TURKIYE CUMHURIYETI
MARMARA UNIVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU

MENINGOMYELOSELLI COCUGA SAHiP
EBEVEYNLERIN STRESLE BAS ETME
DURUMLARININ DEGERLENDIRILMESI

PERIHAN YAMAK CAGLAR

YUKSEK LISANS TEZI

COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI HEMSIRELIGIi
ANABILIM DALI

DANISMAN

Yard. Dog. Dr. Zerrin CIGDEM

ISTANBUL-2009



I. BEYAN

Bu tez c¢alismasinin kendi calismam oldugunu, tezin planlanmasindan
yazimina kadar biitiin asamalarda etik dis1 davranisimin olmadigini, bu tezdeki biitiin
bilgileri akademik ve etik kurallar i¢inde elde ettigimi, bu tez calismasiyla elde
edilmeyen biitiin bilgi ve yorumlara kaynak gosterdigimi ve bu kaynaklari da
kaynaklar listesine aldigimi, yine bu tezin calisilmasi ve yazimi sirsinda patent ve

telif haklarini ihlal edici bir davranigimin olmadigini beyan ederim.

Perihan Yamak Caglar



II. TESEKKUR

Yiiksek Lisans Egitimim siliresince yardim ve destegini esirgemeyen ve tez
calismamda biiyiik katkis1 olan, Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim
Dali Hocalarindan Danigmanim Degerli Hocam Saym Yard. Dog¢. Dr. Zerrin
CiGDEM’e,

Anket ¢alismam siiresince katkilarin1 esirgemeyen Vakif Gureba Egitim ve
Arastirma Hastanesi Beyin Cerrahi Hemsireleri ve Doktorlari’na,

Anket caligmam boyunca, anketi uyguladigim MMC olan c¢ocuk
ebeveynlerine,

Egitimim ve tez ¢alismam siiresince sabir ve 6zveri ile beni destekleyen Esim

Biilent CAGLAR’a ve aileme katkilar1 ve yardimlarindan dolayz,

Ictenlikle Tesekkiir Ederim.
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1. OZET

Aragtirma “Meningomyeloselli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Stresle Bas Etme
Durumlarinin Degerlendirilmesi” amaciyla tanimlayici ve iligki arayict bir ¢alisma
olarak planlanmistir. Arastirmanin evrenini, Vakif Gureba Egitim ve Arastirma
Hastanesi Beyin Cerrahi Servisinde Ocak 2000-Ekim 2008 tarihleri arasinda
Meningomyelosel (MMC) tanisi ile tedavi olan c¢ocuklar ve anne-babalari,
orneklemini ise vaka secim kriterlerine uyan 112 anne-baba olusturmaktadir. Veri
toplama araci olarak; “Anne-baba ve Cocuga Yonelik Anket Formu” ve “Kronik Bir
Hastaya Bakmakla Yiikiimli Olanlarin Bas Etme Yontemleri Olgegi (KBEYO)”
kullanilmistir. Verilerin analizinde; tanimlayici istatistiksel yontemler, parametrik ve
non parametrik yontemler kullanilmistir. Calisma da, MMC olan ¢ocuk anne-
babalarinin kullandiklar1 bas etme yoOntemlerinin sirasiyla; “problemi ¢ozmeye
yonelik”, “olaylarin alternatifini algilamaya yonelik” ve “stres belirtilerini azaltmaya
yonelik” yontemler oldugu bulunmustur. Stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas
etme yontemi puan ortalamalari, kakasini kagiran ¢ocuk anne-babalarinda; problemi
¢ozmeye yonelik bas etme yontemi puan ortalamalari, ¢ocugu fizik tedaviye giden
anne-babalarda, hastalik sonrasi aile i¢i iliskilerinde olusan en Onemli degisiklik
durumunda ve ¢ocukla ilgili sorumlulugu es ile esit oranda paylasan anne-babalarda
ve her iki bas etme yOntemi puan ortalamalar1 da, ayaklarda hissizlik olan ¢ocuk
anne-babalarinda anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir.

Bu sonuglara varilarak, anne-babalarin ¢ocuklari i¢in hizmet aldiklar
birimlerde, hemsirenin de i¢cinde bulundugu ve stresle bas etme konusunda egitim
almis uzman kisiler tarafindan uygulamali olarak egitim almalar1 gerektigi sonucuna

varilmustir.

Anahtar Kelimeler: Meningomyelosel, stresle basa ¢ikma yontemleri, ¢ocuk, aile



2. SUMMARY

Evaluation of Coping with Stress Conditions of the Parents of Children

with Meningomyelocele

The investigation was planned as a descriptive and relation researching study for
“Evaluation of the Coping with Stress Conditions of the Parents of Children with
Meningomyelocele”. The investigation included the children, who were treated with
the diagnosis of Meningomyelocele (MMC) between January 2000 — October 2008
in the Brain Surgery Department of Vakif Gureba Education and Investigation
Hospital, as well as there parents, and the sample group included 112 parents, who
were suitable to the case criterions of selection. “The Survey Form Oriented to
Parents and Children” and the “The Carer’s Assessment of Managing Index” scale
(KBEYO)” were used as data collection means. In the analysis done; descriptive
statistical methods, parametric and non-parametric methods were used. In the study,
the methods of coping with stress used by the parents of children with MMC, were
found to be respectively as following; “inclined to solve the sorun”, “inclined to
perceive the alternatives of the events” and “inclined to diminish the symptoms of
stress”. The average point ratings of the method inclined towards diminishing the
indications of stress were determined to be of a significantly high level in the parents
of the children, who can’t control their excrements; the average point ratings of the
method of coping with soruns solution, whose children go to a physical therapy, in
the most important change condition created in the relationship between the members
of a family after an illness and in the parents, who share the responsibility, concerned
with the children, in the equal rate as the other parent and the points average ratings
that of both methods in the parents of the children, who had got feet numbness.

In accordance with the results, gained after the above mentioned
investigations, it was determined, that the parents had to be practically trained by
competent persons and specialists, including nurses, for coping with stress in the

departments of their children treatment.

Key Words: Meningomyelocele, methods for coping with stres, child, family



3. GIRIS ve AMAC

Her cocuk ailenin ve toplumun bir takim beklentileri ile diinyaya gelir. Anne
babalar kendilerinin, eslerinin ve sevilen diger insanlarin ortak noktalarini temsil
eden ve toplumun beklentilerini tiimiiyle karsilayabilecek miikemmel bir ¢cocuk hayal
ederler (80). Bu baglamda dogum olay1, genellikle olumlu bir olay olarak goriilmekle
birlikte, bir ¢ocugun aileye katilmasi eslerin uyum saglamalar1 gerektiren 6nemli bir
gecis donemidir(69).

Ancak ¢ocugun engelli oldugunun anlasilmasiyla birlikte beklentiler ve
gergekler arasinda uyusmazlik ortaya cikar. Bu durum aile {iyelerinin karmasa
yasamasina, alisilmig yasam bi¢ciminde degisiklige ve bir silire sonra diizenlerini
bozabilecek derecede strese neden olabilmektedir (2). Cocugunun engelli oldugunun
ogrenilmesi, yetersizligin derecesi ne olursa olsun anne ve baba i¢in yiiksek derecede
stresli bir olaydir. Engelli bir ¢ocuga sahip olma, uyum saglamay1 gerektiren, anne
babalarin yasam alanlarinda ve aile iiyelerinin rollerinde degisikliklere yol agabilen
bir olay oldugundan, onemli bir stres kaynagi olarak diisiiniilebilir. Ekonomik
zorluklar, bilgi eksikligi, aile liyelerinin degisen rolleri, evlilik iligkilerinde ortaya
cikan gerginlik, sosyal destegin azalmasi, iletisim zorluklari, sosyal aktivitelere
katiimda azalma, engelli bireye karsi toplumun tutumu gibi degiskenler, engelli
cocugun aileleri iizerinde temel stres etkenleri olarak diistiniilmektedir (67, 69).

Aile bireylerine birbirleriyle iletisimi nasil saglayacaklari, duygularini nasil
ifade edecekleri, rollerini/ sorumluluklarini nasil dengelemeleri gerektigi, basa ¢ikma
yontemlerinin neler oldugu ve nasil kullanmalar1 konusunda bilgi verilmesinde,
Ozellikle hemsireye Onemli bir rol diismektedir. Anne-babalara sorumlulugun
paylastikca, birbirlerine destek oldukga streslerinin azalacagi belirtilmelidir (106).

Etkili bas etme yOntemleri kullanarak c¢ocugun durumunu ve hastaligin
ailenin yasamu iizerindeki etkisini kabul eden anne-babalar, ¢ocugun yeteneklerini en
iist diizeye cikararak, kronik hastaligin c¢ocuk iizerindeki etkilerini en aza
indirgemeye ve topluma en st diizeyde uyumunu saglamaya ¢alisirlar, bu durum da
daha az stres ile karsilasmalarini saglamaktadir (95). Stresle basa c¢ikma

yontemlerinin 6gretilmesi ile anne babalarin yasadiklar: stresi azaltmak olasidir (93).



Meningomyelosel, spina bifidali olarak dogmus ¢ocuklarin ciddi boyutta ve
hasar birakan tiirii olup 6miir boyu bakim gerektiren dogumsal hastaliklardan biridir
(2). Ulkemizde genel anlamda engelli ¢ocugu olan ailelerin stres durumlarini
inceleyen caligmalar olmakla birlikte meningomyeloseli olan ¢ocuk anne-babalarinin
stresle bas etme yontemlerini inceleyen ¢aligmalar yapilmamistir (94).

Bu arastirma; meningomyeloselli ¢ocuga sahip ebeveynlerin stresle bas etme
durumlarinin degerlendirip, hastaliga uyum saglamalarini ve daha az stresli yasam
stirdiirmelerini saglamak amaciyla gerekli arastirmalar1 yaparak ¢oziim Onerileri

sunmaktir.



4. GENEL BIiLGILER

4.1. Noral Tiip Defekti Tanimi ve Simiflandirilmasi

Merkezi sinir sistemi dogumsal bozukluklarinin en sik rastlanan sekli olan
noral tiip defekti (NTD); embriyonel yasamin ilk haftalarinda beyin, omurilik ve
omurgada kapanma bozuklugu sonucu ortaya ¢ikan bir durumdur. Noral tlipiin bag
bolgesindeki aciklik, fertilizasyonun 25. giiniinde, kuyruk ucundaki agiklik ise 27.
giinlinde kapanmaktadir. Kapanma geciktiginde noral tiip defekti olusmaktadir
(11, 12).

NTD, perinatal donemde kalp hastaliklarindan sonra en fazla bebek 6liimiine
ve Omiir boyu siirecek rahatsizliklarin ortaya c¢ikmasma yol acan dogumsal
bozukluklar arasinda yer alir (12, 14, 15) .

NTD’nin prevalanst Avrupa kitasinda binde 0,4-1,6 olup, en sik goriildiigii
iilke Irlanda’dir. Yine Amerika Birlesik Devletleri’nde binde 0,7-1,0, Ortadogu
iilkelerinde binde 2,9-5,2 arasindayken, iilkemizde ise NTD’nin goriilme siklig1
binde 3 oldugu, cesitli illerimizde yapilmis ¢aligmalarda da bu sikligin binde 3 ile 5,8
arasinda degistigi belirlenmistir (19, 20, 22).

Noral tiipiin iist kismmin kapanmamasina bagli olarak anensefali ve
ensefalosel, alt ucunun kapanmamasima bagli olarak da spina bifida olusur (10).
NTD’lerinin yaklasik %47’sini spina bifida (S.B), %47’sini anensefali ve %6’si
ensefalosel olusturmaktadir (17).

Anensefali, beyin dokusu ve onu gevreleyen kemik yapisinin olmadigi
merkezi sinir sistemi bozuklugudur. Gebeligin 20. giiniinde alinan ilaglar, rontgen
cekilmesi ve gebelik donemindeki ates ylikselmesi anensefali gelisiminde 6nemli
etkenlerdir. Hemen hemen tiimii, dogumdan sonra ilk haftalarda ya da aylarda
Olmektedir (11). Anensefalinin Tiirkiye’de goriilme oran1 1000:1°dir. Kiz erkek orani
ise 4:1°dir (17).

Ensefalosel ise, bas bolgesinde NTD olmasidir. Kafatasinin herhangi bir
yerinden beyin dokusu, beyin omurilik sivisi (BOS) ya da beyin zarlarmmin kitle

halinde disariya ¢ikmasidir. NTD’nin en az goriilen seklidir (8, 10, 11).



4.2. Spina Bifidanin Tanimi ve Siniflandirilmasi

Noral tiiplin spinal uzantist boyunca, genellikle lumbosakral bolgede olusan
kapanma bozukluguna “spina bifida” denir. SB “ayrik” ya da “a¢ik” omurilik
anlamina gelen latince bir kelimedir (1). Anne rahminde bebegin omurgasi gelisirken
bir yanlislik sonucu bir ya da daha fazla omur kemigi ve omuriligin bir kism1 iyi
gelisemez, omurilik ve sinir sisteminde degisik derecelerde yikilma olusur (2, 4, 7).
Cocukta sinir-kas fonksiyon bozuklugu olusturan hastaliklar arasinda serebral
palsiden (SP) sonra ikinci sirada gelir (3, 5, 6). SB torakal, lomber veya sakral
omurgada goriilebilir. Torakal omurgadaki bozukluk oOnemli hareket ve duyu
eksikliklerine yol agarken, sakral omurgadaki bozukluk yalnizca ufak tefek ayak
sorunlarina neden olur. Kese ne kadar yukarda ise o kadar fazla sinir etkilenmis

demektir (2, 73). SB iki sekilde goriiliir. Bunlar;
4.2.1. Spina bifida occulta ( kapah-gizli)

Bu en hafif ve sik goriilen ¢esidi olup ender olarak engellilik olusturur. Cogu
zaman baska bir amacla ¢ekilen rontgen filmlerinde rastlantisal olarak saptanir.
Bozuklugun oldugu yerde bir ¢ukurluk, anormal bir benek ya da sa¢ demetleri
olabilir. Genellikle hicbir sorun yaratmaz ve siklikla her dort cocuktan birinde
gortliir. (3, 8, 10). Cok ender olarak kalca cikigi ile birlikte olabilmektedir (11). Baz1
durumlarda omurgadaki bu sorun omuriligin sikismasina ve gerilmesine yol acabilir.
Bu durumda, bacak hareketlerinde zayiflik ya da bagirsak ve mesane kaslarinda

bozukluk goriilebilir (2, 4, 9).

4.2.2. Spina bifida cystica (keseli spina bifida)
Sirtta ince bir deri tabakasi ile ortiilii bir kese ya da kist gozlenir. Genellikle

lumbosakral bolgede gériiliir. (10). Iki ayr1 sekli vardir. Bunlar;

4.2.2.1. Meningosel

SB’nin az goriilen seklidir. Bu bozuklukta, spinal kanal boyunca herhangi bir
yerde siklikla lumbal bolgede yaklasik portakal biiytlikliigiinde disart dogru ¢ikinti

yapan bir kitle vardir. Kitlenin i¢inde beyin-omurilik zarlar1 ve beyin omurilik sivisi



(BOS) wvardir. SB cysticanin %10’unda meningosel goriiliir. Kistik olusumun
iistiindeki deri ¢ok ince ise veya BOS sizintis1 varsa cerrahi girisim geciktirilmez. Az
da olsa baz1 olgularda hidrosefali (HS) goriilebilinir ya da ameliyat sonras1 gelisebilir

(10, 11).

4.2.2.2. Myelomeningosel (Meningomyelosel) (MMC)

Intrauterin yasamin embriyonel déneminde, hamileligin 18. ve 27. giinleri
arasinda, belirli bir etyolojiye dayanmadan olusan, ndéral tiiplin kapanma
bozuklulugunun en ciddi olan seklidir. Icinde omuriligi, beyin-omurilik zarlarin1 ve
BOS sivisint bulunduran kese, vertebra bozuklugunun oldugu bélgeden disari dogru
cikint1 yapar. Myelomeningosel’in (MMC) acik ve kapali iki sekildedir. A¢ik olanda
medulla disa agiktir, kesenin tistii deri ile ortiilii degildir, sinir uglar1 agiktir ve BOS
digar1 akar. Kapali olan da ise; medulla, epidermis ile ortiiliidiir (71) Omurilik ve
spinal sinir kokleri siklikla kitle i¢inde sonlandig1 i¢in bu noktadan sonra hareket ve
duyu fonksiyonlar1 goriilmez. Sikligi 1000:1 olarak bilinmektedir (36). S.B’nin
%90’1n1 MMC’ler olusturmaktadir (3, 9, 10, 11, 12, 21).

4.3. Meningomyeloselin Nedenleri

Tiim gebelerin MMC olan ¢ocuk dogurma riski vardir. En 6nemli nedenleri

ise;

1-Genetik nedenler: Ailede boyle bir ¢cocuk varsa, tekrar MMC’li ¢ocuk dogurma
riski %2-3 iken, eger daha once iki MMC’li ¢ocuk varsa bu olasilik %6-8’e kadar
yiikselmektedir (23, 24).

2-Annede yiiksek ates: Viicut 1silar1 24 saatten fazla siire ile 38,9 °C’den yliksek
olan annelerin MMC’i olan bebek dogurma riskinin 3 kat arttigi bilinmektedir

(1,8, 11, 12, 14, 21).



3-Annede diyabetes mellitus: Diyabetik annelerin, diyabetik olmayan annelere
oranla 15 kat daha fazla MMC olan bebek dogurma riski tasidiklari, gebelik oncesi
haftalarda ve gebeligin erken doneminde annenin kan sekeri diizeyinin normal
smirlarda tutulamadigi durumlarda, dogumsal bozukluk olusma oraninin arttigi

bilinmektedir (1, 8, 12, 14).

4-Antiepileptik ila¢ ve alkol kullanimi: Annenin antiepileptik bir ilag veya alkol
kullanmas1 durumlarinda da MMC olan bebek sahibi olma riskinin arttig

belirtilmektedir (1, 2, 3, 8, 11, 12, 14, 21).

5-Annede Sismanhk: Sismanliga yol acan fizyolojik nedenler ve sisman annelerin
bazi besin maddelerini eksik alma durumlarinin, noral tiip gelisiminde rol oynayan

metabolik siirecleri etkileyerek, NTD olusma riskini arttirdig1 belirtilmektedir (12).

6- Folik Asit Eksikligi: Suda eriyen B grubu vitaminlerden B 9 vitamini olup, viicut
icinde kullanilmak tizere girdigi degisik sekillere genel olarak folat adi verilmektedir.
DSO, gebe olmayan kadmlarin ve vyetiskinlerin giinliik folik asit alimimi
170 mcg /giin olarak onerirken, NTD {izerine etkisini géz Oniine alarak gebelikte bu
miktar1 370470 mcg/giin, emzirme doneminde 270 mcg/giin olarak belirlemistir
(12, 22).

Folik asidin hiicre boliinmesinde ve gelismesindeki rolii kesin olarak
belirlendikten sonra, bu vitaminin MMC basta olmak tlizere NTD ‘leri olusumu
iizerindeki etkileri konusunda pek ¢ok calisma yapilmistir. Ingiltere Tibbi
Arastirmalar Birligi’nin 1991‘de yaptig1 deneysel arastirmada, daha 6nce NTD’li
bebek doguran kadinlara, perikonsepsiyonel déonemde (gebelik olusmadan 1 ay dnce
ve gebeligin ilk 6-8. haftalar1 arasindaki siire) verilen 4 mg/ giin folik asitin tekrar
NTD’li bebek dogurma riskini %60-72 oraninda, ayrica dogurganlik dénemindeki
kadinlara giinde 400 mcg/ giin verilen folik asitin ise, ilk kez ortaya ¢ikacak NTD’li
bebek dogurma riskini %50-70 azalttig1 belirtilmistir (12, 18, 26, 38).



Aylinli ve ark.(1999) tarafindan daha 6nce bir ya da daha fazla NTD’li ¢ocuk
dogurmus 321 ailenin toplam 363 gebeligi iizerine yapilan deneysel bir calismada;
deney grubunu olusturan 190 kadina, gebeliklerinden 2 ay dnce baslayip gebeligin
ikinci ayma kadar 5 mg/ giin folik asit ve multivitamin verildigi ve bu kadinlarin
hicbirinde bir sonraki gebeliklerinde NTD tekrar1 goriilmedigi bildirilmistir. Ayn
calismada kontrol grubunu olusturan 173 kadmin daha sonraki gebeliklerinde
% 4,04 oraninda NTD goriildiigii agiklanmustir.

Amerikan Halk Saghigi Servisi, 1992 yilinda dogurgan yastaki biitlin
kadinlarin folik asit kullanmasii veya gebe kalmay: diisiinen kadinlarin gebelikten
iic ay once baslamak ve gebeligin ilk {ic ayinda da devam etmek sartiyla giinde 0,4
mg folik asit almalarin1 énermistir. Ancak plansiz gebelik oranlarinin yiiksekligi ve
bu bilgiyi bilmelerine karsin kadinlarin folik asit kullanma yiizdelerinin diisiik olmasi
nedeni 1996 yilinda FDA (Amerikan Besin ve Ilag Kullanim Kurumu) tahillarin folik
asit ile giiclendirilmesini kabul etmis, 1 Ocak 1998 tarihinde besinlerin (tahil) folik
asitle zenginlestirilmesi zorunlu hale getirilmistir. Kadmlarin giinliik folik asit
aliminda 0,1 mg artis saglanacag diisiiniilerek biitiin tahil iiriinlerine 140 mcg /100 g
oraninda folik asit eklenmesi zorunlulugu getirilmistir (19, 20, 23).

Ancak asir1 folat alimi bazi bireylerde Ozellikle gebelerde vitamin B12
eksikligine bagli megaloblastik anemiyi baskilamaktadir. Vitamin B12 eksikligi
saptanmaz ve tedavi edilmezse fetusta geri doniisiimii olmayan nérolojik yikima
denen olabilir. Bu yiizden doktor gozetimi disinda folik asit tliketimi 1 mg/giin
dozunu agsmamalidir (19, 20, 23).

Ulkemizde de etkinligi gosterilmis olmakla birlikte NTD’lerin folik asit
kullanim1 ile Onlenmesi konusunda girisimlerin baglamasi ¢ok yenidir. Saglk
Bakanlig1 1999 yilinda “Genetik Hastaliklardan Korunma Programi”na NTD’lerden
korunmay1 da almistir. Programin amaglar1 arasinda gebe kalma doneminde folik asit
kullaniminin yayginlastirilmas: yer almakta, kisa vadede tiim 15-49 yas kadin
grubunun her giin 0,4 mg folik asit kullanmasmin Onerilmesi, uzun erimde ise
gidalarin  folik asitten zenginlestirilmesi ¢aligmalarinin  yapilmas1  gerektigi

belirtilmektedir (23).



Gilnliik gereksinmenin karsilanmas1 kapsaminda, folik asitin en ¢ok
bulundugu besinler; karaciger gibi organ etleri, kuru baklagiller, findik, ceviz,
1spanak ve briiksel lahanasi gibi yesil sebzeler ile basta narenciye grubu olmak iizere
meyveler ve saflagtirilmamis (6zii ve kepegi ayrilmamis) tahil iirlinleri ve patatestir.
Ancak pisirme yontemine gore, degisik oranlarda olan kayiplar (en ¢ok kayip
% 90-95 oraninda bol suda pisirilen ve suyu atilan sebzelerde olmakta) giinliik folik
asit gereksinimi karsilayamamakta, dolayis1 ile kadinlar giinliik beslenmeleriyle
gebelik oncesi ve gebelikte Onerilen oranda folik asiti alamamaktadirlar. Bu nedenle
NTD’nin 6nlenmesine yonelik onerilerden birisi, gebe kalmay1 planlayan kadinlarin
gebe kalmadan 3 ay Oncesinden baglayarak gebeligin 12. haftasina kadar 400 mcg
/glin folik asit almalaridir (20, 22).

Ayrica, NTD vitamin A eksikligi/ fazlaligi, sosyo-ekonomik durumun diisiik
olmasi, agir ekonomik krizler, deprem, sel gibi dogal afetler ve savaslarin riski
arttirdigl ve zenci/sar1 irkta beyaz irka oranla daha sik goriildiigli bilinmektedir
(8, 14, 24).

Bu gozlemler, etyoloji yonelik kesin bilgi vermemekle birlikte, yasanilan
yerin mevsimsel Ozeliklerinin ve cografi degisikliklerin arastirilmasi gerekliligi
onerilmektedir (24).

NTD riskini azaltmak i¢in saglik c¢alisanlarinin halki su konular da
bilinglendirmesi 6nemlidir;

* Dogurganlik donemindeki genc¢ kizlara ve anne adaylarina, beslenme
aligkanliklari, besin degeri kaybini1 6nlemek icin besinlerin taze olarak veya
az pisirilerek tiiketilmeleri gerektigi konusunda bilgi verilmelidir.

* Gebelikten 3 ay Once baglayip gebeligin ilk 12 haftasina kadar folik asit
iceren veya zenginlestirilmis gidalarla beslenmeleri, besin yolu ile eksik
alindiginda ise 0,4 mg folik asit takviyesi almalar1 gerektigi sdylenmelidir
(12, 19, 22).

* NTD riskini artirdig1 bilinen tiim risk faktorlerinin (obesite, kan seker diizeyi

kontrolii), gebelik olusmadan tedavisinin yapilmasi gerektigi belirtilmelidir

(12).



e NTD’li bebek dogurmus ya da kendilerinde /yakin akrabalarinda NTD
Oykiisii olan tiim ¢iftlere bu donemde genetik danigsmanlik verilmeli ve anne
adaymin giinlik 4-5 mg folik asit kullanmaya baslamasi oOnerilmelidir
(18, 23).

* Tiim gebelere, gebeliklerinin 16-18. haftalar arasinda maternal serum AFP
diizeyleri ve USG ile degerlendirilmesinin gerekliligi de agiklanmalidir (20).

* Apyrica ililkemizde NTD’lerin 6nlenmesi i¢in uygun doz olan 0,4-1 mg folik
asit iceren 0zel bir preparat yoktur. Multivitaminlerle birlikte alinmasi1 pahali
olup, diger vitaminin fazla alinimini neden olabilir. Bu nedenle, Saglik
Bakanligt toplum genelinde NTD insidansinin azaltilmasit i¢in ilag
firmalarinin uygun dozda folik asit iceren ekonomik preparatlar iiretmelerini

saglamalidir (23).

4.4. Meningomyelosele Eslik Eden Sorunlar

MMC, en sik lumbal ve lumbosakral bolgelerde goriiliir (8). Bu hastalarda
mortalite %10-14*tiir. Oliimler ise, genellikle yasamin ilk 4 yilinda gergeklesir. En
sik 6liim nedenleri ise; menenyjit, ventrikiilit gibi merkezi sinir sistemi enfeksiyonlari
ile HS’dir (11). Yasayan cocuklar ise 0omiir boyu ¢esitli sorunlarla karsi karsiya
kalmaktadir. Ancak, 1960’11 yillarda gelisen HS’de sant teknikleri ve antibiyotik
tedavileri, MMC olarak yeni doganlarin kaderlerinin degismesini saglamistir. Beyin
ve sinir cerrahisinde gelisen teknikler, bozuklugun erken kapatilmasi ve sant
ameliyatlar1 ile bu cocuklarin yasam sanslari biiyiik 6l¢iide artmis ve rehabilitasyona
olan ilgide giderek yogunlasmistir (13).

MMC’ye, ozellikle norolojik, iirolojik ve ortopedik olmak iizere ii¢ ¢esit

sorun eslik etmektedir (36, 73). Bunlar;

4.4.1. Norolojik sorunlar: BOS’un zayif emilimi nedeniyle olugan hidrosefali (basin
biiyiikliigiiniin artmasi), bu komplikasyonlarin basinda gelir (4,70). Bu bebeklerin
%80-85’inde HS gelisir (1). Lezyon ne kadar yukarda ise hidrosefali olasilig1 o kadar
yiiksektir. MMC olan ¢ocuklarin %15°1 hidrosefalik dogmakta ve HS % 80’inde ilk 6
ayda olusmaktadir (3, 10, 11, 13, 24).



Bas ¢evresi dogumda ortalama 35 cm kadardir. Bag ¢evresi biiyiime hizi ise;
yasamin ilk 3 ayinda 2 cm/ ay, ikinci 3 ayinda 1 cm/ ay ve 6-12 aylar arasinda 0,5
cm/ aydir (www.gata.edu.tr/dahilibilimler/ailehekimligi. Erisim Tarihi: 22 Subat
2009). Ancak bu c¢ocuklarda basin biiylimesi daha hizli olup, sacli deri venlerinde
dolgunluk ve genisleme, on fontanelde gerginlik, iist goz kapaginin geri dogru
cekilmesi, gozlerde batan giines manzarasi, kusma, kilo kaybi, ince tiz aglama
hidrosefalinin bulgular1 arasindadir. Sivinin basincini diizenlemek igin bu ¢ocuklara
sant takilmas1 gerekmektedir (36).

Takilan santta, zaman i¢inde enfeksiyon, yetersiz/ asir1 ¢alisma ve tikanma
gibi sorunlarin olusmasi, ¢ocukta bas agrisi, bulanti, kusma, ense ve sirt agrisi,
havale gecirme, davranis degisikligi, solunum, yutma gii¢liigii, denge bozuklugu, kol
ve bacaklarda giicsiizlik gibi belirtilerin ortaya ¢ikmasina neden olabilir
(1,2,3,4,10).

MMC olan ¢ocuklarin %80-90’1 zekas1 normal olup, bazen normalin {istliinde
olmasma karsmn, HS’li ¢ocuklarin tedavisiz birakilmasi bir siire sonra zeka
gelisiminin geri kalmasina neden olabilir. Cocugun toplum yasamina katilmayip eve
kapatilmasi uzun siire¢ de zekasini olumsuz olarak etkileyebilir (2, 3).

MMC’nin norolojik bulgulardan biri de paralizilerdir. Lumbo-sakral
diizeydeki bozukluklarin ¢ogunda kismi paralizi, alt ekstremitelerde duyu eksikligi
olusur (1,2,3,4,10, 11, 24, 72, 74).

Diger bir sorun ise; Tethered Kord Sendromudur (TKS). Bu sendrom,
dogumsal olabilecegi gibi, kesenin kapatilmasi i¢in uygulanan ameliyat sonrasi,
ameliyat yerinde olusan dokunun, omurilige ya da etraf kemige yapismasi sonucu da
gelisebilen omuriligin gerilme durumudur. Bacaklarda giigsiizliik, idrar yapmada
sorunlar, digkilama bozukluklari, ciddi kabizlik, ilerleyen skolyoz, ayakta sekil
bozuklugu gibi nedenlere yol acan bu sorunun cerrahi olarak diizeltilmesi gerekir
(1, 24).

MMC ile dogan baz1 bebeklerde ayrica Arnold Chiari Tip II olarak bilinen,
beynin alt kisminin omurga kanali i¢cine kaymasi sonucunda gelisen, klinik bulgular
agir olan ve yasamu tehdit eder nitelikte olan bir bozuklukta goriilebilmektedir. Buna

bagli olarak HS gelismektedir (24, 71).
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Sant takildiginda bir¢ok insanda Chiari nedeniyle bir sorun goriilmez. MMC
olgularinin %32'sinde c¢esitli Chiari II belirtileri goriilmektedir. Chiari nedeniyle
yutma gii¢liigii, solunum sorunlari, aglayamama, kol gii¢siizliigii ve boyun agris1 gibi

sorunlar olugsmaktadir (3, 27, 28, 76).

4.4.2. Urolojik sorunlar: Uriner ve anal sfinkterin istemli kontroliinii kazanabilen
MMC olan ¢ocuk orani %5'ten azdir. Bu cocuklarda farkli derecelerde mesane ve
rektum sorunlarina rastlanabilinir. Bu ¢ocuklarda goriilen baslica iirolojik sorunlar;
idrar tutamama, idrar yolu enfeksiyonu, idrar yolunda tas olmasi ve bobrek
yetmezligidir.
Mesane biiytiktiir ve idrarin damla damla akmasi sik rastlanan bir bulgudur. MMC
olan c¢ocuklarda en Onemli iirolojik morbidite ve mortalite nedeni bdbrek
yetmezligidir (3, 24, 29).

1971'de {iiroloji giindemine tanitilan "temiz, aralikli kateterizasyon" (T.A.K)
MMC olan ¢ocuklarda iist tiriner komplikasyonlarin dnlenmesinde biiyiik bir 6nem
kazanmistir. TAK iizerinde yapilan calismalar, inkontinans konusunda %30-60
oraninda bagar1 saglandigimi gostermektedir. TAK’in kullaninmindaki amag; yeterli
drenaji saglamak, idrar kagirmay1 6nlemek, liriner sistem enfeksiyonlarin1 6nlemek,
bobrekleri korumak ve sosyal ortamda idrar kagirilmasini engellemektir (3). Ayrica
MMC olan ¢ocuklarda, anorektal duyu olmadigindan, ¢ocuk barsak hareketlerini
hissedemez. Bu c¢ocuklarda goriilen diger onemli sorunlardan biri de kronik
kabizliktir. Cocugun bakimindan sorumlu anne-babanin normal ¢ocuklarda oldugu
gibi uygun yas doneminde mesane ve barsak egitimine baslamasi yOniinde

uyarilmasi biiyiilk 6nem tagimaktadir (1, 3, 24, 29, 30, 71).

4.4.3. Ortopedik sorunlar: En sik karsilagilan ortopedik sorunlar, skolyoz, kifoz ve
kal¢a cikigidir. Bu sorunlar, ¢ocugun oturma dengesini bozarak sirtiistii yatmasini
engeller ve siirekli aynm1 pozisyonda olmasi durumunda da dekibiitler
olusabilmektedir (5, 73, 79).

Diger bir ortopedik sorun ise; dizlerde gligsiizliiktiir. Yiirime gligliigiinii
arttiran bu sorun, bazi ¢ocuklarda yiiriimeyi de olanaksiz hale getirebilmekte, sonugta
ylirime tembelligine ve obeziteye yol acarak vyiirime donemini erkenden

sonlandirabilmektedir (3, 5).



Ayrica MMC olan ¢ocuklarin latekse (dogal lastige) olan alerjisi de 6nemli
bir sorun olarak bilinmektedir. Cok sayida gecirilmis operasyon varliginin bu alerjik
reaksiyonun olusmasinda en onemli etken oldugu bilinmektedir. Bu durum lastik
eldiven kullanimi, kateterizasyon gibi lateks {riinleriyle direkt temas seklinde
olabilecegi gibi lateks partikiillerinin havayoluyla solunumu sonucu da olabilir.
Urtiker, konjunktivit, anjioddem, rinit ve yasamu tehdit eden anaflaktik soka kadar
uzanan belirtiler verir. Korunmada; evde ve hastanede cocugun lateks liriinleriyle
olan temasmin miimkiin oldugunca kisitlanmasina, O6zellikle lateks eldivenlerle
tutulmamasina dikkat edilmesi, MMC olan ¢ocuklarin ailelerin ve hemsirelerin bu

konuda egitilmesi gereklidir (32, 76, 78).

4.5. Meningomyeloselin Tani ve Tedavisi

Intrauterin dénemde MMC, annenin kan serumunda bakilan alfa-fetaproteinin
(AFP) analizi, amniosentez ve ultrasonografi (USG) ile tanilanir (10, 77, 78, 79).
Karaciger de yapilan AFP, fetiisiin erken yasaminda dolasimda en fazla bulunan
fetusa 6zgili bir proteindir. Serum degerlendirmesi AFP’nin yliksek diizeye ¢iktigi
16-18. gebelik haftalar1 arasinda yapilir. Normal gebeliklerde AFP ortalamasi 1.0
multiples of median (MoM)gdstergesidir. AFP’ nin yiiksek ¢ikmasi, MMC tanisinin
de %56-91 oraninda belirleyiciligi vardir ve daha ileri incelemelerin yapilmasi igin
bir igarettir. Eger annenin serumunda AFP yliksek cikarsa amniosentez yapilarak
amniotik sividaki AFP diizeyine bakilir. AFP’nin, 6zellikle ailesinde S.B hastas1 olan
ve 18 yas alti-35 yas lstli gebeler ve diyabet hastasi gibi yiiksek risk gruplarinda
bakilmasi ¢ok Onemlidir. 18-20. haftalar arasinda yapilan USG, %95 oraninda
MMC’nin teshis edilmesine yardimei olur.

MMC’nin prenatal tanisi, postnatal prognozunu belirler. Durum
saptandiginda aileye hastalikla ilgili ayrintili bilgi verilmeli ve medikal abortus
secenegi sunulmalidir. Eger aile medikal abortusu istemezse, bebek sezaryen ile
aliarak kesenin enfekte olmasi ve hasar gormesi engellenebilinir.

Dogum sonras1 degerlendirme ise, yapilan USG, bilgisayarli tomografi (B.T),
manyetik rezonans (M.R) gibi gerekli incelemelerle yapilmaktadir. HS, {iriner sistem
ve ortopedik bozukluklar gibi diger sorunlar de, yapilacak ileri tetkiklerle
incelenmektedir (10, 17, 35, 36, 38, 77, 78).



