligmamizda da engel durumu yiizde 43.3 prenatal,

ylizde 30 postnatal ve ylizde 26,7 natal olarak saptanmistir.

Yapilan arastirmalarda engelliye bakim veren bireyler yilizde 93,4 oraninda birinci derece

yakinlaridir. Genelde bu gorevi anneler listlenmektedir (Gokcan, K 2011).

Toplumda anneye bigilen rol gz oniine alindiginda bu durum normal karsilanmaktadir ancak bu

durum annelerde tiikkenmislik ve psikolojik rahatsizliklara sebep olmaktadir (Uguz, $ 2014).

Yapilan arastirmalarda engelliye bakan bireylerin yiizde 88,7 sinin bu siirecte kimseden yardim

almadig1 belirtilmektedir. (Ozsoy SA, Ozkahraman $ 2006)

Ozsenol ve ark. (2002), Sarisoy (2000)’da yaptiklar1 ¢alismalarinda ailelerin engellinin bakiminda

yeterli destegi almadiklarini saptamislardir.
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Bizim yaptigimiz ¢alismada bu durumu destekler nitelikte sonuclar ortaya ¢ikmistir. Engelli cocuga
bakim veren kisinin ¢ocuga ayirdigi saat ortalamasi giinliik 7,20 iken kendine ayirdig1 saat ortalamasi
2,82 olarak tespit edilmistir. Ayrica cocuga bakim veren kisinin bakim yilizde ortalamasi yiizde 74,42
iken esinin ¢ocuga bakim yiizde ortalamasi yiizde 22,25 tir.

Simon ve arkadaslarinin 2003/2004 yillar1 arasinda 69031 ¢ocugun katildigr 6 yasindan biiyiik
cocuklarin aileleri lizerinde yaptig1 calismada ailenin egitim, refah ve gelir diizeyinin saglikla ilgili
yasam kalitesi iizerinde olumsuz etkileri tespit etmistir. Bizim yatigimiz ¢calismada da engelli cocuga
bakan ebeveynin yilizde 61,7 sinin ev hanimi oldugu ve aylik gelir diizeyinin yasam kalitesini

etkiledigi goriilmektedir.

Yapilan arastirmalara bakildiginda, engelli kisilere bakan kisilerde, yorgunluk, agri, depresyon,
yasam kalitesi konularinda g¢alismalarin yapildigi goriilmektedir. Yapilan bir arastirmada 127
engelsiz ¢ocugun ebeveynleri, evlilik doyumu, stres ve c¢evre bakimindan 125 engelli ¢ocugun
ebeveyni ile karsilastirilmistir. Calisma sonucunda engelli cocuga sahip bir ebeveynin diger
ebeveynlere gore daha yiiksek stres yasadigi ancak evlilik doyumu ve sosyal ¢evre bakimindan

anlamli bir farkin goriilmedigi belirtilmistir (Kazak AE 1987).

Yapilan bagka bir calismada ise engelli cocuga sahip bir ebeveynin ¢ok {iziintii duydugu ve engelli
cocuga sahip olduktan sonra sosyal hayatlarinin,aile ve is ortamlarinin olumsuz etkilendigi ayrica
maddi yonden zorluk yasadiklar1 belirtilmektedir. Singhi ve ark yaptig1 baska bir caligmada ise engelli
cocugu olan ailelerde olmayanlara gore evlilik uyumu kétii, fiziksel ve zihinsel sagliklar zay1f, sosyal

hayatlar1 daha kisith ve daha fazla finansal yiike maruz kaldiklar1 belirtilmistir.

Garip ve ark. (2017) yaptig1 baska bir ¢aligmada ise engelli gocuga bakan ebeveynin yasadig stres,
evlilik uyumunun az olmasi, sosyal ortamlardan kopma , engelli cocugun sebep oldugu ekstra finansal
yiikk ve gordiikleri destegin yetersizligi yasam kalitesini olumsuz etkiledigini saptamistir. Bizim
yaptigimiz ¢alismada engelli ¢ocuga sahip klinik depresyon diizeyi ylizde 21,7 olarak tespit edilmis

ve depresyonun yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi goriilmiistiir.
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Ansari ve ark. (2016) yaptig1 baska bir ¢alismada 1 yasinin altinda 9, 1-5 yasalar1 arasinda 19 ve 5
yasinin iizerinde 2 cocuk olmak tizere 17 erkek ve 13 kizdan olusan toplam 30 ndrogelisimsel
rahatsizlig1 olan c¢ocugun aileleriyle ilgili yaptigi calismada NDD’li ¢ocuklarin en fazla anneyi

etkiledigini saptamustir.

