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I. BEYAN
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kaynaklar listesine aldigimi, yine bu tezin c¢alisilmasi ve yazimi sirasinda patent ve

telif haklarini ihlal edici bir davranisimin olmadigi beyan ederim.
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Serebral Palsi

Muskiiler Distrofi

Duchenne Muskiiler Distrofi

Periventrikiiler Lokomalazi

Pediatric Evaluetion of Disability Inventory

(Pediatrik Sakatlik Degerlendirme Olgegi): 6 ay ile 7.5 yas arasi
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bakic1 yardimin derecelerini dlgen bir dlgektir.

Neuodevelopmental Treatment (Norogelisimsel Tedavi): SP’li
cocuklar ve Noromuskiiler hastaliklarin tedavisinde fizyoterapistler
tarafindan kullanilan anormal aktivite reflekslerini baskilamayz,
normal aktivitelerin koordinasyonunu kolaylastirmay1 amaglayan bir
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Gross Motor Function Classification System

(Kaba Motor Islev Siniflama Sistemi): Bes diizeyli bir simiflamadir.
Seviye [‘de sinirlama olmaksizin yiiriiyebilir, cok ileri motor
becerilerde zorluk goriiliirken, Seviye V’e dogru fonksiyonel kisitlik
artmaktadir

Kaygi-Endise Diizeyini Olgme Araci

Kisa Semptom Envanteri: Psikolojik problemleri ve psikopatolojik
belirtileri degerlendirmeye yardimci olan bir 6l¢ektir.

Beck Depresyon Olgegi: Depresyona verilen duygusal, bilissel ve
motivasyonel alanlarda ortaya ¢ikan belirtileri 6l¢meye yarayan bir
Olcektir.

Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olgegi: Bireylerin gerilim durumlart ile
basa ¢ikmak i¢in kullandiklar1 yontemleri belirlemeyi amaglayan bir
Olcektir.

Parental Attitude Research Instrument

(Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Olgegi)
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1. OZET

Arastirma, fiziksel engelli ¢ocuk ve ailesinin yasadigi problemleri ve evde
bakim gereksinimlerini belirlemek icin bu alanda yapilmis tiim arastirma
bulgularinin sentezlenerek bilimsel genellemelere ulagmak amaciyla tanimlayici
olarak yapilmistir. Arastirma, lilkemizde 1998-2009 yillar1 arasinda gergeklestirilen
fiziksel engelli ¢cocuk ve ailesinin evde bakim gereksinimleri ile ilgili arastirmalarin
sistematik derleme analizi bi¢iminde incelenmesi ile yapilmistir. Arastirma
orneklemine alinacak calismalarin belirlenmesi 15.07.2009 -15.06.2010 tarihleri
arasinda gergeklestirilmistir. Arastirmanin evrenini Tiirkiye’de yapilmis, 0-18 yas
fiziksel engelli cocuk ve ailesine yonelik ulagilabilen tiim ¢alismalar olusturmustur.
Aragtirmanin 6rneklemine; 1998-2009 yillar1 arasinda gerceklestirilen ve fiziksel
engelli ¢ocuk ve ailelerinin; duygusal, fiziksel, sosyal sorunlarini, yasam kalitelerini,
bilgi gereksinimlerini ve saglik hizmetlerinden yararlanma durumlarin1 degerlendiren
calismalar alimistir. Arastirmada veri toplama araci olarak “Ornekleme Secilecek
Aragtirmalar1 Belirleme Formu” ve “Arastirmalarin Bulgularini Derleme Formu”
kullanilmistir. Orneklem kriterlerine uygun ¢alismalar; Tiirkiye Cumhuriyeti Yiiksek
Ogretim Kurulu Yaymn ve Dokiimantasyon Dairesi Tez Tarama veri tabani, Pubmed
veri tabani, Siireli akademik dergiler, Online akademik dergilerde fiziksel engelli
cocuk, serebral palsi, muskiiler distrofi, noral tiip defekti, omurilik travmasi, fiziksel
engelli ¢ocugun ailesi, evde bakim anahtar kelimeleri kullanilarak derlenmistir.
Arastirmada 24 calismanin fiziksel engelli ¢ocuk ve ailelerine yonelik bulgulari
sentez edilmistir. Sonug olarak engelli cocuk ve ailesinin fiziksel, sosyal ve duygusal
pek cok sorununun oldugu ve bu ailelerin evde bakima duyduklar ihtiyag ile

tilkemizde evde bakim hizmetlerine duyulan gereksinim ortaya koyulmustur.