Tedavisi ise; disiplinler arasi bir yaklagimla norosirurji, ortopedi, tiroloji pediatri,

fizik tedavi ve rehabilitasyon tedavileriyle dogumla baslayip uzun yillar stirmektedir

(70, 75, 78, 79). MMC de tedavi plani, ‘sorunlarin giderilmesi’ seklinde olmaktadir

ve genel tedavi yaklagimi sdyledir;

Yenidogan doneminde olabildigince erken donemde (ilk 2448 saat iginde)
noral defektin kapatilmasi (eger bozukluk kapatilimazsa %80’i 8 haftada,
%100’1 10 ay i¢inde 6liir) (74)

HS varliginda sant ameliyati

Kalga, omurga, ayak sorunlarinda ortopedik izlem, fizyoterapi ve gerekirse
bozukluklarin diizeltilmesi

Maksimum hareketliligi saglamak icin fizik tedavi-rehabilitasyon

Urolojik sorunlarin kontrolii

Psikolojik destektir (1, 11, 24, 33, 44, 35, 74, 78, 79).

4.6. Meningomyeloseli Olan Cocukta Hemsirelik Bakimi

4.6.1. Ameliyat oncesi bakim: MMC olan yeni doganinin ameliyat Oncesi

hemsirelik bakimi sunlar1 kapsamaktadir; enfeksiyonu onlemek, deri biitiinliigiini

saglamak, keseyi travmalardan korumak, ailenin bas etme becerilerini desteklemek

ve sosyal destek saglamaktir (35).

1) Enfeksiyonu dnlemek

Yasam bulgularinda, norolojik bulgularinda olusabilecek degisiklikler,
enfeksiyonun bir belirtisi olabileceginden bu bulgulara dikkat edilmelidir.

Koruma amaciyla baglanan antibiyotikler diizenli araliklarla yapilmadir (41).
Kesenin iizerindeki ince zarin kurumasi, iizerinde ¢atlamalara, BOS un disari
sizintisina ve enfeksiyona neden olabilecegi icin, kesenin iizeri serum
fizyolojik ile 1slatilmig steril gazli bez ile kapatilmali ve bu bezin kurumasini
engellemek icin 2 saat arayla serum fizyolojik ile 1slatilmalidir. Bunu
saglamak i¢in gazli bez icine steril gavas sondasi yerlestirilir ve serum
fizyolojik ile infizyon yapilir. Keseden herhangi bir sivi sizintist olur ise

doktora haber verilmelidir (31, 37, 39, 41, 74, 77).



Bebek, kese iizerine baski olusmasini engellemek amaciyla, ameliyat sonrasi
ameliyat bolgesi iyi olana kadar (7-14 giin), yliz listli yatar pozisyonda ya da
desteklenerek yan yatar pozisyonda yatirilmalidir (41).

Kesenin yirtilip BOS’un disart ¢ikmasi, menenjite neden olabilecegi igin,
bebek menenjit belirtileri yoniinden de (ates, irritabilite, besin alamama,
konvilsiyon) gézlenmelidir (41).

Bebekte anal sfinkter kusuru olusmus ise ve sik sik fegesini yapiyorsa,
fecesin keseye bulagsmamasina cok o6zen gosterilmelidir. Sakral bolgede
kesesi olan bebeklerin bezlenmesi uygun degildir, ancak kesenin feges ile
temast engellenmelidir (41, 72, 74, 75, 77). Bozuklugun oldugu alanin,
plastik bir ortii ile kapatilmasi bu alanin digki ya da idrar ile temasini engeller
(74).

Bebegin viicut sicaklig1 battaniye ile korunmali, 1siticilar derinin kurumasini
onlemek icin kullanilmamalidir (72).

Bas c¢evresi dogumda ortalama 35 cm kadardir. Bas ¢evresi biiylime hizi ise;
yasamin ilk 3 ayinda 2 cm/ ay, ikinci 3 ayinda 1 cm/ ay ve 6-12 aylar arasinda
0,5 cm/aydir (www.gata.edu.tr/dahilibilimler/ailehekimligi, Erisim Tarihi: 22
Subat 2009). Bebegin basinda biiylimenin olup olmadiginin gozlemi,
hidrosefali varliginin tanilanmasini sagladigr i¢in bu Olgiimleri bilmek,
izlemde c¢ok Onemlidir. Bunun icin, bastaki damarlarin genisleyip
geniglemedigi gozlenmeli ve bas c¢evresi kaglarin {izerinden ve oksipital
bolgedeki en cikintili noktadan giinde bir ya da daha fazla olglilmeli ve
kaydedilmelidir (37, 39, 40, 72).

2) Deri biitiinliigiinii saglanmak

Kesenin oldugu yerin ve bebek bezinin cevresi enfeksiyon belirtileri
yoniinden gozlenmelidir. Bebegin bezi sik sik degistirilmeli ve 1slak
birakilmamalidir. Bu bolgeye siirekli idrar ve digki sizintis1 olabileceginden
bu durum iritasyona, 1s1 artisina, kizarikliliga neden olabilir. Bu nedenle

bebegin bakimi dikkatlice yapilmalidir (37, 74)._
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3) Alt extremite travmalarini 6nlemek

Bebekte ayaklarinda sorunlar ve bacaklarda paralizi varsa hareket eksikligi
nedeniyle bebek ayaklarini oynatamaz. Tahrisi 6nlemek i¢inde dizlere ve
diger kisimlara losyonla masaj yapilmali ve bacaklarin altina kiiciik yastiklar
konularak ayak ve parmaklar iizerindeki basing azaltilmalidir (31, 75).

Beslenmesinde ise; bebek kucakta yavas, az ve sik sik beslenmelidir. Bebek
kucaga alindiginda kese iizerine baski yapilmamasma dikkat edilmeli ve
bebekle goz temasi saglanmalidir. Kese c¢ok biiyiik ise ve bebegi kucaga
almada risk varsa o zaman bebek yataginda yan yatar pozisyonda basi hafif

yiikseltilerek beslenmelidir ve anneye de bilgi verilmelidir (37, 72, 74).

4) Ailenin bas etme becerilerini desteklemek

Bircok sorunlara sahip bir bebegin dogumu, ailede oncelikle sok olusturur.
Bu ailelerin duygular1 ister istemez ¢ok hassastir. Aile iiyeleri duygu ve
diisiincelerini ifade etmelerinde cesaretlendirilmelidir (74, 77).

Baz1 aileler duygularini daha rahat ifade ederler. Uziintiilerini yasarken
gizlilige 6nem verilmeli, aileden uzak durulmamalidir. Onlarin yaninda
olundugu hissettirilmelidir. Bu durum onlarda endise, kaygi, panik gibi
duygularinin artmasina ve depresyona neden olabilir. Olanak varsa, aile
iiyeleri bebegi kucaklarina almalar1 ya da dokunmalari konusunda
cesaretlendirilmeli ve annenin bebegini gogsiine koymasmna yardimci
olunmalidir. Bu ¢ocuklarin uyarilmaya ve sevilmeye gereksinim vardir. Bu

nedenle anne-babalar bu yonde desteklenmelidirler (35, 74, 77).

4.6.2. Ameliyat sonrasi bakim

Ameliyat sonrasi bebegin yasam bulgulari, aldigi-¢ikardigi sivi, enfeksiyon
belirtilerinden 6zellikle ates, kizariklik, siglik izlenmeli, huzursuzluk, letarji
gozlenmelidir. Bu Olgiitlerde herhangi bir degisim olup olmadigi

degerlendirilmelidir (31, 34, 39, 72, 75).



* Her 4 saatte bir biling diizeyi ve pupil reaksiyonu, 8 saatte birde batan giines
manzarast olusup olugsmadigi kontrol edilmelidir. HS ile basta agirhigin
artmas1 basing alanlarinda basi yaralarina neden olabileceginden bebegin
pozisyonu iki saatte bir degistirilmelidir. Bas 30 derece yiiksekte tutulmalidir
(10, 72, 77).

* Siirekli yiiziikoyun yatmasi nedeniyle dirsek ve dizlere de basing oldugundan
pozisyon degisikligi ile bu alanlarda basing olugsmasi dnlenmelidir.

* Bebek ameliyat oncesi oldugu gibi ameliyat sonrasinda, ameliyat bdlgesine
baski olmayacak sekilde kucakta tutularak yavasca az az ve sik beslenmelidir.
Beslenme sonrasi yan ya da bas yiikseltilerek yatirilmalidir (33, 77).

* Bu cocuklardan latexe karsi alerjisi olanlar belirlenmeli, latex {irtinlerinden
uzak tutulmaya calisilmali ve hastanede bulunduklari siire i¢inde aniden
olusabilecek anafilaktik reaksiyona karsi erken miidahale etmek i¢in acil
olabilecek malzemeler cocugun yakininda bulundurulmalidir

(10, 34, 35, 37, 39, 40, 77)

4.6.3. Ailenin egitimi

* Annenin evde zorlanmamasi i¢in, hastanede cocugun bakimina katilimi
saglanmalidir. Cocugunu kucakta nasil tutmasi gerektigi, yatarken hangi
pozisyonu verecegi, nasil besleyecegi, ameliyat bolgesini enfeksiyondan
korumasi, duyu kaybi oldugundan extremiteleri yaniklardan ve travmalardan
korumasi gerektigi konularinda bilgi verilmelidir (31, 34, 75, 77).

* Ameliyat bolgesini bulagmadan korumak ve temizliginin devamini saglamak
amaciyla ve ameliyat bolgesi iyilesene kadar bebegin bezlenmesinin uygun
olmadig1 ancak eger bezleniyor ise bezinin sik degistirilmesi gerektigi
sOylenmelidir (34, 35, 74).

* Ameliyat bolgesine enfeksiyon gecisini engellemek i¢in, kese etrafi
temizlenirken anneye kirlenen bolgenin steril ya da temiz, nemli, yuvarlak,
pamuklu bezle ve eldivenle nazikge silinmesi gerektigi sdylenmelidir.

* Enfeksiyonu erken donemde fark edip hemen tedaviye baglanmasi, i¢in
ameliyat yerindeki enfeksiyon belirtilerinin ve viicut tepkilerinin neler

olabilecegi 6gretilmelidir (34, 77).



Idrar yollarinda enfeksiyonu ve idrar kacisin1 dnlemek igin, 3—4 saat arayla
T.A.K uygulanmalidir. Alt1 yasindaki c¢ocuklara ve anne-babalara TAK
kullanomi konusunda bilgi verilmeli, bu uygulama c¢ocuga yapilirken
gosterilmeli ve anne-babanin dogru yapip yapmadigi kontrol edilmelidir (33).
Cocugun toplum i¢inde utancin1 engellemek i¢in 3 yas iistii cocugun ailesine,
su gecirmez i¢ camasiri ve petleri kullanabilecegi sdylenmelidir.

Norolojik mesanesi olan bebeklerde, mesanede biriken idrarin atilimina
yardimc1 olmak i¢in “Crede Manevras1” (gobek bolgesinden perine bdlgesine
dogru el ile sivazlanarak bastirilmasi) yapilmali ve manevra aileye
ogretilmelidir (33).

Kabizlig1 yumusatmak icin sulu ve posali gidalarin, ishal i¢in ise yulaf i¢eren
gidalarin verilebilecegi soylenmelidir.

Aileye hastanede yattiklar1 silire iginde HS’nin takibi i¢in, bebegin bas
cevresini nasil Olcecekleri ve fontanellerdeki gerginligin izleminin nasil
yapilacag1 konusunda bilgi verilerek her giin bunu evde yapmalar1 gerektigi
sOylenmelidir (2, 3, 4, 10, 34).

Cocukta alt extremitelerde motor kontrol bozuklugu var ise; kas atrofisi ve
kontraktiir gelisebileceginden, ¢ocuga stirekli pasif egzersizlerin yaptirilmasi
gerektigi ve bu konuda fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezlerinden yardim
almabilecegi sdylenmelidir. Egzersizlere bebeklikten itibaren baglanmasi ve
cocukluk doénemi boyunca siirdiiriilmesi ¢ocugun gelismesini hizlandirilmasi
gereklidir. Oturma, emekleme ve yiiriime agisindan geri kalan ¢ocuklarda
egzersiz yararlidir. Zamani geldiginde cocugun ayakta durabilmesi igin
gereken c¢ift tarafli uzun bacak gereci (KAFO), kisa bacak gereci (AFO) gibi
basit ayakta durma geregleri kullanilabilir. Ayakta durma sekil bozukluklarini
onler, kemikleri kuvvetlendirir ve ¢ocugun kendine giivenini arttirir. Tim
cocuklar ayaga kaldirilmahidir Yiiriime i¢in de ayni seyler gegerlidir. Eriskin
donemde tekerlekli iskemle gereken ¢ocuklar bile kiigiikken yiiriitilmelidir.
Fizyoterapist ve Fizik Tedavi uzmani ¢ocugun eklem hareketlerini, kas
giiciinii, kaslarin sertligini, hissetmeyi, hareket ve el becerilerini
degerlendirdigi icin alman rehabilitasyonun faydasinin olacagi aileye

aciklanmalidir (2, 3, 72).



Ayrica, her giin alt extremite ve kalga bdlgesinin iritasyon ve enfeksiyon
acisindan gozlenmesi gerektigi konusunda bilgi verilmelidir.

Latex alerjisi olan ¢ocuklar, bu durumlarini belirten kimlik formunda tibbi bir
bilezik takmalar1 uygun olur. Alerji durumunda ne gibi belirtiler verebilecegi
(Okstiriik, gozlerde sulanma, cilt dokiintiisii, nefes alma sorunlari) aileye
anlatilmalidir.

Bu ailelerin, destege gereksinimleri vardir. MMC olan ¢ocuklarin hareketleri
norolojik sorunlar nedeniyle simirli oldugundan, aile koruyucu tutumla
cocugun hareketlerini engellemeye caligabilir. Aileye, cocuklarin normal
yasam siirdiirmelerini saglamak icin olabildigince bagimsiz olmalarina
yardimc1 olmalarimin gerektigi séylenmelidir (31, 34)

Bu ¢ocuklar yeterli egitim alabilmeli, toplumsallastirilmalidir. Zeka gelisimi
icin bu konuda aileye bilgi verilmeli ve uygun kurumlara yonlendirilmelidir.
Anne-babalarda siklikla sucluluk, gelecege yonelik endise, benlik saygisinda
azalma gibi duygular gelisebilmektedir. Bu nedenle bu ailelerin ¢ocuk
bakiminda desteklenmesi ve onlara duygusal yonden destek olunmasi

gerekmektedir (4, 10, 11, 34, 35, 37).



4.7. Stres Kavrami

4.7.1. Stresin tanim ve tarihsel gelisimi

Insanlar yasamlarinin her aninda bedensel, ussal ve duygusal pek ¢ok
uyaranla kars1 karsiya kalmaktadir. Bu uyaranlar, bireyin i¢inde bulundugu denge,
diizen ve uyum durumunu etkileyebilir. Yasanan olay, kisiye sikint1 verecek, yeniden
uyum saglamasini gerektirecek, alistigi yasam ve ¢0ziim yollarint sorgulatacak
ve/ ya da degistirecek nitelikteyse birey, bu zorlu olayin iistesinden gelmek ve
yeniden rahatlayip uyum saglamak i¢in c¢abalayacaktir. Bu noktada stres ve basa
cikma kavramlari 6nem kazanmaktadir(42, 65).

Stres kavrami, Latince "estrictia", Fransizca “Estrece” so6zciiklerinden
gelmektedir. Stres, 17. Yiizyilda felaket, bela, musibet, dert, keder, elem gibi
anlamlarda, 18 ve 19. yiizyillarda ise, kavramin anlami degismis ve gii¢, baski1, zor
gibi anlamlarda objelere, kisiye, organlara ve ruhsal yapiya yonelik olarak
kullanilmigtir. 19. ve 20. yiiz yillar da “stress” ve “strain” kelimesi, sezgi yolu ile
bedensel ve psikolojik hastaliklarin sebebi olarak diisiiniilmiistiir. Buna bagl olarak
stres; obje ve bireyin bu tiir gii¢lerin etkisi ile biciminin bozulmasina, ¢arpitilmasina
kars1 bir diren¢ anlaminda kullanilmaya baslamistir (43, 44, 46, 50, 58).

1984’te Lazarus ve Folkman; stresin, birey ve ¢evre etkilesimi sonucunda
olustugunu vurgulamistir. Bu etkilesimde bireylerin olaylar1 ve bireyleri stres
kaynag1 olarak algilamalar1 ve degerlendirmeleri 6nemli olup, bireynin olaylar1 ve
cevredeki bireyleri stres kaynagi olarak degerlendirmezse stres de yagamayacaklarini
belirtmislerdir (43, 45).

Avusturya dogumlu bir bilim adami olan Hans Selye ise, stresin fizyolojisi
iizerindeki ¢alismalariyla tanman bir bireydir. Selye’ye gore; stres, aslinda
organizmadaki asinma oranidir. Selye, yaptig1 calismalar sonunda, stresin dogasini
aciklamada bagka bir tanimlama daha yapmustir: “Stres, kisinin ¢evreye uyum yapma
siirecinde yasadig1 fizyolojik bir tepkidir. I¢sel ve digsal kosullarin degisimine uyum
icin bedenin caligmasi veya giic harcamasi, fizyolojik tepkilere neden olur. Bu
baglam da “stres, bedenin olaylara kars1 verdigi 6zgiil olmayan (nonspecific) tepki”

olarak degerlendirmistir (43, 45, 47).



Stres kavramina iliskin olan bu tanimlar ¢ogaltilabilir. Stres kavrami “zararl
uyaran”, “zararlt uyarana karsi tepki”, “zararli uyaran ile organizma arasindaki
etkilesim” biciminde tanimlanmaktadir. En genel anlamiyla stres; kisiye gii¢ gelen,
baski ve engellenme yaratan, ¢ikmaza sokan, caresizlige siiriikkleyen, aci veren,
bunalt1 ve iiziintii verici yasam olaylaridir. Giinlimiiz de gegerli olan anlamiyla; zarar
veren etkenlere karsi organizmada ortaya ¢ikan olumsuz degisiklikler ve tepkilerdir.
Kisacasi stres, organizma i¢in olumsuz ve saglig1 bozan bir durumdur (44, 48).

Ancak, her zaman hastaliklara ve olumsuzluklara yol agan bir durum
olmadigi, yasam giicliikkleri ile basa c¢ikmada, bireysel yapiciligin ve etkinligin
fiziksel ve duygusal dayanikliligin artmasinda olumlu rol oynadigi, stres durumunda
yasanan zorlanmalarin bireyi, yenilikleri aramak, calismak, yaratmak konusunda

harekete gegirdigi de bilinmektedir (53)

4.7.2. Stres sirasinda organizmada olusan degisiklikler

Herhangi bir stres durumunda organizmanin bozulan dengesinin uyumunu
saglamak icin bir biitlin halinde tepki gostermesine, dengesini yeniden kurabilmesine
Selye “Genel Adaptasyon Sendromu (GAS)” adini vermis ve bunu ii¢ donemde

incelemistir: (47, 49, 51, 58).

1) Alarm dénemi: Bu donem, organizmanin dis uyaran stres olarak algiladigi yani
stres siirecinin baslangict oldugu durumdur. Bu dénemde, otonom sinir sistemi
tarafindan salgi bezleri uyarilarak kana bol miktarda adrenalin ve onun etkisi altinda
ortaya ¢ikan diger biyokimyasal maddeler pompalanir ve yasamin devamin
saglayamaya yonelik klasik stres tepki zinciri olusur. Terleme, titreme, nabiz artisi,
kalp carpintisi, goz bebeklerinde genigleme, kan basincinda diisme, yiiz kizarmasi
veya sararma, el ve ayaklarin sogumasi, tiiylerin diken gibi olmasi vb degisimler

gozlenir (44, 47, 51).



Organizma, alarm agsamasinda iken bazi duygusal tepkiler de olusmaktadir.
Uyaricilar, birey tarafindan bir tehdit olarak yorumlanacak olursa korku ve kaygi,
panik gibi duygular da ortaya ¢ikar. Yasanan bu duygularla birlikte kalp ¢arpintisi,
bas agris1 gibi olusan fizyolojik tepkilerde bu kez bedenin stresle bas edebilmek icin
daha fazla enerji harcamasina yol agmaktadir (44, 47, 51, 52, 53, 54, 56, 58, 62).

2) Diren¢ donemi: Bu donemde, alarm doneminde salinan hormonlarin etkisini
gidermek i¢in sakinlestirici hormonlar salinir ve viicut normale doner. Birey elinden
gelen tiim ¢abayr ortaya koyar ve belirli bir silire bireyin yasantisinda ve
davranislarinda bu durum goézlenir. Bu donemde, agizda kuruluk, bitkinlik,
istahsizlik/cok yeme, bas agrisi, bas donmesi, konusma gii¢liigii, ellerde terleme ve
titreme gibi belirtiler olusur. Bu basamagin sonunda ya normal denge durumuna
dontiliir ya da tilkenme basamagina gecilir. Direng siiresi uzadik¢a organizmanin

bagisiklik sistemi de iyice yavaslamaktadir (43, 47, 53, 54, 56, 58, 62).

3) Tiikenme (Bitkinlik) donemi: Stres verici olay cok ciddi ve uzun siirerse, stres
kaynagi ile basa ¢ikilamaz ve uyum saglanamaz ise tilkenme asamasi olusur. Bu
asamada uzun siireli stres kaynaklar ile miicadele edilemez ve birey bagka stres
kaynaklarinin etkilerine de agik hale gelir. Kronik bas agrilari, yorgunluk duygusu,
uyuyamama/uyanma zorlugu, asirt yeme, bas donmesi, panige kapilma, yiiksek
tansiyon, astim, {iilser, fel¢ler, akil hastaliklar1 ve sonucta 6liim de olusabilmektedir.
Ayrica, iiretkenlikte azalma, zevk alamama, yakin iliskilerden uzaklasma, aile ve
evlilikte uyumsuzluk, bosanmalar da goriilebilmektedir (43, 45, 47, 49, 51, 53, 54,
56, 58, 59, 62).



4.7.3. Stres kaynaklan
Stresi meydana getiren olaylara “stresor” adi verilir. Stresorler organizmanin
dengesini bozabilecek etkenlerdir (50, 58, 59). Insana stres tepkisini yasatan

durumlari ti¢ grupta toplamak miimkiindiir;

4.7.3.1. Fiziksel c¢evre: Hava kirliligi, kalabalik, giiriiltii, sel, deprem, yangin,
radyasyon, sicaklik, toz, soguk hava, 151k, organizma yaralanmasi, susuzluk, ameliyat

vb (50, 54).

4.7.3.2. Is ve kariyer: Cok hafif is, agir is, parca basma dayanan iiretim, is
seyahatleri, asir1 yiikklenme, rekabet, gece isi, kendini kabul ettirme ¢abasi, zaman

baskisi altinda ¢alisma, sorumluluk gerektiren isler vb. (54).
4.7.3.3. Psikososyal kaynaklar: Ug baslik altinda toplanabilir;

1) Giinliik stresler: Bir sinavin kotli gegmesi, trafikte sikisma ya da karsilasilan bir
terslik, biirokratik bir zorlanma, evde iglerin aksamasi, aglayan ¢ocuk, yanan yemek,

komsunun yaptig1 giiriiltiiyle uyuyamama gibi nedenlerden olusan strestir (48, 53).

2) Gelisimsel stresler: Burada s6z konusu olan ¢ocuk ya da yetiskinin kronolojik
durumu ile ortaya ¢ikan gelisimlerdir. Ornegin, 11-13 yaslarinda bulug, menopoz ve
andropoz, cocugun okula baslamasi, yetiskinlikte is hayatina gecis gibi donemlerde

olusan strestir.

3) Yasam Krizleri niteligindeki stresler: Bunlar her yasama bagli basina bi¢cim
verecek nitelikteki olaylarin yarattiklar1 streslerdir. Ornegin; ciddi hastaliklar,
dogum, aile bireylerinden birinin Oliimi, isten ¢ikarilma v.b. gibi olaylardan
kaynaklanan streslerdir. Bu durumlar, aile iiyelerinin alisik olduklar1 bireysel
etkilesim kaliplarinin hepsini ya da pek c¢ogunu degistirebilecek 06zelliktedir
(48, 52, 53, 58, 59, 60).



4.7.4. Stres belirtileri

Strese kars1t gosterilen fiziksel tepkiler, biitiin insanlarda ayni olmasina
ragmen psikolojik ve davranigsal tepkiler kisiden kisiye degisiklikler gdsterir. Bu
degisiklikler bireylerin sahip oldugu; bilissel degerlendirme, basa ¢ikma kaynaklari,
daha onceki deneyimleri, bireylik 6zelligi, olayin oldugu siradaki sosyal destek
sistemlerinin  yeterliligi ve varligi (evli olmasi, esinden arkadaslarindan,
komsularindan akrabalarindan yeterli destek almasi), maddi yeterlilik, sosyal
glivencenin olmasi, durum iizerindeki kontrol algisi, saglik durumu, stresorlerin
siiresi, siddeti, yogunlugu ve etkiledigi alan v.b. ile ilgilidir (53, 59, 100).

Stres karsisindaki tepkiler genel olarak; fiziksel, duygusal, zihinsel ve sosyal

belirtiler olarak incelenebilir. Bunlar1 su sekilde siralayabiliriz:

1. Fiziksel belirtiler: Bas agrisi, diizensiz uyku, sirt agrilari, dis gicirdatma, kabizlik,
ishal ve kolit, dokiintii, kas agrilari, hazimsizlik ve {ilser, yliksek tansiyon veya kalp
krizi, asir1 terleme, istahta degisiklik, yorgunluk veya enerji kaybi olusabilir

(43, 51, 60, 61).

2. Duygusal belirtiler: Kaygi veya endise, depresyon veya ¢abuk aglama, duygusal
durumun hizli ve siirekli degismesi, gerginlik, 6zgliven azalmasi veya giivensizlik
duygusu, asir1 hassasiyet veya kolay kirilabilirlik, 6fke patlamalari, saldirganlik veya

diismanlik duygusal olarak tiikkendigini hissetme olusur (51, 54, 60, 61).

3. Zihinsel belirtiler: Konsantrasyon giicliigii, karar vermede giicliik, unutkanlik,
zihin karisikligi, hafizada zayiflik, asir1 derecede hayal kurma, tek bir fikir veya
diisiinceyle mesgul olma, mizah anlayis1 kaybi, diisiik verimlilik, is kalitesinde

diisiis, yanlislarda artis, olaylar1 degerlendirmede zayiflama goriiliir (57, 60, 62).

4. Sosyal belirtiler: Insanlara kars1 giivensizlik, baskalarin1 su¢lamak, randevulara
gitmemek veya c¢ok kisa zaman kala iptal etmek, insanlarda yanlis bulmaya ¢aligmak

ve kirict sozciikler kullanmak, bircok bireye birden kiis olmak, konusmamaktir

(43, 51, 54, 55, 57, 60, 61, 63).



4.7.5. Stresin bireysel sonuclari

Stres, genel olarak bireyin dogal diizenini bozan psikolojik bir durum olup,
yogun ve uzun slreli stresin getirdigi tilkenme ile beden direncinde azalma
olusmakta ve sonugta hastaliklar ortaya c¢ikmaktadir. Stresin birey {izerinde

psikolojik, fizyolojik ve davranigsal bakimdan cesitli etkileri vardir. Bunlar;

4.7.5.1. Fizyolojik sonuclari

* Dolasim sistemi, kalp ve damar hastahklari: Carpinti, gogiis agrisi,
hipertansiyon, migren.

* Solunum sistemi hastaliklari: Astim, asir1 soluk alip verme.

« Sindirim sistemi hastaliklari: Istahin kesilmesi/asir1 yemek yeme,
hazimsizlik, gastrit.

o Ureme sistemi hastaliklari: Cinsel iktidarsizlik, adet diizensizligi, libido
azalmasi.

* Bagisiklik sistemi: Hastaliklara duyarlilikta artma.

* Deri hastaliklari: Sedef hastalig1, egzema, kasinti, sa¢ ve kil dokiilmesi.

* Kas/iskelet sistemi hastaliklari: Boyun ve sirt kaslarinda kasilma, agri

olusabilmektedir (57, 60).

4.7.5.2. Psikolojik sonuclari: Kronik anksiyete, endise, depresyon, uykusuzluk,
psikolojik yorgunluk, bireylik degisikligi, fobiler ve ruhsal hastaliklar gibi
durumlar ortaya c¢ikmaktadir. Ayrica,  birey, c¢evresindeki insanlarla yakin
iligkilerden uzak durmaya, zevk almamaya ve lretkenliginde azalma, diisiince ve

algilama yanlisliklar1 da ortaya ¢ikmaktadir (57,60)

4.7.5.3. Davranmissal Sonuclari: Birey ozellikle stresli durumdan uzaklasabilmek
amactyla gozlenebilen davranissal tepkilere bagvurur. Bu durumda bireyin stresle bag
edebilmek i¢in kullandigi bu ydntemlerin olumsuz oldugu, hatta stresi daha da
arttirdig1 bilinmektedir. Sigara i¢cme, alkol, uyusturucu, ilag gibi maddeler kullanma,
az ya da asir1 yeme, uyku diizensizligi, i¢ce kapanma, intihar, saldirganlik gibi zararl

aliskanliklar olusabilir (45, 51, 52, 53, 57, 60, 64).



4.8. Stresle Basa Cikma

Basa ¢ikma; bireyin kendisi i¢in stres olusturan olay ya da etkenlere karsi
direnmesi ve bu durumlara kars1 dayanma amaciyla gosterdigi biligsel, duygusal ve
davranigsal tepkilerin tiimii olarak tanimlanabilir. S6z konusu durumlara karsi
bireyin kullandig1 basa ¢ikma tutumlar1 yas, cinsiyet, kiiltiir ve hastalik gibi ¢ok
cesitli etkenlere bagl olarak degisebilir ve bireye 6zgii bir nitelik tasir (67).

Basa ¢ikma kavrami, insanlarin yagamlarini devam ettirirken karsilastiklar
giicliiklerle savasim bigimleri olarak ta aciklanabilir. Lazarus ve Folkman; basa
cikmanin dinamik bir siire¢ oldugunu ve birey ile ¢evresi arasindaki stresli
etkilesimler sirasinda degistigini belirtmisler ve basa ¢ikma kavramini “bireyin i¢ ve
dis diinyanin yarattig1 gereksinim ve zorluklari gidermek, onlar1 kontrol altinda
tutmak, gerginlikleri azalmak icin gosterdigi biligsel ve davranigsal ¢abasi” olarak
tanimlamislardir (54,65).

Stresle basa ¢ikma yontemleri, sorun odakli basa ¢ikma ve duygusal odakli

basa ¢ikma olarak iki grupta incelenmektedir (54);

1) Sorun odaklh basa ¢ikma: Dogrudan strese neden olan olaya, uyariciya ya da
duruma yonelmek ve bunlarda degisim yaratmaktir. Daha aktif bir strateji olup stres
kaynaklar1 karsisinda bilgiye ve planl eyleme dayanan akilc tepkileri igerir.

Sorun odakli basa ¢ikma bashgi altinda; kendini kontrol altinda tutma,
sorumlulugunu kabul etme, planh bir sekilde sorun ¢6zme, sorun iizerinde olumlu

olarak durma gibi egilimler yer almaktadir (54, 63, 64).

2) Duygusal odakh basa c¢cikma: Bireyin istenmeyen bir olay karsisinda olusan
duygularin1 ortadan kaldirma c¢abasidir. Bu basa c¢ikma yonteminde, inkar ve
sorundan uzak durma bireye daha sakin bir bicimde soruna yaklagsma olanag1 verdigi
icin psikolojik stresi kontrol etmede giiclii tekniklerdir.

Duygu odakli basa ¢ikma baslig1 altinda, kagma-kaginma, inkéar, sorundan
uzak durma, haz almaci kaginmacilik, sosyal destek arama, yiizlestirici basa ¢ikma,
kuruntulu diisiinme, zihinsel anlamda sorunla mesgul olmama gibi egilimlerdir

(54, 62, 63, 66).



Arastirmalar, bireylerin stres yasantilarinda sorun odakli ve duygusal odakli
basa ¢ikma stratejilerinden her ikisini de kullandigini, ancak bazi durumlarda bu iki
stratejiden biri, diger stratejiden daha iistiin geldigini gdstermektedir. Isle, aileyle
ilgili sorunlarda sorun odakli basa ¢gikmanin daha fazla kullanilabildigi; oysa fiziksel
saglik sorunlari karsisinda sosyal destek alma ve duygusal odakli basa ¢ikma tarzinin
oncelikli  olarak  kullanilabildigi  goriilmektedir.  Bireylerin  bir  seyler
yapabileceklerine inandiklari durumlarda, daha cok sorun odakli basa c¢ikma
stratejilerini kullandiklari; duyguda odaklasan basa c¢ikma stratejileri ise, iginde
bulunduklar1 durumu, kabul etmekle yetindikleri zaman kullandiklar1 belirlenmistir
(54). Ayrica 6grenme giigliigii olan ¢ocuk anne-babalariyla yapilan bir ¢calisma da,
sorun ¢ozmeye yoOnelik bas etme yontemleri kullanan anne-babalarin daha az stres

yasadiklari, kendini su¢layanlarin ise daha fazla stres yasadiklari belirtilmistir (108).

4.8.1. Stresle basa citkmada kullanilan teknikler

Kronik stresin organizmanin psikolojik ve fiziksel sagligina yonelik 6nemli
bir risk olusturdugu diisiiniildiigiinde, stres kaynaklar1 karsisinda sergilenen basa
cikma tepkilerinin  bilingli  tepkiler olmasi, stresin olumsuz etkilerini
azaltabilmektedir. Bu nedenle stresle basa ¢ikma amaciyla bazi yontemlerin
kullanilmasi gereklidir. Birey bir olayla basa ¢ikabilmek icin ne kadar fazla yontem
kullanabiliyorsa, o olaydan o kadar az etkilenecektir. (53, 63) Literatiirde gegen bazi

bireysel basa ¢cikma yontemleri etkili ve etkisiz olarak ikiye ayrilmaktadir;

4.8.1.1. Etkili basa cikma teknikleri

1) Kendini, stres ve basa cikma yontemini tammma: Stres yaratan olayin
algilanmasi, stres belirtilerinin taninabilmesi, siklikla kullanilan stresle basa ¢ikma
teknigi bireyleraras1 farkliliklar gosterir. Bazi insanlar stresle kars1 karsiya kalinca az
yer, az uyur, siirekli giiler, bazilar1 sigara iger, alkol/ uyusturucu kullanir, ¢ok uyur,
siirekli aglar, depresyona girer. Bedenimizin ve onun tepki gdsterme bicimleri
konusunda ne kadar ¢ok sey bilinirse, bedenin tepkileri daha 1yi, dogru, giivenilir ve

daha az korkutucu bi¢imlerde yorumlanir (47, 59).



2) Kendiniz ile olumlu diyalog kurmak: Bazen bireyin diisiinceleri, olumsuz ve
kendine zarar verici olabilir. Insan isterse stresli bir durum karsisinda kendisine
sOyledigi olumsuz sozler yerine olumlarini koyarak dikkatini daha etkili bir sorun

cozme secenegine dogru yonlendirerek stresini azaltabilir (59).

3) Iyi bireylerarasi iliskiler kurmak: Baskalan ile igtenlikle ilgilenmek, onlarin
goriislerine saygili olmak, iyi bir dinleyici olmak, karsimizdakinin konusmasina izin
vermek, onlarin duygu ve diisiincelerine saygili olmak v.s gibi konulara dikkat etmek

gerekir (47).

4) Ofkeyi yenmek: Ofke, normal ve saghkl bir duygu olup, sagliksiz olan 6fkenin
saldirganhiga doniismesidir. Ofkeden yapici olarak yararlanmak igin; dfkenin esiri

olmamak gereklidir (59).

5) Zamam iyi kullanmak: Zaman yOnetiminin amaci, zamani gereksinim ve
istekleri karsilayacak bicimde kontrol altinda tutabilmektir. Zaman etkili
kullanildiginda ¢ok daha fazla sey basarilabilinir. Zaman yaratmak ic¢in dort “esas
kural” vardir;

* Hayir demeyi 6grenmek

Oncelikli olan isleri yapip bitirmedikge diger isleri yapmamak

e @iinliik planda olagan dis1 durumlar i¢in vakit ayirmak

*  (esitli isler arasinda mutlaka dinlenme siireleri ayirmak (45, 53, 54, 59).

6) Solunum egzersizi: Stres altinda oldugumuz zaman viicudumuz ¢ok fazla
oksijene ihtiya¢ duyar. Stres altinda nefes hayli hizli, gevsemisken ise yavastir. Bu
egzersizle amag nefesi hizlidan yavasa indirmektir. Asansor, telefon, kirmizi sik v.s.
beklerken, bir seye sinirlendigimizde ve her giin 5 dakika solunum egzersizi yapmak

bedeni strese kars1 korumada onemli bir adimdir (54, 59, 62).