Yeung ve ark. (2001) yaptig1 baska bir ¢alismada 0-12 yas arasinda ayni tipte gelismekte olan
cocuklarin aileleri incelendiginde annelerin babalardan daha fazla ¢ocukla ilgilendikleri tespit edilmis
ve bu anlamli farkin ¢ocugun gelisimi boyunca ayni kaldig1 goriilmektedir. Bizim yaptigimiz
caligmada bu durumu destekler niteliktedir. Engelli cocuga bakan annenin bakim yiizde ortalamasi

ylizde 74,42 iken babanin bakim yiizde ortalamasi yiizde 22,25 de kalmaktadir.

Bagka bir ¢alismada Kaya ve ark (2010), fiziksel ve zihinsel saglik alanlarinda SF-36’nin saglikli
cocuklarin anneleri ile sp’li ¢ocuklarin anneleri arasinda karsilastirma yaptiginda sp’li ¢ocuklarin
annelerinde daha diisiik puanlar bulmuslardir. Uzun yillar SP tedavisi, annelerin mental ve fiziksel

sagligini olumsuz yonde etkiledigi tespit edilmistir.

Bagka bir calismada Davis ve ark. (2010) SP’li ¢ocuga sahip anelerle ilgili yaptig1 bir ¢aligmada
engelli ¢cocuga bakmanin fiziksel ve ruhsal saglik, bagimsiz ve 6zgiir olma, sosyal hayat, evlilik

uyumu ve finansal denge gibi 6nemli konularda hayatlarini etkiledigini bildirmistir.

Kadin bakicilarla erkek bakicilari kiyaslayan baska bir galismada ise Bryne ve ark. (2010) Irlanda’da
SP’li ¢ocuk bakicilarinin zihinsel ve fiziksel saglik alanlarinda bakicilarin ne durumda oldugunu
tespit etmek i¢in 156 ¢ocuk ebeveyniyle goriismiis. Kadin bakicilarin erkek bakicilara gore daha koti

durumda oldugu tespit edilmistir

Bir ¢calismada Coughlin ve ark. (2017) 19 makale incelemis. Bu makaleler engelli bir cocuga sahip
annelerin kronik tziinti durumu goéz Oniinde bulundurulmus. Bu 19 makale sonucunda butin
makalelerde annelerin babalara gore ¢cocuklarin hastaliklar1 yiiziinden daha fazla iiziintii yasadiklari

bildirmistir.
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Bir diger caligsma ise Hobdell ve ark. (2004) yaptig1 calismadir. Bu ¢calismada annelerin babalara gore
daha fazla saglik kaygisi ¢ektigi ve iizlintiilerini daha yogun yasadigi tespit edilmistir. Ayrica zaman

icinde babalarin duygularinda bir azalma oldugu goriilmektedir

Engelli insanlara saglanan bakimi arastiran bir arastirmada ise Brezilya’da cinsiyet esitsizligin
tartisilmasi gereke bir konu olduguna dikkat ¢ekilmistir. Calismada toplumsal olarak engelli cocuga
bakimin kadina atfedildigi, kadina atfedilen bu bakim sorumlulugu yaninda ayn1 zamanda babaya
gecimde maddi destek saglamakla sorumlu tutuldugu belirtilmistir. Cocukta olusan herhangi bir engel
sonucunda c¢ocugun ekstra bakim ve 0Ozel bir ilgiye ihtiya¢ duydugu ve annelerin bu ihtiyaci
kargilamak i¢in sosyal hayatindan ve giinliik ihtiyaglarindan feragat ettikleri belirtilmektedir.
Cocugun bakiminda bu sekilde yalniz kalan ve gerekli sosyal destegi goremeyen kadin kamu
politikalariyla da gerekli destegi goremeyerek yalnizlik gibi duygulara kapildigi belirtilmistir
(Ribeiro, MFM 2016).