Anahtar Kelimeler: Evde bakim, fiziksel engelli ¢ocugun ailesi, fiziksel engelli

cocuk, muskiiler distrofi, serebral palsi



2. SUMMARY

The Systematic Review of The Researches Which Light The Way for Home
Care Requirements of Physically Disabled Children and Their Families

The aim of this descriptive study was to provide scientific generalizations
about the problems and home care requirements of physically disabled children and
their families by synthesizing the results of all of the studies about this area. The
study was a systematic review of the studies between 1998-2009 about home care
requirements of physically disabled children and their families. Determination of the
studies which were included the study were achieved between 07.15.2009 —
06.15.2010. The scope of the study was all of the studies about 0-18 years old
physically disabled children and their families. The sample was the studies which
achieved between 1998-2009 and evaluated emotional, physical, social problems and
quality of life, knowledge requirements and condition of access to health services.
“Determination Form For Chosing Studies of Sample” and “Evaluation Form For
Study Results” were used as data collection tools. The studies which appropriate for
the sample criterions were reviewed from Republic of Turkey The Council of Higher
Education National Theses Database, Pubmed Database, periodical academic
journals and online academic journals by using the following key words: physically
disabled children, cerebral palsy, muscular dystrophy, neural tube defect, trauma of
vertebra, family of physically disabled children, physically disabled children and
home care. In the study, the results of 24 studies about physically disabled children
and their families were synthesized. In conclusion, physically disabled children and
their families have lots of emotional and social problems and home care needs of

these families were proved the need of home care services of Turkey.

Keywords: cerebral palsy, family of physically disabled children, home care,
muscular dystrophy, physically disabled children



3. GIRIS VE AMAC

Engellilik; yasa, cinsiyete, sosyal ve kiiltiirel etkenlere bagli olarak, oziirliiliik ve
sakatlik sonucu olusan, ¢ocuk i¢in normal olan bir islevin yerine getirilememesi,
tamamlanamamas1 ya da eksik kalmasi durumudur (World Health Organization
1981). Engelli ¢ocuk; zihinsel 6zellikleri, duyusal yetenekleri, ndrolojik ve fiziksel
ozellikleri, sosyal davraniglar1 ve iletisim becerileri yoniinden ortalama ya da normal
bir ¢ocuktan farkli olan, bunun i¢in profesyonel yardim almasi gereken ¢ocuktur
(www.weblopedi.com, Erisim tarihi: 17.02.2009). Ulkemizde yaklasik 460.000
engelli ¢ocugun bulundugu tahmin edilmektedir (Tufan ve Arun 2006). Bunlarin
187.200° iinti fiziksel engelli ¢ocuklar olusturmaktadir. Fiziksel engellerin %24’
dogustan, %73.5’1 sonradan olusmustur. %2.5’inin ise nedeni bilinmemektedir

(www.ozida.gov.tr, Erisim tarihi: 19.02.20009).

Kas ve iskelet sisteminde yetersizlik, eksiklik ve fonksiyon kaybi1 olan bireylere
fiziksel engelli ya da ortopedik engelli denir. El, kol, ayak, bacak, parmak ve
omurgalarinda kisalik, eksiklik, fazlalik, yokluk, hareket kisitligi, sekil bozuklugu,
kas gii¢siizliigii, kemik hastalig1 olanlar, paralizililer, cerebral palsililer, spastikler ve
sipina bifidasi olanlar bu gruba girer (www.ozida.gov.tr Erisim tarihi: 19.02.2009,

www.tsd.org.tr Erisim tarihi: 19.02.2009).

Fiziksel engelli c¢ocuklarin, saglikli c¢ocuklarin yaptig1 bircok aktiviteyi
yapamiyor olmalar1 ve sosyal yasam sinirliliklart onlarin hir¢in, ice kapanik, izole
olmalarina neden olur. Giderek yalnizlasan ve gereksinimleri i¢in bagimli yasayan
fiziksel engelli ¢ocuklar kendilerini ise yaramaz hissederler ve biiyiidiikk¢e bakim
gereksinimlerinin zorlagarak artmasi ile bu duygulari daha da yogunlasir (Yazgan
Inang 1999). Duyusal ve fiziksel engelli cocuklarin kendilerini yetersiz hissetmeleri,
akranlarinin beklentilerinden uzakta olmalari, saglik durumlarinin bozuk olmasi,
sosyal kabul gormemeleri ve boylece iliskilerinde c¢esitli sorunlar yasamalari

olumsuz benlik kavrami gelistirmelerine ve depresif belirtiler gostermelerine neden

olmaktadir (Yumsak 2004).