7) Bedensel hareket (spor ve egzersiz): Yapilan fizik egzersiz formu korumakta,
beyin iizerindeki olumlu etkisi olmakta ve stresi yenme kapasitesini arttirmaktadir.
Strese tepki olarak daralan damarlarin yetersiz tasidigi kanla iyi beslenemeyen
hiicreler, stresin sik tekrarlanmasi sonucunda zamanla hastaliga acgik hale gelir ve

yasamlar1 kisalir. Fizik egzersizle artan ve hizlanan kan akimi ile hiicrelerin daha iyi



beslenmesini saglar. Fizik egzersiz; zihinsel gevsemeyi, enerji artisini, kendine
glivenin fazlalasmasmi, duygusal bosalmayi, endiselerde azalmayr ve kas

gevsemesini saglamaktadir (54, 61, 62)

8) Gevseme: Gevseme hareketi, stres altindaki bireyde baslayan stres tepkisinin tam
karsiti bir etki yapar. Gevseme teknigi kullanildiginda, bedende baglayan
psikosomatik stres tepkisi kirilir ve zararlar1 engellenmis olur. Stres tepkisinde kaslar
gerilir, kan basinci ve kan sekeri yiikselir, solunum artar. Oysa gevseme hareketleri
ile kaslar rahatlar, tansiyon diiser, solunum yavas ve derin olur, kan sekeri azalir
(52, 54, 62).

Progresif gevseme teknigi; Stresin zarar verici etkisi, daha ¢ok cesitli sirt,
bel, bas, boyun agrilar1 seklinde oldugunda kullanilan bu teknikte rahatlatici bir
sekilde oturmak veya uzanarak bastan ayaga kadar, kas gruplarinin 6nce gerilmesi,
daha sonra gevsetilmesi ve derin nefes alinarak, o kas grubuna oksijen gonderilmesi
saglanir.

Bu gevseme hareketi yapilirken, oturur ya da yatar pozisyonda giizel bir
fantezi kurulur (sahil, kus sesleri v.s) ve zihin belirli kas gruplari iizerinde toplanir.
Sonra solunum egzersizi yapilarak su ciimleler sylenir: “Rahat ve huzur i¢indeyim,
alin kaslarim rahat ve yumusak, gozlerimi sikiyorum, daha siki ve yavas yavas
gevsetiyorum, derin bir nefes alip birakiyorum ve alin kaslarim, goz kaslarim
biitliiniiyle yumusak ve gevsek” gibi ciimleler kurularak yapilan bir gevseme
hareketidir. Progresif gevseme tekni8i yalnizca kas gevsemesi degil, ayni zaman da

zihnin rahatlamasi esasina dayanmaktadir (54, 59).

9) Biofeedback (biyolojik geribildirim): Insanin normal ve normal dis1 olan ve
kendisinin farkinda olmadigi fizyolojik tepkilerinin bir ara¢ yardimu ile farkinda
oldugu ve bir egitim programi i¢inde otonom faaliyetlerini (beden sicakligi, ter bezi
salgis1 vb.) istenilen yonde diizenlemeyi 6grendigi bir yontemdir. Bir anlamda
insanin kendi i¢ fizyolojik faaliyetlerini gdzleyebilecegi bir penceredir. Biofeedback
araclari, deriye baglanan elektronlarla kaydedilen bu etkinlikleri analiz ederek bireye

goriilebilen sinyaller olarak yansitir (54)



Uzman personel gozetimi altinda bireyler stres belirtilerini feedback araglari
yolu ile azaltmayr 6grenebilmektedir. Biofeedback araglari, bireylerin farkindalik

kazanarak stresin istenmeyen etkilerinin azaltilmasina yardime1 olur (54, 62).

10) Meditasyon: Meditasyonun amaci, bireyi zihinsel kaygi, gerilim ve
kuruntulardan uzaklastirarak rahatlik ve sakinlige ulastirmaktir. Aslinda, yalnizca
sessizce oturularak, 6rnegin kalp atiginin veya bir saatin tik-tak sesinin dinlenmesi de
meditasyon olarak disiiniilebilir. Eger dikkati, degismeden tekrarlayan bir uyarici
iizerine yogunlasma ve bu durumu bir siire koruma ¢abasi s6z konusuysa, o esnada
meditasyon yapiliyor demektir. Her insan, kendine uygun bir meditasyon teknigi
gelistirebilmektedir. Bunlar arasinda ibadet ve dua etmek, miizik dinlemek ve

giinesin batisini izlemek gibi durumlar da yer almaktadir (68).

11) Beslenme: Bazi yiyeceklerin stres tepkisini baglattigi, arttirdigi, hatta bireyleri
strese kars1 daha duyarli hale getirdigi bilinmektedir. Ornegin, yetersiz kalori insan
organizmasini zayiflatarak, stres ile ilgili hastaliklara daha kolay yakalanmasina
neden olmaktadir. Yine kahve, ¢ay, kakao ve ¢ikolatada bulunan kafeinin kendisi
stres tepkisi yaratan bir maddedir. Uzun siireli stres, Bl ve B2 vitaminlerinin daha
fazla tiiketilmesine ve B vitamini depolarinin azalmasina neden olabilmektedir. Asiri
veya yetersiz beslenme durumlarinda, fiziksel ve zihinsel performans azalir. Dengeli
beslenme, stres yonetimi kapasitesini destekler. Bu nedenle stresle daha etkili basa
cikabilmek icin beslenme diizeni ve beslenme aliskanliklar1 gbzden gegirilmeli ve

gerektiginde onlem alinmalidir (45, 54, 68).

12) Uyku: Stresle basa ¢ikmada iyi ve deliksiz bir uyku ¢ok onemlidir. Uyku
yasamin vazgecilmez faaliyetlerinin en baginda gelir ve genel sagliktaki bir aksama
kendini ilk uykuda ortaya koydugu gibi uyku diizeninin aksamas1 da genel saglik ve

giinliik yasamda dogrudan etkilere yol agmaktadir (54).

13) Sosyal destek: Stresi 6nlemenin en etkin yollarindan biri de, yasamin biitiin
anlarinda sosyal destege sahip olmaktir. Sosyal destek, bireylerin yasam alanlar
icerisinde bagka birey ya da gruplarla etkilesimini anlatmaktadir. Sosyal destekler
sevgi, giivenlik, kendini ifade etme, taninma, ait olma duygularina katkida bulunan

degerli bir basa ¢ikma oOzelligidir. Sosyal destek ile, bireyin sevildigini, kabul



edildigini, kendisine deger verildigini, saygi duyuldugunu, bir gruba ait oldugunu
hissedebilmesini saglayan iliskileri kastedilmektedir. Stres yaratan olaylar oldugunda,

bireyde yarattigi duygu durumu anlatilabilinir ve bagkalarindan destek istenebilinir (48, 54, 61, 62,
68, 69).

14) Sosyal, kiiltiirel, sportif etkinliklere katilma: Stresle basa ¢ikmada 6nemli bir
konu da, stres igindeki bireylerin, bos zamanlarin1 degerlendirme ve bu zamanlarda
gosterdikleri etkinliklerdir. Sinema, tiyatro, opera, sergiler, spor karsilagmalar1 gibi
etkinliklere katilmak ve izlemek, izleyicide bazi duygular1 uyandirmak ve harcatmak
yolu ile bireyleri daha rahat ve psikolojik yonden saglikli kilar. Ayrica agac isleri,
balik tutmak, elisi yapmak, koleksiyon yapmak v.s. gibi hobiler ve bos zaman
etkinlikleri ugrasmak, zevk almayi ve gevsemeyi yasamak, basarmak ve kendini

anlatmak gibi cok onemli yararlar saglar (54, 62).

14) Masaj: Stres etkisinin yavaslatilmasinda ve onlenmesinde bir¢ok agidan yarar
saglamakta, kaslarin gevsemesine yardim etmektedir. Masaj kaslarin gevsemesine
yardim eder ve masaj sirasinda biitlin viicuda kaygiy1 azaltan, diisiinmekten c¢ok

hissetmeye olanak taniyan, tatl bir rahatlama duygu yayilir (54, 68).

15) Zihinsel yonlendirme teknigi: Bireyi rahatsiz eden diisiincelerin yerine, sadece

olumlu diisiince, duygu ve olaylarin gegmesini saglamaktir (54).

16) Mizah: Mizah, stres yaratan duygularin daha istendik, hos duygularla yer
degistirmesini saglar. Mizah, kan basincini diisiiriip endorfin hormonunun aciga
cikmasini saglar. Endorfinler beyine etki ederek bireyin kendisini mutlu hissetmesini
saglar. Mizahin sonuglarindan biri giilmektir. Giilmek ayrica, dolagimi diizenler,

kalbi, sinir ve bagisiklik sistemini gili¢lendirir (54).



4.8.1.2. Etkisiz basa ¢ikma teknikleri

Genel olarak bu yontemleri ii¢ baglik altinda toplamak miimkiindiir. Bunlar;

a) Bedene yonelik olarak; Alkol, cay, kahve, sigara, uyusturucu, ila¢ gibi maddelere
siginma, asirl yemek yeme veya istahsizlik.

b) Davramslara yonelik olarak; Saldirganlik, ige kapanma, intihar gibi uygun
olmayan davranislar.

¢) Duygulara yonelik olarak; Mantga biiriime, reddetme, Dastirma, yansitma gibi ¢€§itli savunma

mekanizmalari ile kendini aldatmaya yonelik davraniglardir (47,51, 61).

4.9. Engelli/ Kronik Hastahga Sahip Cocuk Ailelerin Yasadiklar1 Stres ve

Nedenleri

Aileler icin en kaygi verici deneyimlerden biri, kronik hastaligi bulunan bir
cocugu yetistirmektir. Ailede kronik hastaliga sahip bir cocugun bulunmasi, tiim
aileyi ve ailenin dongiisiinii etkilemektedir. Cocugun kronik bir hastaliga sahip
olmasi, aile liyelerinin ciddi diizeyde stres yasamasina neden olur (79, 80).

Literatiir arastirmalarinda stresle ilgili tanimlamalara baktigimiz da; bireyin
devam eden yasam Orlintiisiinde degisiklik gerektiren herhangi bir durum, diger bir
tanim da ise; ailenin ¢ok az hazirliginin oldugu ya da hi¢ hazirliginin olmadigi kriz
yaratan bir durum olarak tanimlandigin1 diisiiniirsek yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ailelerin daha c¢ok stres yasayacaklarini bekleyebiliriz (69).

Yetersizligi sahip cocuklar1 olan ana babalarin hemen hepsinin her ailenin
karsilastig1r baskilara ve gerilimlere ilave olarak cocuklarinin 6zel sorunlari ve
gereksinimleri nedeniyle yasadiklari pek ¢ok stres kaynagi vardir (69).

Anne-babanin kronik hastalikli gocugu kabullenme diizeyini, algilama seklini,
cocuga uyumunu ve anne-babalarin cesitli alanlardaki stres diizeylerini etkileyen
faktorler sunlardir:

* Ailenin ekonomik diizeyi,
* Anne-babalarin egitim diizeyleri, meslekleri,
* Anne-babalarda ki bireysel 6diil eksikligi,

* Evlilik uyumlari, deneyimleri, aile liyeleri arasindaki iliski,



* Ailenin sosyal giivencesinin olup olmamasi,

* (Cocuklardaki zihinsel veya bedensel engelin siddeti,

* Engelli ¢ocugun yasi, engelin siiregen olusu,

* Tibbi yardim ihtiyacinin fazla olmasi (6rnegin; yineleyen ameliyatlar),

* Sosyal destek alabilme durumlar1 v.s. (69, 80, 81, 83).

4.9.1. Ailenin hastahiga karsi gosterdigi tepkiler

Anne-babalar bireylik yapilarina ve ailenin i¢inde bulundugu kosullara baglh
olarak ¢ocugun hastaligina farkli bicimde tepki gosterirler.

Bu tepkileri sdyle siralayabiliriz:

Birincil Tepkiler
* Sok

 Inkar, Yalanlama, Reddetme
Ikincil Tepkiler:

«  Ofke, Kizgmlik

*  Sugluluk duygusu

* (Cocuga Kars1 Karmasik Hisler

* Utanma-mahcup olma

Uciinciil Tepkiler

e Depresyon
* Kabul Etme, uyum saglama ve her seye yeniden baslama (80, 83, 86, 87, 89).
Karakavak’in (2006) kronik hastalikli ¢ocugu olan annelerin yasadigi
duygular1 belirlemek amaciyla yaptig1 calismada, annelerin biiyiikk cogunlugunun,
hastalig1 ilk 6grendiklerinde, sok gecirdiklerini, beyninden vurulmusa dondiiklerini
ayrica saskinlik, liziintii yasadiklarin1 ve hastaligin gidisatina iligkin belirsizlik ve
tedirginlik duyduklarmi, hastaligi ilk 6grendiklerinde, bu durumu reddettiklerini,

hastalig1 kendilerine verdigi i¢in, Allah’ a isyan ettiklerini belirtmistir.



4.9.2. Ailede strese yol acan faktorler

1) Cocugun hastahgina iliskin dis goriiniimii ve uygulanan islemler: Cocugun
hastaligi nedeniyle fiziksel goriintiisiniin farkli olmasi (bacaklarinin ice dogru
olmasi, basinda giderek biiylimenin olmasi v.s.), tedavi i¢in agilan intravendz girisim
yollar1 (anjiyokat, santral vendz katateri), oksijen verilmesi, yapilan pansumanlar,
idrar sondas1 takilmasi, basindan sivi alinmasi, kan alma gibi girisimler anne-
babalarda strese neden olan faktorlerdendir. Cocugun fiziksel yetersizliginin herkes
tarafindan gorilinlir olmasi, ailenin psiko-emosyonel ve sosyal dengesini etkileyen

ana faktorlerden biridir (83, 84).

2) Siiregen bakim gereksinimleri, egitimi, o6zel sorunlari: Ozel gereksinimli
cocuklarin bakim talepleri, cocukluktan yetiskinlige kadar siirer. Anne babalar da
stire giden bu krizlere ve streslere siirekli olarak uyum saglamak zorunda kalirlar.
Anne-babalarda stres yaratan en Onemli etkenler arasinda, saglik sorunlari,
anne-babaya bagimlilik diizeyleri, genellikle yasam boyu siiren giinlilk bakim
gereksinimleri, egitimleri sayilabilir (97).

Egitimlerinde ise; aile bir yandan engelli olarak diinyaya gelen ¢ocuga
alismaya calisirken, bir yandan da engelli ¢ocuga nasil yardimei olacaklarini
ogrenmek, bu konuda bilgi sahibi olmak isterler. Cocuklarinin egitimlerinin
planlanmasindan uygulanmasina kadar her asamaya katilmak ve hem ¢ocuklarinin ve
hem de kendilerinin haklarin1 da savunmak durumundadirlar. Cogu zaman ise ne
yapacaklarint bilemedikleri i¢in kendilerini tehdit altinda hissedebilmekte, bu da
onlarin benlik saygilarini etkileyebilmektedir (69, 80, 89)

Akkok ve ark. tarafindan (1992), 27 otistik, 40 dgretilebilir ve 42 egitilebilir
zihinsel yetersizligi olan cocuga sahip anne babalarin stres kaynaklarini, anne
babalarin bu durumu nasil algiladiklarin1 ve stres diizeyini etkileyen degiskenleri
belirlemek i¢in yaptiklar1 c¢alismada, ailelerin rehberlik almasinin ve c¢ocugun
yetersizliginin egitilebilir diizeyde olmasiin stresi anlamli derecede diisiirdiigii
bulunmustur.

Ayrica anne-babalar, okul doneminde siklikla kendi cocuklar1 ile diger
cocuklar arasindaki fiziksel ve fonksiyonel farkliliklarin daha fazla farkina varirlar

ve bu da yasadiklar stresin daha da artmasina neden olabilir (95, 100).



3) Saghk calisanlari ile yasanan iletisim sorunlari: Anne-babalar daima diiriist ve
acik iletisim isterler. Saglik calisanlar1 tarafindan anne-babalara hizli agiklama
yapilmasi, acgiklamalar sirasinda anlamadiklar1 kelimeler kullanilmasi, bilgi
verilmemesi ya da eksik, celiskiye diisiiriicii bilgiler verilmesi, bilgilendirmenin
degisik Dbireyler tarafindan yapilmasi, anne-babalarin soru sormasina firsat
verilmemesi, duygusal destek olunmamasi anne-babalarin stresini daha ¢ok

arttirmaktadir (84).

4) Yasam biciminde olusan degisiklik ve sosyal destegin azalmasi: Kronik
hastalik, ¢ocugun ve ailenin sosyallesme olasiligin1 azaltabilmektedir. Yasam
tarzinda olusan degisiklikler (sosyo-kiiltiirel ve bos zamanlari degerlendirme
etkinlikleri vb), sorumluluklarin artmasi nedeniyle aile bireylerinin 6zel yasamlarinin
kisitlanmasi ve diger bireylere ayrilan zamanin azalmasi, anne-babalarin seyahat ve
tatil gibi aktivitelerini kisitlamalari, arkadaglarindan ve akrabalardan uzak kalmalar
sonucunda giderek artan sosyal izolasyon, depresyon, su¢luluk, anksiyete gibi sosyal
ve duygusal sorunlar1 da beraberinde getirmektedir (69).

Yapilan literatiir arastirmalari, engelli ¢ocuga sahip ailelerde c¢ocugun
bakimina yonelik sorumlulugun biiyiik bir kismin1 anneler {istlendigi i¢in, annelerin
sahip olduklar1 diger rollerden vazgectikleri, sosyal aktivitelere katilim ve sosyal
yasamlarinda azalma oldugunu, babalar i¢in strese yol acan nedenlerin ise parasal
zorluklar, duygusal gerilim ve sosyal etkinliklerle sinirlamalar oldugu goriilmiistiir
(69).

Ayrica aile tyelerinin, arkadaslarinin ve yakin c¢evredekilerin gosterdikleri
tepkiler, acima duygulari, 6nyargili yorumlari, bu ailelerde iiziintiiye ve kendilerine
reddedilmis hissetmelerine neden olmakta ve bunun sonucunda c¢evrelerindeki
bireylerle beraber olma ve sosyal aktivitelere katilma isteklerini ortadan
kaldirmaktadir. Oysaki bu; durumu daha da zorlastirmaktadir. Ayrica, aile toplum
tarafindan damgalanacagi korkusunu yasayarak bu durumu saklama yoluna gidebilir,
engelli cocugunu eve kapatabilir. Yasanan bu olumsuz deneyimler sonucunda da,
baz1 anne-babalarda somatik sikayetler ve fiziksel hastaliklarda artma goriilmektedir
(10, 69, 80, 82, 83).

Losemili ¢ocuk ve ailelerinin psikososyal sorunlarini belirlemek amaci ile

100 akut losemili ¢ocuk ve ailesi ile yapilan bir calisma da, ailelerin %28’inin



cocugun hastaligini en yakin g¢evrelerinden bile sakladiklari bildirilmistir. Bunun
nedeni arasinda; c¢evrenin destek vermeyecegini, ¢ocuga iizlntii verecegini
diistinmeleri, daha fazla soru sorulmasini onlemeye c¢alismalari ve ¢ocugun ileride

hastalig1 nedeni ile sosyal yagsaminin etkilenmesini istememeleri gosterilmistir (95).

5) Ekonomik zorluklar: Ozellikle SP, SB, zihinsel engel, otizm gibi yetersizliklere
sahip cocuklarin gereksinim duyacaklar tibb1 bakim, siirekli hastaneye yatma, tedavi
ve ilag masraflari, hastaneye ulasim sirasindaki maddi giderler, evde 6zel fiziki
diizenlemeler ve arag geregler gibi nedenlerle bu aileler diger ailelere gére daha ¢ok
harcamalarda bulunmaktadirlar. Ayrica yapilan arastirmalara gore, bu ailelerin
yaklagik gelirlerinin '4’linii ¢cocugun tedavisi i¢in harcadiklar1 (ilaglar, ¢ocugun
yasami ic¢in gerekli protez tekerlekli sandalye, ulasim v.s.) belirlenmistir
(10, 69, 83, 86, 89, 100).

Yapilan literatiir arastirmalarinda, hemodiyalize giren ¢ocuklarin ailelerin
ekonomik zorluk icinde olduklari, annelerin yogun anksiyete yasadiklari, destek
sistemlerinin yetersiz oldugu, ailelerin kendi yapilarina gore bas etme mekanizmalar1

gelistirdikleri belirtilmistir (83).

6) Isle ilgili sorunlar: Aileler, cocuklar igin yararlandiklar1 hizmet sistemlerinden
uzak kalmamak i¢in yeni is firsatlarindan vazgecebilmekte; ¢cocuklarina bakmak ya
da onlara daha ¢ok zaman ayirabilmek icin yarim zamanli igleri tercih etmek
durumunda kalabilmektedirler. Tiim bunlar onlarin mesleki gelisimlerini olumsuz
olarak etkileyebilmektedir. Ayrica kronik sorunu olan c¢ocuga sahip ailelerde
cocugun uzun siireli bakimi i¢in ¢alisan aile {liyelerinden birinin 6zellikle annenin,
isinden ayrildig1 bilinmektedir. Ailenin ekonomik giicliik yasamasi, aile {iyelerinden

bazilarinin ikinci bir iste ¢alisma zorunlulugu da dogabilmektedir (10, 69).

7) Aile ve evlilik iliskilerindeki degisiklikler: Cocugun hastalig1 eslerden biri ya da
her ikisinden beklenen rollerde uzun siireli degisikliklere neden olmaktadir. Fiziksel,
sosyal ve maddi zorlanmalar, aile iliskilerini bozabilmekte ve bazi aileler bu durumla

bas etmekte zorluk ¢ekmektedirler.



Anne ¢ogunlukla zaman ve enerji gereksinimlerini {istlenirken, baba da mali
sorumluluklari iistlenmektedir. Sonucta her iki anne-babada kendi rollerinin ¢esitli
yonlerde genislemesi ile kars1 karsiya kalirlar (69, 80).

Asirt koruma, reddetme, diger aile iiyelerine daha az zaman ayirma, ¢cocugu
giinah kecisi yapma, ¢ocuga karsi sorumlu olduguna inanarak sugluluk hissetme gibi
psikolojik sorunlar, aile i¢i gerilimi ve ¢atismayi arttirabilir. Boylece aile i¢i
iliskilerin  diizenlenmesinde zorluklar yasanir ve bu giicliik, bazen evlilik
uyumsuzlugu ve ¢iftlerin bosanmasi ile sonuglanabilir (89).

Fakat yapilan ¢alismalar bu ailelerde bosanma oranmin yiiksek olmadigini,
ayrica ¢ocugun hastaliginin olusturdugu stresin bazi esler arasindaki iletisimi ve
duygusal yatkinlig: arttirdigini ve eslerin kendi rollerinde ve iliskilerinde gelistikleri
gdzlenmistir. Bu durumda her aile stres yasayacak demek degildir. Bazen de bdyle
bir cocuga sahip olmanin, aileye olumlu katkilar1 olmakta, bu ¢ocuklar aile iiyelerini
birbirlerine daha c¢ok yakinlastirmakta ve onlarn ortak bir hedef etrafina
toplamaktadir (10,69).

Engelli bir ¢ocugun aileye katilimiyla ailelerde, evlilik catigmalarina ek
olarak alkolizm ve intihar sorunlarinin da engelli ¢ocugu olmayan ailelere oranla
daha sik goriildiigii de one siirtilmektedir (89).

Kronik hastalig1 olan ve uzun siire hastanede yatan ¢ocuklar ve ailelerinde
psikolojik, sosyal ve ekonomik degisikliklerin saptanmasi amaciyla 42 kronik
hastalig1 olan ¢ocuk ve ailesiyle yapilan bir arastirma da; annelerin %31’ aile
baglarinda artma oldugunu bildirirken, %25,4’1 aile baglarinda zayiflama, %38,3’1

esler arasinda kirginliklar yasandigini bildirmislerdir (95).

8) Cocugun simdiki ve gelecekteki durumuna iliskin belirsizlik ve endiseler:
Kusku ve gelecek korkusu, kronik hasta cocuklu ailelerde sabit bir kaygidir.
“Cocuklarmin gelecekteki islev diizeyleri ne olacaktir? Kendileri g¢ocuklarina
bakamayacak duruma geldiklerinde ¢ocuklarina ne olacaktir?” gibi sorular onlarda
siirekli bir endise olusturmaktadir. Ayrica aileler, ¢ocuk i¢in ¢ok fazla zaman ve
enerji harcadiktan sonra ¢ocugu kaybetmekten de korkarlar (69, 100).

Yapilan literatiir incelemesinde, SP’li ¢ocuk anne-babalariyla yapilan bir
calisma da; anne-babalarda, gelecekle ilgili umut, bagimsizlik ve basari

beklentilerinin kontrol grubuna gére daha diisiik oldugunu saptamiglardir (81).



9) Anne-baba da olusan saghk sorunlari: Yapilan literatiir incelemelerinde, engelli
cocuklarin ailelilerinde, uyku bozukluklari, digkilama sorunlari, sdylediklerini sik
tekrar etme, kendine ve gevresine zarar verici davranislarin oldugu goriilmiistiir
(10, 89). Akut ya da kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip anne-babalarmin psikolojik
durumlarinin degerlendirildigi bir dizi ¢alismada ise, anne-babalarin kronik, ciddi
boyutta strese sahip olduklar1 goriilmiistiir. Epilepsi gibi mental ya da fiziksel engelli
cocuk annelerinde beklenmeyen sorunlar ve bilinmeyen tedavi siirecleri iginde
olmalar1 nedeniyle kronik iizlintii ve umutsuzluk yasadiklar1 belirtilmistir (90).

Kronik ¢ocuga sahip ailelerle yapilan caligmalar incelendiginde; 40 aile
iizerinde yapilan bir calismada; ailelerin sadece % 12’sinin hastaliga adaptasyon
sagladigi, aileden en az bir iiyenin psikolojik destege ihtiya¢ duydugu, 50 aile
iizerinde yapilan bir diger calismada ise; ailelerin % 98’si psikolojik destege ihtiyag
duyduklarimi belirttikleri goriilmistiir (91).

Down sendromu, konjenital kalp hastaligi, yarik damak/dudak ve saglikli
kontrol grubu ile yapilan ¢alismada; Down sendromu ve konjenital kalp hastalig
olan ¢ocuga sahip anne-babalarda stres diizeyi kontrol grubu ve yarik damak, yarik

dudakli cocuga sahip anne-babalara gore daha yiiksek olarak bulunmustur (81).

11) Kardeslerin etkilenmesi: Kronik hastalikli ¢ocugu olan anne-babalarin hasta
cocuk iizerine yogunlagmasi nedeniyle, saglikli kardes, anne babasindan daha az ilgi
gormekte ve sonucunda hasta kardese sahip olan ¢ocuklarin 6fke, kayip, kiskanma,
sucluluk, izolasyon, reddedilme, giivensizlik, utan¢ duyma, hastalanma korkusu
yasadiklart bilinmektedir (85). Hasta cocugun hastaneye yatirildigi yakinlarina
birakilan kardesler, 6tke ve giivensizlik hissedebilecekleri i¢in anne-babalardaki stres
daha da artabilmektedir. Bu nedenle anne-babalar saglikli c¢ocuklarindaki bu
duygular1 engellemek icin, kardeslere karsi diiriist olmalari, aradaki iletisimi acik
tutmalar1 ve duygusal destek saglamalar1 gerekmektedir (10, 85, 86)

Gl ve Bayat (2005) tarafindan diyabetikli cocuklarin kardeslerin yasadiklar
giicliikleri belirlemek icin, diyabetli ¢ocuklarin 71 saglikli kardesi iizerinde yapilan
tanimlayict nitelikte calisma da, bu c¢ocuklarin % 73,2’sinin beslenme tarzinda,
%46,5’inin anne babasinin ilgisinde degisiklik oldugu, % 42,3’iiniin kendisini

akranlarindan farkli hissettigi belirtilmistir.



4.10. MMC Olan Cocuk Ailelerinin Stresle Bas Etmelerin de Hemsirenin Rolii

MMC olan bir ¢cocugun dogmasi ile aileler kendilerini beklenmedik stresli bir
yasant1 i¢inde bulurlar ve birgok uyum sorunu ile karsi karsiya kalirlar. Ailelerin
karsilagtiklar1 sorunlarla en iyi bicimde basa ¢ikmalar i¢in yardima gereksinimleri
vardir. Saglik ekibinde kronik hastalig1 olan ¢ocuk ve ailesiyle en fazla beraber olan
birey hemsiredir. Bu durumda hemsire, ¢ocuk ve aileyi degerlendirmede ideal
pozisyondadir ve ¢ocuk, aile, hemsirelik ekibi ve saglik ekibinin diger iyeleri ile
isbirligi yaparak uzun siireli biitiinciil ve aile merkezli bakim verilmesinde rol
iistlenebilir (10, 95). Ailenin uyumunu ve bas etmelerinin saglamaya yonelik

girisimler sunlardir;

1) Ailenin psikososyal uyumlarimi saglama: Ailenin ¢ocugu oldugu gibi kabul
etmesine ve anlamasina rehberlik etmek, engelli cocugun gelisiminde temel taslar
olusturmaktadir. Anne-babalarin ¢ocukla ilgili ger¢eke¢i hedefler gelistirmelerine ve
diger ¢ocuklarla benzer ve farkli yonlerini anlamalaria yardimci olunmalidir. Uyum
siireglerinin her bir sathasinda, ailenin ulasabilecegi destek sistemleri, evlilik
durumu, tan1 6ncesi hastalik konusunda bilgisi, ¢ocugun hastaliginin aile iizerindeki

etkisi degerlendirilmelidir (10, 93, 94, 95).

2) Aile bireyleri arasinda acik iletisimi saglama: Anne-babalara aile
biitiinliigliniin korunmasi ve siirdiiriilmesi i¢in aile iiyelerinin duygularini (sugluluk,

keder, liziintii, endise gibi) paylasmasinin 6nemi vurgulanmalidir (95).

3) Cocugun bagimsizhgini desteklemesi konusunda bilgi verme: Cocugunun
hastalig1 hakkinda yeterli bilgiye sahip olmayan aileler siirekli bir arayis i¢ine girerek
bu dénemde ¢ocuklari icin ¢cok dnemli olan egzersiz ve aktiviteleri ihmal etmektedir.
Bu siire¢ uzun siire devam ederse ¢ocuklarin viicudunda kalic1 bozukluklar meydana
gelebilmektedir. Ailelere gerekli bilgi ve yonlendirme yapildigi zaman,
rehabilitasyon ve egitim daha kisa siirede baslayabilmektedir. Ailenin bilgi almak
istedigi durumlarda verilen bilgiler sayesinde, anne babalarin cocugun icginde
bulundugu durumu anlamalar1 miimkiin olacak, sorunlarla karsilastiklarinda bunlarla
basa ¢ikma yetenekleri gelisecek ve boylece anne-babalarin endise ve stresleri

azalacaktir (94, 95).



4) Bas etmede yardimci olma: Kronik hastalik, ailenin aile i¢i iligkilerini, ekonomik
durumlarini, fiziksel-duygusal sagliklarini, diger ¢ocuklarin bakimini, sosyal
yasamlarinin v.s. etkilemesi nedeniyle olusan stresle olumlu olarak bas etmeleri i¢in
kullanacak yontemler, duruma uyum saglamayr kolaylastirir. Sorun c¢dzmeye
yonelik; var olan sorun ile ylizlesme, sosyal destek alma, arastirma yapma, plan
yapma, yardim i¢in uzmanlara danigsma gibi yontemler, duygusal bosalimi saglamak
icin aglamak, uzun bir banyo, hayal kurmak, bireye komik gelen bir kitap okumak ya
da dolasmaya ¢ikmak gibi yOntemler konusunda bilgi  verilmelidir

(93, 94, 96, 99).

5) Sosyal destek sistemleri konusunda bilgi verme: Engelli ¢ocuk aileleriyle bir
araya gelme, uzmanlarla goriisme, esin, arkadaslarin, akrabalarin, komsularin ve dini
gorevlilerinden destek alinabilecegi sOylenmelidir. Ortak duygu ve diisiinceler
paylasilacak, ortak sorunlara birlikte coziimler bulunacak, ge¢mis deneyimler
paylasilarak duygusal rahatlama yoluna gidilecek, basarili basa ¢ikma yontemleri

paylasilacak ve dolayisi ile sosyal soyutlanma da en aza inecektir (96, 100).

6) Yardim alabilecekleri kurumlar konusunda bilgi verme: Ailenin, ¢cocugunun
engeline yonelik 6zel onerilere gereksinimi vardir. Anne-babaya ¢ocugun tedavisi ve
rehabilitasyonuyla 1ilgili hizmet verebilecek ve gereksinim duyduklari donanima

sahip yerler konusunda bilgi verilmelidir (93).

7) Cocugun degerini gelistirmelerine yardimci olma: Cocugun bagimsizligin
gelistirmek ya da desteklemek amaciyla, anne-babalarin ¢ocugun bagimsizlig: i¢in
gercekei ve yasimma uygun hedefler gelistirmelerine yardim edilmelidir. Cocugun
hastaligr nedeni ile kendini farkli hissetmesini Onlemek i¢in anne-babalara, aile
icinde tiim ¢ocuklara ayni kurallarin konulmasinin 6nemi anlatilmalidir. Anne-
babalar, cocugun bagimsizligini, kendi kendine bakim becerilerini ve uygun sosyal

iligkililerini 6diillendirmeleri i¢in tesvik edilmelidir (10, 95).



5. GEREC VE YONTEM

5.1. Arastirmanin Amaci

Bu arastirma, MMC olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin, c¢ocuklarinin
durumlarindan  kaynaklanan stresle bas etmede kullandiklar1 yontemlerin

degerlendirilmesi amaciyla planlanmistir.

5.2. Arastirmamn Tiirii

Arastirma, Basbakanlik Bezm-i Alem Valide Sultan Vakif Gureba Egitim ve
Arastirma Hastanesi Beyin Cerrahi Servisinde ameliyat olan MMC‘li ¢ocuk
ebeveynlerinin, stresle bas etme durumlarinin degerlendirilmesi amaciyla,

tanimlayici ve iligki arayict bir ¢alisma olarak planlanmistir.

5.3. Arastirma Evreni ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini, Bagbakanlik Bezm-i Alem Valide Sultan Vakif
Gureba Egitim ve Arastirma Hastanesi Beyin Cerrahi Servisinde Ocak 2000-Ekim
2008 tarihleri arasinda MMC tanisi ile tedavi olan ¢ocuklar1 ve ebeveynlerini,
orneklemini ise Istanbul ilinde yasayip telefonla ulasilabilinen, ¢alismaya katilmay1
kabul eden ve iletisim kurulabilinen tiim anne-babalar olusturmaktadir.
Ocak 2000-Ekim 2008 tarihleri arasinda MMC tanist ile tedavi olan ¢ocuk sayisi
142°dir. Telefonla ulasilan ailelerden 15 bireyin ¢ocugu vefat etmis, 2 birey ile
iletisim kurulamamig, 8 bireyin telefon numarasi yanlis ¢ikmig ve 5 bireyin de
telefonu bozuk olmasi nedeniyle ulagilamamistir. Bu nedenle arastirma 112 anne-
baba ile gergeklestirilmistir. Caligma kapsamina alinan 112 ebeveynin 89’u anne,
23’1 ise babadir.

Aragtirmanin uygulanabilmesi i¢in gerekli kurumsal izin alinmistir (Ek 3).



5.4. Verilerin Toplanmasi

Randevu ile hastaneye davet edilen anne/ babalara arastirmanin amaci igin
gerekli aciklamalar yapildiktan sonra, servis/ poliklinik doktoru ile igbirligi yapilarak
cocuklarin muayene/ kontrolleri saglanmis ve veriler anne/ babalardan arastirmacinin
denetiminde ilgili formlar1 doldurmalari ile elde edilmistir. Anketlerin yanitlanma

stiresi yaklasik 30 dakikadir.

5.5. Veri Toplama Araclari
Veri toplama araglar1 iki béliimden olugmaktadir:
5.5.1. Anne/ baba ve ¢ocuga yonelik anket formu (Ek 1)

Literatiir arastirmasi dogrultusunda hazirlanan anket formu 25 sorudan
olusmaktadir. Anket formunda; cocugun ve anne/ babalarin sosyo-demografik
ozellikleri (yas, cinsiyet, anne/ babanin egitim ve c¢alisma durumu, aylhik geliri,
ailedeki niifus sayis1), cocugun ameliyat sayisi, hastaliga iliskin sorunlari, fizik tedavi
alma durumu, yardimci ara¢ kullaniyorsa anne/ babanin islerini kolaylagtirmasina
etkisi, cocugun kontrollerinin diizenli yaptirilma durumu, bu tiir hastalig1 olan bagka
cocugun varligi, cocugun hastaliginin anne-babanin en ¢ok yiik getiren yonii,
hastaligin aile iligskilerine ve sosyal yasantilarina etkisi, anne/ babalarin
sorumluluklart paylasma durumu, birincil aile destek sistemleri, anne/ babalarin
yasadiklart duygu durumu, hastaliga iliskin dernek ve kuruluslar konusunda bilgileri
ve herhangi bir destek (sosyal, psikolojik, maddi, egitim) alip almadiklarini igeren

sorular bulunmaktadir.