Bizim yaptigimiz ¢alismada da nu durumu destekler nitelikte sonuglar tespit edilmistir. Annenin
engelli ¢cocuga bakim siiresi babaya gore daha fazla iken kendine ayirdig1 vakit ¢ok daha azdir ve
bizim ¢alismamizda kisinin kendine ayirdig1 vakit azaldik¢a duygusal olarak fiziksel olarak kendini

daha sagliksiz hissettigi tespit edilmistir.

Ansar ve ark. (2016) yaptig1 ¢alismada engelli ¢cocuga sahip olan annelerin tiim ev isini yapmak ve
bunlarin yaninda ¢ocugun yasam aktivitelerini gergeklestirmek i¢in c¢ocuklara yardimeci olmasi
gerektiginden 6 annenin kendi igini biraktig1 tespit edilmistir. Babalarin ise ¢alistig1 ve ise gittikleri

icin cocugun bakimina vakit ayiramadigi rapor edilmektedir.

Bizim yaptifimiz ¢alismada bunu destekler niteliktedir annelerin yiizde 61,7 si ev hanimiyken

cocugun bakimini babaya gore daha fazla tistlenmistir.

Hsieh ve ark. (2009) yaptig1 bir ¢alismada gelisim geriligi olan ¢ocuklarin Cinli ebeveynlerinde
sagliklarindan duydugu tatmini ve yasam kalitesini incelemisler. Yaslar1 daha biiyiik olan ¢ocuklar
icin daha az bakim yiikii olustugu kaydedilmis bu da ¢ocugun kendi hastaligina zaman i¢cinde uyum
saglamasiyla agiklanmustir. Baska bir ¢alismada NDD’LI ¢ocuklara bakim veren ebeveynlerin stres

yasadiklar1 ve sagliklarina ciddi derecede 6nem vermeleri gerektigi vurgulanmistir.
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Bir ¢calismada Riberio ve ark. (2016) kadinlarin annelik rollerini yerine getirirken ve zorluklarla basa
cikarken kullandiklar1 temel kaynak; duygularini yonetme, kisisel ve aile ihtiyaglar1 arsindaki
oncelikleri yeniden gbzden gecirme, aldig1 destek, istihdam, esinin destek olmasi, sosyal destek ve
cocuga duyuln sevgi oldugu belirtilmistir. Bu ¢alismada kadinlar babalarin ise gitmeyi ¢ocuklara

bakmamak icin bir bahane olarak kullandiklar diisiisiinde olduklarinda belirtmistir.

Bizim ¢alismamizda da annelerin ¢ocugun bakimiyla ilgili aldiklar1 yiik yiizdeleri babalardan daha
yiksektir. Benzer sekilde ¢cocugun bakiminda esin aldig1 yiik yiizdesinin artmasinin NHP toplam

puanlari lizerinde azaltic1 etkiye sahip oldugu gorilmustur.

Ulkemizde engelli ¢ocuklara bakim isinin daha ok annede oldugu yapilan ¢calismalarda gosterilmistir
(Canarslan, H 2014).

Grosse ve ark (2009) bir calismada saglikli ¢cocuklarin ve ergenlerin bakicilariyla Spina Bfidali
cocuklarin ve ergenlerin bakicilarini kiyaslamis. Spina bfidali ¢ocuklarin ve ergenlerin bakicilari
diger gruba gore ¢cok daha az bos zaman, daha az sosyal aktivite ve daha az uyku rapor ettiklerini
tespit etmisler. Lezyon diizeyleri diisiik olanlar ile ¢ocuklari iist/torasik (daha az hareketlilik ve daha
fazla bakim gereksinimi ile iliskili) lezyonu olanlar arasinda yaptig1 karsilastirmada ise ¢ocuklari iist
torasik lezyonu olan bakicilarin saglik durumunun daha koétii oldugu tespit edilmistir. Yani bakicilar
uzun siire yogun diizeyde bakim uyguluyorlarsa daha az uyku daha az kendine zaman ayirma, daha

az sosyallesme, daha kotii saglik ve yasam kalitesi tespit edilmistir.