5.5.2. Kronik bir hastaya bakmakla yiikiimlii olanlarin bas etme yontemleri

olcegi (Ek 2)

Calismada, Nolan, Keady ve Grant tarafindan 1995 yilinda kronik bir
rahatsizlig1 olan bireylere bakmakla yiikiimlii olan ailelerinin bakim stresiyle nasil
bas ettiklerini belirlemek amaciyla gelistirilen “Kronik Bir Hastaya Bakmakla
Yiikiimlii Olanlarm Bas Etme Yontemleri Olgegi” (KBEYO) kullanilmustir. Tiirk



toplumuna uyarlanarak gecerlilik ve giivenilirlik c¢alismast Yurdakul ve Girli
tarafindan 1998 yilinda yapilmis olup ¢alismada, 6lgegin cronbach’s alfa i¢ tutarlilik
katsayis1 86 olarak bulunmustur. Calismaya baslamadan 6nce, Girli’den gerekli izin
alinmustir (Ek 4). Olgek, 38 maddeden ve 3 alt dlgekten olusmaktadir. Alt dlgekler

sunlardir;

1. Stres Belirtilerini Azaltmaya Yonelik Bas Etme Yontemleri: Bireyin
kendine zaman ayirmasi, desarj olmak i¢in bagirmasi, yemek yemek, televizyon
seyretmek gibi yontemleri icermektedir. 2, 4, 19, 21, 28, 35, 36, 37, 38 sayil
ifadelerle belirtilmistir.

2. Problemi Cozmeye Yonelik Bas Etme Yontemleri: Probleme yonelik
bilgi edinme, problemi birisiyle paylasma, uzmanlardan yardim alma, ev ortamini
islerini kolaylastiracak sekilde diizenlemek gibi yontemleri icermektedir. 1, 3, 5, 10,

13,14, 15,17, 18, 23, 29, 30, 31, 33 sayili ifadelerle belirtilmistir.

3. Olaylarin Alternatifini Algilamaya Yonelik Bas Etme Yontemleri: Dis
gicirdatma, olaylarin giiliing taraflarin1 gérmeye c¢alisma, hayal kurma, duygu ve
hislerini kontrol altina alma gibi yontemleri icermektedir. 6, 7, 8, 9, 11, 12, 16, 20,
22,24, 25, 26,27, 32, 34 sayili ifadelerle belirtilmistir (94).

Her madde 4 puan iizerinden degerlendirilmektedir. Se¢enekler ve puanlar:

soyledir (Ek 2);

Cok yardimci 4 puan
Oldukga yardimet1 3 puan
Pek yardimci degil 2 puan
Bunu hi¢ kullanmam 1 puan

Olgekten almabilecek en yiiksek puan 152, en diisiik puan ise 38 dir. %70 ve
iizerinde isaretlenen “Cok yardimci” ve “Oldukca yardime1” olarak belirtilen
maddeler en ¢ok kullanilan bas etme ydntemlerini gostermektedir. Olgegi uygulayan
anne/ babadan, her maddeyi ayri1 ayr1 okuyup degerlendirmesi ve dlgekte yer alan
dort segenekten, kendilerine en uygun olanini isaretlemeleri istenmistir.

Calismada KBEYO ve Alt Gruplarina Iliskin Cronbach Alfa katsayilar: Tablo
5.2.1.1°de gosterilmistir.



5.5.2.1. KBEYQ’ye iliskin Gegerlilik ve Giivenilirlik Degerlendirmesi

KBEYO Alt Boyutlar Soru Sayist I¢ tutartilik (v)

Stres belirtilerini azaltmaya 19,21,28,35,36,

) 0,622
yonelik bas etme yontemleri: 37,38,
Problemi ¢ozmeye yonelik bas 10,15,18,14,3,17,30,5, 0.761
etme yontemleri: 31,23,13,29,1,33 '
Olaylarin alternatifini algilamaya | 20,4,11,7,12,9,8,6,16, 0.694
yonelik bas etme yontemleri 22,24,2526,27,32,34 '
Toplam Ol¢ek 38 madde 0,792

Calismada, ol¢ekte yer alan 38 sorunun tamamina gore anne/ babalar i¢in
KBEYO’ye ait 38 sorunun Cronbach’s alpha katsayis1 0,792 bulunmus olup, dlgek
oldukga gecerli ve giivenilir bulunmustur.

KBEYO’niin alt gruplarindan 8 maddelik “stres belirtilerini azaltmaya
yonelik bas etme yontemleri” Olceginin Cronbach’s alpha katsayisi 0,622;
14 maddelik “problemi ¢6zmeye yonelik bas etme yontemleri” O6l¢eginin
Cronbach’s alpha katsayis1 0,761 ve 16 maddelik “olaylarin alternatifini
algilamaya yonelik bas etme yontemleri” 6l¢eginin Cronbach’s alpha katsayisi
0,694 olarak bulunmus olup, alt boyutlarin o6l¢iitlerinin de oldukca gecerli ve

giivenilir bulundugu goriilmektedir.

5.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Calismada elde edilen bulgular degerlendirilirken, istatistiksel analizler i¢in
NCSS 2007&PASS 2008 Statistical Software (Utah, USA) Program
kullanilmistir. Caligsma verileri degerlendirilirken tanimlayic istatistiksel metotlarin
(Ortalama, Standart sapma) yani sira niceliksel verilerin karsilagtirilmasinda normal
dagilim gosteren parametrelerin gruplar arasi karsilastirmalarinda, Oneway Anova
testi ve farklilifa neden olan grubun tespitinde, Tukey HDS testi; iki grup

degerlendirmelerinde ise student t testi kullanilmistir.




Normal dagilim gostermeyen parametrelerin gruplar arasi
karsilagtirmalarinda, Kruskal Wallis testi ve farkliliga neden olan grubun tespitinde
Mann Whitney U testi kullanilmustir. Olgegin gegerlilik giivenilirligi, Reliability
analizi ile yapilmistir. Sonuglar % 95’lik giiven araliginda, anlamlilbik p< 0.05

diizeyinde degerlendirilmistir.

5.7. Arastirmanin Simirhihiklar:

MMC olan ¢ocuk anne-babalarmin stresle bas etme durumlar1 ile ilgili
yaptigimiz ¢alismada, yasanan sinirhiliklar agagidaki gibi 6zetlenebilir:

* Anne-babalarin telefonlarinin bozuk olmasi, bazi anne-babalarla iletisim
kurulamamasi, 6len ¢ocuklarin olmasi ve yanlis telefon numaralar1 nedeniyle
bazi anne-babalara ulagilamamis olmasi,

* MMC olan ¢ocuk anne-babalarinin stresle bas etmeleri ile ilgili yapilan

calismalarin sinirli olmasi vb.



6. BULGULAR

Arastirma da yer alan bulgular ti¢ boliimde incelenmistir:
6.1. MMC olan ¢ocuklara ve anne/ babalara iligkin tanitici bulgular

6.2. MMC olan ¢ocuga sahip anne/ babalarin KBEYO’ye gore kullandiklar1 bas etme

yontemlerine iligkin bulgular

6.3.MMC olan ¢ocuk ve anne/ babalara iliskin tanitic1 6zellikleri ile KBEYO niin

iliskisini gdsteren bulgular



6.1. MMC Olan Cocuklara ve Anne/ Babalara iliskin Tanitic1 Bulgular

Bu boliimde, arastirmaya katilan ¢ocuklarin dogum tarihi, ameliyat sayisi,

cinsiyeti, hastaligina iligkin sorunlari, fizik tedavi ve rehabilitasyona gitme

durumlari, kullandig1 yardimci ara¢ varsa anne/ babanin islerinizi kolaylagtirma

durumu, cocugun kontrollerinin diizenli olarak yaptirilmas: ve ailede bu tiir bir

hastalig1 olan bagka bir ¢cocugun varligini, anne-babanin yasi, aile i¢i niifus sayisi,

cocuk sayisi, anne/ babanin egitim durumu, anne/ babanin egitim durumu, ailenin

aylik geliri ve saglik giivencesinin olup olmadigina iligskin veriler bulunmaktadir.

Tablo 6.1.1. Cocuga ve Cocugun Hastaligina fliskin Tamtic1 Bulgularin Dagilimi

(N=112)
OZELLIKLER Min -Max Ort+SD
Cocugun Yasi (ay) 3-102 49,22 + 31,39
Suana Kadar Oldugu
1-9 2,65+ 1,36
Ameliyat Sayisi
n %
Cinsiyet Kiz 33 49,1
Y Erkek 57 50,9
Ayaklarinda
105 93,8
hissizlik
Hidrosefali 87 77,7
Idrar kacirma 70 62,5
Kakasim kagirma 59 52,7
* Yasamlan Sorunlar Kronik kabizhk 17 15,2
3 Beslenme sorunu 14 12,5
Kalca cikigi 14 12,5
Gerginlik/sinirlilik/
12 10,7
fazla aglama
Enfeksiyon olusumu 11 9,8
Zihinsel gerilik 8 7,1




Tablo 6.1.1. Cocuga ve Cocugun Hastaligina Iliskin Tamtic1 Bulgularin Dagilimi
(N=112) (Devam)

n %
Okul basarisizhig:
oldu/devamsizhik/ 6 5.4
okula gitmeme
Uyku sorunu 5 4,5
Fizik tedavi/ Gidiyor 52 46,4
Rehabilitasyona L
Gitmiyor 60 53,6
Gitmesi
Kullanilan Yardimei Kolay]astlrlyor 48 42.8
Aracin Anne/ Babanin | Kolaylastirmiyor 5 4,5
i s Yardimc arag
Islerini 59 52.7
Kolaylastirmasi kullanmiyor
Diizenli
Kontrollerinin Diizenli yaptiriyorum 86 76,8
Diizenli
Olarak Yaptirilmasi 2 232
yaptirmiyorum
Ailede Bu Tiir Var . B
Hastahig1 Olan Baska
Yok 112 100
Bir Cocugun Varhgi
TOPLAM 112 100

* Birden fazla yanit verilmistir. %’ler n=112"ye gdre alinmistir.

Tablo da 6.1.1°de goriildiigii gibi, ¢ocuklarin yaslar: 3 ay ile 102 ay arasinda
degismekte olup ortalama 49,22 + 31,39 ay olarak bulunmustur.

Cocugun suana kadar oldugu ameliyat sayist 1 ile 9 arasinda degismekte
olup, ortalama ameliyat sayis1 2,65 + 1,36 oldugu goriilmektedir.

Cinsiyetleri incelendiginde % 49,1’inin (n= 55) kiz, % 50,9’unun (n=57)
erkek oldugu goriilmiistiir.

Cocugun hastaligi ile ilgili sorunlara bakildiginda; % 93,8’inde (n=105)
ayaklarinda hissizlik % 77,7°sinde (n=87), hidrosefali, % 62,5’inde (n=70) idrar
kacirmasi, % 52,7’sinde (n=59) kakasini kacirma, % 15,2’sinde (n=17) kronik
kabizlik, % 12,5’inde (n=14) kalca ¢ikigi, % 12,5’inde (n=14) beslenme sorunu,
% 10,7’sinde (n=12) gerginlik/sinirlilik/fazla aglama, % 9,8’inde (n=11) enfeksiyon




olusumu, % 7,1’inde (n=8) zihinsel gerilik, % 5,4’linde (n=6) okul basarisizlig1/
devamsizlik/ okula gitmeme ve % 4,5’inde (n=5) uyku sorunlar1 gibi sorunlarinin
oldugu goriilmiistiir.

Calismada cocuklarin % 47,3’lnlin (n=53) yardimci ara¢ kullandig,
kullanilan yardimct aracin anne/ babalarin % 42,8’inin (n=48) isini kolaylastirirken
% 4,5’inin (n=5) bdyle bir yarar saglamadigini diislindiigii gorilmiistiir.

Olgularin tiimiinde, ailelerinde bu tiir hastaligt olan baska ¢ocuk
gorliilmemektedir.

Cocugun fizik tedavi ve rehabilitasyona gitmesi durumuna bakildiginda
anne/ babalarm % 46,4’1 (n=52) “gidiyor”, % 53,6’s1 (n=60) “gitmiyor” yanitini
vermistir.

Cocugun kontrollerinin diizenli olarak yaptirlmasi durumuna bakildiginda
ise; anne/ babalarin % 76,81 (n=86) kontrolleri diizenli yaptirdiklarini, % 23,2’si
(n=26) diizenli yaptirmadiklarini belirtikleri tespit edilmistir (Tablo 6.1.1)



Tablo 6.1.2. Anne/ Babalara iliskin Tanitict Bulgularin Dagilimi (N=112)

OZELLIKLER Min —max Ort + SD
Anne/ Babanin
18 —47 31,66 £ 6,21
Yasi
Aile I¢cindeki
3-14 5,0+2
Niifus Sayisi
Cocuk sayis1 1-6 2,0+1
n %
ilkokul 76 67,9
Lise 14 12,5
Anne/ Babanin | Ortaokul 12 10,7
Egitim Durumu Okur- Yazar Degil 5 4,5
Okur-Yazar 3 2,7
Yiiksekokul-Universite 2 1,8
Calisma Cahsiyor 23 20,5
Durumu Cahsmiyor 89 79,5
0-500 TL 18 16,1
. 500-1000 TL 70 62,5
Aylik Gelir 1000-1500 TL 21 18,8
1500 TL iizeri 3 2,7
Saghk Var 106 94,6
Giivencesi Yok 6 54
TOPLAM 112 100

Tablo 6.1.2°de goriildiigi gibi, anne-babalarin yaslari 18 ile 47 arasinda
degismekte olup, yas ortalamast 31,66 + 6,21°dir. Aile icerisindeki niifus sayist 3
birey ile 14 birey arasinda degismekte olup ortalama 5 + 2 birey olarak saptanmaistir.
Cocuk sayist ise 1 ile 6 arasinda degismekte olup ortalama 2,0 + 1 oldugu tespit
edilmistir.

Tablo 6.1.2°de anne/ babalarin egitim durumlarina bakildiginda; %
67,9’unun (n=76) “ilkokul mezunu”, % 12,51 (n=14) “lise mezunu”,
% 10,7’s1 (n=12) “ortaokul mezunu”, % 4,5 nin (n=5) “okuma yazma bilmedigi”, %
2,7’sinin (n=3) “okuryazar oldugu” ve % 1,8’inin (n=2) “{iniversite mezunu” oldugu

goriilmektedir.




Calismada, anne/ babalarin ¢alisma durumuna bakildiginda ise; % 20,5’
(n=23) calistigini, % 79,5’1 (n=89) ise ¢alismadigini belirtmislerdir.

Ailenin aylik gelir diizeylerine gore dagilimlara bakildiginda; 500 TL ve
altinda aylik geliri olanlar % 16,1 (n=18), 500—-1000 TL aylik geliri olanlar % 62,5
(n=70), 1000-1500 TL geliri olanlar % 18,8 (n=21) ve 1500 TL {izeri aylik geliri
olanlarin ise % 2,7 (n=3) oraninda oldugu saptanmistir. Ailede saglk giivencesine
bakildiginda; % 94,6’sinda (n=106) saglik giivencesinin oldugu, % 5,4’tinde (n=6)

saglik giivencesinin olmadig1 goriilmektedir (Tablo 6.1.2)



Tablo 6.1.3. Anne/ Babalarin Cocugun Hastaligina iliskin Diisiinceleri ve Duygu

Durumlarimin Dagilim (N=112)

OZELLIKLER Diisiince ve Duygu Durumlari n %
Ekonomik 33 29,5
Fiziksel yorgunluk 26 23,2
Diger ¢ocuklara yeterli zaman 16 143
Cocugun aylran.lama ) .
hastaliginin en cok Tedavi harcamalar: (Ilag, ameliyat 13 11,6
yiik getiren yonii vb)
Ulasim 12 10,7
Baskalarina muhtac olma 8 7,1
Isle ilgili sorunlar 2 1,8
Hicbiri 2 1,8
Aile ic¢i iliskilerinizde birlikteligin 41 36.6
artmasi
Aile icinde bireysel sorumluklarin
< 31 27,7
Cocugun artmaya baslamasi
hastaligindan sonra | Aile icinde yasanilan stresin, 2 19.6
aile ici iliskilerinde | bireylerinin birbirine yansitmasi ’
olusan en onemli Aile ici iligkilerinizde birlikteligin
Ce ot 16 14,3
degisiklik azalmasi
Cocugun hastalig1 sonrasi anne/
babanin alkol, sigara kullanmaya 2 1,8
baslamasi
Sorumlulugu esle | ggit oranda paylastyorum 80 71,4
esit oranda_
pavlasma durumu Esit oranda paylasamiyorum 32 28,6




Tablo 6.1.3 Anne/ Babalarin Cocugun Hastahigina Iliskin Diisiinceleri ve Duygu

Durumlarimin Dagilimi (N=112) (Devam)

Herhangi bir Akrabalarim 53 47,3
konuda rahathkla Komsularim 14 12,5
yardim alinacak Arkadaslarim 7 6,3
birincil birey Hic¢ kimse 38 33,9
Cocugun Degisiklik var 83 74,1
hastahigindan sonra
sosyal yasamda Degisiklik yok 29 25,9
degisiklik durumu
Yeni cevre edinme 36 43,4
Arkadas ziyaretlerinde degisiklik 33 39,8
Evet ise; 9 10,8
Eglence ahskanh@inda degisiklik ’
Tatil ahskanh@inda degisiklik 5 6,0
Endise 48 42,9
Yalnizlik duygusu 15 13,4
Sucluluk 11 9,8
En ¢ok yasanilan Korku 1 2,8
duygu ({ul?umu I:anik o 8,0
Ofke 6 5.4
Olumsuz duygulanim yasamama 12 10,7
Bilgim var 29 25.9
Cocugun hastahg .
ile ilgili dernek/ Bilgim yok 66 58.9
goniillii kuruluslar
konusunda bilgi
durumu Evet calismalara katihyorum 17 15,2
Ekonomik Destek 12 10,8
Dernek/ goniillii Psikolojik Destek 3 71
kurulustan destek ’
alma durumu Destek almiyor 9 82.1
TOPLAM 112 100




Tablo 6.1.3’de, anne/ babalarin ¢ocugun hastaliginin en c¢ok yiik getiren
yoniine iligkin disilincelerine bakildiginda; % 29,5’1 (n=33) “ekonomik”, % 23,2’si
(n=26) “fiziksel yorgunluk”, % 14,3’ii (n=16) “diger cocuklara yeterli zaman
ayrramama”, % 11,6’s1 (n=13) “tedavi harcamalar1 (ilag, ameliyat vb)”, % 10,7’si
(n=12) “ulasim”, % 7,1’1 (n=8) “bagkalarina muhta¢ olma”, % 1,8’1 (n=2) “is ile
ilgili sorunlar” ve % 1,81 (n=2) “higbir yiikk getirmedigini” disiindiikleri
gorilmiistiir.

Calismada, ¢ocugun hastaligindan sonra aile ici iliskilerinde olusan en
onemli degisiklik durumuna bakildiginda; % 36,6’s1 (n=41) “aile i¢i iliskilerinde
birlikteligin artmas1”, % 27,7’si (n=31) “aile i¢inde bireysel sorumluklarin artmaya
baglamas1”, % 19,6’s1 (n=22) “aile icinde yasanilan stresin, bireylerin birbirine
yansitmas1”, % 14,3’ii (n=16) “aile ici iligkilerinde birlikteligin azalmas1” ve % 1,81
(n=2) “cocugun hastalig1 sonras1 anne/ babanin alkol, sigara kullanmaya baglamas1”
yanitlarini verdikleri goriilmiistiir (Tablo 6.1.3)

Cocukla ilgili sorumlulugu eslerin esit oranda paylasma durumuna
bakildiginda ise; % 71,4’ (n=80) “esit oranda paylasiyorum”, % 28,6’s1 (n=32) “esit
oranda paylasamiyorum” yanitini verdikleri tespit edilmistir.

Anne/ babalarin % 473’10 (n=53) c¢evrelerinde herhangi bir konuda
rahathikla yardim isteyebilecekleri birincil birey “akrabalarim”, % 12,5’1 (n=14)
“komsularim”, % 6,3’ (n=7) “arkadaslarim” ve % 33,9’u (n=38) ise “hi¢ kimse”
dedigi goriilmiistiir (Tablo 6.1.3).

Calismada, c¢ocugun hastaligindan sonra anne/ babalarin sosyal
yasamlarinda degisiklik olmasi durumuna bakildiginda; % 74,1’inin (n=83)
“degisiklik var”, % 25,9’unun (n=29) “degisiklik yok” yamtin1 verdigi; degisiklik var
diyenlerin % 43,4’i (n=36) “yeni ¢evre edinmeye basladim”, % 39,8’si (n=33)
“arkadas ziyaretlerim degisti”, % 10,8’si (n=9) “eglence aligkanligim degisti” ve
% 6’s1 (n=5) “tatil aliskanligim degisti” yanitlarin1 verdikleri gézlenmistir.

Anne/ babalarin en c¢ok yasadiklart duygu durumlarina bakildiginda;
% 42,9’u (n=48) “endise”, % 13,40 (n=15) “yalnizlik duygusu”, % 9,8’ (n=11)



“sucluluk”, % 9,81 (n=11) “korku”, % 8’1 (n=9) “panik”, % 5,4’li (n=6) “6fke”, %
10,7’s1 (n=12) “olumsuz duygulanim yagamama” dedigi tespit edilmistir.

Tablo 6.1.3’de, ¢ocugun hastalig1 ile ilgili dernek/géniillii kuruluslar
konusunda anne/ babanin bilgi durumuna bakildiginda % 25,9’u (n=29) “bilgim
var”, % 58,9’u (n=66) “bilgim yok”, % 15,2’si (n=17) “evet ¢aligmalara katiliyorum”
yanitini verdikleri gorilmiistiir.

Calismada, anne/ babanin dernek/ goniillit kurulustan destek alma
durumuna bakildiginda % 10,8’i (n=12) “ekonomik destek”, % 7,1’1 (n=8)
“psikolojik destek” ve % 82,1’inin (n=92) “destek almadig1” belirlenmistir.



6.2. MMC Olan Cocuga Sahip Anne/ Babalarin KBEYO’ye Gore Kullandiklari

Bas Etme Yontemlerine iliskin Bulgular

Bu béliimde, anne/ babalarin KBEYO’ye verdikleri yanitlar, anne-babalarin

cinsiyetlerine gére KBEYO’niin alt boyutlarina verdikleri yanitlar ve KBEYO’niin

alt puan ortalamalar1 incelenmistir.

Tablo 6.2.1. Anne/ Babalarm KBEYO’ye Verdikleri Yamitlarin Dagilimi
(N=112)
Bunu hi¢ af(fl ll(nc1 Oldukca Cok
Olcek Maddeleri kullanmam | ¥ degil yardimc1 | yardimci
n Y% n % n % n %
1 h)uzenllblrrutlnbulup hep 1 0.9 14 | 125 54 |482| 43 |384
onu uygulamak
y [Pesar) olmakiigin bagirmak, |45 1 45 0 | 30 (268 | 19 [17,0] 16 | 143
haykirmak
3 [Guvendiginiz birisiyle 9 | 80 | 16 | 143 | 30 |268]| 57 | 50,9
problemlerinizi paylasmak
4 [Cendinize biraz zaman 40 |357| 19 |17,0] 21 | 188 32 | 286
ayirmak
5 Yapilacak seyleri onceden 6 5.4 6 54 | 56 1500 44 |393
lanlamak
¢ [Qlavlarin komik, giiliing 29 | 259 | 46 41,1 23 |20,5| 14 | 12,5
taraflarin1 gormek
Sizin durumunuzdan daha
7 |kotii durumda olan birisinin 4 3,6 3 27 | 14 | 12,5 91 | 81,3
olabilecegini diisiinmek
8 Dis gicirdatip isinize devam 65 | 580 | 41 |366]| 3 2.7 3 2.7
etmek
9 Cf)cugunuzla gecirdiginiz 3 2.7 i i 15 | 134 94 | 839
giizel zamanlar1 hatirlamak
Problem hakkinda
10 folabildigince ¢ok bilgi 1 0,9 10 | 8,9 | 33 [29,5| 68 | 60,7
edinmek




Tablo 6.2.1. Anne/ Babalarin KBEYO’ye Verdikleri Yamtlarin Dagilimi
(N=112) (Devam)

11

Cocugunuzun 6zriinden
dolay1 suclanmamasi
gerektigini diisiinmek

4,5

2,7

17

15,2

87

71,7

12

Her giinii teker teker
asamak

7,1

24

214

34

30,4

46

41,1

13

Pratik islerinizde
ailenizden olabildigince
ardim alabilmek

11

9,8

7,1

34

30,4

59

52,7

14

Baktiginmiz bireyi
olabildigince aktif tutmak

0,9

8,0

28

25,0

74

66,1

15

IEv ortamim isleri
kolaylastiracak bicimde
diizenlemek

3,6

55

49,1

53

47,3

16

Her seyin eskisine gore
simdi daha iyi oldugunu
diisiinmek

7,1

15

13,4

39

34,8

50

44,6

17

[Uzmanlardan ve
kurumlardan olabildigince
ardim almak

1,8

4,5

23

20,5

82

73,2

18

Problem hakkinda
diisiinmek, tistesinden
gelecek bir yol bulmak

2,7

7,1

37

33,0

64

57,1

19

Aglamak

24

21,4

35

31,3

21

18,8

32

28,6

20

P)urumu oldugu gibi
kabullenmek

7,1

25

223

24

21,4

55

49,1

21

Olaylardan bir siire
uzaklasmak icin herhangi
bir seyler okumak, TV
seyretmek vs

54

14

12,5

50

44.6

42

37,5

22

Problemi yok sayip
kendiliginden
coziimlenmesini beklemek

71

63,4

33

29,5

3,6

3,6

23

Problemler olusmadan
onlemek

1,8

1,8

43

38,4

65

58,0

24

Bireysel ya da dini
inanclara yonelmek

0,9

0,9

5,4

104

92,9

25

Bu durumun iistesinden
gelmek icin yeteneklerinize
inanmak

2,7

8,0

35

31,3

65

58,0

26

Problemleri bir an bile
olsa unutmak i¢in hayal
kurmak

8,0

26

23,2

47

42,0

30

26,8




Tablo 6.2.1. Anne/ Babalarin KBEYO’ye Verdikleri Yamitlarin Dagihm
(N=112) (Devam)

27

)Duygu ve hislerinizi
kontrol altinda tutmak

8,0

14

12,5

32

28,6

57

50,9

28

Yemek yiyerek, birka¢
kadeh icki icerek v.s.
sekillerde kendinizi teselli
etmek, avutmak

40

35,7

22

19,6

35

31,3

15

13,4

29

Kendi tecriibelerinize ve
ustaliginiza giivenmek

3,6

12

10,7

41

36,6

55

49,1

30

ise yarayam bulana kadar
bir ka¢ ¢6ziimii denemek

1,8

49

43,8

61

54,5

31

Onceligi olan problemleri
belirleyip onlara konsantre
olmak

1,8

6,3

57

50,9

46

41,1

2

32

Her durumun olumlu
tarafim1 gormeye calismak

5.4

26

23,2

80

71,4

33

Kat1 olmak ve baktiginiz
bireye ondan neler
beklediginizi belirtmek

17

15,2

17

15,2

44

39,3

34

30,4

34

Kimsenin suc¢lu olmadigim
diisiinmek

7,1

14

12,5

23

20,5

67

59,8

35

Fazla enerjinizden ve
duygu yiikiinden yiizerek
veya baska sporlar
aparak kurtulmak

8,0

17

15,2

40

35,7

46

41,1

36

Kendi kendine yardim
gruplarina katilmak

5,4

8,0

31

27,0

66

58,9

37

P{ahatlama teknikleri
kullanmak, meditasyon
veya benzeri seyleri
apmak

6,3

25

223

45

40,2

35

31,3

38

Bakim disinda ilgi alanlar,
hobiler olusturmak

8,0

14

12,5

35

31,3

54

48,2

Tablo 6.2.1°de, calisma kapsamma giren anne-babalarin KBEYO'’ye

verdikleri yanitlar goriilmektedir.




Tablo 6.2.2. Anne/ Babalarin Stres Belirtilerini Azaltmaya Yonelik Bas etme
Yontemleri ve Se¢me Yiizdeleri (N=112)

Stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme Anne | Baba | Toplam
yontemleri % % %
Aglamak 55 17 47

Olaylardan bir siire uzaklasmak icin herhangi bir 05 20 %
seyler okumak, TV seyretmek vs

Yemek yiyerek, birka¢ kadeh icki icerek veya benzeri 47 35 45
sekillerde kendinizi teselli etmek, avutmak

Spor yapmak 78 74 77

Kendi kendine yardim gruplarina katilmak 85 91 87

Rahatlama teknikleri kullanmak, meditasyon veya 20 3 1
benzeri seyleri yapmak

Bakim disinda ilgi alanlari, hobiler olusturmak 82 70 80

Desarj olmak icin bagirmak, haykirmak 34 22 31

Tablo 6.2.2°de stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme yontemlerinin
kullanimlarina bakildiginda; annelerin % 55’1 (n=49), babalarin % 17’si (n=4), tim
olgularin % 47’si (n=53) “aglamak” yanitin1 verdigi goriilmiistiir.

Annelerin % 85’1 (n=76), babalarin % 70’1 (n=16), tiim olgularin % 82’si
(n=92) “olaylardan bir siire uzaklasmak i¢in herhangi bir seyler okumak, tv
seyretmek vs” dedigi tespit edilmistir.

Annelerin % 47°si (n=42), babalarin % 35’1 (n=8), tiim olgularin % 45’1
(n=50) “yemek yiyerek, birka¢ kadeh igki icerek veya benzeri sekillerde kendinizi
teselli etmek, avutmak” yanitini verdigi belirlenmistir.

Annelerin % 78’1 (n=69), babalarin % 74’ (n= 17), tiim olgularin % 77’si
(n=86) “spor yapmak™ dedigi goriilmiistiir.

Calismada, annelerin % 85’1 (n=76), babalarin % 91’1 (n=21), tiim olgularin

% 87’s1 (n=97) “kendi kendine yardim gruplarina katilmak” dedikleri belirlenmistir.



Calismada, annelerin % 70’1 (n=62), babalarin % 78’1 (n=18), tiim olgularin
% 71’1 (n=80) “rahatlama teknikleri kullanmak, meditasyon veya benzeri seyleri
yapmak” demistir.

Calismada, annelerin % 82’1 (n=73), babalarin % 70’1 (n=16), tim olgularin
% 80’1 (n=89) “bakim disinda ilgi alanlar1, hobiler olusturmak” demistir.

Annelerin % 34’ (n=30), babalarin % 22’si (n=5), tiim olgularn % 31’1
(n=35) “desarj olmak icin bagirmak, haykirmak” dedikleri tespit edilmistir.

Calismaya katilan anne ve babalarin stres belirtilerini azaltmaya yénelik en

cok kullandiklart bas etme yontemlerinin; ‘“kendi kendine yardim gruplarina
katilmak™ (% 87), “olaylardan bir siire uzaklagsmak icin herhangi bir seyler okumak,
TV seyretmek v.s.” (% 82), “bakim disinda ilgi alanlari, hobiler olusturmak™ (% 80),
spor yapmak (% 77), “rahatlama teknikleri kullanmak, meditasyon veya benzeri

seyleri yapmak™ (% 71) yanitlarini verdikleri goriilmektedir.



Tablo 6.2.3. Anne/ Babalarin Problemi Cozmeye Yonelik Kullandiklar1 Bas

etme Yontemleri ve Se¢cme Yiizdeleri (N=112)

A B Topl

Problemi ¢ozmeye yonelik bas etme yontemleri nne | Baba | Toplam

Y% % Y%
Problem hakkinda olabildigince ¢ok bilgi edinmek 89 96 90
Ev ortamuni isleri kolaylastiracak bicimde

99 87 96
diizenlemek
Problem hakkinda diisiinmek, tistesinden gelecek bir

90 91 90

ol bulmak

Baktiginmiz bireyi olabildigince aktif tutmak 91 91 91
Giivendiginiz birisiyle problemlerinizi paylasmak 81 65 78
Uzmanlardan ve kurumlardan olabildigince yardim

94 91 94
almak
Ise yarayam bulana kadar bir kag ¢oziimii denemek 98 100 98
Yapilacak seyleri onceden planlamak 92 78 89
Onceligi olan problemleri belirleyip onlara konsantre

92 91 92
olmak
Problem olusmadan 6nlemek 98 91 96
Pratik islerinizde ailenizden olabildigince yardim

&3 83 83
alabilmek
Kendi tecriibelerinize ve ustaliginiza giivenmek 88 78 86
Diizenli bir rutin bulup hep onu uygulamak 89 78 87
Kati olmak ve baktiginiz bireye ondan neler

74 52 70
beklediginizi belirtmek

Tablo 6.2.3° de problemi ¢ozmeye yonelik bas etme yontemlerinin
kullanimlar: incelendiginde; annelerin % 89’u (n=79), babalarin % 96’s1 (n=22),
tiim olgularim % 90’1 (n=101) “problem hakkinda olabildigince ¢ok bilgi edinmek”
dedikleri goriilmiistir.

Annelerin % 99’u (n=88), babalarin % 87’si (n=20), tiim olgularin % 96’s1
(n=108) “ev ortamini isleri kolaylastiracak bi¢imde diizenlemek™ demistir.

Annelerin % 90’1 (n=80), babalarin % 91’1 (n=21), tiim olgularin % 90’1
(n=101) “problem konusunda diisiinmek, iistesinden gelecek bir yol bulmak” dedigi
gorlilmiistir.

Annelerin % 91’1 (n=81), babalarin % 91’1 (n=21), tiim olgularin % 91’1
(n=102) “baktiginiz bireyi olabildigince aktif tutmak™ demistir.



Annelerin % 81’1 (n=72), babalarin % 65’1 (n=15), tim olgularin % 78’i
(n=87) “giivendiginiz birisiyle problemlerinizi paylasmak™ dedigi goriilmiistiir.

Calismada, annelerin % 94°i (n=84), babalarin % 91’1 (n=21), tiim olgularin
% 94’0 (n=105) “uzmanlardan ve kurumlardan olabildigince yardim almak”
demistir.

Annelerin % 98’1 (n=87), babalarin % 100’i (n=23), tiim olgularm % 98’1
(n=110) “ise yarayani bulana kadar bir ka¢ ¢oziimii denemek™ dedigi belirlenmistir.

Annelerin % 92’si (n=82), babalarin % 78’1 (n=18), tiim olgularin % 89’u
(n=100) “yapilacak seyleri 6nceden planlamak™ demistir.

Annelerin % 92’s1 (n=82), babalarin % 91’1 (n=21), tiim olgularin % 92’si
(n=103) “oOnceligi olan problemleri belirleyip onlara konsantre olmak” dedigi
gorilmiistir.

Annelerin % 98’1 (n=87), babalarin % 91’1 (n=21), tim olgularin % 96’s1
(n=108) “sorunlar olusmadan 6nlemek” dedigi tespit edilmistir.

Annelerin % 83’1 (n=74), babalarin % 83’li (n=19), tiim olgularin % 83’i
(n=93) “pratik islerinizde ailenizden olabildigince yardim alabilmek” demistir.

Annelerin % 88’1 (n=78), babalarin % 78’1 (n=18), tim olgularin % 86’s1
(n=96) “kendi tecriibelerinize ve ustaliginiza giivenmek” yontemini sectikleri
gOrlilmiistiir.

Annelerin % 89’u (n=79), babalarin % 78’1 (n=18), tiim olgularin % 87’si
(n=97) “diizenli bir rutin bulup hep onu uygulamak” dedigi tespit edilmistir.

Annelerin % 74’ (n=66), babalarin % 52’si (n=12), tiim olgularm % 70’1
(n=78) “kat1 olmak ve baktiginiz bireye ondan neler beklediginizi belirtmek” dedigi
gorlilmiistir.

Tablo 6.2.3 incelendiginde; calismaya katilan anne/ babalarin problemi

¢ozmeye yonelik_tiim bag etme yontemlerini kullandiklar goriilmektedir.



Tablo 6.2.4.Anne/ Babalarin Olaylarin Alternatifini Algillamaya Yonelik
Kullandiklar:1 Bas Etme Yontemleri ve Secme Yiizdeleri (N=112)

Olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme _ Anne | Baba | Toplam
yontemleri % % %

Durumu oldugu gibi kabullenmek 71 70 71

Kendinize biraz zaman ayirmak 44 61 47

Cocugunuzun ozriinden dolay1 suclanmamasi

gerektigini diisiinmek 94 87 93

Sizin durumunuzdan daha kotii durumda olan

birisinin olabilecegini diisiinmek 97 83 94

Her giinii teker teker yasamak 75 56 71

Cocugunuzla gecirdiginiz giizel zamanlar:

hatirlamak 98 96 97
Dis gicirdatip isinize devam etmek 5 9 5
Olaylarin komik, giiliing taraflarimi1 gormek 35 2% 33
H”eruseyln eskisine gore simdi daha iyi oldugunu 79 23 30
diisiinmek
Problemi yok sayip kendiliginden ¢éziimlenmesini

8 4 7
beklemek

Bireysel ya da dini inan¢lara yonelmek 99 96 08

Bu durumun iistesinden gelmek icin yeteneklerinize

. 90 87 89
inanmak

Problemi bir an bile olsa unutmak i¢cin hayal 75 44 69
kurmak

Duygu ve hislerinizi kontrol altinda tutmak 78 37 30
Her durumun olumlu tarafin1 gormeye cahismak 93 100 95
Kimsenin su¢lu olmadigini diisiinmek 75 100 80

Tablo 6.2.4. incelendiginde olaylarin alternatifligini algilamaya yéonelik bas

etme yontemlerinin kullanmimlarina bakildiginda; annelerin % 71’1 (n=63),



babalarin % 70’1 (n=16), tim olgularin % 71’1 (n=79) “durumu oldugu gibi
kabullenmek™ dedigi goriilmiistiir.