Bizim yaptigimiz calismada da engelli cocucga sahip ebeveynin engelli ¢ocuga bakim siiresiyle
kendine vakit ayirma arasinda negatif yonde bir iligki tespit edilmistir. Engelli ¢cocuga bakimi attig1
i¢in kendine vakit ayiramayan ebeveynin nhp toplam puanlari yiiksek ¢ikmakla beraber alt parametre
olan uyku puanida ayni oranda yliksek ¢ikmaktadir. Ayrica uykunun diger alt parametreler olan
agri,duygusal reaksiyonlar,sosyal izalosyon,fziksel aktivite ve eneji gibi parametrelerle pozitif yonde

bir iligkisi oldugu tespit edilmistir.
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Bir calismada Hamilton, McMaster iniversitesinde yapilan calismada SP’li bir ¢ocuga sahip
ebeveynlerin yasam kaliteleri SP’li bir ¢ocuga sahip olmayan ebeveynle eslestirildiginde anlaml
derecede bozuk oldugu tespit edilmistir. Ebeveynler en ¢ok ayrimcilikla karsilagtiklarindan sikayet
etmistir. Bu calismada ebeveynlerden iki tanesinin antidepresan ila¢ kullandig1 ve psikiyatrik

muayeneye gereksinim duyduklarini belirtmislerdir (Rosenbaum, P 2011)

Bizim yaptigimiz calismada da engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yiizde 31,7 sinin psikiyatrik

hastalik sikayeti oldugu tespit edilmistir

Khanna A. Ve ark. (2015) yaptig1 ¢aligmada engelli ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin mali yiik,
psikolojik ve sosyal olarak yiizde 37’si hafif depresif, ylizde 38’1 orta seviyede depresif , yiizde
17°sinde ciddi anksiyete bozukluklar1 goriilmiis. Ayrica ylizde 50’sinde hafif anksiyete bulgulari
goriilmiistiir. Engelli hastalara bakim verenlerin yasam kalitesinin bozulmasiyla beraber yiiksek

seviyede mali ve sosyal yiik gozlenmistir.

Daha ayrintili siniflandirma yaptigimiz bizim c¢alismamizda engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
depresyon diizeyleri ylzde 13,3 normal, ylzde 8,3 hafif, yizde 21,7 klinik, ylizde 51,7 orta, ylzde 5
ciddi diizeyde depresyon belirtileri oldugu tespit edilmistir.

Bir ¢alismada Unsal ve ark. (2009) saglikli cocucgu olan annelerle SP’li ¢ocugu olan anneleri
kiyaslamig, SP’li ¢ocugu olan annelerin anksiyete ve depresyon diizeylerinin yiiksek oldugunu
bildirmistir. Bu anksiyete ve depresyona neden olacak etmenlerin basinda engelli cocugun bakimi
bununla beraber artan sorumluluk, daha fazla sorunla miicadele etme ve stresle basa c¢ikma
zorlugudur. Bu durum ebeveynde sosyal hayatinin kétiilesmesine, finansal hayatinin koétiilesmesine

ve uyku sorunlarina neden oldugu bildirilmistir.
Yapilan bagka bir calismada engelli ¢ocuga sahip olmayan annelere kiyasla, engelli ¢cocuklarin
annelerinde agri, fonksiyonel durum, yasam guicii, uyku, sosyal ve duygusal islevsellik agisindan

yasam kalitelerinde bir bozukluk saptanmistir.

Ones ve ark.(2005) yaptig1 ¢alismalarla bu sonug¢ benzerdir. Engelli bir ¢ocuga bakan ebeveynin,

cocugun ihtiyaglart i¢in emek harcarken kendi hayatini kotiilestirebilecegi belirtilmistir.
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Baska bir ¢alismada, Khayatzadeh ve ark. (2013) engelli ¢ocuklarin ebeveynlerin yasam kalitesinin

fiziksel, psikolojik, sosyal ve ¢evresel yonlerinin bozulmasindan sikayet ettikleri rapor edilmistir.

Bizim yaptigimiz ¢alismada da engelli ¢ocuga bakim veren ebeveynin depresyonla yorgunluk
arasinda ve depresyonla nhp arasinda pozitif bir iligki tespit edilmistir. Yani depresyon diizeyi artan

ebeveynin yasam kalitesi azalmaktadir.

Baska bir ¢alismada Terra ve ark. (2011) engelli cocuga sahip olan bir ebeveynin saglikli bir cocugun
ebeveyne gore yasam kalitesinin kotii oldugunu bildirmistir. Cocuktaki engel durumun sadece
cocugun hayatini degil tiim ailenin hayatini etkiledigi soylenmistir. Bir ¢ok ebeveynin uzun zamandir
engelli cocuga sahip olmani zihinsel saglik sorunlarina neden oldugunu sdylese de son yillarda engelli

cocuga sahip olmanin fiziksel saglik sorunlarina yol ag¢tig1 da sdylenmektedir.

Bir calismada Terzi ve ark. (2016) engelli cocugu olan 18-45 yas arasinda 85 anne ile engelli gocugu
olmayan 42 anneyi kiyasladiklar1 calismada engelli cocuga sahip olan annelerin diger anneler gore
depresif bulgular ve kas iskelet sistemi agrilar1 agisindan daha kétii durumda oldugu gosterilmektedir.
Yas olarak biiyiik ve fiziksel kapasitesi daha kisith olan engelli cocuga sahip annelerin kas iskelet
sistemiyle ilgili agr1 sikayetlerinin daha fazla oldugu saptanmistir. Sonug olarak ¢alismada engelli
cocuga sahip annelerin depresyon ve kas iskelet sistemine ait agrilarin diger gruba gore daha fazla
oldugu tespit edilmistir. Ayrica engelli cocuga sahip annelerde en ¢ok sdylenen agr1 bel agrist oldugu
tespit edilmistir yiizde 44,7. Bu agrilarda risk faktorleri; engelli ¢cocugun yasi, sayisi, ¢ocugun
bagimsizlik diizeyi ve annenin depresyon diizeyi olarak belirtilmistir. Engelli cocuga sahip annelerde
bel agrisi, boyun agris1 gibi kas iskelet sistemi agrilar1 diger grup annelere gore daha fazla oldugu
tespit edilmistir. Bu caligmada engelli ¢cocuga sahip olan ve son bir yilda agr1 ¢eken annelerin
yaslariin agr1 ¢gekmeyen annelere gére anlamli derecede fazla oldugu tespit edilmistir. Son bir yilda

ac1 ¢ceken annelerin ¢ocuk sayisinin fazla ve yasga biiyiik oldugu gézlenmektedir.

Yapilan aragtirmalara bakildiginda Diiger ve ark. (2003) kas hastas1 olan ¢ocuklara sahip annelerle

yaptig1 calismada fonksiyonel bagimlilikla beraber agr1 sikayetinin de arttig1 gézlenmektedir.
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Arastirmalarda artan yasin agriya olan toleransi azaltip agri sikayetini arttirdigini géstermektedir.
Eklemlerde gelisen bozukluklar yasin atmasiyla annelerin agri olusma riskini arttirabilir. Bu
ebeveynlerde depresyon diizeyi ile SP’li ¢ocuklarin fonksiyonel bagimsizligi arasinda da iliski oldugu

goruldi (Unsal,Delialioglu S 2009)

Baska bir ¢aligmada Kaya ve ark. (2010) engelli cocugu olan 81 anne ile saglikli ¢ocugu olan 60
anneyi kas iskelet agrisi agisindan karsilastirmis ve SP’li cocugu olan annelerde bel agrisinin, kas
iskelet sistemi agrisinin diger gruptaki annelere gére daha fazla oldugu ve spli ¢ocuklara sahip
annelerin bdo skorlarinin da daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Bu ¢calismada bel agrisinin yasam
kalitesini olumsuz etkiledigine deginilmistir. Bu arastirmada SP’li ¢ocuklara sahip olan annelerin
boyun ve bel agrilar1 diger gruba gore anlamh sekilde fazla oldugu tespit edilirken en sik goriilen

agrinin da ylizde 44,7 ile bel agris1 oldugu tespit edilmistir.