Annelerin % 44’1 (n=39), babalarin % 61’1 (n=14), tiim olgularin % 47’si
(n=53) “kendinize biraz zaman ayirmak” dedigi belirlenmistir.

Annelerin % 94’1 (n=84), babalarin % 87’si (n=20), tiim olgularin % 93’1
(n=104) “cocugunuzun oOzriinden dolayr suglanmamasi gerektigini diistinmek”
demistir.

Annelerin % 97’si (n=86), babalarin % 83’ii (n=19), tim olgularin % 94’1
(n=105) “sizin durumunuzdan daha koti durumda olan birisinin olabilecegini
diistinmek” demistir.

Annelerin % 75’1 (n=67), babalarin % 56’s1 (n=13), tiim olgularin % 71’1
(n=80) “her giinii teker teker yasamak™ dedigi gorilmustiir.

Annelerin % 98’1 (n=87), babalarin % 96’s1 (n=22), tiim olgularin % 97’si
(n=109) “cocugunuzla gecirdiginiz glizel zamanlar1 hatirlamak™ demistir.

Annelerin % 5’1 (n=4), babalarin % 9’u (n=2), tiim olgularin % 5’1 (n=6) “dis
gicirdatip isinize devam etmek gerekir” dedigi belirlenmistir.

Annelerin % 35’1 (n=31), babalarin % 26’s1 (n=6), tiim olgularin % 33’1
(n=37) “olaylarin komik, giiliin¢ taraflarin1 gérmek” demistir.

Annelerin % 79’u (n=70), babalarin % 83’ (n=19), tiim olgularin % 80’1
(n=89) “her seyin eskisine gore simdi daha iyi oldugunu diisiinmek” dedigi
gorilmiistiir.

Annelerin % 8’1 (n=7), babalarin %4’ii (n=1), tiim olgularm % 7’si (n=8)
“problemi yok sayip kendiliginden c¢6ziimlenmesini beklemek™ dedigi tespit
edilmistir.

Annelerin % 99’u (n=88), babalarin % 96’s1 (n=22), tiim olgularin % 98’1
(n=110) “bireysel ya da dini inanglara yonelmek” dedigi goriilmistiir.

Annelerin % 90’1 (n=80), babalarin % 87’si (n=20), tiim olgularin % 89’u
(n=100) “bu durumun iistesinden gelmek i¢in yeteneklerinize inanmak™ demistir.

Annelerin % 75’1 (n=67), babalarin % 44’4 (n=10), tim olgularin % 69’u
(n=77) “problemleri bir an bile olsa unutmak ic¢in hayal kurmak” dedigi

belirlenmistir.



Annelerin % 78’1 (n=69), babalarin % 87’si (n=20), tiim olgularin % 80’1
(n=89) “duygu ve hislerinizi kontrol altinda tutmak” demistir.

Annelerin % 93’1 (n=83), babalarin % 100’14 (n=23), tiim olgularin % 95’1
(n=106) “her durumun olumlu tarafin1 gérmeye calismak™ dedigi tespit edilmistir.

Annelerin % 75’1 (n=67), babalarin % 100’ (n=23), tiim olgularin % 80’1
(n=90) “kimsenin suglu olmadigini diisiinmek” yanitin1 verdigi goriilmiistiir.

Calismaya katilan anne ve babalarin, olaylarin alternatifligini algilamaya

yonelik en cok kullandiklari bas etme yéntemlerinin; “bireysel ya da dini inanglara

yonelmek” (% 98), “cocugunuzla gegirdiginiz giizel zamanlar1 hatirlamak™ (% 97),
‘her durumun olumlu tarafin1 gérmeye c¢alismak”™ (% 95), “sizin durumunuzdan daha
kotli durumda olan birisinin olabilecegini diistinmek” (% 94), “cocugunuzun
Ozriinden dolayr suclanmamasi gerektigini diisinmek” (% 93), “bu durumun
iistesinden gelmek i¢in yeteneklerinize inanmak™ (% 89), “her seyin eskisine gore
simdi daha 1yi oldugunu diistinmek™ (% 80), “duygu ve hislerinizi kontrol altinda
tutmak”™ (% 80), “kimsenin su¢lu olmadigini1 diisiinmek™ (% 80), “durumu oldugu
gibi kabullenmek” (% 71), “her giinii teker teker yasamak” (% 71) yanitlarim
verdikleri belirlenmistir.

Tablo 6.2.2, Tablo 6.2.3 ve Tablo 6.2.4 incelendiginde; ¢alismaya katilan
anne/ babalar tarafindan en ¢ok kullanilan yontemler “problemi ¢dzmeye yonelik”,
ikinci olarak “olaylarin alternatifini algilamaya yonelik” ve en az kullanilanlar ise
“stres belirtilerini azaltmaya yonelik” yontemler oldugu goriilmektedir.

Problemi ¢dzmeye yonelik yontemlerden “ise yarayami bulana kadar bir kag
¢oziimii denemek” % 98 oraninda kullanilirken, olaylarin alternatifini algilama
yontemlerinden % 5 oraninda “dis gicirdatip isimize devam etme” en az kullanilan

yontem oldugu gorilmiistiir.



Tablo 6.2.5. Anne/ Babalarin KBEYO’niin Alt Boyut Puanlarina Verdikleri
Yanitlara Gore Puan Ortalamalarn (N=112)

KBEYO Alt Boyutlar: Min —max Ort+SD

Stres belirtilerini azaltmaya yonelik

43,75-96,88 70,64+11,68
bas etme yontemleri
Problemi ¢cozmeye yonelik bas etme

53,57-100 84,04+9,36

yontemleri
Olaylarin alternatifini algilamaya

45,31-90,63 75,80%7,16
yonelik bas etme yontemleri

Anne/ babalarin stresle bas etme yontemlerinin alt boyut puanlarim
hesaplamada 100’liik skalaya cevirip yapilan hesaplama sekli kullanilmigtir. “Stres
belirtilerini azaltmaya yonelik” bas etme yontemi puanlarinin en diisiik 8 puan en
yiiksek ise 32 puan aldigi goriilmektedir. Buna gore 8 puan alana “0” ve 32 puan
alana “100* verilerek yapilan degerlendirmede ortalama puan 70,64 + 11,68’dir.

“Problemi ¢6zmeye yonelik” bas etme yontemi puanlarinin en diisiik 14 puan
en yiiksek ise 56 puan aldig1 goriilmektedir. Buna gore 14 puan alana “0” ve 56 puan
alana “100” verilerek yapilan degerlendirmede ortalama puan 84,04 + 9,36’dir.

“Olaylarin alternatifini algilamaya yonelik” bas etme yontemi puanlarinin en
diisiik 16 puan en yiiksek ise 64 puan aldig1 goriilmektedir. Buna gore 16 puan alana
“0” ve 64 puan alana “100” verilerek yapilan degerlendirmede ortalama puan 75,80

+7,16°drr.




6.3. MMC Olan Cocuk ve Anne/ Babalarma iliskin Tamticr Ozellikleri ile
KBEYO Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki Iliskiyi Gésteren Bulgular

Bu béliimde KBEYO’niin alt boyut puan ortalamalar1 ile ¢cocuk ve anne-

babalara iliskin tanitic1 6zelliklerin karsilastirmal1 verileri bulunmaktadir.

Tablo 6.3.1. Anne/ Babalarin Cocuklarimin idrar Kacirmas1 Durumuna Gére

KBEYO’niin Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki Iliski (N=112)

Idrar Kacirmasi

. Test Deg,
KBEYO’niin Alt Boyutlari Evet (n=70) Hayir (n=42)
OrtzSD Ort=SD P
Stres belirtilerini azaltmaya t:2,659
72,99+10,20 66,74+13,01
yonelik bas etme yontemleri p:0,010%*
Problemi ¢cozmeye yonelik bas t:2,703
85,84+8,80 81,03+9,59
etme yontemleri p:0,008%**
Olaylarin alternatifini algilamaya :2,936
77,29+6,28 73,32+£7.91
yonelik bas etme yontemleri p:0,004**
t: Student t test *0< 0,05 *4p< 0,01

Tablo 6.3.1°de goriildiigli gibi; anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya
yonelik bas etme yoOntemi puan ortalamalarmin, c¢ocugun hastaligima yonelik
sorunlardan olan “idrar ka¢wrmasi” durumunda, idrar kagirmayanlara gore
istatistiksel olarak anlamli diizeyde yliksek oldugu saptanmistir (p< 0,05). Problemi
cozmeye yonelik bas etme yoOntemi puan ortalamalarinin (p< 0,01) ve olaylarin
alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puan ortalamalarinin ise (p< 0,01),
“idrar kagirmas1” durumunda idrar kagirmayanlara gore ileri diizeyde anlamli olarak

yiiksek saptanmustir.




Tablo 6.3.2. Anne/ Babalarin Cocuklarinda Kakasim1 Ka¢cirma Durumuna Gore

KBEYO Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki iliski (N=112)

Kakasini kacirma
., Test Deg,
KBEYQO’niin Alt Boyutlari Evet (n=59) Hayir (n=53)
Ort+SD Ort+SD P
Stres belirtilerini azaltmaya t:2,227;
72,98+10,09 68,04+12,83
yonelik bas etme yontemleri p:0,025*
Soruni cozmeye yonelik bas etme t:1,611;
85,38+9,25 82,5449,34
yontemleri p:0,110
Olaylarn alternatifini algilamaya t: 1,597,
76,82+6,57 74,67+7,68
yonelik bas etme yontemleri p:0,113
t: Student t test *0< 0,05

Tablo 6.3.2°ye bakildiginda, anne-babalarin stres belirtilerini azaltmaya
yonelik bas etme yoOntemi puan ortalamalarmin, c¢ocugun hastaligima yonelik
sorunlardan olan “kakasint ka¢irma” durumunda olanlarda anlaml diizeyde yiiksek
oldugu goriilmektedir (p< 0,05).

Problemi ¢6zmeye yonelik bag etme yontemi puan ortalamalarinin (p> 0,05)
ve olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puan ortalamalarinin
(p> 0,05) ise, ¢ocugun hastaliina yonelik sorunlardan olan ‘“kakasimni kacirma”

durumuna gore anlaml farklilik gostermedigi goriilmektedir.




Tablo 6.3.3. Anne/ Babalarin Cocuklarimin Ayaklarda Hissizlik Durumuna
Gore KBEYO Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki iliski (N=112)

Ayaklarda hissizlik
. Test Deg,
KBEYO’niin Alt Boyutlari Evet (n=105) Hayir (n=7)
Ort+SD Ort+SD P
Stres belirtilerini azaltmaya t:2,258;
71,27£11,62 61,16+8,62
yonelik bas etme yontemleri p:0,026*
Problemi ¢ozmeye yonelik bas t:3,221;
84,30+9,59 80,10+2,40
etme yontemleri :0,004%*
Olaylarin alternatifini £:0,989:
algillamaya yonelik bas etme 75,98+7,19 73,21+6,65
. . p:0,325
yontemleri
t: Student t test *< 0,05 *p< 0,01

Tablo 6.3.3’de anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme
yontemi puan ortalamalar1 (p< 0,05) ve problem ¢ozmeye yonelik bas etme yontemi
puan ortalamalar1 (p< 0,01) incelendiginde, ¢cocugun hastaligina yonelik sorunlardan
olan “ayaklarda hissizlik” olanlarda anlaml diizeyde yiiksek olarak saptandigi ve
olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yoOntemi puan ortalamalari
(p> 0,05) ise, “ayaklarda hissizlik” durumuna gore anlamli farklilik gostermedigi

goriilmektedir.



Tablo 6.3.4. Anne/ Babalarin Cocugunun Fizik Tedavi ve Rehabilitasyona
Gitmesi Durumuna Gére KBEYO Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki
Tliski (N=112)

Cocugun fizik tedavi ve
" rehabilitasyona gitmesi Test Deg,
KBEYO’niin Alt Boyutlar
Evet (n=52) Hayir (n=60) )
Ort+SD Ort£SD
Stres belirtilerini azaltmaya t:1,086;
71,93£11,31 69,53+11,98
yonelik bas etme yontemleri p:0,280
Soruni ¢6zmeye yonelik bas etme t:2,120;
86,02+9,59 82,32+8,88
yontemleri p:0,036*
Olaylarin alternatifini algilamaya t:0,621;
76,26+6,52 75,41+7,71
yonelik bas etme yontemleri p:0,536
t: Student t test *0< 0,05

Tablo 6.3.4 incelendiginde, anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya
yonelik bas etme yontemi puan ortalamalarinin (p> 0,05) ve olaylarin alternatifini
algilamaya yonelik bas etme yontemi puan ortalamalarinin (p> 0,05), ¢cocugun fizik
tedavi ve rehabilitasyona gitmesi durumuna gore anlamli farklilhik gostermedigi
bulunmustur.

Problemi ¢6zmeye yonelik bas etme yontemi puan ortalamalarinin ise;
cocugu fizik tedaviye giden olgularda istatistiksel olarak anlaml diizeyde yiiksek

olarak saptandigi goriilmiistiir (p< 0,01).




Tablo 6.3.5. Anne/ Babalarin Hastalik Sonrasi Aile i¢i Iliskilerinde Olusan En
Onemli Degisiklize Gore KBEYO Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki

Tliski (N=112)

Hastalik sonrasi aile igi iliskilerinde olusan en 6nemli

degisiklik
Aile ici
Aile icinde | Aile icinde
iliskileri
Aile ici bireysel yasanilan
liskil d nizde lukl
KBEYO niin Alt iliskilerinizde birliktel sorumlukla stresin, ]
birlikteligin rin bireylerinin | Test Deg, p
Boyutlan igin
artmasi artmaya birbirine
azalmas
(n=41) baslamasi yansitmasi
1
(n=31) (n=22)
(n=16)
+
ortssp | O | ortssD | Oresp
Stres belirtilerini
azaltmaya . .
y 70,5041 F:1,043;
yonelik bas 72,17+10,88 71,47£9,84 | 67,05+£14,09
2,95
etme p:0,377
yontemleri
Problemi ¢ozmeye . .
832549, F:5,559;
yonelik bas etme 87,50+£7,91 84,33+7,52 | 78,27+11,16
yontemleri p:0,001
Olaylarin alternatifini . .
y 77,2445, F:2,432;
algilama bas etme 77,55+5,92 10 74,84+6,73 73,11+9,75
yontemleri p:0,069
F: Oneway anova test **p< 0,01




Tablo 6.3.5°de anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme
yontemi puan ortalamalarinin, hastalik sonrasi aile ici iliskilerinde olusan en
onemli degisik durumuna gore anlaml farklilik gostermedigi goriilmektedir
(p> 0,05).

Problemi ¢ozmeye yonelik bag etme yontemi puan ortalamalarinin ise;
hastalik sonrasi aile i¢i iligkilerinde olusan en onemli degisiklige gore istatistiksel
olarak anlaml farklilik goriilmektedir (p< 0,01). Anlamliligin hangi gruptan
kaynaklandigin test etmek icin yapilan Post Hoc Tukey HSD testinde; “aile i¢cinde
yasanan stresi bireylerin Dbirbirine yansitmasi” diyen anne-babalarin puan
ortalamalar1 “aile i¢i iligkilerde birlikteligin artmasi” grubuna gore anlamli diizeyde
diisiik olarak saptanmistir (p< 0,01). Diger aile i¢i iliskilerde olusan degisikliklerin,
problemi ¢dzmeye yonelik bas etme puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik goriilmemistir (p> 0,05).

Olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puan ortalamalar1
ise, hastalik sonrasi aile i¢i iliskilerinde olusan en onemli degisiklige gére anlamli

farklilik gostermedigi saptanmistir (p> 0,05).



Tablo 6.3.6. Anne/ Babalarin Cocukla Tlgili Sorumlulugu Esle Esit Oranda
Paylasma Durumuna Gére KBEYO Alt Boyut Puan Ortalamalar1 Arasindaki
Tliski (N=112)

Cocugun sorumlulugunu esle
. esit oranda paylasma.durlil.nu Test Deg,
KBEYO’niin Alt Boyutlari . Esit degil
Esit (n=80) p
(n=32)
Ort+£SD Ort£SD
Stres belirtilerini azaltmaya yonelik t:0,918;
71,28+11,84 69,04+11,31
bas etme yontemleri p:0,361
Problemi ¢ozmeye yonelik bas etme t:2,107;
85,20+8,73 81,13+10,36
yontemleri p:0,037*
Olaylarin alternatifini algilamaya t:1,353;
76,38+7,50 74,36+6,10
yonelik bas etme yontemleri p:0,179
t: Student t test *0< 0,05

Tablo 6.3.6’da goriildiigii gibi, anne-babalarin stres belirtilerini azaltmaya
yonelik bas etme yontemi puan ortalamalari (p> 0,05) ve olaylarin alternatifini
algilamaya yonelik bas etme yontemi puan ortalamalart (p> 0,05), ¢ocukla ilgili
sorumlulugu esle esit oranda paylasma durumuna gore anlamli farklilik
gostermedigi bulunmustur.

Problemi ¢6zmeye yonelik bas etme ydntemi puan ortalamalarinin ise,
cocukla ilgili sorumlulugu esle esit oranda paylasan olgularda istatistiksel olarak

anlaml diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p< 0,05).



Tablo 6.3.7. Anne/ Babalarin En Cok Yasanan Duygu Durumlarina Gére KBEYO Alt Boyut
Puan Ortalamalar1 Arasindaki Iliski (N=112)

En Cok Yasanilan Duygu Durumlari

Olumsuz
Yalmzh
K Duygula
KBEYO’ Ofke Endise Suclulu Panik Korku nim
in Al duygus Test
niin Alt (n=6) | (n=48) @=9) | (=11) | Yasama | , .
Boyutlar: u ma ’
(n=15)
(n=12)
Ort+S
Ort£SD | Ort+£SD | OrttSD | Ort=SD | Ort+SD Ort+SD
KW:15,3
Stres 73,7551 | 69,79+6, | 06,60+1 | 74,43+1 | 73,61+1 | 69,60+7 [ 78,64+9, 3
0,35 45 1,48 5,04 3,72 27 59 ’
p:0,022%*
Problemi
¢ozmeye
y KW:12,2
yonelik 88,33+1 | 7857+1 | 84,15%8, | 83,60+1 | 77,1848, | 85,0646 | 85,5649, s
bas etme 0,32 0,65 68 1,67 17 14 18
p:0,040%*
yontemle
ri
Olaylarin
alternatifi
ni KW:14,5
78,64£5 | 73 6943 | 75,35+7, | 7T1,87=8, | 71,877, | 78,69+3 | 79,0343,
algilama ’ ’ 98;
65 88 97 69 45 64 96
bas etme p:0,034*
yontemle

ri

KW: Kruskal Wallis test

< 0,05




Tablo 6.3.7°ye bakildiginda, anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya
yonelik bas etme yontemi puan ortalamalari, en ¢ok yasanilan duygu durumlarina
gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermedigi goriilmektedir (p< 0,05).
Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigini saptamak icin yapilan Post Hoc Mann
Whitney U testine gore; endiseli olan olgularin puanlart yalnizlik duygusu
yasayanlardan anlamli diizeyde diisiik olarak saptanmistir (p: 0,049). Olumsuz
duygulanim yasamayan olgularin puan ortalamalari, 6fkeli olan olgulardan, endiseli
olan olgulardan ve korku yasayan olgulardan anlamli diizeyde yiiksek olarak
saptanmistir (p< 0,040; p: 0,003; p: 0,032). Diger duygular1 yasama durumlarinin,
stres belirtilerini azaltmaya yoOnelik puan ortalamalar1 arasinda anlamh farklilik
goriilmemektedir (p> 0,05).

Anne/ babalarin problemi c¢dzmeye yonelik bas etme yontemi puan
ortalamalari, en ¢ok yasanilan duygu durumlarina gore istatistiksel olarak anlamli
farklilhik gostermektedir (p< 0,05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigin
saptamak i¢in yapilan Post Hoc Mann Whitney U testine gore; yalnizlik duygusu
yasayanlarin puan ortalamalari, 6fkeli olanlara, panik olanlara ve endiseli olanlara
gore anlamh diizeyde yliksek olarak saptanmistir (p: 0,047; p: 0,048; p: 0,005).
Endiseli olan olgularin puan ortalamalari, panik olanlardan anlamli diizeyde yiiksek
olarak saptanmistir (p: 0,034). Olumsuz duygulanim yasamayan olgularin puan
ortalamalar1 ise panik olanlardan anlamli diizeyde yiliksek olarak saptanmistir
(p: 0,029). Diger duygular1 yasama durumlarinin, problem ¢dzmeye yonelik bas etme
yontemi puan ortalamalar1 arasinda anlamli farklilik gériilmemistir (p> 0,05).

Anne/ babalarin olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi
puan ortalamalari, en c¢ok yasanilan duygu durumlarina gore istatistiksel olarak
anlamli  farklilik  gostermektedir (p< 0,05). Anlamliligin  hangi gruptan
kaynaklandigimi saptamak i¢in yapilan Post Hoc Mann Whitney U testine gore;
yalnizlik duygusu yasayan olgularin puan ortalamalari, 6fkeli olan olgulardan,
sucluluk duygusu yasayanlardan ve panik olan olgulardan anlamli diizeyde yiiksek
olarak saptanmistir (p: 0,038; p: 0,027; p: 0,025).

Ofkeli olan olgularin puan ortalamalari, olumsuz duygulanim yasamayan

olgulardan ve korku yasayan olgularin puan ortalamalarindan anlaml diizeyde diisiik



olarak saptanmistir (p: 0,026; p: 0,024). Sugluluk duygusu yasayan olgularin puan
ortalamalari, korku yasayan olgulardan anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir
(p: 0,025).

Olumsuz duygulanim yasamayan olgularin puanlar ise, panik olanlardan
anlaml1 diizeyde yliksek olarak saptanmugtir (p: 0,023). Diger duygular1 yasama
durumlarinin, olaylarin alternatiflerini algilamaya yonelik puanlar1 arasinda anlamh
farklilik goriilmemistir (p> 0,05).

Ayrica, yapilan istatistik sonucu KBEYO’niin alt boyut puan ortalamalari ile
anne/ babanin yasi, egitim durumu, g¢ocugun sorunlarindan kabizliginin ve

hidrosefalisinin olmasi durumlari arasinda iliski bulunamamustir.



7. TARTISMA

Yapilan literatiir taramasinda, ¢alisma konusuyla dogrudan benzerlik gosteren
herhangi bir aragtirmaya ulasilamadigindan tartigma; fiziksel, zihinsel engelli ve
kronik hastaligi olan cocuga sahip aileler ile yapilan calisma bulgular1 ve bu
calismada elde edilen bulgularin kendi i¢inde yapilmistir. Tartigma, calismada elde

edilen bulgularin sunulug sirasina uygun olarak {i¢ boliimde ele alinmistir.

7.1. MMC Olan Cocuklara ve Anne/ Babalara iliskin Tamitici Bulgularin

Tartisilmasi

Bu boliimde ¢ocuk ve anne/ babaya yonelik tanitici bulgular, anne/ babanin
cocugun hastaligina, tedavisine, bakimima yonelik diisiinceleri ve yasadigr duygu
durumlari ile gereksinimlerine yonelik bulgular tartigilacaktir.

Aragtirma kapsamina alinan ¢ocuklarin dogum yaslar:t 3 ay ile 102 ay
arasinda degismekte olup ortalama yaslar1 49,22 + 31,39 ay olarak bulunmustur.
Cocugun cinsiyetine bakildiginda ise, % 49,1’inin (n=55) kiz, % 50,9’unun (n=57)
erkek oldugu gorilmiistiir.

Erdingler, Kaynar ve Canbaz’in (1995) MMC olan ¢ocuklarda prenatal tani
konma sansi ile ilgili yaptiklari calismada; 52 ¢ocugun % 52’sinin erkek, % 48’inin
kiz oldugu bildirilmistir.

Ulsenheimer ve ark. (2004), 1990- 2000 yillar1 arasinda MMC tanist ile
dogmus olan 31 ¢ocuk lizerinde yaptiklar1 ¢aligmada; galigmaya katilan ¢ocuklarin
ortama 24 aylik olduklarini (6—68 aylik) bildirmistir.

Yorgancioglu ve ark. (2005) tarafindan, MMC olan ¢ocuklarin ameliyat
sonras1 hareket diizeylerini belirlemek amaci ile yaptiklari ¢alismada; caligmaya
katilan 35 MMC olan ¢ocugun % 46’sinin kiz ve % 54’iiniin erkek oldugunu, yas
ortalamalarinin da 4 (1.5-7) y1l oldugu bildirilmistir.



Tilirkmenoglh ve ark.’nin (2005) calismasinda, S.B’li cocuklarda prenatal
taninin retrospektif olarak degerlendirilmesi amaciyla yaptiklar1 c¢alismada;
caligmaya katilan MMC olan 99 ¢ocugun % 48’inin kiz, % 51’inin erkek oldugu
bildirilmistir.

Tireli ve ark.’nin yaptiklar1 ¢alismada; SB’li ¢ocuklarin tedavi ve takibinde
karsilagilan sorunlar1 irdelemek amaci ile 1982-1998 yillar1 arasinda kliniklerinde
tedavi ettikleri 692 SB’li ¢ocukta yas dagiliminin 1 giin ile 13 ay arasinda degistigini
bildirmiglerdir  (http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/kongre1999/bildiri/TP3.html,
Erigim Tarihi: 8 Mayis 2009).

Sara¢ ve ark. tarafindan SB’nin Dogu Anadolu’daki durumunu
degerlendirmek amaciyla yaptig1 calismada ise; 1997-2007 yillar1 arasinda ameliyat
olmus 103 MMC olgusunun % 58’inin erkek, % 42’sinin kiz oldugunu, ulasilabilen
86 cocugun % 17,4’liniin 4 yasina gelmeden ortalama 0,66 + 1,2 yaslarinda
kaybedildigini ve ortalama 4,7 + 4,7 yaslarinda (4 giin-18 yas arasi) olduklarini
bildirilmistir (http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/bilver.php 2007 SB 30, Erisim
Tarihi: 8 Haziran 2009).

MMC tanis1 olan ¢ocuklarla yapilan c¢alismalar incelendiginde; yas
ortalamalarinin 1980°1i yillardan sonra giderek artmasi, bu dogumsal bozuklugun
tedavisindeki hizli gelismeleri ve ailelerin bu ¢ocuklar1 daha ¢ok kabullendiklerini
bize gostermektedir.

Calisma grubumuzu olusturan ¢ocuklarin yas ortalamalarinin, benzer yillarda
Sara¢ ve arkadaslarinin yaptigi calisma ile benzerlik gostermesini, calismaya katilan
cocuk ve anne/ babalarin Istanbul’a gog ile geldiklerini bize diisiindiirmektedir.

Yapilan calismalarda ve bu calisma da, cocuklarin cinsiyetleri arasinda
onemli fark olmadig1 gézlenmistir.

MMC tanisiyla dogan bir bebege dogumdan hemen sonra (ilk 24-48 saat
icinde) kese kapatilmas1 ameliyat1 yapilmakta, % 80—-85 oraninda goriilen hidrosefali
gelisimine bagli olarak sant ameliyatlarina gidilmektedir. Bu ¢ocuklar, daha bebeklik

donemlerinde, ortalama iki kez ameliyat olmaktadirlar (1).


http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/bilver.php%202007%20SB%2030
http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/kongre1999/bildiri/TP3.html

Calismada, ¢ocugun su ana kadar oldugu ameliyat sayist 1 ile 9 arasinda
degismekte olup ortalama ameliyat sayis1 2,65 + 1,36 kez oldugu goriilmektedir.

Ulsenheimer ve ark.’nin (2004) yaptiklar1 ¢alismada; kese onarimu
ameliyatinin ortalama 4 giin (1-44) i¢inde yapildigini, kese onarimi yapilan
cocuklarin hemen hemen tamaminda (% 97) HS olup sant takildigini agiklamistir.

Erol ve ark. (2005) tarafindan, kal¢a sorunlari nedeniyle ameliyat edilen
S.B’li1 ¢ocuklarda cerrahi tedavi sonuglarini degerlendirmek i¢in yapilan bir
calismada; calismaya katilan 26 hastanin daha once ortopedi dis1 ¢esitli ameliyatlar
oldugunu, biiylk cogunlugunun f{irolojik ve beyin cerrahi ameliyatt olan bu
girisimlerden hasta bagina ortalama iki ameliyat (1-4 ameliyat) diistiigii, tim
hastalarin kese kapatma ameliyatlarint dogumu izleyen ilk giinlerde yapildigi, ayrica
cocuklarin bir kismina kalca sorunlarina yonelik cesitli tedaviler, fizik tedavi gibi
uygulamalarda bulunuldugu bildirilmistir.

Yorgancioglu ve ark.’nin (2005) calismasinda ise; MMC olan 35 ¢ocugun
%31’inde HS saptandigini, % 69’unda ise saptanmadigmi, HS saptananlarin
%90,9’unun  kesenin onarimi ve sant takilmasi operasyonu gegirdigi, HS
saptanmayan c¢ocuklarin % 87,5’inin kesenin onarimi ameliyati gecirdigi ve MMC
olan ¢ocuklarin % 41,6 siin ortopedi ameliyati oldugu belirtilmistir.

Tireli ve ark.’nin yaptiklar1 ¢aligmada ise; 692 SB ¢ocugun tlimiine kese
onarimi yapildigi, 172 olguda ¢esitli zamanlarda HS’ye yonelik sant girisiminde
bulunuldugu, bu santli olgularin % 22,2’sinde, santin ¢aligmasinda sorunlar
yasanmasi nedeniyle, sant yenileme ameliyatlarinin gergeklestirildigi bildirilmistir
(http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/kongre1999/bildiri/TP3.htm, Erisim Tarihi:
8 Mayis 2009).

Yapilan literatiir arastirmasinda; MMC olan 527 cocugu konu alan bir
calismada, % 68 cocuk sant operasyonu gecirdigi, bunlarin yaklasik 1/ 3’ ise ikinci
kez sant ameliyatina gereksinim duyduklar1 goriilmustiir (115).

Yapilan bu arastirmalar, ¢calismamizla paralellik gdstermekte olup, hastalik
sonrasi gelisen komplikasyonlarin, yapilan ameliyat sayisinin da énemli rol oynadigi

goriilmektedir.


http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/kongre1999/bildiri/TP3.htm,%20Eri%C5%9Fim%20Tarihi:%20%20%20%20%208%20May%C4%B1s%202009
http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/kongre1999/bildiri/TP3.htm,%20Eri%C5%9Fim%20Tarihi:%20%20%20%20%208%20May%C4%B1s%202009

Cocugun hastalig ile ilgili sorunlara bakildiginda; % 93,8’inde (n=105)
“ayaklarinda hissizlik”, % 77,7’sinde (n=87) “hidrosefali”’, % 62,5’inde (n=70)
“idrar kagirma”, % 52,7°sinde (n=59) “kakasini kacirma”, % 15,2’sinde (n=17)
“kronik kabizlik”, % 12,5’inde (n=14) “kalga ¢ikig1”, % 12,5’inde (n=14) “beslenme
sorunu”, % 10,7’sinde (n=12) “gerginlik/sinirlilik/fazla aglama”, % 9,8’inde (n=11)
“enfeksiyon olusumu”, % 7,1’inde (n=8) “zihinsel gerilik”, % 5,4’linde (n=6) “okul
basarisizligl/ devamsizlik/ okula gitmeme” ve % 4,5’inde (n=5) ‘“uyku sorunlar1”
gibi sorunlarinin oldugu goriilmistiir (Tablo 6.1.1).

Erdingler ve ark.’nin (1995) ¢aligmasinda; 52 MMC olan ¢ocugun % 48’inde
hidrosefali, % 33’linde tek ya da ¢ift tarafli ortopedik bozukluk oldugunu, % 32’sinin
ise bacaklarinda hig¢bir hareket goriilmedigi bildirilmistir.

Ulsenheimer ve ark.’nin (2004) calismasinda da; calismaya alinan MMC olan
cocuklarin %97’sinde HS olusup bunlarin % 90’1na sant takildigi, % 19,4 ¢ocukta
epileptik ndbet olustugu, % 39’unda idrar kagirma oldugu, % 53’linde ortopedik
sorunlar gelistigi, % 19’unun 6ldigi bildirilmistir.

Yorgancioglu ve ark.’nin (2005) calismasinda; hidrosefalik 11 MMC olan
cocugun % 55,6’sinda goérme sorunu, % 9’unda obezite ve % 9’unda inguinal herni
saptandigi, yine bu gruptaki ¢ocuklarn % 36,4’linde femur kingi ve % 36’sinda
iiriner enfeksiyon gelistigi belirtilmistir. HS olan ¢ocuklarin % 90,9’unda ve HS
olmayan ¢ocuklarin % 66,7’sinde idrar ve kaka kagirmanin oldugunu, MMC olan
cocuklarin % 62,5’inde ve HS+MMC olan ¢ocuklarin ise % 90,9’unda omurga
bozuklugunun oldugunu, zeka geriliginin ise HS olan 1 ¢ocukta mevcut oldugunu
bildirilmistir.

Sara¢ ve ark. tarafindan caligmalarinda ise; SB ‘li ¢cocuklarin idrar kagirma
oraninin % 83, kaka kagirma oranmin % 71,8 oldugu ayrica % 32,4’linlin tam
paraplejik oldugu, % 74,6 sinin okula gitmedigi ve anne-babalarin % 98,6’sinin ise
cocugunu bir okula gondermek istedigi belirtilmigtir
(http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/bilver.php 2007 SB 30, Erigim Tarihi: 8 Mayis
2009).

MMC olan ¢ocuklarda en sik goriilen sorunlarin nérolojik, ortopedik ve
iirolojik oldugu gbéz Oniline alinirsa, yapilan g¢aligmalarin ve bu g¢aligmanin bu

bulgular1 destekledigi diisiiniilebilinir.


http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/bilver.php%202007%20SB%2030

MMC olan ¢ocuklarin motor fonksiyonlarinda farkli derecelerde sorunlar
goriilmekte olup farkli ortopedik araglar kullanmaktadirlar. Calisma da, ¢ocugun
kullandig1 yardimct ara¢ varsa anne/ babamn islerini kolaylagtirmasi durumuna
bakildiginda ¢ocuklarin % 47,3’{inlin (n=53) yardimc1 arag¢ kullandig1, yardimci arag
kullanan c¢ocuk anne/ babalarinin % 89,6’sinin  (n=48) isini kolaylastirirken
% 10,4’lnlin (n=5) boyle bir yarar saglamadigini diislindiigi gorilmiistiir.
Anne/ babalarin, kronik hastalikli cocuga karsi asir1 koruyucu olduklari ve hastaligin
sorumlulugunu tistlerinde hissettikleri bilinmektedir (10). Bu ¢alisma sonucu da,
isinin kolaylagsmadigini diislinen anne/ babalarin, ¢ocuklar1 yardimer ara¢ kullansa
bile ona herhangi bir sey olacagi korkusuyla siirekli yaninda bulunma duygusunu
hissettiklerini diistindiirmektedir.

MMC’in olusumda genetik faktorlerinde ©nemli oldugu bilinmektedir
(23, 24). Calismada ise, calismaya katilan ailelerde bu tiir hastaligt olan baska
c¢ocuk goriilmemektedir.

Erdingler ve ark.’nin (1995) calismasinda ise; calismaya katilan 52 anneden
sadece birinin, ilk ¢ocugunda MMC goriildiigi ve dogduktan 2 ay sonra dldigi,
diger ailelerin 0z ge¢mislerinde bir Ozellik olmadigr belirtilmistir. Bu durum,
calismamizla paralellik gostermektedir.

Yapilan literatiir arastirmalarinda, sebebi ne olursa olsun engelli ¢ocuklarin
ozel egitim almalar1 gerektiginin 6nemi vurgulanmaktadir (93). Cocugun fizik
tedavi ve rehabilitasyona gitmesi durumuna bakildiginda, anne/ babalarin %
46,4 liniin “gidiyor”, % 53,6’simin “gitmiyor” dedigi goriilmiistiir.

Gokcan’in otistik gocuk ailelerinin psiko-sosyal durumlarini belirlemek
amaciyla Spastik Cocuklar Egitim ve Rehabilitasyon Merkezine kayithh 51 ¢ocuk
anne/ babasi ile evde goriismelerle yaptigi ¢alismada, 6ziirlii ¢cocuga sahip ailelerin
cogunlugunun rehabilitasyon merkezine gitmeyi biraktigini, neden olarak da,
ailelerin ¢ocuklarinin 6zriiniin kisa zamanda degisme ve gelisme gostermesini
istedigini, bundan sonug¢ alamayip bu tedavinin ¢ok uzun zaman ve sabir gerektirdigi
gercegi ile karsilasinca da hayal kirikligina ugramalari, umutlarinin azalmasina ve
dolayisiyla merkezle iletisimlerini kesmelerine neden oldugunu belirtmistir
(http://www.sosyalhizmetuzmani.org/ozurlucocukaileleri.htm, Erisim Tarihi: 18

Mayis 2009).


http://www.sosyalhizmetuzmani.org/ozurlucocukaileleri.htm,%20Eri%C5%9Fim

femeli ve ark. (2008) tarafindan, zihinsel engelli 50 gocugun ailesi ile normal
egitim goren 30 saglikli ¢cocugun anne-babalarinin ¢ocuk yetistirme tutumlarinin
karsilastirilmast amaciyla yaptiklar1 ¢alismada; 6ziirlii ¢ocuklarin sadece % 30’unun
rehabilitasyon merkezlerinden yardim aldigr bildirilmistir. Yapilan literatiir
arastirmalar1 calismamizla paralellik gostermektedir.