Tong ve ark. (2002) yaptig1 bir baska calismada ise fiziksel engelli olan ¢ocuklarin bakimiyla
ilgilenen kadinlarla fiziksel engeli olmayan ¢ocuklarin bakimiyla ilgilenen kadinlar karsilagtirmistir.
Fiziksel engeli olmayan cocuklarin bakimiyla ilgilenen kadinlarin bel agris1 fiziksel engeli olmayan
cocuklarin bakimiyla ilgilenen kadinlardan daha diisiik oldugu tespit edilmis. Engelli gruplarin
bakimiyla ilgilenen kadinlarda bu oran yiizde 71,1 olarak bulunmustur. Cocuklarin transfer
edilebilirlikleriyle bakicilarin bel agris1 arasinda bir iligki tespit edilmis buna gore transferi etme

zorlastik¢a kisinin bel agris1 orani arttig1 diisiiniilmektedir.

Bizim yaptigimiz ¢alismada bu durumu destekler niteliktedir. Engelli cocuga sahip ebeveynin engelli
cocuga bakim siiresiyle depresyon,yorgunluk ve nhp yasam kalitesi olumuz etkilenmekte ve bu da
ebeveynin agrisii arttirdigi goézlenmektedir. Yaptigimiz ¢alismada agrinin sosyal izolasyon ve
enerjiyle pozitif yonde zay1f bir iligkisi tespit edilmisken duygusal reaksiyon ve uyku ile orta diizeyde
bir iligki tespit edilmistir. Agriy1 en ¢ok arttiran ise fizilsel zorluk olarak goriilmektedir bu da engelli

cocugun transferinden kaynaklandigi diisiiniilmektedir.
Engel durumu tegkil eden bir ¢ok hastalik i¢in yorgunluk onemli bir sonugtur. Yorgunluk engel

durumu olan bir ¢ok hasta i¢in yasam kalitesini diisiiren etkenler biriyken onlara bakim veren ebeveyn

icinde tartisilmasi gereken bir arastirma konusudur (Stocchi, F; 2014)
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Engelli cocuklara bakim veren annelerde bir cok etmen yorgunluga sebebiyet verebilir. Bir ¢aligmada
Slater ve ark. (2010) sosyal yardimin azalmasi, yetersiz fiziksel egzersiz, engelli veya kronik bir

hastaliga sahip olma sonucunda yorgunlugun olusabilecegini savunmustur.

Ayrica Tirkiye’de engelli ¢ocuga sahip annelerin yardimer teknolojik cihazlara ulagamamasi
yorgunlugu arttirict bir etken olarak goriilmektedir. Ailenin maddi durumu bu cihazlarin temin
edilmesin en biiyiik etken olarak tespit edilmistir. Bu cihazlarin temininde devletin destek olmasi

elzem olarak gorilmektedir.

Davis ve ark (2010) yapmis oldugu bir calismada engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinde karsilagilan en
sik sorunlar sOyledir; finansal yiik ve bunu karsilama zorlugu, annenin isine devam etme zorlugu,
cocugun bakimindan kaynaklanan gece uykusunun bdliinmesi, evlilik uyumunda aksaklik,
sosyallesmede yasanan sikintilar. Bu saydigimiz tim faktorler engelli ¢ocuklarin yasamlarinda en

temel gorevleri listlenen anneler icin gelisen yorgunlugun temel kaynagi oldugu varsayilmstir.

Yapilan bir aragtirmada 90 engelli cocuk ve anneleri kontrol gruplariyla karsilastirildiklarinda engelli
cocuga sahip annelerin tiim yorgunluk 6l¢egi gruplarinda ve NHP nin tiim alt gruplarinda duygusal
reaksiyon, sosyal izolasyon, uyku, enerji, fiziksel aktivite, agirlik gibi parametrelerin hepsinde klinik
olarak daha kotii oldugu tespit edilmistir. Giin i¢indeki yorgunluk diizeylerine bakildiginda engelli
cocuga sahip annelerin aksamlar1 kendilerini daha yorgun hissettikleri ancak kontrol grubundaki

annelerin yorgun olmadig: tespit edilmistir (Garip Y 2017).