MMC olan c¢ocuklarin, hastaliga bagli olarak gelisen sorunlardan kalga,
omurga, ayak sorunlarinda ortopedik izlem, fizyoterapi ve gerekirse bozukluklarin
diizeltilmesi, maksimum hareketliligi saglamak i¢in fizik tedavi-rehabilitasyon,
tirolojik sorunlarin ve eger sant takili ise beyin cerrahi kontrolii gerekmektedir
(1, 11, 24, 33, 44, 35, 74, 78, 79).

Calismada; c¢ocugun kontrollerini diizenli olarak yaptirma durumuna
bakildiginda, anne/ babalarin % 76,81 (n=86) “kontrolleri diizenli yaptirtyorum”,
% 23,2’s1 (n=26) “diizenli yaptirmiyorum” yanitlarin1 verdikleri goriilmistiir.

Sertler’in (2002) kronik hastalik tanis1 konmus, hastanede yatan 6 yas {istli
cocuklarda duygusal ihmal ve istismarin incelenmesi amaciyla 58 ¢ocuk ve anneyle
yaptig1 calismada ise, annelerin % 34,5’inin ¢ocugunun tedavisinde diizenli
yaptiramadiklarini belirtmistir.

Ulsenheimer ve ark.’nin (2004) ¢alismasinda da; ¢alismaya katilan MMC
olan ¢ocuklarin sadece % 55’inin diizenli kontrole getirildigi bildirilmistir.

Sara¢ ve ark.’nin ¢alismasinda ise; 86 ¢ocugun % 31’inin daha 6nce idrar-
kaka kagirmasi, ayaklarinda hareketsizlik gibi sorunlar yoniinden hi¢ tedavi olmadigi
ve % 47,9’unun diizenli olarak kontrole gitmedigi belirtilmistir. Ailelerin % 59,2’si
durumundan memnun iken, % 97,2’sinin herhangi bir tedaviye istekli goriindiigii
bildirilmistir (http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/bilver.php 2007 SB 30, Erisim
Tarihi: 8 Mayis 2009).

Tireli ve ark. caligmalarinda ise; 692 cocuk arasindan yasayan cocuklarin,
yalnizca 86’smin (% 13) takiplerini diizenli olarak siirdiirdiigiinii bildirmislerdir
(http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/kongre1999/bildiri/TP3.html, Erisim Tarihi:
8 Mayis 2009).

Calismada anne/ babalarin  kontrolleri  diizenli  yaptirmadiklarini
belirtmelerinin nedenleri arasinda ekonomik sikintilar, ulasim, diger cocuklarina

bakacak bireylerin olmamasi1 gibi sorunlar olabilecegi gibi anne/ babalarin tedaviye


http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/kongre1999/bildiri/TP3.html,%20Eri%C5%9Fim%20Tarihi:%20%20%208%20May%C4%B1s%202009
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http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/bilver.php%202007%20SB%2030

yonelik bilgi eksikligi de tedavide aksakliklar olusmasinda Onemli bir rol
oynayabilecegi kanisindayiz.

MMC olan ¢ocuk anne/ babalarina iliskin verilere bakildiginda ise;
calismanin %79’unu anne, % 21’ini baba olusturmaktadir. Anne/ babalarin yaslart
18 ile 47 yas arasinda degismekte olup ortalama yas 31,66 + 6,21 yas oldugu
goriilmektedir. Aile icerisindeki niifus sayisi 3 birey ile 14 birey arasinda degismekte
olup ortalama 5 birey olarak saptanmistir. Cocuk sayist ise; 1 ile 6 arasinda
degismekte olup ortalama 2 oldugu goriilmiistiir.

Duryaka (2001) tarafindan isitme engelli cocuga sahip bakim vericilerin
yasadiklar1 giigliikleri belirlemek amaciyla 74 g¢ocuk ailesiyle yapilan calismada;
ailelerin %59,5’inin iki ¢ocuklu oldugu belirtilmistir.

Sertler’in (2002) calismasinda ise, aile i¢indeki birey sayisinin ortalama 56
oldugunu, ¢ocuk sayisinin ise 1-6 arasinda degisip ortalama 3 oldugunu bildirmistir.

Bostanci, Duruhan, Eyilipoglu, Sezgin’in (2007), kanserli ¢cocuk ailelerinin
yasam kalitesi, depresyon ve anksiyete diizeylerini belirlemek amaciyla yaptigi
calismada, calismaya katilan anne-babalarin ¢ocuk sayisinin 1-5 arasinda degisip
%43 1iniin 2 ¢ocuklu oldugu bildirilmistir.

Tablo 6.1.2°de anne/ babalarin egitim durumlarina bakildiginda ise;
anne/ babalarin % 67,9’unun (n=76) “ilkokul mezunu”, % 12,5’inin (n=14) “lise
mezunu”, % 10,7’sinin (n=12) “ortaokul mezunu”, % 4,5’inin (n=5) “okuma yazma
bilmedigi”, % 2,7’sinin (n=3) “okuryazar oldugu” ve % 1,8’inin (n=2) “liniversite
mezunu” oldugu goriilmektedir

Calismada anne/ babalardan bir anne, cocugun dogumu sonrasi bakiminin zor
olmasi, tedavi ve takipleri i¢in siirekli hastane ya da diger merkezlere gitmek zorunda
kaldigi icin liniversiteyi birakmak zorunda kaldigini belirtmistir.

Calismada, anne/ babalarm % 20,5’1 (n=23) calistiklarini, % 79,51
calismadiklarin1 (n=89) ifade etmislerdir. Anne/ babalarinin ¢ogunun g¢alismiyor
olarak bulunmasinin nedeni, ¢alismanin % 79,5’ini (n=89) anneler olusturup, ev
hanimi olmalarindan kaynaklanmaktadir. Calismada bazi anneler ise, ekonomik
zorluklar yasadiklari igin ¢alismak istediklerini fakat ¢ocuklarina bakacak kimselerin

olmamasi nedeniyle ¢alisamadiklarini belirtmislerdir.



Ailenin aylik gelir diizeylerine gore dagilimlara bakildiginda; 500 TL ve
altinda aylik geliri olanlar % 16,1 (n=18), 500-1000 TL aylik geliri olanlar % 62,5
(n=70), 1000-1500 TL geliri olanlar % 18,8 (n=21) ve 1500 TL {izeri aylik geliri
olanlarin ise % 2,7 (n=3) oraninda oldugu goriilmiistiir. Ailede saglik giivencesine
bakildiginda % 94,6’sinda (n=106) saglik giivencesinin oldugu, % 5,4’linde (n=6)
saglik giivencesinin olmadig1 goriilmektedir.

Bostanci ve ark.’nin (2007) calismasinda; anne/ babalarin % 47’sinin ilkokul
mezunu, % 15’inin ortaokul mezunu, %13’linlin okuryazar olmadigini, % 10’unun
okur-yazar oldugunu, % 15’inin lise mezunu ve iiniversite mezunu oldugunu, gelir
diizeylerini algilama durumu soruldugunda ise % 59’unun orta oldugunu, % 97’sinin
sosyal giivencesinin oldugu bildirilmistir.

Erdingler ve ark.’nin (1995) calismasinda ise; c¢alismaya katilan 52 MMC
olan ¢ocuk ailesinden % 54’tinlin orta gelir diizeyi iken, % 27’sinin orta gelir
diizeyinin tlizerinde, % 19’unun ¢ok fakir oldugu ve % 35 ailenin hicbir sosyal
giivencesi olmadigi bildirilmistir.

fcmeli ve ark.’mm (2008) calismalarinda; anne-babalarin egitim diizeyinin
% 45 ortaokul-lise mezunu, % 11’inin hi¢ okur-yazarligi olmadigi, aylik gelir
diizeyinin % 30’unun 500 YTL alti, % 36’simnin 500-1000 YTL arasi, % 36’sinin
1000 YTL ve tizeri dagilim gosterdigi ve %86,2’sinda saglik giivencesinin oldugu,
% 6,9’unun yesil kart kullandigi ya da higbir saglik gilivencesinin olmadigi
bildirilmistir.

Calismada ailede saghk giivencesine bakildiginda ise, % 94,6’sinda saglik
giivencesinin oldugu; % 5,4’linde de saglik giivencesinin olmadig1 da, goz oOniine
alinirsa bu sonugclarla paralellik gosterdigi goriilmektedir.

MMC olan ¢ocuga sahip anne/ babalarin, basa ¢ikma zorunda oldugu bir¢ok
sorunlar1 vardir. Bunlar arasinda baskalarina muhta¢ olma, diger ¢ocuklarina zaman
ayrramama, tedavi harcamalari, ekonomik sikintilar, fiziksel yorgunluk gibi sorunlar
sayilabilir (10, 69, 83, 86, 89, 100). Yapilan ¢aligma da, anne/ babalarin ¢ocugun
hastaliginin en ¢ok yiik getiren yoniine iligkin diisiincelerine bakildiginda;
anne/ babalarin % 29,5’1 (n=33) “ekonomik™, % 23,2’si (n=26) “fiziksel yorgunluk”,
% 14,30 (n=16) “diger ¢ocuklara yeterli zaman ayiramama”, % 11,6’s1 (n=13)

“tedavi harcamalar (ilag, ameliyat vb)”, % 10,7’si (n=12) “ulagim”, % 7,1’1 (n=8)



“bagkalarina muhta¢ olma”, % 1,8’i (n=2) “is ile ilgili sorunlar” ve % 1,8’i (n=2)
“hicbir yiik getirmedigini” diisiindiikleri goriilmiistiir (Tablo 6.1.3).

Kronik hastaliklarin ailenin ekonomik durumu iizerine énemli bir etkisinin
oldugu bilinmektedir (95). Bekdemir’in (1996) kronik hastaligin aile etkilesiminde
Oonemi iizerine bobrek hastaligi olup hemodiyaliz tedavisi goren 30 ¢gocugun ailesiyle
yaptig1 calismada, ailelerin % 83,3’ kronik hastalik sonucu ekonomik sorunlar
yasadigini bildirilmistir.

Duryaka’nin (2001) ¢alismasinda ise, aile ekonomisinin isitme engelinden
son derece olumsuz etkilendigini, bu oranin % 83,8 oldugu belirtilmistir.

Sertler’in (2002) yaptig1 calismada, annelerin hastaligin aileye yilik getirme
durumuna ait diisiincelerinden, % 75,9 ile ilk siray1 ekonomik yiikiin aldigi, % 69
fiziksel yorgunluk, % 51,7 tedavi harcamalari, % 46,6 diger cocuklara zaman
ayiramama, % 3,4’linlin hastaligin herhangi bir yiik getirmedigini diistindiikleri
bildirilmistir.

Cimete’nin (104) hemodiyaliz tedavisi goren cocuklarin anne-babalarinin
stres faktorleri ve stresle bas etmeleri ile ilgili 31 ¢ocuk anne-babasiyla yaptigi
caligma da ise, ailelerin en ¢ok ekonomik sorunlar yasadigi, sosyal desteklerinin az
oldugunu bildirmistir.

MMC’nin ailenin ekonomik durumu iizerine etkisinde genel olarak tilkemizde
aile basma diisen gelir diizeyinin diisiik olmasinin da Onemli rol oynadigi
diisiiniilebilinir.

Calismada anne/ babalarin % 23,2’sinin fiziksel yorgunlugun, % 7,1’inin
bagkalarina muhta¢ olmanin, % 14,3’liniin diger ¢ocuklara yeterli zaman
ayrramamanin yik getirdigini belirtmesi, ¢ocugun bakiminda cevrelerinden yardim
alamamalari ile iligkili olabilecegi kanisindayiz.

Ekonomik sikinti yasayan anne/ babalarin 6zellikle hastaneye sik gelmesi
gerekiyor ise (sant/ ortopedi/ noroloji v.s. tedavisi i¢in) ulagimin ayrica bir yiik
getirmesi kaginilmazdir. Calismada anne/ babalarin % 10,7’si ulagimin yiik
getirdigini belirtmistir.

Yine Duryaka (2001) caligmasinda, ailelerin % 35’inin kuruma ulasim i¢in
ddenen iicret ve ¢cocugun Ozel egitimi i¢in alinmas1 gereken materyaller nedeniyle

biitgelerinin olumsuz etkilendigini bildirmistir.



Gokcan’in oziirlii ¢ocuk ailelerinin beklentileri {lizerine yaptigi calisma da,
Oziirlii ¢ocuga sahip ailelerin, 6ziirlii cocugunun giderlerinin tamamina yakini aile
icinde karsilanma durumunda olmalarinin ekonomik yonden etkilendikleri,
dolayisiyla bu alanda sosyal destek hizmetleri sunan Sosyal Hizmetler ve Sosyal
Yardimlagma kurumlarinin yetersiz olduklarini belirtmistir
(http://www.sosyalhizmetuzmani.org/cpaileleri.htm, Erisim Tarihi: 18 Mayis 2009).

Anne/ babalarin % 11,6’s1 tedavi harcamalarinin (ilag, ameliyat vb) yiik
getirdigini belirtmistir. Bu anne/ babalarin, sik hastane ziyareti ve yatisi, ortopedik
yardimcr araglarin  alinmasi, saglik gilivencesi olmayan anne-babalarin tedavi
masraflari, saglik giivencesi olan ailelerin ise hastaneler arasi sevk, ilag ve gerekli
malzeme almalarinda yasadiklar1 sikintilar dikkat ¢ekici boyuttadir.

Anne/ babalarin % 1,8’1 isle ilgili sorunlar oldugunu belirtmistir. Bu da,
cocugunun kontrolleri, ameliyat1 v.s tedavisi i¢in ise gidememe, uzun siireli izin
alimmas1 gerektigi i¢in isle ilgili sorunlarin olmasina neden olabileceg§i kanisindayiz.
Yapilan literatiir ¢caligmalar1 ile ¢alismamiz paralellik gostermekte olup ailelerin en
fazla ekonomik olarak etkilendigi goriilmektedir.

Cocugun hastaligindan sonra aile igi iliskilerinde olusan en onemli
degisiklik durumuna bakildiginda; anne/ babalarin % 36,6’s1 (n=41) “aile i¢i
iligkilerinde birlikteligin artmas1”, % 27,7’si (n=31) “aile iginde bireysel
sorumluklarin artmaya baslamasi”, % 19,6’s1 (n=22) “aile i¢inde yasanilan stresin,
bireylerin birbirine yansitmasi”, % 14,31 (n=16) “aile ici iligkilerinde birlikteligin
azalmas1” ve % 1,8’1 (n=2) “cocugun hastalig1 sonras1 anne/babanin alkol, sigara
kullanmaya baslamas1” yanitlarini1 verdikleri goriilmiistiir.

Yapilan literatiir arastirmalarinda; engelli c¢ocuklarin anne-babalarinin,
normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan anne-babalara gore diisiikk seviyede fikir
birligine sahip olduklarini, anne ve babalarin giinliik konularla ilgili olarak daha sik
uyusmazhiga diistiiklerini belirtilmistir. Anne ve baba arasindaki uyusmazligin;
engelli ¢ocuga saglanan siirekli bakim nedeniyle, anne ve babanin kaynaklarini
tiiketmesinden ve engelli gocugun bakimi ve idare edilmesi konusundaki karar verme
gereksinimlerinden kaynaklandigimi ileri siirtldiigi gorilmiistir (89). Yine bir
calismada SP’li ¢ocuga sahip annelerde, saglikli kontrol grubuna gore 6z giiven ve

evlilik uyumu diizeylerinin daha diisiik oldugu belirtilmistir (81).
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Yaglar1 14 ile 17 arasinda degisen engelli ¢ocuga sahip 89 ailenin evlilik
iligkilerini arastirmay1 amacglayan bir ¢alisma da, anne/ babalarin % 25’nin engelli
cocuk nedeniyle evlilik iliskilerinde sorunlar yasadiklar1 belirtilmistir (89).

Engelli cocuga sahip anne-babalar ile normal gelisim gdsteren g¢ocuklarin
anne-babalarmin evlilik doyumlarmi karsilagtirmak amaciyla 56 SB’li ¢ocugun
anne-babalar1 ile normal gelisim gosteren c¢ocuklarin anne-babalar1 ile yapilan
arastirmada, tim anne-babalarin evlilik doyumlar1 arasinda anlamli bir fark
bulunmazken engelli ¢ocuga sahip anne-babalari, Cift Uyum Olgegi’nin “sevgi
ifadesi” ve “fikir birligi” alt 6l¢eklerinden normal gelisim gosteren ¢ocuklarin anne-
babalarina gore daha yiliksek puan aldiklari, bu sonucun da engelli ¢ocugun
gelisimsel gereksinimlerine ortak cevap vermelerinden, ortak bir efor sarf
etmelerinden, sorumlulugu paylasmaktan dolay: evliligin giiclendirdigi belirtilmistir
(89). Caligmada, aile i¢i iligkilerin artmasi sonucunun fazla olmasi ile
karsilagtirildiginda, paralellik gosterdigi goriilebilinir.

Duryaka’nin (2001) yaptig1 ¢aligmada ise; bakim vericilerin % 39,4’
cocugun isitme engelinin esleri ile olan iligkilerinde bir degisiklik yaratmadigini,
% 35’1 ise bu durumun birbirlerine bagliliklarini arttirdigini belirtmistir.

Yapilan bazi literatiir arastirmalar1 ise, engelli cocuga sahip olan ailelerde
bosanma ve eslerden birinin evi terk etme durumlarina, hatta intihar olaylarina ve
alkol bagimliligina siklikla rastlandigini ortaya koymustur (102). Fakat bu durum,
calismamizla paralellik géstermemektedir.

Bekdemir’in (1996) kronik hastaligin aile etkilesiminde 6nemi {izerine yaptigi
calismasinda ise; kronik hastalik tanisi konulduktan sonra esler arasi iliskide
etkilenmenin olumluluk, olumsuzluk orani (% 50) birbirine esit bulundugu
belirtilmistir.

Engelli ¢cocuga sahip ailelerle yapilan aragtirmalar, annelerin babalara gore
bakim sorumlulugunun ¢ogunu tasidiklarini ve cocugun engelliliginin sonuglarindan,
annenin babaya gore daha cok etkilendigini ortaya koymaktadir. Esler arasinda
isboliimii  yapilmasi  bireylerin  stresinin  azalmasina yardimcr  olmaktadir

(69, 80, 102).



Calismada, c¢ocukla ilgili sorumlulugu eslerin esit oranda paylasma
durumuna bakildiginda % 71,4’ (n=80) “esit oranda paylasiyorum”, % 28,6’s1
(n=32) “esit oranda paylasamiyorum” yanitin1 verdikleri goriilmiistiir. Bu sonug ise,
paylasimin esler arasinda 1/ 3 oraninda yapilmadigini, sorumlulugun biiyiik bir
kisminin her iki anne-baba iizerinde oldugunu ortaya koymaktadir.

Ozen, Colak, Acar (2002) tarafindan, zihin engelli ¢ocuk annelerinin giinliik
yasamda karsilastiklar1 sorun davraniglar ile ilgili goriisleri {izerine 19 anne ile
yaptiklar1 ¢alismada ise; annelerin ¢ocuklarinda karsilastiklari sorun davraniglarin
¢coziimiinde esleri ile paylagimlart incelendiginde, annelerin % 32’inin esinin
cocuguyla yeterince ilgilendigi i¢in herhangi bir beklentisinin olmadigini,
% 42’sinin esinin ¢ocuguyla ilgilenmesini istedigi, % 21’inin esinin kendisine destek
olmasini istedigini, % 21’inin ¢ocugun sorumlulugunu esi ile paylagsmak istedigini
belirtmiglerdir.

Engelli cocuk aileleri ile yapilan literatiir caligmalar1 incelendiginde; engelli
cocuga sahip 308 ailenin % 98’inde ¢ocugun bakimini annenin iistlendigi, bakim
gereksinimi fazla olan engelli ¢cocuklarin anne-babalarinin, bakim gereksinimi daha
az olan ¢ocuklarin anne-babalarina oranla daha yiiksek stres diizeyine sahip olduklari
belirtilmistir (93).

Yapilan bu arastirmalar, kronik hastalikli cocugun giinliik bakimin daha ¢ok
annelerin Ustlendigini gostermektedir. Sertler’in (2002) yaptig1 ¢alismada, cocugun
sorumlulugunu esiyle esit oranda paylastigini diisiinen annelerin oraninin % 69
olarak bulundugu belirtilmistir.

Gergekten de Oziirlii cocuga sahip ailelerde yapilan aragtirmalar, genellikle
cocugun engelliliginin sonuglarindan, annenin babaya gore daha ¢ok etkilendigini
ortaya koymaktadir (102). Calismamiz, Serttler’in ¢alismast ile paralellik
gostermektedir.

Stresle basa ¢ikmada giivenilen, sevilen, agik iletisim kurulabilen insanlarin
destegi, bireyleri rahatlatarak, stresin olumsuz etkilerinin azaltilmasinda biiyiik
yardim saglamaktadir (69). Ailenin hastalikla bas etmesinde destek sistemleri ve
etkili kullanimi 6nemlidir. Destek sistemleri arasinda; aile {iiyeleri, saglik ekibi,

komsular, arkadaslar sayilabilir (95).



Calismada anne/ babalarin ¢evrelerinde herhangi bir konuda rahathkla
yardim isteyebilecekleri birincil bireylere bakildiginda % 47,3’0 (n=53)
“akrabalarim”, % 12,5’1 (n=14) “komsularim”, % 6,3’i (n=7) “arkadaslarim” ve
% 33,9’u (n=38) ise “hi¢ kimse” dedigi goriilmiistiir.

Duryaka’nin (2001) ¢alismasinda; ailelerin duygularini yakinlari, arkadaglari,
esi ve ¢ocuklar ile paylastiklarini, yakinlar1 ve arkadaslarindan ¢ocuklarinin bakimi
icin maddi ve manevi destek aldiklarini bildirmistir.

Karakavak ve Cinar (2006) tarafindan, kronik hastalikli ¢ocugu olan
annelerin yasadigi duygulart belirlemek amaciyla 10 anne ile yapilan ¢aligmada;
annelerin ¢ogunlugunun, eslerinden, ¢ocuklarindan ve yakin ¢evrelerinden, hastaliga
iliskin duygularinin paylasilmasi, cocuklarin hastaneye yatislarinda ve ameliyat
durumlarinda, ¢ocuga refakat etmesi ve tedavi iicretine yardimda bulunma gibi,
maddi ve manevi destekler aldiklarini belirtmistir.

Bostanci ve ark.’nin (2007), kanserli cocuk anne-babalariyla yaptigi
calismada; anne/ babalarin % 42’si yalnizca esinden, % 25’1 esi ve diger
cocuklarindan, % 17’si akrabalarindan, %10’u hi¢ kimseden destek almadigini
belirtmistir.

Gorgii (2007), engelli cocuk aileleriyle yaptigi ¢calismada; maddi geliri diistik
olan ailelerin, maddi geliri yiiksek olan ailelere oranla daha az sosyal destek aldigini
ve daha fazla duygusal sikint1 ¢ektigini, bakici yardimi alan ailelerin bakici yardimi
almayan ailelere gore daha fazla sosyal destek aldiklarini ve fiziksel/ duygusal
rahatsizliklara daha az rastlandigini, calisan anne/ babalarin ise caligmayan
anne-babalara oranla daha yiiksek sosyal destek aldigini belirtmistir.

Yapilan calismada, ¢aligmaya katilan babalardan birinin, ¢ocugu dogduktan
sonra anne ve babasinin kendisi ve esiyle konusmadigini, bir annenin ise 2-3 seneden
beri anlattiklarindan ailesinin sikilmig olabileceklerini  diisiindiigii icin artik
dertlesmek istemedigini belirtmesi dikkat ¢ekmistir. Bireylerin aile, toplum ve is
yasamlarinda birlikte olduklar1 diger insanlar tarafindan desteklenme diizeyleri,
paylagim oranlar1 ve birliktelikten aldiklar1 zevk, onlarin stresle miicadele etmedeki
basar1 diizeylerini artirmakta ve stresten daha az zarar gormelerini saglamaktadir

(68). Calismada, anne/ babalarin yiliksek oranda yasadiklar1 ekonomik giicliikler ve



fiziksel yorgunluga ilave olarak 1/ 3 oraninda hicbir destek sistemlerinin olmayisi, bu
grubun c¢ok caresiz ve gii¢siiz olabilecegini diisiindiirmektedir.

Kronik ve uzun siire tedavi goren cocuklar ve aileleri ile yapilan bir
caligmada, ailelerin hastalik sonrasi sosyal yasantilarinin degistigi, sikintil ve stresli
giinler gegirdikleri, ekonomik gii¢liikler yasadiklari, anne-baba olarak kendilerini
suclu hissettikleri belirtilmistir (83). MMC olan bir ¢cocuga sahip olmanin, aileye
birgok konuda sinirhiliklar getirdigi bir gercektir. Sosyal yasantidaki aktivitelerin
cesidi ve sikligi, bu durumdan en ¢ok etkilenen alanlardan biridir. Caligmada,
cocugun hastaligindan sonra anne/ babalarin sosyal yasamlarinda degisiklik
olmast durumuna bakildiginda % 74,1’inin (n=83) “evet”, % 25,9’unun (n=29)
“hayir” dedigi; evet diyenlerin % 43,4’ (n=36) “yeni ¢evre edinmeye basladim”, %
39,8’si (n=33) “arkadas ziyaretlerim degisti”, % 10,8’si (n=9) “eglence aligkanligim
degisti” ve % 6’s1 (n=5) “tatil aliskanlifim degisti” yanitlarii verdikleri tespit
edilmistir.

Bekdemir’in (1996) c¢alismasinda; ¢ocuktaki kronik hastaligin ailelerin
%70’inde sosyal yasantiy1 degistirdigi, %30’unda ise sosyal yasami degistirmedigi
bildirilmistir.

Duryaka’nin (2001) calismasinda; ¢ocugun akran iligkisi kuramamasi, bakim
vericilere yonelmesine yol agtifindan, bakim vericilerden % 21,3’linlin giinliik
yasamlarinin olumsuz etkilendigini ve sosyal aktivitelerinin kisitlandigini, bu
sorunlardan birden fazlasini yasayan bakim vericilerin ise % 14,3 oldugu
belirtilmistir.

Sertler’in  (2002) c¢alismasinda ise; ebeveynlerin  %84,5’inin  sosyal
yasamlarinda degisiklik olustugu, degisikliklerin sirasiyla annenin arkadas
ziyaretlerinde, tatil aligkanliginda, eglence aligkanliginda ve yeni g¢evre edinmeye
baslamasi1 oldugu bildirilmistir.

Literatiir caligmalar1 ve ¢aligmamizda ailelerin sosyal yasamlarinda degisikler
oldugunu belirtikleri ama bunun farkli alanlarda olabildigi goriilmektedir.

Kronik hastalikli ve uzun siire hastane tedavisi goren cocuk ailelerinde
psikolojik, sosyal ve ekonomik degisimlerin saptanmasi ile ilgili yapilan literatiir

caligmalarinda, ailelerin sosyal yasamlarinda degisiklikler olustugu goriilmektedir

(83).



Calismada ozellikle yeni g¢evre edinmenin yiiksek oranda bulunmasi, bu
ailelerin ¢ocuklarin1 fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezlerine gotiirmelerine ve
orada benzer aileler ile yakinlagmalarina baglanabilir. Yapilan ¢aligmada, ¢calismaya
katilan annelerden biri, tatil aligkanliginin olumlu degistigini, bunun nedeni olarak ta,
goniillii olarak katildigr dernegin diizenledigi etkinliklere, eglencelere, pikniklere,
gezilere gittigi ve ¢gocugu olduktan sonra daha fazla gezmeye basladigini belirtmistir.

Kronik hastaligt olan c¢ocukla yasamak anne/ babalarda farkli duygular
yasanmasina neden olmaktadir (95). Anne/ babalarin en ¢ok yasadiklart duygu
durumlarina bakildiginda % 42,9’u (n=48) “endise”, % 13,4’ (n=15) “yalnizlik
duygusu”, % 9,8’1 (n=11) “sugluluk”, % 9,81 (n=11) “korku”, % 8’1 (n=9) “panik”,
% 5,4’ (n=6) “0fke”, % 10,7’si (n=12) “olumsuz duygulanim yasamama” dedigi
gorilmiistir.

Kronik hastaligi olan g¢ocuklarin annelerinin sosyal destek algilarimi ve
yalnizlik diizeylerinin incelendigi bir ¢alisma da, aragtirmaya yasam tehlikesi olan 33
cocugun anneleri, kronik hastalig1 olan 57 cocugun annesi olmak iizere toplam 90
hasta ¢ocugun anneleri ile herhangi bir hastalii olmayan 92 saglikli ¢ocugun
anneleri dahil edilmistir. Arastirma sonuglarinda, ¢ocugu hasta olan annelerin
yalnizlik diizeyleri saglikli ¢ocugu olan annelerden yiiksek bulunmustur. Cocugu
saglikli olan annelerin sosyal cevreleri ve sosyal cevrelerinin farkinda olmalari,
kronik hastaligt olan cocuklarin annelerinden daha fazla oldugu bulunmustur.
Annelerin sosyal destek algilar1 ile yalnizlik diizeyleri arasinda ters bir iligki
bulunmustur. Annelerin sosyal destek algi puanlar yiikseldik¢e, yalmzlik
diizeylerinin diistiigli bulunmustur (89).

Bekdemir’in (1996) yaptig1r calismada ise; annelerin % 50’si daha sinirli
oldugunu, % 20’sinin uykusuzluk ¢ektigi, % 16,7 sinin i¢ine kapandigi, % 13,4’ {inlin
korku icinde olduklari, % 13,4 liniin yalnizlik hissine kapildig1 belirtilmektedir. Bu
calismada ise bazi ailelerin hastalik sonrasi daha sinirli olduklar1 goriilmekte ve
calismamuz ile paralellik gostermemektedir.

Sertler’in (2002) yaptig1 calismada; c¢aligmaya katilan annelerin siklikla
yasadiklarini ifade ettikleri duygu durumlarma bakildiginda % 67,2’sinin endise
(% 94,81 cocugun hastaligi ile ilgili, % 82,8’1 cocugu gelecegi ile ilgili),
% 55,2’sinin 6fke, % 50’sinin yalmzlik, % 24,1’inin panik, % 15,5’inin sug¢luluk



duygusu yasadigimni belirtikleri bildirilmistir. En ¢ok yasanan duygu durumuna
bakildiginda, ¢calismamiz ile paralellik géstermekte oldugu goriilmektedir.

Cocugun hastalig1 ile ilgili dernek ya da goniillii kuruluslar konusunda
anne/ babamin bilgi durumuna bakildiginda % 25,9’u “bilgim var”, % 58,9’u
“bilgim yok” dedikleri, sadece % 15,2’sinin “calismalara katildigini” belirttigi
gorilmiistiir.

Sarag ve ark. calismasinda; 86 c¢ocuk ebeveyninin % 67,6’sinin SB
Dernegi’nin varligindan haberdar olmadig1 bildirilmistir.
(http://www.tccd.org.tr/egitim/kongre/bilver.php 2007 SB 30, Erisim Tarihi: 8
Mayis 2009)

Sertler’in (2002) yaptig1 ¢alismada ise; cocugun hastaligi ile ilgili dernek ya
da goniillii kuruluslar konusunda bilgisi olmadigini belirten annelerin orant % 86,2
olarak belirtilmistir.

Goniilli kuruluslar ve sivil toplum oOrgiitleri; hastalar1 tanimak, hastalik
derecelerini, ekonomik ve sosyal giivenlik durumlarini, tedavi ve takipleri icin
gerekli olan gereksinimlerini sayisal ve niteliksel olarak belirlemek, bunlarin temini
icin olanaklar1 aragtirmak, esas islevlerindendir. Ancak iilkemizde bu kuruluslar
sinirl1 sayida hastayr kapsayan tani, tedavi ve rehabilitasyona yonelik calisma
yapabilmektedir. Calismalarin ¢ogu ailelerin ve hastalarin bilgilendirmesine yonelik
olarak kalmaktadir (95). Calismada anne-babalarin bu konuda bilgi sahibi
olmamalari, ger¢ek anlamda hizmet veren goniillii kuruluslarin yokluguna veya ¢ok
az sayida olmasina bagl oldugu diisiiniilmektedir.

Kronik hastalikli gocuk aileleri Sosyal Hizmetler 11 Miidiirliigiine yaptiklart
bagvuru sonucunda, ¢ocuklar1 agir engelli olduguna karar verilirse askeri licret
miktar1 ¢gocugun ebeveynine evde bakim iicreti verilmektedir. Ayrica SB’l1 ¢ocuk
aileleri vergi indiriminden de yararlanma hakkina sahiptirler
(www.spinabifidaistanbul.org, Erisim Tarihi: 15 Mayis 2009). Anne/ babanin
herhangi bir konuda dernek/ goniillii kurulustan destek alma durumuna
bakildiginda ise; % 82,1’1 (n=92) “destek almadigin1”, destek alanlarin % 60’1
(n=12) “ekonomik destek”, % 40’1 (n=8) “psikolojik destek” aldigin1 belirtmistir.

Yapilan calismada, annelerden biri ekonomik destek aldiklarini, daha sonra

babanin duygularini agiklamak istemesi iizerine yapilan konugma da ise baba higbir
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destek almadiklarini; birbirleri ile arkadas olan ailelerden birinin maddi destek
almacak kuruluslardan haberdar olup destek alirken, bu bilgisini diger arkadasi ile
paylagsmadigini ve ona da destek aldigini s6ylemedigi belirlenmistir. Bu durumda,
anne/ babalarin maddi destek aldiklarini sdylememek istemedikleri goriilmektedir.

Ozen, Colak, Acar tarafindan (2002) okuldncesi diizeyde zihin 6ziirlii ¢ocuga
sahip annelerin giinliik yasamda ¢ocuklarinda karsilastiktan sorun davranislar ve bu
sorun davranislarin ¢ézlimiine yonelik goriislerinin belirlenmesi amaciyla 19 anne ile
yapilan calismada; annelerin % 90’min ¢ocugunun sorun davranislart karsisinda
herhangi bir birey ya da kurumdan yardim almadigini, %10’unun ise bir kurumdan
yardim aldig1 belirtilmistir.

Sertler’in (2002) ¢alismasinda, ailelerin % 62,1’inin sosyal destek ihtiyacinin,
% 46,6’s1n1n ekonomik destek ihtiyacinin, % 24,1’inin psikolojik destek ihtiyacinin
gereksinim oldugu ve hastalik, tedavi ve bakimin bilmiyorum diyen ailelerin
oraninin % 20,7, egitim destegine gereksinim duydugunu belirten ailelerin oraninin
ise % 15,5 oldugu bildirilmistir. Bu sonuglar ailelerin, gereksinim duyduklar1 alanlar1
tanimadiklarmi ve/veya ifade etmediklerini bu ylizden yeterli destek alamadiklarim

distindiirmektedir.

7.2. MMC Olan Cocuga Sahip Anne/ Babalarin KBEYO’ye Gire Kullandiklar

Bas Etme Yontemlerine iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Bu béliimde anne ve babalarm KBEYO’ye gore kullandiklar1 bas etme
yontemleri incelenecektir.

Stresle basa ¢ikmak; stres yapicilarin uyandirdigi duygusal gerilimi azaltmak,
yok etmek ya da bu gerilime dayanma amaci ile gosterilen davranig ve duygusal
tepkiler olup ruh ve beden sagligin1 korumak, iiretici ve verimli bir yasam siirdiirmek
icin gereklidir (62). Bireysel olarak kullanilan bazi stratejiler, stresle basa ¢ikmada
Oonemli bir yer tutmaktadir. Bu stratejilerin ortak yonii hemen hemen tiimiiniin
bireysel aligkanliklar ile fiziksel, psikolojik ve davranigsal yapilar1 kontrol altina
alinmasint 6n gormeleridir. Bu yaklasimla stresin ardindaki nedenleri ortadan
kaldirmaya caligmak yerine, i¢inde bulunulan sikintidan bir an evvel kurtulmanin

yollar1 aranir (54).



Calismada, stres belirtilerini azaltmaya yonelik yontemlerden; annelerin
% 55’1 (n=49), babalarin % 17 (n=4), tim olgularin % 47’si (n=53) “aglamak”
yanitint verdigi goriilmiistiir. Anne/ baba arasindaki bu farkliligin, kadmin erkege
oranla duygularini daha fazla disa vurdugundan ve kadin ve erkegin yetistirilme
tarzlarindan kaynaklanabilecegi distiniilmektedir (94).

Tablo 6.2.2°de goriildigli gibi, stres belirtilerini azaltmaya yénelik ¢ok
yardimct bas etme yontemi olarak annelerin % 85’1 (n=76) “olaylardan bir siire
uzaklagmak icin herhangi bir seyler okumak, tv seyretmek vs” ve ayni oranda “kendi
kendine yardim gruplarina katilmak” yontemini; babalarmm % 91’1 (n=21) ve tiim
olgularin % 87’si (n=97) ise “kendi kendine yardim gruplarina katilmak™ yontemini
tercih ettikleri gortilmektedir. Stres belirtilerini azaltmaya yéonelik yontemlerden en
az kullanilan yontem ise; annelerin % 34’iiniin (n=30) “desarj olmak i¢in bagirmak,
haykirmak”, babalarin %17 ise (n=4) “aglamak” yontemini, tim olgularin % 31’1
(n=35) ise “desarj olmak icin bagirmak, haykirmak” yontemini sectikleri tespit
edilmistir.

Calismada, annelerin babalara oranla stres belirtilerini azaltmaya yonelik
yontemleri daha fazla kullandiklari, bunun nedeninin de anne roliiniin sorumlulugu
nedeniyle, annelerin babalara goére daha fazla stres altinda olduklarmi ve bu
yontemleri kullanmay1 daha fazla tercih ettikleri diisiliniilebilinir (Tablo 6.2.2).

Yurdakul, Girli, Ozekes ve Sarisoy (2000) tarafindan otistik ve zihinsel
engelli ¢cocugu olan ailelerin stresle bas etme yollar1 ve anne-baba farkliliklar: ile
ilgili 76 anne 56 baba ile yaptiklar1 ¢alismada ise; stres belirtilerini azaltmaya
yonelik ¢ok yardimer bas etme yontemi olarak annelerin %82’si, babalarin %74l ve
tim olgularin % 79’u “olaylardan bir siire uzaklagsmak i¢in herhangi bir seyler
okumak, tv seyretmek vs” yontemini tercih ettikleri; stres belirtilerini azaltmaya
yonelik en az kullanilan yontem ise, annelerin % 22’si “yemek yiyerek, birka¢ kadeh
icki icerek veya benzeri sekillerde kendinizi teselli etmek, avutmak™ yontemini,
babalarin % 20’si “desarj olmak i¢in bagirmak, haykirmak” yontemini, tiim olgularin
%25 ise “yemek yiyerek, birka¢ kadeh icki igerek veya benzeri sekillerde kendinizi

teselli etmek, avutmak” yontemini sectikleri belirtilmistir.



Calismada annelerin stres belirtilerini azaltmaya yonelik ¢ok yardimci bas
etme yontemi ile Yurdakul’un tiim olgularinin stres belirtilerini azaltmaya yonelik
cok yardimci bas etme yonteminin paralellik gosterdigi goriilmektedir.

Tablo 6.2.3’de, hem anne hem de babalarin tamami, problemi ¢ézmeye
yonelik kullandiklar1 bag etme yOntemi olarak “ige yarayani bulana kadar birkag
coziimii denemek” dedikleri goriilmektedir. Ayrica, anne/ babalarin % 96’s1 ev
ortamini isleri kolaylastiracak bigimde diizenlemeyi, % 94’ti uzmanlardan ve
kurumlardan olabildigince yardim almayi, % 96’s1 sorunlar olusmadan onlemeyi,
% 91°1 baktiklar1 bireyi (cocuklarini) olabildigince aktif tutmayi tercih ettiklerini
belirtirken; % 90’mnin sorun konusunda olabildigince ¢ok bilgi edinme ydntemini
kullanmalari, bize bu ailelerin ¢ocuklariyla ilgili yasadiklar1 sorunlarda, ¢dziimleri
kendilerinin  iiretmeye c¢abaladiklarini, ¢Ozlimlere yonelik  bilgi  alma
gereksinimlerinin ¢ok fazla oldugunu diisiindiirmektedir.

Gokcan’in, S.P’li ¢ocuklar1 olan ailelerle ilgili yapilan arastirmada, yillardir
cocuklarinin hasta olmasina karsin, ailelerin % 47’sinin hastaligin ne oldugunu
bilmediklerini ve ¢ocuklarmin durumlarin1 arastirmama gibi biiyiik bir eksikliginin
oldugunu belirtmistir (http://www.sosyalhizmetuzmani.org/cpaileleri.htm, Erigim
Tarihi: 18 Mayis 2009).

Engelli ¢ocugu olan anne — babalarinin gereksinimlerini belirlemek amaciyla
44 anne ve 45 baba iizerinde yapilan ¢alisma sonunda, ¢ocuklarinin durumunu
aciklayici bilgi gereksinimi anne ve babalarin ¢ogunlugu tarafindan en Onemli
gereksinim olarak tespit edilmistir. Annelerin % 90’1 kendi c¢ocuguna benzer
ozellikte ¢cocugu olan anne-babalar konusunda yazili materyal okuma gereksinimini,
babalarin % 84’ ise c¢ocuga bazi becerileri Ogretebilme konusunda bilgi
gereksinimini oncelikli gereksinim olarak ifade ettiklerini bulmustur (89).

Fiziksel engelli ve 6grenme giicliigii olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile ilgili
yapilan bir ¢alismada, sorun odakli uyum yontemlerini uygulayan ailelerin daha az
stres ve act ¢ektikleri goriilmiistiir (76).

Ogrenme giicliigii olan ¢ocuk ebeveynleri ile yapilan bir calismada ise;
problemi ¢ézmeye yonelik bas etme yontemleri kullanan anne/ babalarin daha az
stres yasadiklari, kendini suglayan anne-babalarin ise daha fazla stres yasadiklari

belirtilmistir (94).
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Kronik hastaligi olan c¢ocuklarin aileleriyle yapilan yedi arastirmada,
babalarin sorun odakli, annelerin ise daha ¢ok duygu odakli bag etme yontemlerini
kullandiklar1 belirlenmistir (106).

Calismada, anne/ babalarin % 78’inin giivendigi biriyle problemlerini
paylasmasi, %83 iiniin pratik islerinde aileden olabildigince yardim almasi problemi
cozmeye yonelik destek sistemlerinin az oldugunu bize diisiindiirmektedir.

Yurdakul ve ark.’nin (2000) caligsmasinda ise; problemi ¢6zmeye yonelik ¢cok
yardimc1 bag etme yoOntemi olarak annelerin % 95’1, babalarin % 91’1 ve tim
olgularin % 93’1 “problem hakkinda olabildigince ¢ok bilgi edinmek” yontemini
tercih ettikleri; problemi ¢6zmeye yonelik en az kullanilan bas etme yontemi olarak
ise annelerin % 28’1, babalarin % 29’u ve tiim olgularin % 28’1 “kat1 olmak ve
baktiginiz bireye ondan neler beklediginizi belirtmek” yontemini tercih ettikleri
belirtilmistir.

Yapilan ¢alismada, anne/ babalarin %70’inin problem ¢ézmeye yonelik en az
kullandiklar1 yontemin ‘“kat1 olmak ve baktiginiz bireye ondan neler beklediginizi
belirtmek” yontemi oldugu goriilmiistiir.

Yurdakul ve ark.’nin calismasi ile yapilan calisma karsilastirildiginda,
problemi ¢6zmeye yonelik ¢ok yardimci bag etme yontemi olarak anne, baba ve tiim
olgularin farkli yontemler kullandiklari, problemi ¢6zmeye yonelik en az kullanilan
bas etme yontemi olarak ise anne, baba ve tiim olgularin ayn1 yontemi sectikleri
gorilmiistiir.

Ayrica, ¢aligma da anne/ babalarin % 86’s1 “kendi tecriibelerine ve ustaligina
giivenmek”, % 87’si “diizenli bir rutin bulup hep onu uygulamak”, % 83’ii ise “pratik
islerinizde ailenizden olabildigince yardim alabilmek” yOntemini sectigi
gorilmiistiir.

Yaglar1 14 ile 17 arasinda degisen engelli ¢cocuga sahip 89 ailenin evlilik
iligskilerini arastirmayr amaglayan bir calisma da, annelerin de kendine giliven

konusunda sorun yasadiklar1 belirtilmistir (89).



Engelli ve yast biiyilk ¢ocugu olan, gelismekte olan iilkelerde yasayan
annelerin stres faktorlerinin arastirildigi bir calismada, 6zellikle ¢ocugun hareket
bagimliliginin olmasi, uyku, yatak islatma, kirletme gibi annenin yiikiinii arttiran
sorunlarin stres kaynagi oldugu ve pratik yardimlar ve davranig sorunlarini azaltacak
Onerilerin anneleri rahatlattigin1 tespit etmistir (http://www.ozelegitimsitesi.com,
Erisim Tarihi: 16 Mayis 2009).

Olaylarin alternatifligini algilamada; annelerin % 71’1 (n=63), babalarin %
70’1 (n=16), tiim olgularin % 71’1 (n=79) “durumu oldugu gibi kabullenmek” dedigi
gorlilmektedir.

Oziirlii cocuga sahip ailelerin beklentilerinin belirlenmesi amaciyla yapilan
bir arastirmada; egitim diizeyi, sosyal statiisii yiiksek olan oOziirlii cocuga sahip
ailelerde ¢ocuklarinin durumunu kabul etmede ve ¢ocuklar ile iletisimde zorluklar
yasandig1 ve bu zorluklar karsisinda uzmanlardan yardimi almayi kabul etmede
kendilerine yakistiramadiklarin1 itiraf eden cok fazla aile tespit edildigi, aym
arastirmada sosyal statiisii diisiik, gelir diizeyi yetersiz fakat dini inanci yogun olan
aileler de oziirlii ¢ocugunu ve yasanilan durumu kabul etmenin verdigi rahathik
gozlemlenmistir. Fakat bu ailelerde goriilen bu olumlu davranisin etkisinde acima
duygusunun etkili oldugu tespit edilmistir (http://www.tsd.org, Erisim Tarihi: 16
Mayis 2009).

Gokcan’in SP’li ¢ocuk anne-babalarinin beklenti ve sorunlarini belirlemek
amactyla 100 aileyle yaptigi calismada, anne-babalarin % 22’si  durumu
kabullendigini ve % 72’sinin ise taktiri ilah-1 diyip oluruna biraktiklar belirtilmistir.
(http://www.sosyalhizmetuzmani.org/cpaileleri.htm, Erisim Tarihi: 18 Mayis 2009).

Aile bireylerinin ve 6zellikle de annelerin dini inanislari, engelli ¢ocuk sahibi
olmayla ilgili zorluklarin iistesinden gelmeyi kolaylastirmaktadir (93). Calismada,
annelerin % 99’u (n=88), babalarin % 96’s1 (n=22), tiim olgularin % 98’1 (n=110)

“bireysel ya da dini inanglara yonelmek™ demistir.


http://www.sosyalhizmetuzmani.org/cpaileleri.htm,%20Eri%C5%9Fim

Caligmada gorildiigii gibi, annelerin ve babalarin “dini inanglara yonelme”
yontemini fazla tercih ettikleri goriilmektedir. Engelli ¢ocuk aileleriyle yapilan
arastirmalarda; aile bireylerinin ve Ozellikle de annelerin dini inaniglari, engelli
¢ocuk sahibi olmayla ilgili zorluklarmn {istesinden gelmeyi kolaylastirmaktadir. ilk
tibbi tanis1 dogumda konulan ¢ocuga sahip olan annelerin kronik stresle basa ¢ikmak
icin daha ¢ok duygusal yonelimli davrandiklar1 ve agiga vurmada kadercilik-dinsel
davranisa basvurduklar1 goriilmiistiir (93).

Annelerin % 75’1 (n=67), babalarin % 100’i (n=23), tiim olgularin % 80’1
(n=90) “kimsenin sug¢lu olmadigini diistinmek” demistir

Bilal ve Dag (2005), egitilebilir zihinsel engelli ¢ocugu olan annelerin
yasadiklar1 stres belirtileri ile stresle basa c¢ikma yontemleri ve kontrol odagi
inanclar1  arasindaki iligkiyi, zihinsel engelli c¢ocugu olmayan annelerle
karsilastirilmali olarak inceledigi ¢alismasinda; yedi-on iki yaglari arasindaki 6zel
egitim kurumlarina devam eden, egitilebilir zihinsel engelli tanis1 olan 83 ¢ocugun
anneleri ile ilkogretim okullarina devam eden, normal gelisim gosteren 91 ¢ocugun
anneleri dahil edilmistir. Engelli ¢ocugu olan annelerin daha fazla stres belirtileri
yasadiklari, yasadiklar1 stres diizeyinin yordayicilar1 olarak basa ¢ikma
faktorlerinden ¢aresiz kendini suglayict yaklasimda olduklar1 bulunmustur. Yapilan
caligma ile Bilal’in ¢alismasi bu durumda paralellik gostermemektedir.

Calismada, olaylarin alternatifligini algilamada ¢ok yardimci bas etme
yontemi olarak annelerin % 99 (n=88) “bireysel ya da dini inanglara yonelmek”
yontemini, babalarin % 100 (n=23) “her durumun olumlu tarafin1 gérmeye ¢aligmak”
ve ayn1 oranda “kimsenin sug¢lu olmadigini diisiinmek™ yontemini ve tiim olgularin
% 98’1 (n=110) “bireysel ya da dini inan¢lara yonelmek” yontemini tercih ettikleri;
olaylarin alternatifligini algilamada en az kullanilan bas etme yontemi olarak
annelerin % 5 (n=4) “dis gicirdatip isinize devam etmek” yontemini, babalarin % 4
(n=1) “soruni yok sayip kendiliginden ¢odziimlenmesini beklemek” yontemini, tiim
olgularin ise % 5 (n=6) “dis gicirdatip isinize devam etmek” yontemini sectikleri
gorilmiistiir.

Engelli c¢ocuk ailelerinin basa ¢ikma yoOntemlerini degerlendirmek igin
yapilan yar1 yapilandirilmis bir calisma incelendiginde; calismaya katilan 10

ebeveynden 9 tanesinin olayin alternatifini algilama ydntemlerinden “olaymn komik



yanlarin1 gormek, kimsenin sorumlu olmadigimi diisiinmek, her giinii teker teker
yasamak, kendi yeteneklerine inanmak, durumu oldugu gibi kabullenmek ve her
seyin olumlu tarafin1 gérmeye c¢aligmak” yontemlerini kullandigini, tek bir anne-
babanin ise diger aile bireylerinden yeterli destek almadigr i¢in kendini bogulmus
olarak hissettigi belirtilmistir (106).

Yurdakul ve ark.’min (2000) calismasinda ise; olaylarin alternatifligini
algilamada c¢ok yardimci bas etme yontemi olarak annelerin % 89’u “bu durumun
iistesinden gelmek icin kendinize ve yeteneklerinize inanmak”™ ydntemini, babalarin
% 89’u ve tiim olgularin % 87’si ise “cocugunuzla gecirdiginiz glizel zamanlari
hatirlamak” yontemini sectikleri; olaylarin alternatifligini algilamada en az kullanilan
bas etme yontemi olarak annelerin % 13’1, babalarin % 7’1 ve tiim gruplarin % 11’1
“dis gicirdatip isinize devam etmek” yontemini sectikleri belirtilmistir.

Calisma ile Yurdakul ve ark.’min c¢alismasinda olaylarin alternatifligini
algilamada kullanilan, az ve ¢ok yardimci yontemlerin paralellik gostermedigi
gorlilmektedir.

Calismada, anne/ babalarin % 47 oraninda kendilerine biraz zaman ayirmayi
ifade etmeleri, kendilerine ayiracak zamanlarmin az oldugunu, diger ¢ocuklariyla da
ilgilenirken kendilerine vakit bulamadiklarini ve paylasimda bulunabilecekleri destek
sistemlerinin az olmasindan kaynaklandigini diisiindiirmektedir.

Duryaka’nin (2001) calismasinda hastalia uyum siirecinde bakim vericilerin
% 86,5’inin en fazla inangsal bas etme yontemlerini (en ¢ok dua etmek, haci hocaya
gitmek, adak adamak) kullandiklarini, % 71,6’smin stres belirtilerini azaltmaya
yonelik yontemler kullandigini (aglamak, tv seyretmek, el isi yapmak, yemek yemek
gibi kendilerini kisa siire rahatlatacak yontemler), en az ise % 17,6’sin ise diger
engelli cocuklart gordiikge durumu kabullendiklerini belirtmistir.

Birden fazla 6zrii olan ¢ocuga sahip anne-babalarla yapilan bir ¢alisma da;
anne-babalarin stresle bas etme yontemi olarak en ¢ok “esle konusmak™ ve “kendi
kendine daha kotii olabilecegini hatirlatmak™ yontemini kullandiklar1 bildirilmistir.

Cimete’nin (2002) caligmasin da ise; anne-babalarin en ¢ok kullandiklar1 bas
etme yontemlerinin diger ¢ocuk anne-babalariyla ve esle duygularini paylasmak,

aglamak ve dua etmek oldugu belirtilmistir.



Bat1 literatiiriindeki bazi ¢aligmalarda, bas etme yoOntemlerinin se¢iminde
anne-baba arasinda farkliliklar oldugunun belirtilmesini agiklamanin bir yolu, anne-
babanin engelli ¢ocuga iliskin neyi stresli bulduklari ile yakindan iligkili oldugu
belirtilmistir (94).

Akkok, Askak, Karanci’nin (1992), cesitli 6ziir gruplarinda ¢ocuga sahip 82
anne ve 64 baba ile yaptig1 ¢alismada; stresi yordayan degiskenleri incelemis ve
ailelerin, ¢ocugun Ozriinii kadere ve digsal faktorlere atfettiklerinde streslerinin
arttigini, Ozriin derecesinin de stresi etkileyen onemli bir degisken oldugu, 6rnegin
egitilebilir ¢ocuk yerine otistik cocuga sahip olmanin stresi arttiran bir faktor oldugu
tespit edilmistir.

Tablo 6.2.1, 6.2.2 ve 6.2.3°de, calismaya katilan anne-babalar tarafindan en
cok kullanilan yontemler “problemi ¢dzmeye yonelik”, ikinci olarak “olaylarin
alternatifini algilamaya yonelik” ve en az kullanilanlar ise “stres belirtilerini
azaltmaya yonelik” bag etme yontemleri oldugu goriilmektedir.

Ailelere cocuklarinin engeli konusunda bilgi verilmesi ve bilginin verilig
sekli, anne/ babalarin bu durumla basa ¢ikmasi i¢in yeterli degildir. Sorunla basa
cikma stratejilerinin ve yOntemlerinin Ogretilmesi ile (bazi becerileri nasil
ogrenecekleri ve davranmislarini nasil kontrol edebilecekleri konusunda bilgi
gereksinimlerinin karsilanmasi gibi) anne babalarin yasadiklari stresi azaltmak
miimkiin olabilmektedir (93). Calismada en az kullanilan yontemin “stres belirtilerini
azaltmaya yonelik” yontemler olmasi, anne/ babalarin bu konu konusunda yeterli

bilgiye sahip olmadiklarindan kaynaklandigini diisiindiirmektedir.



7.3. MMC Olan Cocuk ve Anne/ Babalarma iliskin Tamtica Ozellikleri ile
KBEYO Puan Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Bu béliimde, KBEYO’niin alt boyut puan ortalamalari ile ¢ocuk ve anne-
babalara iliskin tanitic1 6zelliklerinin karsilastirilmasi sonucunda ede edilen bulgular
tartisilmistir.

Normal kosullarda, ¢ocuklar 18. aydan itibaren sfinkter kontrolii kazanarak 2
yasinda giindiiz, 3 yasinda hem gece hem de giindiiz kuru kalabilirler (86).

Anne/ babalarin, stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme yontemi puani,
cocugun hastaligina yonelik sorunlardan olan “idrar kag¢irmast” durumunda, idrar
kacirmayanlara gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur
(p< 0,05). Problemi ¢dzmeye yonelik bas etme yontemi puani (p< 0,01) ve olaylarin
alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puani da (p< 0,01), ¢ocugun
hastaligina yonelik sorunlardan olan “idrar kacirmas1” durumunda idrar
kacirmayanlara gore istatistiksel olarak ileri diizeyde anlamli yiiksek saptanmigtir
(Tablo 6.3.1).

Stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme yontemi puani, ¢ocugun
hastaligina yonelik sorunlardan olan “kakasint kacirma” durumunda olanlarda
anlaml diizeyde yiiksek oldugu saptanmistir (p< 0,05). Problemi ¢6zmeye yonelik
bas etme yontemi puant (p> 0,05) ve olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bag
etme yontemi puani (p> 0,05) ise, ¢ocugun hastaligina yonelik sorunlardan olan
‘kakasint kagirma’ durumuna gore anlamli farklilik gdstermedigi goriilmiistiir
(Tablo 6.3.2).

Stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme yontemi puani (p< 0,05) ve
problemi ¢dzmeye yonelik bas etme yontemi puani (p< 0,01), ¢cocugun hastaligina
yonelik sorunlardan olan “ayaklarinda hissizlik” olanlarda anlaml diizeyde yiiksek
saptanmustir. Olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bag etme ydntemi puani ise
(p> 0,05), cocugun hastaligina yonelik sorunlardan olan ‘“ayaklarinda hissizlik”
durumuna gore anlamli farklilik géstermedigi bulunmustur (Tablo 6.3.3).

Yurdakul ve ark.’nin ¢alismasinda (2000); stres diizeyi arttik¢a kullanilan bag
etme yoOntemlerinin degistigini, sorun c¢ozmeye yonelik yontemlerin daha az
kullanilirken, stres belirtilerini azaltmaya yonelik ve olayin alternatifini algilamaya

yonelik bas etme yontemlerinin daha fazla kullanildig1 belirtilmistir.



Vermaes, .Janssens ve Bomsan (2005) tarafindan, SB’li ¢ocuk ebeveynlerinin
stres nedenlerini belirlemek icin 86 SB’li cocuk ailesiyle yapilan caligmada;
cocuklarin fiziksel yetersizliginin ve idrar-diski kagirmasinin 6zellikle okula giden
cocuk ebeveynlerinde daha fazla stres olusturdugu, annelerin babalara oranla daha
cok sosyal destek aradiklarini ve olaylara daha duygusal yaklastigini, babalarin ise
durumu daha ¢ok kabullendigini belirtilmistir.

Calismada, KBEYO’niin tiim alt boyutlarmin ¢ocugu idrar kagiran anne/
babalarda yiiksek olmasi, cocugu kakasimi kaciran anne/ babalarda ise, sadece stres
belirtilerini azaltmaya yoOnelik bas etme yOntemi puan ortalamasinin yiiksek
bulunmasi, ¢alisma grubunu olusturan ¢ocuklarin ortalama 4 yas civarinda
olmalarindan ve dolayisiyla okula gitmeye baslamadiklarindan kaynaklandigini bize
diistindiirmektedir. Bu bulgunun da, yapilan calismalarla paralellik gosterdigi
sOylenebilir.

Yapilan bir ¢alisma da, igitme engeli hafif-orta diizeyde olan bakim vericiler,
ileri ve ¢ok ileri diizeyde olan bakim vericilere gore genel olarak bas etme
yontemlerini daha az oranda kullandiklarini belirtmistir (86).

Engelli ¢ocuklarin rehabilitasyonunda temel amagc; erken egitim, c¢evrenin
zenginlestirilmesi, sosyal aktivite ve faaliyet programlar1 ayrica aileye rehberlik ile
biitiin bunlarla yasam kalitesini artirarak, ¢ocuk ve ailenin simdiki ve gelecekteki
yasamini zenginlestirmektir. Yapilan arastirmalar, c¢ocuklarin rehabilitasyon
merkezlerine gitmesinin, anne/ babalarin engelli cocugu rehabilitasyona gotiiriirken
evden ¢ikiyor olmalarmi, egitim alinan ortamdaki diger engelli ¢ocuk aileleri ile
etkilesimde bulunmalarini, yalniz olmadiklarini ve kendilerini duygusal olarak daha
iyi anlayan birilerinin oldugunu bilmenin rahathigini ve aile etkilesimini sagladiginm
belirtip, ailenin ¢ocugun bakim ve egitimine iliskin streslerini azaltabilmek agisindan
onemli oldugunu belirtmektedir (93).

Stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme yontemi puani (p> 0,05) ve
olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puani (p> 0,05), cocugun
fizik tedaviye gitmesi durumuna gore anlamlh farklilik gostermemektedir. Problemi
cozmeye yonelik bas etme yontemi puani ise, ¢ocugu fizik tedaviye giden olgularda

istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek saptanmistir (p< 0,01) (Tablo 6.3.4).



Yurdakul ve ark.’nin (2000) c¢alismasinda; ¢ocugun oOzel egitim almasi
durumunda, aileler bas etme yontemlerinden daha c¢ok sorun c¢ozmeye yonelik
olanlar1 kullandiklarini belirtilmistir. Bu, ¢aligmamizla paralellik gostermektedir.

Stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme yontemi puan ortalamasi
(p> 0,05) ve olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puan
ortalamasi (p> 0,05), ¢ocugun hastaligindan sonra aile i¢i iliskilerinde olusan en
onemli degisik durumuna gore anlaml farklilik gostermemektedir

Problemi ¢6zmeye yonelik bas etme yontemi puan ortalamasi ise, cocugun
hastaligindan sonra aile igi iligkilerinde olusan en 6nemli degisiklige gore istatistiksel
olarak anlamli farklilik goriilmektedir (p< 0,01). Anlamliligin hangi gruptan
kaynaklandigimi test etmek icin yapilan istatistik calismada, “aile icinde yasanan
stresi bireylerin birbirine yansitmasi” diyen anne-babalarin puanlart “aile igi
iliskilerde birlikteligin artmasi” grubuna gore anlamlhi diizeyde diisiikk olarak
saptanmistir (p< 0,01). Diger aile i¢i iliskilerde olusan degisikliklerin problemi
cozmeye yonelik bas etme puanlari (p> 0,05) arasinda istatistiksel olarak anlamli
farklilik goriilmemistir (Tablo 6.3.5).

Calismada, anne/ babalarin destek sistemlerinin az olmasi ve ¢ocuklartyla
ilgili yasadiklar1 sorunlarda ¢oziimleri kendi kendilerine olusturmaya calistiklari igin,
aile i¢i birlikteligin artmasinin problemi ¢ézmeye yonelik bas etme yOntemlerini
daha fazla kullandiklarini diisiindiirmektedir.

Stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme yontemi puani (p> 0,05) ve
olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puani (p> 0,05), ¢ocukla
ilgili sorumlulugu egle esit oranda paylasma durumuna gore anlamli farklilik
gostermemistir. Problemi ¢ézmeye yonelik bas etme yontemi puani ise (p< 0,05),
cocukla ilgili sorumlulugu esle esit oranda paylasan olgularda istatistiksel olarak
anlamh diizeyde yiiksek saptanmistir (Tablo 6.3.6).

Stresle bas etme stratejilerinden biri olan probleme yonelik bas etme yontemi,
dogrudan strese neden olan olaya, duruma yonelmek ve bunlarda degisim
yaratmaktir. Bilgiye ve planli eyleme dayanan akiler tepkileri igcermektedir. Yapilan
calismalarda da, is ve aileyle ilgili sorunlarda daha fazla kullanildig1 belirtilmektedir
(54, 63, 64). Calismada, anne/ babalarin genel olarak sorun odakli bas etme

yontemlerini daha ¢ok kullandiklari; aile ici birlikteligin arttigi ve sorumluluklarin



paylasildigt durumlarda bu yontemin daha fazla kullanildigi, dikkat c¢ekicidir.
Yapilan ¢alismalarda, engelli bir ¢ocugun aile iiyelerini birbirlerilerine daha ¢ok
yakinlastirip ortak bir amag etrafinda birlestirdigi de vurgulanmaktadir (10, 69). Bu
sekilde incelendiginde, ¢alisma grubuna alinan anne-babalarin probleme yonelik bas
etme yontemlerini daha ¢ok kullandiklarimi ve saglikli aile iligkisi olan anne/
babalarin bunu daha iyi basardiklar1 sdylenebilir. Ayrica, MMC olan ¢ocuga sahip
aileler, ¢ocuklarinin bakiminin yasam boyu siirecegi diisiincesiyle ve cocugun
gelisimsel donemlerine gore (okula baslama) farklilik gdsteren stres durumlariyla
karsilasacaklarinin bilinciyle probleme yonelik bas etme ydntemlerini daha cok
kullandiklarini bize diistindiirmektedir.

Calismaya katilan anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas
etme yontemi puani, en ¢ok yasanilan duygu durumlarina gore istatistiksel olarak
anlaml farklilik gostermistir (p< 0,05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigini
saptamak icin yapilan istatistik ¢alismasina gore, endiseli olan olgularin puanlari,
yalnmizlik duygusu yasayanlardan anlamli diizeyde diisiik saptanmistir (p: 0,049).
Hicbir olumsuz duyguyu yasamayan olgularin puanlari, 6fkeli olan olgulardan,
endiseli olan olgulardan ve korku yasayan olgulardan anlamli diizeyde yiiksek
saptanmistir (p< 0,040; p: 0,003; p: 0,032). Diger duygulari yasama durumlarinin
stres  belirtilerini  azaltmaya yonelik puanlart arasinda anlamli  farklilik
gorliilmemektedir (p> 0,05). Kusku ve gelecek korkusu, kronik hasta c¢ocuklu
ailelerde sabit bir kaygidir. “Cocuklarmin gelecekteki islev diizeyleri ne olacaktir?
Kendileri ¢ocuklarima bakamayacak duruma geldiklerinde ¢ocuklarina ne olacaktir?”
gibi sorular onlarda siirekli bir endise olusturmaktadir (69, 100). Calismada da anne-
babalarin %42’sinin endise yagamasi, literatiirle uyumluluk gostermektedir.

Problemi ¢ozmeye yonelik bas etme yontemi puanlari, en ¢ok yasanilan
duygu durumlarma gore istatistiksel olarak anlamli farklihik gdstermektedir
(p< 0,05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigin1 saptamak i¢in yapilan
istatistik calismasina gore, yalnmizlik duygusu yasayanlarin puanlar1 6fkeli olanlara,
panik olanlara ve endiseli olanlara gore anlamli diizeyde yiiksek saptanmistir
(p:0,047; p: 0,048; p: 0,005). Endiseli olan olgularin puanlar1 panik olanlardan
anlaml1 diizeyde yliksek saptanmistir (p: 0,034).



Olumsuz duygulanim yasamayan olgularin puanlar1 ise panik olanlardan
anlamlh diizeyde yliksek olarak saptanmistir (p: 0,029). Diger duygulari yasama
durumlarinin problemi ¢6zmeye yonelik bas etme yontemi puanlari arasinda anlamli
farklilik goriilmemistir (p> 0,05).

Olaylarin alternatifini algilamaya yonelik bas etme yontemi puani, en ¢ok
yasanilan duygu durumlarina gore istatistiksel olarak anlaml farklilik gostermektedir
(p< 0,05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigini saptamak icin yapilan
istatistik ¢aligmasina gore, yalnizlik duygusu yasayan olgularin puanlar1 6fkeli olan
olgulardan, sugluluk duygusu yasayanlardan ve panik olan olgulardan anlamli
diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p: 0,038; p: 0,027; p: 0,025). Ofkeli olan
olgularin puanlari, olumsuz duygulanim yasamayan olgulardan ve korku yasayan
olgularin  puanlarindan  anlamli  diizeyde  diisik olarak  saptanmistir
(p: 0,026; p: 0,024). Sucgluluk duygusu yasayan olgularin puanlari korku yasayan
olgulardan anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p: 0,025). Olumsuz
duygulanim yasamayan olgularin puanlar1 ise panik olanlardan anlamli diizeyde
yiikksek olarak saptanmuistir (p: 0,023). Diger duygulari yasama durumlarinin
olaylarin alternatiflerini algilamaya yonelik puanlar1 (p> 0,05) arasinda anlamli
farklilik goriilmemistir (Tablo 6.3.7)

Calisma grubunu olusturan anne/ babalarin duygu durumlar1 KBEYO’niin ii¢
alt boyutunda da, yalmzlik duygusu yasayanlarda ve olumsuz duygulanim
yasamayanlarda daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Bilgi edinmeye yonelik bas etme
yontemlerini 6n plana ¢ikarip, destek sistemlerine yonelik bas etmeyi yontemlerini
daha az kullanmalari, anne/ babalarin yalnizlik duygusu icinde olduklarin1 bize
diistindiirmektedir. Anne/ babalarin olumsuz duygulanim yasamamalari, durumu
oldugu gibi kabul etme ya da bas etme yontemlerini daha fazla kullanarak olumsuz

duygularmi kontrol altina aldiklarini bize diistindiirmektedir.



8. SONUC ve ONERILER

MMC olan ¢ocuk anne-babalarinin stresle bas etmelerini belirlemek amaciyla
gergeklestirilen bu ¢aligmada elde edilen sonuglar asagida yer almaktadir.

Calismaya katilan cocuklarin yas ortalamalarinin 49,22 + 31,39 ay oldugu,
ameliyat sayisinin ortalama 2,65 £ 1,36 oldugu ve % 49,1’inin kiz, % 50,9’unun
erkek oldugu goriilmiistiir.

Cocuklarda en sik goriilen sorunlarin ayaklarinda hissizlik (% 93,8),
hidrosefali (% 77,7), idrar kagirma (% 62,5), kakasimi kagirma (% 52,7) gibi
sorunlarinin oldugu, % 47,3’lniin (n=53) yardimci1 ara¢ kullandigi, kullanilan
yardimci aracin anne/ babalarin % 42,8’inin isini kolaylastirdigi, bu ailelerde bu tiir
hastalig1 olan bagka ¢cocuk olmadig belirlenmistir.

Cocuklarin sadece % 46,4’u fizik tedavi ve rehabilitasyona gittigi, anne/
babalarin % 76,8 inin ¢ocuklarinin kontrollerini diizenli yaptirdig: tespit edilmistir
(Tablo 6.1.1).

Anne/ babalarin yas ortalamasi 31,66 * 6,21 oldugu, aile i¢inde niifus
sayisinin ortalama 5 + 2 birey olarak saptandigi, ¢cocuk sayisinin ise ortalama 2,0 + 1
oldugu tespit edilmistir.

Anne/ babalarmn biiyiik bir kisminin (% 67,9) ilkokul mezunu oldugu ve bir
iste ¢calismadigi, cogu anne-babanin (% 62,5) aylik gelirlerinin 500-1000 TL oldugu
% 94,6’s1nda saglik giivencesinin oldugu goriilmiistiir (Tablo 6.1.2).

Calismada, anne/ babalarin % 29,5 ¢ocugun hastaligi nedeniyle “ekonomik
zorluk” ve % 23,2’si “fiziksel yorgunluk™ yasadigi, cocugun hastaligindan sonra aile
ici iligkilerinde olusan en 6nemli degisikligin aile i¢i iligkilerinde birlikteligin artmasi
(% 36,6) ve aile i¢inde bireysel sorumluklarin artmaya baglamasi (% 27,7) oldugu
goriilmiistiir (Tablo 6.1.3).

Anne/ babalarin % 71,4°1 ¢ocukla ilgili sorumlulugu esleri ile esit oranda
paylastii, c¢evrelerinde herhangi bir konuda rahatlikla yardim isteyebilecekleri
birincil bireylerin akrabalar1 (% 47,3) ya da hi¢ kimselerinin olmadig1 (% 33,9)

gorilmiistiir.



Cocugun hastalig1 sonrasi, anne/ babalarin % 74,1’inin sosyal yasamlarinda
degisiklik olustugunu, 6zellikle yeni ¢evre edinmeye (% 43,4) basladiklarini ve
arkadas ziyaretlerinin degistigini (% 39,8), % 42,9’linlin en ¢ok yasadiklar1 duygu
durumunun endise olarak belirttikleri gortiilmustiir.

Tablo 6.1.3’de, anne/ babalarin % 58,9’unun cocugun hastalig1 ile ilgili
dernek/goniillii  kuruluglar konusunda herhangi bir bilgilerinin olmadigmi ve
% 82,1’inin herhangi bir dernek/ goniillii kurulugtan destek almadiklarini belirttikleri
goriilmektedir.

Calismaya katilan anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya yonelik en ¢ok
kullandiklar1 bas etme yontemlerinin; “kendi kendine yardim gruplarina katilmak”
(% 87), “olaylardan bir silire uzaklagmak i¢in herhangi bir seyler okumak, TV
seyretmek v.s.” (% 82), “bakim diginda ilgi alanlari, hobiler olusturmak™ (% 80)
yanitlarint verdikleri, problemi ¢ézmeye yonelik bas etme yontemlerinin tiimiinii
kullandiklar1 ve olaylarin alternatifligini algilamaya yonelik en ¢ok kullandiklar1 bag
etme yontemlerinin; “bireysel ya da dini inanglara yonelmek” (% 98), “cocugunuzla
gecirdiginiz gilizel zamanlart hatirlamak” (% 97), “her durumun olumlu tarafini
gormeye calismak™ (% 95) yanitlarini verdikleri belirlenmistir.

Calismada, anne/ babalarin en ¢ok kullandiklar1 yontemlerin “problemi
cozmeye yoOnelik” oldugu ikinci olarak “olaylarin alternatifini algilamaya yonelik”
oldugu ve en az kullanilanlar ise “stres belirtilerini azaltmaya yonelik” yontemler
oldugu goriilmiistiir (Tablo 6.2.2, Tablo 6.2.3, Tablo 6.2.4).