Bizim yaptigimiz ¢calismada da engelli ¢ocuga bakan ebeveynleri ylizde 60’1 kronik yorgun ve ylizde
40’1 yorgun olarak tespit edilmistir. Bu sonuca gore engelli ¢ocucgun bakimini iistlenen ebeveynin
kendilerini belli oranda yorgun olarak nitelendirmislerdir. Yaptigimiz ¢alismada yorgunluk seviyesi
arttikca depresyon seviyesinde de bir artis gdzlenmistir. Yorgunluk ebeveynlerin yasam kalitesini de

olumsuz etkiledigi goriilmektedir.
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Bir ¢ok calisma saglikli ¢ocuklar ile engelli ¢ocuklarin gece uykusunu karsilagtirmis ve engelli
cocuklarin daha fazla ebeveynlerin uykusunu bozacak sekilde gece uyanmalarina sahip oldugunu
tespit etmistir. Buna ragmen ¢ok az ¢alisma engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinin uyku seviyesi ve
kalitesini direkt olarak arastirmistir. Bir calismada Meltzer ve ark (2007) engelli ¢ocuklara sahip
ebeveynlerin uyku kalitesini incelemis ve genel olarak goriilen uyku bozuklugu oranlarinin yiizde 15

ile ylizde 86 arasinda degistigini tespit etmistir.

Bizim yaptigimiz calismada da uyku ile duygusal reaksiyonlar,sosyal izolasyon ve enerji arasinda
pozitif yonde bir iliski vardir. Ayrica uyku kalitesinin kotiiligl yasam kalitesini olumsuz yonde

etkiledigi tespit edilmistir.

Bu ¢alismanin sonunda kronik engelli gocugu olan ebeveynin depresyon diizeylerinin, yorgunluk
diizeylerinin, agr1 diizeylerinin, uyku diizeylerinin, yasam kalitesi tizerine etkisinin oldugu sonucuna
varildi. Ozellikle engeli ¢ocuga sahip ebeveynin yiiklendigi yiik diizeyi ve bakim siiresi dikkate
alindiginda engelli cocugun bakimini iistlenen ebeveynin bu yiik diizeyi ve bakim siiresi kaynakl

yasam kalitesinin oldukca diistiigii tespit edilmektedir.

5.1 CALISMANIN BiLIME KATKILARI

Yapilan ¢alismalara bakildigin genellilkle engelli ¢ocugun yasam kalitesini belirlemek amaciyla
yapildigin1 germekteyiz. Ancak diisiliniildiigiinde engelli cocugun yasam kalitesini arttirmak igin
sadece kendisinin degil onla beraber bu yiikii paylasan kisilerin de sistemin bir pargasi oldugunu ve
bu durumun goz ardi edilemeyecek kadar onemli oldugunu fark etmekteyiz. Bu amagla literatiirde
yeteri kadar olmadigini diisiindiigiimiiz engelli cocuga bakan ebeveynin yasam kalitesini belirlemek
amactyla bir ¢aligma yliriittiik. Bu calisma sonucunda engelli cocuga bakan ebeveynin sahip oldugu
engelli cocuk nedeniyle yasam kalitesinin 6zellikle kendine zaman ayiramama, finansal 6zgiirliikten
yoksun kalma ve bakimin yiiksek oranda tek basina listlenmesi gibi nedenler yiiziinden kotiilestigini
tespit ettik. Buna gore engelli cocugun ve onun ebeveynin yasam kalitesini arttirmak i¢i yapilan devlet
politikalarinda sadece engelli ¢ocugu diisiinerek ona bakan ebeveyninden bir sistem iginde dahil

edilip ona gore uygulamalar yapilmasi gerektigi kanisina vardik.

46



5.2 CALISMANIN EKSIKLIKLERI

Bu ¢alismamizda calismaya katilacak engelli ¢ocuklarin ailelerini ayrintili veriye ulasamadigimiz i¢in
cocuklarin engellilik seviyelerine gore smiflandiramadik bu nedenle uyku, depresyon ve yasam
kalitelerine olan etkisini ayrintili sekilde inceleyemedik. Bundan sonra yapilacak caligsmalar i¢in
engellilik seviyelerinin smiflandirip yasam kalitesine etki diizeyinin seviyelere gore kiyaslanmasini

Oneririz.
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6. SONUC VE ONERILER

6.1 SONUCLAR

e o T @

o Q —H~ o

Engelli dogum yas1 ortalamasi 29,87 olarak tesit edilmistir

Egelli bireye bakan ebeveynin sosyal giivence orani1 %76,7 olarak tespit edilmistir.

Engelli bireye bakan annenin %61,7 ev hanimidir.

Engelli dogum hikayeleri %43,3 prenatal, %30 postnatal, %26,7 natal oldugu tespit
edilmistir.

Engelli cocuga bakim saat otalamasi 7,20 olarak respit edilmistir

Engelli cocuga bakan kisinin kendine ayirdig: saat ortalamasi 2,82 olarak tespit edilmistir.
Engelli cocuga bakan kisinin bakim yiizde ortalamas1 %74,42 olarak tespit edilmistir.
Engelli cocuga bakan kisinin esinin ¢ocuga bakim ylizde ortlamas1 %22,25 dir.
Caligmamizda engelli ¢ocuga bakan annenin depresyon diizeyleri %13.3 normal, %8.3 hafif,
%21,7 Klinik %5,17 orta ve %5 ciddi depresyon diizeyinde oldugu tespit edilmistir.
Calismamizda son 3 aydir psikolojik sikayetiniz oldu mu sorusuna % 21.7 evet cevabini
vermistir.

Caligmamizda katilimeilarin yorgunluk diizeyi sorgulandiginda %60 kronik yorgun ve %40
yorgun olarak tespit edilmistir. Yorgunlugun yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi
gorulmektedir.

Calismamizda yorgunluk ile depresyon diizeyi arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki tespit
edilmistir. Genel olarak ¢ocuga bakimdan kaynaklanan yorgunlugun kisinin depresif olma
diizeyini arttirdig1 tespit edilmistir. Yasam kalitesini olumsuz etkileyen faktorlerden biri

depresyon olarak goérilmektedir

. Depresyonla NHP arsinda pozitif yonde yiiksek siddette bir iligki vardir.

Yorgunluk ile NHP arasinda anlaml1 bir iliski bulunamamustir.

Agrimin NHP’nin alt parametreleri ve NHP toplam puani arasinda pozitif yonde bir iliski
vardir. Yani kisilerin agrilar arttik¢a yasam kaliteleri bozulmaktadir.

Uyku ile duygusal reaksiyonlar arasinda pozitif yonde yiiksek siddette, sosyal izolasyon-
duygusal reaksiyon ve uyku puani arasinda pozitif yonde zayif siddette, fiziksel aktivite ve
uyku puani arasinda pozitif yonde zayif siddette, fiziksel aktivite ve sosyal izolasyon arasinda
pozitif yonde zayif siddette, enerji ve duygusal reaksiyon arasinda pozitif yonde orta siddette,

enerji ve uyku arasinda pozitif yonde zayif siddette tespit edilmis.
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g. Uyku kalitesi arttikga yasam kalitesi arttig1 belirtilmistir.

r.  Sosyal izolasyn arttikag kisinin yagam kalitesi azaldig1 tespt edilmistir.

S. Gelir diizeyinin azalmasiyla yasam kalitesinin azaldig1 tespit edilmistir.

t. Calismamiza katilan kisilerin kendine ayirdigi siire azaldik¢a yasam kalitesinin diistiigii tespit

edilmistir.

6.2 ONERILER

Engelli bir cocuga sahip ebeveynin yasam kalitesini etkileyen faktorleri arastirdigimiz bu
calismamizda Ozellikle sosyal yardim, gelir destegi ve kisiye sosyallesmesini saglayacak
aktivitelere katilmasini saglamak konusunda engeli kisi i¢in yapilan destek kadar engelli kisiye
bakan ebeveyn icinde yapilmali sisteme dahil edilmelidir. Engelli kisiye bakan ebeveynin yasam
kalitesini etkileyen en biiyiik faktor bakim yiikii arttig1 i¢in ¢alisamamasi ciddi finansal kayip,
kendine ayirdig1 vaktin ¢ok azalmasi, mental ve fiziksel olarak kendini siirekli yorgun hissetmesi.
Bu durumun diizeltilmesi i¢in devlet politikalar1 diizeyinde ¢alismalar yapip engelli kisiyle ona
bakan ebeveyni bir biitiin olarak sisteme dahil edip engelli bakan ebeveynin maddi kaygisini en
aza indirmeye ¢alismak, bakim yiikiinii paylasabilecegi kurumlar olusturup ailelerin toplum

icinde daha fazla sosyallesip kendine daha fazla zaman ayirmasini saglamaktir.
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