Anne/ babalarin KBEYO’niin tiim alt boyut puan ortalamalarmin, ¢ocugun
hastaligina yonelik sorunlardan olan “idrar kagirmasi” durumunda, idrar
kacirmayanlara gore anlamli diizeyde yiiksek oldugu saptanmistir (p< 0,05) (p< 0,01)
(p<0,01) (Tablo 6.3.1).

Tablo 6.3.2°’de anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme
yontemi puan ortalamalarinin, c¢ocugun hastaligina yonelik sorunlardan olan
“kakasini kagirma” durumunda olan ¢ocuk anne-babalarinda anlaml diizeyde yiiksek
oldugu goriilmiistiir (p< 0,05).

Calismada, anne/ babalarin stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas etme
yontemi puan ortalamalarmin (p< 0,05) ve problemi ¢6zmeye yoOnelik bas etme

yontemi puan ortalamalarmin (p< 0,01), ¢ocugun hastaligina yonelik sorunlardan



olan “ayaklarda hissizlik” olan c¢ocuk anne-babalarinda anlamli diizeyde yiiksek
olarak saptandig1 goriilmektedir (Tablo 6.3.3).

Problemi ¢6zmeye yonelik bas etme yontemi puan ortalamalarinin, ¢cocugu
fizik tedavi ve rehabilitasyona giden olgularda (p< 0,01) ve cocukla ilgili
sorumlulugu esle esit oranda paylasan olgularda (p< 0,01) anlamli diizeyde yiiksek
olarak saptandig1 goriilmiistiir (Tablo 6.3.4, Tablo 6.3.6).

Calismada, problemi ¢ézmeye yonelik bas etme yontemi puan ortalamalari,
hastalik sonrasi aile ig¢i iliskilerinde olusan en 6nemli degisiklige gore istatistiksel
olarak anlamli farklilik olustugu bulunmustur (Tablo 6.3.5).

KBEYO’niin tiim alt boyutlarmin, stres belirtilerini azaltmaya yonelik bas
etme yontemi puan ortalamalari, anne-babalarin en ¢ok yasanilan duygu durumlarina
gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gosterdigi bulunmustur (Tablo 6.3.7).

Ayrica, yapilan istatistik sonucu KBEYO'niin alt boyut puan ortalamalar1 ile
anne/ babanin yasi, egitim durumu, c¢ocugun sorunlarindan kabizliginin ve
hidrosefalisinin olmasi durumlari arasinda iliski bulunamamustir.

Oneriler, yapilan arastirma sonuglarma dayali olarak bireysel &nerilerin
bulgularimiz dogrultusunda dikkate alinmasi yararl olacaktir.

— MMC olan ¢ocuk anne-babalarina, c¢ocuklar1 i¢in hizmet aldiklari,
tedavilerinin ve kontrollerinin yapildigi, fizik tedavilerinin saglandigi merkezlerde ya
da derneklerde, stresle bas etme konusunda egitim almis, i¢inde hemsirenin de
bulundugu ekip tarafindan, uygulamali olarak bas etme yontemlerinin gosterilmesi
ve uygulatilmasi, ayrica bdyle bir sistem olusturulmasi i¢in firsat yaratilmasi
gerektigi,

— Ogzellikle yapilan ¢alisma da, ailelerin daha ¢ok sorun ¢dzmeye ydnelik
bas etme yontemlerini kullandiklar1 goriildiigiinden, bu durum bilgiye daha ¢ok
ulastiklarin1 gosterip diger iki yontemi daha az kullandiklar1 i¢in, bu merkezlerde
ozellikle bu yontemlerin 6gretilmesine agirlik verilmesi gerektigi,

— Anne-babalarin  6zellikle c¢ocugun gelisimsel donemlerine 6zgii
karsilasabilecekleri stresle bas etme yontemlerine yonelik yazili materyallerin, egitim

kitap¢iklarinin olusturulup bilgi gereksinimlerinin saglanmasi,



— Ailelerin yasam kalitelerinin daha iyi olmasini saglamak icin kronik
hastaliga sahip anne-babalarin bas etme yontemleri ile ilgili yapilan arastirmalarin

sayisinin arttirilmalis1 gerektigini sdyleyebiliriz.



9. KAYNAKLAR

1.

10.

Bilge I, Aydinli N, Kayserili H, Ziylan O, Temelli Y, Unal F, Acar G.
(2005). Spina Bifidali Cocuklar. Istanbul Tip Fakiiltesi Hasta Okulu
Yayinlar1 VI. Istanbul.

Ozaras N, Yalgm S. (2000). Spina bifida ile Yasamak. Aileler ve
hastalar i¢in bilgiler. Pediatrik ortopedi ve rehabilitasyon dizisi.
Istanbul.

Ozaras N, Yal¢m S. (1999). Spina Bifida Tedavi ve Rehabilitasyon.
Pediatrik ortopedi ve rehabilitasyon dizisi. Avrupa tip kitapgilik,
Istanbul.

Esenyel M. (2001). Spina Bifida ile Yasamay1 Ogrenmek, Istanbul
Bezer M, Erol B, Kocaoglu B, Aydin N, Giiven O. (2004). Spina Bifida
Hastaliginda Goriilen Ortopedik Sorunlara Yaklasim ve Tedavi
Prensipleri. Tiirk Aile Hekimligi Dergisi, 8(3):125-131, Istanbul.
Vermaes I, Janssens JM, Bomsan MT. (2005). Parents' psychological
adjustment in families of children with Spina Bifida: A meta-analysis.
BMC Pediatrics, 5:32.

Erol B, Bezer M, Kiigiikkdurmaz F, Giiven O. (2005). Spina bifidal
cocuklarda kalga instabilitesinin tedavisi. Acta Orthop Traumatolo
Turc, 39(1): 16-22, Istanbul.

Aydinli N (2003). Noral tiip defektli c¢ocuklarda norolojik
komplikasyonlar: 47.milli pediatri kongresi, 3.milli ¢ocuk hemsireligi
kongresi, 2.pediatri asistanlar1 kongresi bilimsel program ve dzet kitabi.
s. 172-173, istanbul.

Mirzai H, Selcuk M, Tiirkdogan P, Temiz C, Sanci M. (2004).
Meningomiyelosele eslik eden ayrik omurilik malformasyonu
(kompleks spina bifida): 2 abortus olgusu. Tiirk Nérosiriirji Dergisi,
3(14): 206-209, Istanbul.

Cavusoglu H. (2004). Cocuk Sagligi Hemsireligi. Genisletilmis 8 baski,
Cilt 1, Ankara.



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Neyzi O, Ertugrul T. (2002). Pediatri. Nobel Tip Kitabevleri Ltd. Sti.,
Cilt 2, Istanbul, s. 1338-1342.

Akan N. Noral tiip defekli bebek dogurma riski azaltilabilir. (2002).
C.U. Hemgirelik Yiiksekokulu Dergisi, 6 (1), Sivas.

I. Corapg1, M. Akyiiz, H. Tung.(2002) Meningomyeloselli ¢ocuklarda
noromuskiiler sistem degerlendirmesi. Tiirkive Fiziksel Tip ve
Rehabilitasyon Dergisi, 4(48), Ankara.

Bati H, Mandiracioglu A, Turgul O, Akkol S, Anli N. (2007). Néral tiip
defektlerinden  korunmada  Anahtar rol:  Saglik personelinin
danismanhg. Siirekli Tip ve Egitim Dergisi, 8(16): 111-118, Izmir.
Detrait ER, George TM, Etchevers HC, Gilbert JR, Vekemans M, Speer
MC. (2005). Human neural tube defects: Developmental biology,
epidemiology, and genetics. Neurotoxicology & Teratology. 27(3): 515-
24.

Tiirkmenoglu Y, Bursali A, Mete F, Biiyiikkapu S, Yigit O, Samanc1 N.
(2005). Spina bifidali ¢ocuklarda prenatal taninin retrospektif olarak
degerlendirilmesi. Tiirkiye Klinikleri J Pediatr, 4(14):169-174, istanbul.
Kaya 1. (2001). Konjenital anomaliler. Sendrom Ayhk Aktiiel Tip
Dergisi, 13(1):49-55, Istanbul.

Cakmak P, Minareci Y, Yuvang O, Var T, Giingor T,
Mollamahmutoglu L. (2006). Gebelik 6ncesi donem ve gebelikte folik
asit kullanim. Tiirk Jinekoloji Ve Obstetrik Dernegi Dergisi, 3(3):157-
161, Ankara.

Somunkiran A, Arican A, Yiicel O. (2007). Diizce yoresindeki
gebelerde folik asit kullanimint etkileyen faktorler. Tiirk Jinekoloji ve
Obstetrik Dernegi Dergisi, 4(1): 33-36, Diizce.

Tuncbilek E. (2004). Tiirkiye'deki yliksek noral tiip defekti siklig1 ve
onlemek icin yapilabilecekler. Cocuk Saghgi Ve Hastaliklar: Dergisi,
2(47):79-84, Ankara.

Erdingler P, Kaynar MY, Canbaz B, Madazli R,Ciplak N, Kuday
C, (1995). Meningomiyelosel'li gocuklarda prenatal tani konma

sansi (52 olgunun analizi) Perinatoloji Dergisi, 3(4): 21-24, Istanbul.



22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Budak N. (2002). Folik asitin kadin ve ¢ocuk sagliginda 6nemi. Erciyes
Tip Dergisi, 24(4):209-214, Kayseri.

Turan JM, Say L, Bulut A. (2000). Noral tiip defektlerinin
onlenmesinde folik asit kullanimi. Siirekli Tip Egitimi Dergisi,
8(9):288-291, Istanbul.

Zileli M.(Ed), (2002). Miyelomeningosel. Omurilik ve Omurga
Cerrahisi. Cilt 1, 5.477-487, 1zmir.

Aydinli K, Cagdas A, Kayserili H, Kuseyr IF, Tiikel T, Eris H, Yiiksel
M. (1999). Prekonsepsiyonel folik asit ve multivitamin tedavisinin
nonsendromik ndral tiip defektlerinin yineleme riski lizerine etkisi. 7'
Klin J Gynecol Obst, 3(9), Istanbul.

Lancet (1991). Prevention of neural tube defects: results of the Medical
Research Council Vitamin Study. 338(8760):131-7.

Erdingler P. (2001). Prenatal norosiriirikal tan1 ve pediyatrik ndrosiriirji.
Perinatoloji Dergisi, 9(2): 92 -96, Istanbul.

Hathaway EW, Groothuis JR, Hay WW, Paisley JW. (Eds), (1991).
Neurologic&Muscular Disorders. Current Pediatric
Diagnosis& Treatment. Tenth Edition, 688-689, California.

Erséz M, Tung H, inanir M. (2002). Miyelomeningosel olgularinda
mesane kapasitesinin incelenmesi ve iirodinamik bulgular. Fiziksel Tip,
5(1):17-21, Ankara.

Kibar Y, Demir E, Aydur E, Dayan¢ M. (2006). Urolojide temiz
aralikli kateterizasyon uygulamalari. Tiirk Uroloji Dergisi, 32 (4):529-
532,

Whaley LF, Wong DL. Nursing Care Of Infants and Children. 3 nd, The
CV Mosby Company, p. 429-447, Washington.

Scofield JC, Campbell PR. (2001). Integrating The Spina Bifida Patient
Into The General Dental Practice. The Journal of Practical Hyglene. p.
27-31.

Marlow D. (1997). Texbook Of Pediatric Nursing. 5 nd, WB Sounders
Company, p. 296-301, Philadelphia.


http://jinekoloji.turkiyeklinikleri.com/list_article_5249.html

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

Luxner KL, Jaffe MS. (2005). Delmar's Pediatric Nursing Care Plans.
3 nd, Cengage Learning, p.316-32.

Hatfield NT, Broadribb V. (2007) Broadribb's Introductory Pediatric
Nursing. 7 nd, Lippincott Williams & Wilkins, p. 271-274,
Philadelphia.

McCoy MR. (2001). Spina Bifida Foundation of Victoria. Australian
Family Physician, 30 (suppl 2).

Klossner NJ, Hatfield NT. (2006). Introductory Maternity & Pediatric
Nursing: Basis of Human Movement in Health and Disease. Lippincott
Williams & Wilkins, p.523-527.

Ahmann E. (1996). Home Care for the High-risk Infant: A Family-
centered Approach. 2 nd, Jones & Bartlett Publishers, p. 365-366.
Timby BK, Smith NE. (2005). Essentials of Nursing: Care of Adults
and Children. Lippincott Williams & Wilkins, p. 141-142.

Rosdahl CB, Kowalski MT. (2007). Textbook of Basic Nursing. 9 nd,
Lippincott Williams & Wilkins, p. 1036-1037

White L. (2000). Foundations of Nursing: Caring for the Whole Person.
Cengage Learning, p.1434-1435.

Basut E. (2006). Stresi, basa ¢ikma ve ergenlik. Cocuk ve Genglik Ruh
Saghgi Dergisi, 13(1). Isparta.

Giiclii N. (2001). Stres yonetimi. G.U. Gazi Egitim Fakiiltesi Dergisi,
1(21):91-109, Ankara.

Balcioglu I. (2005). Medikal agidan stres ve careleri sempozyum Dizisi.
I. U. Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Siirekli Tip Egitim Etkinlikleri. No:47,
Istanbul.

Akman S. (2004). Stresin nedenleri ve agiklayict kuramlar. Tiirk
Psikoloji Biilteni, 34-35(10), Ankara.

Balcioglu 1. (2001). Stres, genclik, kentlesme, siddet. Yeni Sempozyum
Dergisi, 39: (1), 49-56, Istanbul.

Sahin HS. (1994). Stresle basa ¢ikma olumlu bir yaklasim. Tiirk
Psikologlar Dernegi Yayinlar: 2, Ankara.



48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

Tugrul DC. Stres ve depresyon. (2000). Psikiyatri Diinyast, 4(11):12-
17, Ankara.

Birol L. (2000). Hemsirelik Siireci (Hemsirelik Yaklasiminda
Sistematik Yaklasim). Bozyaka Matbaacilik, [zmir, s. 28-30,
Aydin S. (2004). Orgiitsel stres yonetimi. Dokuz Eyliil Universitesi
Sosyal Bilimler Enstitii Dergisi, 3(6) Izmir.
Aytag¢ S, Bayram N. (2000). Marmara depremi sonrast bireylerdeki stres
tepkilerinin analizi. Dokuz Eyliil Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii
Dergisi, 4(2):44-46, Bursa.
Yildirim 1. (1991). Stres ve stresle basa ¢ikmada gevseme teknikleri.
Hacettepe Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi, Say1:6, 175-189,
Ankara.
Ozbay E. (2007). Istanbul ilinde Askeri Hastanelerde Calisan Yonetici
Hemsirelerin =~ Stres Kaynaklar1 ve Basa Cikma Yontemlerinin
Belirlenmesi. Marmara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Yiiksek
Lisans Tezi, Istanbul, (Danisman: E Akbal).
Demirtas S. (2007). ilkdgretim 8.Sinif Ogrencilerinin Algilanan Sosyal
Destek ve Yalmzlik Diizeyleri ile Stresle Basa Cikma Diizeyleri
Arasmdaki Iliski. Ankara Gazi Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii
Egitim Bilimleri Anabilim Dali, Yiksek Lisans Tezi, Ankara,
(Danigman: E. Leyla)
Eskridge DH, Coker RD. (1999). The Causes And Signs Of Stress
Experienced By Teachers And The Ways Of Copmg With it. PAU.
Egitim Fak.Derg, Ceviren: Bulus M, Say1:5, Denizli.
Humphrey JH, Paul J. (2001) Rosch An Anthology of Stress: Selected
Works of James H. Humphrey. Nova Publishers, 1-17.
Unal M. (1990). Stres ve Psikosomatik Tip. Tiirk Psikiyatri Dergisi,
3(1), 190-191, Adana
Sanli T. (1993). Hemsirelikte Bireyleraras1 Iliskiler, Hemsirelikte
Bireyleraras1 Iliskileri Etkileyen Temel Kavramlar. T.C. Anadolu
Universitesi Yaymlar1 No:497, s. 53-58, Eskisehir,



59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

Buzlu S. Bostanct N, Yimaz S. (2008). Iliskide sorun yasanan
durumlar; stres, anksiyete, Kriz. I.U. Florance Nightingale Hemsirelik
Yiiksekokulu Insan Davranislar1 ve Iliskiler Dersi Ders Notlar
Kitapgig1, s. 114-132, Istanbul.

Ozkan S. (1997). Stres ve Hastaliklar. 1.U. Hasta Okullar1 Yayinlari.
Istanbul.

Kamigh S, Karatay G, Terzioglu F, Kublay G. (2008). Sigara ve ruh

saglig1. Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik Boliimi, s. 9-
14, Ankara.

Cakir 1. (2006). Polislerin Is Stresi ve Baz1 Degiskenlere Gore Stresle
Basa Cikma Tarlarmm Karsilastirilmasi. Cukurova Universitesi Sosyal
Bilimler Enstitiisi, Yiiksek Lisans Tezi, Adana, (Danisman:
C Sabahattin).

Karahan TF, Dicle AN, Epliko¢ H. (2007). Universite &grencilerinin
stresle basagikma tarzlarmin sosyal beceri diizeylerine ve mutluluk
algilarina gére incelenmesi. Ankara Universitesi Egitim Bilimleri
Fakiiltesi Dergisi, 2(40):41-61, Ankara.

Balaban J. (2000). Temel egitimde Ogretmenlerin stres kaynaklari ve
basa c¢ikma teknikleri. PAU Egitim Fakiiltesi Dergisi, Say1 7 (Ozel
Say1), Denizli.

Basut E, Erden G. (2005). Suca yonelen ve yonelmeyen ergenlerin stres
belirtileri ve stresle basa ¢ikma Orilintiileri1 yoniinden incelenmesi.
Cocuk ve Genglik Ruh Saghgi Dergisi, 12(2):48-53, Ankara.

Bilal E, Dag I. (2005). Egitilebilir zihinsel engelli olan ve olmayan
cocuklarin annelerinde stres, stresle basa ¢ikma ve kontrol odaginin
karsilastirilmasi. Cocuk Ve Genglik Ruh Sagligt Dergisi, 12(2), Ankara.
Agargiin MY, Besiroglu L, Kiran UK, Ozer OA, Kara H. (2005) Cope
(Basa Cikma Tutumlarim Degerlendirme Olgegi): Psikometrik
ozelliklere iliskin bir 6n c¢alisma. Anadolu Psikiyatri Dergisi; 6:221-
226, Van.

Sar S. (2005). Edremit korfez bolgesindeki eczane eczacilarinin stresle
basa ¢ikma yontemleri. Ankara Ecz. Fak. Dergisi, 34(2):107-118,
Ankara.



69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

T7.

78.

79.

80.

81.

Kaner S. (2004). Engelli Cocuklart Olan Anababalarin Algiladiklar
Stres, Sosyal Destek Ve Yasam Doyumlarinin Incelenmesi. T. C.
Ankara Universitesi Bilimsel Arastirma Projesi Kesin Raporu Ankara
Universitesi Bilimsel Arastirma Projeleri, Ankara.

Neyzi O. Kavakli A. (1997).Cocuk Hemsireligi Bilgisi. Istanbul Tip
Fakiiltesi Basimevi, s.547-549, Istanbul.

Neyzi O, Ertugrul T, Ko¢ L. (1984). Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 3.
Istanbul Tip fakiiltesi Vakfi Boydan Yayinlari, s. 552-554, Istanbul.
Pillitteri A. (1987). Care Of The Growing Family. Child Healt Nursing.
3 nd, Brown and Company Limited, Canada.

Velasta M, Coffin D, Lizarda L, Madayay MT. (2000). Pediatric
Nursing. The Mc Graw-Hill Nursing Care Series, United State Of
America. p. 209-210.

Dagoglu T, Gorak G. (2008). Temel Neonatoloji ve Hemsirelik ilkeleri.
Nobel Tip Kitabevi Ltd. Sti., Yenilenmis II Baski, s. 414-416, Istanbul.
Whaley L, Wong WL. (1989). Essential Of Pediatric Nursing. 3 nd, The
CV Mosby, p.1062-1067, Toronto.

Ross JL. (1997). Spina Bifida. In: Primary healt care of children.
Atimes Mirror Company, p. 943-949, New York.

Cartwright CC, Wallace DC. (2007). Nursing Care of the Pediatric
Neurosurgery Patient, Springer, 91-107.

Kapoor R, Agrawal S. (2007). Meningomylocele: An update. Indian
Journal of Urology, 23:181-6, India.

Karakavak G, Cinar Y. (2006). Kronik hastalikli ¢ocugu olan annelerin
yasadig1 duygular. Egitim Fakiiltesi Dergisi, 12(7):95- 112, Malatya.
Gorgii E. (2007). Bir basa ¢ikma mekanizmasi ya da ruh saghigmi
koruyucu bir yaklasim olarak sosyal destek. Sapiens Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Dergisi, 9(3), Istanbul.

Uguz S, Toros F, Yazgan B, Colakkadioglu 10. (2004). Zihinsel
ve/veya bedensel engelli ¢cocuklarin annelerinin anksiyete, depresyon ve

stres diizeylerinin belirlenmesi. K/inik Psikiyatri, 7:42-47, Mersin.



82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

Yildirrm F, Conk Z. (2005). Zihinsel yetersizligi olan cocuga sahip
anne/babalarin stresle basa ¢ikma tarzlarina ve depresyon diizeylerine
planli egitimin etkisi. C.U. Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi, 9(2), izmir.
Bekdemir Z. (1996). Cocuktaki Kronik Hastaligin Aile Etkilesimindeki
Yeri ve Onemi. 1.U. Saglhk Bilimleri Enstitiisii, Yiiksek Lisans Tezi,
Istanbul, (Danisman: Prof Dr. G Giilay).

Mutlu B, Savaser S. (2007). Cocugu ameliyat sonrast yogun bakimda
olan anne-babalarda stres nedenleri. I.U.F.N. Hem. Dergisi, 60(15):179-
182, Istanbul.

Giil E, Bayat M. (2005). Diyabetli ¢ocuklarin kardeslerinin yasadiklar1
giigliiklerin belirlenmesi. Saghk Bilimleri Dergisi Ozel Sayisi, s.7-12,
Kayseri.

Duryaka S. (2001). Isitme Engelli Cocuga Sahip Bakim Vericilerin
Yasadiklar1 Giigliikler. M.U. Saglik Bilimleri Enstitiisii Yiiksek Lisans
Tezi, istanbul, (Danisman: Prof. Dr. C Giiler).

Okanli A, Ekinci M, Goziiagca D, Sezgin S. (2004). Zihinsel engelli
cocuga sahip ailelerin yasadiklar1 psikososyal sorunlar. Uluslar arasi
Insan Bilimleri Dergisi, Issn: 1303-5134, Istanbul.

Akkok F, Askak P, Karanci N. (1992). Oziirlii bir gocuga sahip anne-
babalardaki stresin yordanmasi. Ozel Egitim Dergisi, 1(2):8-12, Ankara.
Sarthan CO. (2007). Engelli Cocuga Sahip Olan ve Olmayan Annelerin
Aile Islevlerini Algilamalar1 Ile Yalmzlik Diizeylerinin Incelenmesi.
Ankara Universitesi Fen Bilimleri Enstitiisii Yiiksek Lisans Tezi,
Ankara, (Danisman: Yard. Dog. A Neriman).

MU PF. (2005). Paternal reactions to a child with epilepsy: uncertainty,
coping strategies, and depression. Journal of Advanced Nursing, 49(4),
367-376 Taiwan Blackwell Publishing Ltd., Taiwan.

Hashemi F, Razavi S, Sharif F, Shahriari MM. (2007). Coping
strategies used by parents of children with cancer in Shiraz, Southern

Iran. Iranian Red Crescent Medical Journal, 9(3):124-128. Shiraz, Iran.



92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

Taanila A, Kokkonen J, Jarvelin MR. (1996). The long-term effects of
children's early-onset disability on marital relationships. Dev Med Child
Neurol. 38(7):567-77, Finland.

Akmese PP. (2004). Cereblar palsyli ¢ocuga sahip olan annelerin aile
gereksinimlerini algilamalar1 ile depresyon diizeylerinin incelenmesi
Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Yiiksek Lisans Tezi,
Ankara, (Danisman: B Giilen).

Yurdakul A, Girli A, Ozekes M, Sarisoy M. (2000). Otistik ve zihinsel
engelli cocugu olan ailelerin stresle basetme yollar1 anne baba
farkliliklar1. lkisik dergisi, 1zmir.

Sertler S. (2002). Kronik hastalik tanis1 konmus hastanede yatan 6 yas
{istii gocuklarda duygusal ihmal ve istismarin incelenmesi, M.U Saglik
Bilimleri Enstitiisii, Yiiksek Lisans Tezi, (Danisman:Dog¢. Dr.Zerrin
Yildirim).

Er M. (2006). Cocuk, hastalik, anne-babalar ve kardesler. Cocuk Saglig:
ve Hastaliklari Dergisi, 2(49):155-168, Ankara.

Rao P, Pradhan PV, Shah H. (2004). Psychopathology and coping in
parents of chronically ill children. Indian J Pediatr, 71:695-9, india.
Mcgough M. (2005). Creative Coping: A description of experiences of
families copingwith chronic 1llness 1n a child. Submitted to the office of
graduate studies of texas a&m university in partial fulfillment of the
requirements for the degree of doctor of philosophy, Texas.

Singh DK. (2003). Families of children with spina bifida: A review:
Journal Of Developmental Physical Disabilities, 1(15): 37-55(19),
March Plenum Publishng Corporation.

100. Mazurek B, Feinstein NF, Moldenhouer Z, Small L. (2001). Coping in

parents of children who are chronically ill: Strategies for assessment

and intervention. Pediatr Nurs, 27(6):548-58.

101. Yorgancioglu O, Kiziltepe F, Ardi¢ F, Yorgancioglu R. (2005). Spina

bifida appertal1 35 ¢ocukta ambulasyon diizeyleri ve klinik protokol: 10
yillik retrospektif arastirma sonuglari. Fiziksel Tip, 8(1):1-6, Ankara.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Small%20L%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Moldenhouer%20Z%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Feinstein%20NF%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://tez2.yok.gov.tr/fmi/xsl/tez/listevedetay_liste.xsl?-db=TezVT&-lay=web_arama&-max=20&-token.error=liste.xsl&Yil=2004&-find=&-token.d=1
javascript:AL_get%5C(this,%20'jour',%20'Dev%20Med%20Child%20Neurol.'%5C);
javascript:AL_get%5C(this,%20'jour',%20'Dev%20Med%20Child%20Neurol.'%5C);
file:///G:sitesentrez?Db=PubMed&Cmd=Search&Term="J?rvelin MR"[Author]&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
file:///G:sitesentrez?Db=PubMed&Cmd=Search&Term="Kokkonen J"[Author]&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
file:///G:sitesentrez?Db=PubMed&Cmd=Search&Term="Taanila A"[Author]&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus

102. igmeli C, Ataoglu A, Canan F, Ozcetin A. (2008). Zihinsel &ziirlii
cocuklar1 olan anne-babalar ile saglikli ¢cocuklara sahip anne-babalarin
cocuk yetistirme tutumlarmin karsilastirllmasi. Diizce Tip Fakiiltesi
Dergisi, 3:21-28, Diizce.

103. Ulsenheimer MM, Antoniuk SA, Santos HS, Ceccatto MP, Silveira
AE, Ruiz AP, Egger P, Bruck I. (2004). Myelomeningocele: A
Brazilian University Hospital experience.  Arq Neuropsiquiatr
62(4):963-968, Brasil.

104. Cimete G. (2002). Stress Factors and Coping Strategies of Parents
with Children Treated by Hemodialysis: A Qualitative Study. Journal
of Pediatric Nursing, 17(4):297-306, W.B. Saunders Company, USA.

105. Ozen A, Colak A, Acar C. (2002). Zihin 6ziirli cocuga sahip
annelerin giinliik yasamda karsilagtiklart sorun davraniglarla ilgili
goriisleri. Ankara Universitesi Egitim Bilimleri Fakiiltesi Ozel Egitim
Dergisi, 3(2)1-13, Ankara.

106. Russo VL. (2001). Honors Project Proposal: Parents of chronically ill
children: Exploring the experiences of partnered and un-partnered
parents. Northeastern University. 4-7.

107. Bostanci N, Duruhan O, Eyiiboglu O, Sezgin O, Giivenir O. (2007).
Kanserli ¢ocugun bakim verenlerinde yasam kalitesi, depresyon ve

anksiyete diizeyleri. . U.F.N. Hem. Derg, 60(15):165-172, istanbul.



10. EKLER

Ek 1
Ebeveyn ve Cocuga Yonelik Anket Formu
Anket No:
Tarih :
Sayin Ebeveyn;

“Meningomyeloseli Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Stresle Bas etme Durumlarinin
Degerlendirilmesi” konulu bir c¢alisma yapmaktayiz. Bu ¢aligmada amacimiz,
meningomyeloseli olan ¢ocuga sahip ebevenlerin stresle nasil bas ettiklerinin
degerlendirilmesidir. Bu konuda izniniz gerekmektedir. Aldigimiz tiim bilgiler gizli
tutulacaktir.

Hemsire Perihan Yamak Caglar

Ebeveyn: Anne ( ) Baba ()

1. Anne/ babanin yast .............

2. Anne/ babanin egitim durumu

( ) Okur-yazar degil ( ) Ortaokul
( ) Okur-yazar ( ) Lise mezunu
() Ilkokul mezunu ( ) Yiiksekokul ya ada iiniversite mezunu

3. Su anda ¢ahsiyor musunuz?

( ) Cahsiyorum ( ) Calismiyorum

4. Ailenin ayhk geliri nedir?

()0-500 TL ( )S500-1000 TL ( )1000-1500 TL ( ) 1500 TL ve iizeri
5. Aile icindeki niifus sayisi?.................

6. Kac cocugunuz var?.........cceeeeeeennne

7. Ailenin saghk giivencesi var mi?

() Var () Yok

8. Cocugunuzun dogum tarihi (Giin/Ay/Y1l)................ (Yasl...eceeo. )



9. Cocugunuzun cinsiyeti nedir?

( YKz ( ) Erkek

10. Cocugunuzun su ana kadar oldugu ameliyat sayisimi belirtiniz............
11. Cocugunuzun hastahgi ile ilgili sorunlarim belirtiniz.

( ) Basinda sivi toplanmaya basladi (hidrosefali)

( ) Idrar kagirmaya baslad.

() Zihinsel gerilik olustu.

( ) Beslenme sorunu olustu.

( ) Enfeksiyon olustu.

( ) Kronik kabizlik olustu.

() Okul basarisizhig1 oldu/devamsizlik/okula gitmeme.

( ) Kakasini kagirmaya basladi.

( ) Kalca cikigi olustu.

( ) Uyku sorunlar olustu.

( ) Ayaklarinda hissizlik olustu.

( )Gerginlik/sinirlilik/fazla aglamaya baslad:

12. Cocugunuz fizik tedavi ve rehabilitasyona gidiyor mu?

( ) Gidiyor ( ) Gitmiyor

13. Cocugunuzun kullandig1 herhangi bir yardimei arag varsa sizin islerinizi
kolaylastirtyor mu?

( ) Kolaylastiriyor ( ) Kolaylastirmiyor ( ) Bir sey kullanmiyor
14. Cocugunuzun kontrollerini diizenli olarak yaptirryor musunuz?

( )Diizenli yaptirtryorum ( ) Diizenli yaptirmiyorum
15. Ailede bu tiir bir hastaligi olan baska bir cocuk var mi?

() Var () Yok

16. Cocugunuzun hastah@inin size en cok yiik getiren yonii nedir?

( ) Isle ilgili sorunlar

( ) Ekonomik

( ) Fiziksel yorgunluk

( ) Baskalarina muhta¢ olma

( ) Diger cocuklara yeterli zaman ayiramama

( ) Tedavi harcamalan (flag, ameliyat vb)



( ) Ulasim

() Higbiri

17. Cocugunuzun hastahigindan sonra aile ici iliskilerinizde olusan en énemli
degisikligi belirtiniz.

( )Aile ici iliskilerinizde birlikteligin artmasi

( )Aile ici iliskilerinizde birlikteligin azalmasi

( )Aile icinde bireysel sorumluklarin artmaya baslamasi

( )Aile icinde yasanilan stresin, bireylerinin birbirine yansitmasi

( )Cocugun hastaligi sonrasi1 anne/ babanin alkol, sigara kullanmaya
baslamasi

18. Cocugunuzla ilgili sorumlulugu esinizle esit oranda paylasiyor musunuz?
() Esit oranda paylasiyorum () Esit oranda paylasamiyorum

19. Cevrenizde herhangi bir konuda rahathkla yardim isteyebileceginiz
birincil olan kimseler var m?

( ) Akrabalarim ( )Arkadaslarom ( ) Komsularim ( )Hic¢ kimse

20. Cocugunuzun hastahi@indan sonra sosyal yasamimzda degisiklik oldu

mu?

() Degisiklik var () Degisiklik yok
21. Degisiklik var ise en 6nemli degisikligi belirtiniz.

( ) Yeni cevre edinmeye basladim () Tatil ahskanhgim degisti

( ) Eglence ahiskanhgim degisti ( ) Arkadas ziyaretlerim degisti

22. Asagidaki duygu durumlarindan en ¢ok hangisini yasiyorsunuz?

( ) Yalnizhik duygusu ( ) Endise ( ) Panik ( )Ofke () Sucluluk
( ) Korku ( ) Olumsuz Duygulanim Yasamama

23. Cocugunuzun hastahgi ile ilgili dernek ya da goniillii kuruluslar
konusunda bilginiz var m1?

( ) Bilgim var () Bilgim yok ( ) Evet calismalara katilhyorum
24. Herhangi bir konuda destek aldiginiz kurum/kurulus var mi?

() Destek aliyorum ( ) Destek almiyorum

25. Yamitimiz evet ise ne tiir bir destek aldigimizi belirtiniz?

() Egitim ( ) Sosyal Destek ( ) Ekonomik Destek

( ) Psikolojik Destek



Ek 2

Kronik Bir Hastaya Bakmakla Yiikiimlii Olanlarin Bas Etme Yontemleri

Olgegi
Cok Oldukca | Pek Bunu
Yontemler yardimer | yardimer | yardimear | hi¢
degil kullan
mam

1. | Diizenli bir rutin bulup hep onu

uygulamak
2. | Desarj olmak i¢in bagirmak, haykirmak
3. | Giivendiginiz birisiyle problemlerinizi

paylasmak
4. Kendinize biraz zaman ayirmak
5. | Yapilacak seyleri 6nceden planlamak
6. | Olaylarin komik, giiliing taraflarimni

gérmek
7. Sizin durumunuzdan daha kot

durumda olan birisinin olabilecegini

diisiinmek
8. | Dis gicirdatip isinize devam etmek
9. | Cocugunuzla gecirdiginiz giizel

zamanlar1 hatirlamak
10 | Sorun konusunda olabildigince ¢ok
. bilgi edinmek
11 | Cocugunuzun 6zriinden dolay1
. suclanmamas1 gerektigini diigiinmek
12 | Her giinii teker teker yasamak
13 | Pratik islerinizde ailenizden
. olabildigince yardim alabilmek
14 | Baktiginiz bireyi olabildigince aktif
. tutmak
15 | Ev ortamini isleri kolaylagtiracak
. bi¢cimde diizenlemek
16 | Her seyin eskisine gore simdi daha iyi
. oldugunu diisiinmek
17 | Uzmanlardan ve kurumlardan
. olabildigince yardim almak
18 | Problem hakkinda diisiinmek,
. iistesinden gelecek bir yol bulmak
19 | Aglamak




Yontemler

Cok
yardimecl

Olduke¢a
yardimecl

Pek
yardimecl
degil

Bunu
hic
kullanm
am

20.

Durumu oldugu gibi kabullenmek

21.

Olaylardan bir siire uzaklagsmak igin
herhangi bir seyler okumak, TV
seyretmek vs.

22.

Problemi yok sayip kendiliginden
¢Oziimlenmesini beklemek

23.

Problemler olusmadan 6nlemek

24,

Bireysel ya da dini inanglara yonelmek

25.

Bu durumun iistesinden gelmek icin
kendinize ve yeteneklerinize inanmak

26.

Problemleri bir an bile olsa unutmak
icin hayal kurmak

27.

Duygu ve hislerinizi kontrol altinda
tutmak

28.

Yemek yiyerek, birkag kadeh icki
icerek veya benzeri sekillerde kendinizi
teselli etmek, avutmak

29.

Kendi tecriibelerinize ve ustaliginiza
giivenmek

30.

Ise yarayan1 bulana kadar bir kag
¢Ozlimii denemek

31.

Onceligi olan problemleri belirleyip
onlara konsantre olmak

32,

Her durumun olumlu tarafin1 gérmeye
caligmak

33.

Kat1 olmak ve baktiginiz bireye ondan
neler beklediginizi belirtmek

34.

Kimsenin suglu olmadigini diigiinmek

35.

Fazla enerjinizden ve duygu yiikiinden
yiirliyerek, yiizerek veya bagka sporlar
yaparak kurtulmak

36.

Kendi kendine yardim gruplarina
katilmak

37.

Rahatlama teknikleri kullanmak,
meditasyon veya benzeri seyleri
yapmak

38.

Bakim disinda ilgi alanlari, hobiler
olusturmak
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