Engellilik yalnizca ¢ocugu degil aile ve akrabalari da fiziksel, duygusal ve
sosyal yonden etkileyip, ¢cok yonlii problemler yasamalarina zemin hazirlar. Cocugun
engeli dogumdan hemen sonra dgrenilebilecegi gibi biiylidiikge de ortaya cikabilir.
Yasi ne olursa olsun, ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grenen aileler sok, sugluluk,
inkar, derin keder ve kizginlik gibi benzer tepkiler gosterirler. Bununla birlikte
gelecege yonelik korku, kaygi, ¢evrenin tutumu ile yiizlesmekten kacinma, hayal
kiriklig1, kendine giiven ve saygi duymada azalma da gdzlenir (Kiigiiker 1993, Yildiz
2009). Cocugun engelliliginin nedenleri, bakimi, sorumluluk paylasimi vb.
nedenlerle aile i¢i ¢atismalar artmakta ve bunlar bosanmalara zemin hazirlamaktadir
(Yazgan Inang 1999, Ozsenol, Isikhan, Unay, Aydm, Akin ve Gokgay 2003).
Bakimin zamanla zorlasarak artis1 ve duygusal ¢okiintii, kronik yorgunluga neden
olmaktadir (Kiigiiker 1993, Yazgan Inang 1999, Ozdinger 2002, Ozsenol ve ark.
2003). Cocugun bakim ve tedavi giderleri, ailenin ekonomik giicliik yasamalarina da
yol agabilmektedir (Yazgan Inang 1999, Ozdinger 2002, Karaman 2004, Giinel
Kerem, Mutlu ve Livanelioglu 2007, Kili¢ 2009).

Ulkemizde evde bakim sisteminin olmamasi engelli cocuk ve ailelerinin tiim bu
sorunlarin ¢oézlimiinde yalniz kalmalarina ve saglik problemlerinin katlanarak

artmasina zemin hazirlamaktadir.

Cocugun giinliilk yasam aktivitelerini gergeklestirmedeki bagimlilik diizeyi ve
buna bagli olarak gelisen anksiyete, depresyon, sucluluk, yalmzlik, benlik saygisi
diisiikliigli gibi duygusal problemleri, aile iiyelerinin ¢ocugun bu sorunlarindan
kaynaklanan fiziksel, duygusal, sosyal giicliiklerini sinirli olarak ortaya koyan
arastirmalar bulunmasina kargin bunlar bir biitiin halinde c¢ocuk ile ailenin evde
bakim gereksinimi ve iilkemizde evde bakim hizmetlerine duyulan gereksinimi tam
olarak gostermemektedir. Bu gereksinimden yola ¢ikilarak planlanan bu c¢alismada;
fiziksel engelli ¢ocuk ve ailesinin yasadigt problemleri ve evde bakim
gereksinimlerini belirlemek i¢in yapilmig tim arastirma bulgular1 sentezlenerek

bilimsel genellemelere ulasilmasi amaglanmaktadir.



4. GENEL BiLGILER

4.1 . Engellilik
Engel; bireyin yas, cinsiyetinin yami sira sosyal ve kiltlirel faktorlere bagl
olarak gergeklestirmesi gereken rolleri, yetersizligi nedeni ile gergeklestirmemesi

durumudur (Sar1 2002).

Diinya Saglik Orgiitii engelliligi 3 ayr1 kategoride ele almaktadur.

1) Yetersizlik (Impairment): Saglik bakimindan psikolojik, fizyolojik ve
anatomik (fiziksel) yap1 veya fonksiyonlardaki eksiklik ve anormalliktir.

2) Oziirliiliik (Disability): Bir aktiviteyi normal tarzda veya normal kabul edilen
siirlar i¢inde gerceklestirmekteki kisithilik veya yetersizliktir.

3) Engellilik (Handicap): Bir yetersizlik veya 6ziir nedeni ile yasa, cinsiyete,
sosyal ve kiiltiirel faktorlere bagl olarak kisiden beklenen rollerin kisitlanmasi veya
yerine getirilememesidir (World Health Organization 1981, Barbotte E, Guillemin F,
Chau N and the Lorhandicap Group 2001).

Tiirkiye’de  187.200 fiziksel engelli c¢ocuk bulunmaktadir. Fiziksel
engellerin %24’ dogustan, %73.5’1 sonradan olusmustur. %2.5’inin nedeni ise

bilinmemektedir (www.ozida.gov.tr, Erisim tarihi: 19.02.2009).

Engelli ¢ocuk, zihinsel 6zellikleri, duyusal yetenekleri, norolojik ve fiziksel
Ozellikleri, sosyal davraniglar ve iletisim becerileri yoniinden ortalama ya da normal
bir ¢ocuktan farkli olan, bunun icin profesyonel yardim almasi gereken cocuktur
(http://www.weblopedi.com, Erisim tarihi: 17.02.2009). Engelli ¢ocuklar, gelisim
alanlarindan bir veya bir kaginda yasitlarindan belirgin olarak farklilik gdsteren
cocuklardir. Bu c¢ocuklar, gelisim ve egitim gereksinimlerini olagan sartlarda
karsilayamadiklar i¢in 6zel egitim programlarina ve ilgili profesyonel hizmetlere
gereksinim duyarlar (www.ozida.gov.tr Erigim tarihi: 19.02.2009, www.tsd.org.tr

Erisim tarihi: 19.02.2009).

Kas ve iskelet sisteminde yetersizlik, eksiklik ve fonksiyon kayb1 olan bireylere

fiziksel engelli ya da ortopedik engelli denir. El, kol, ayak, bacak, parmak ve



omurgalarinda kisalik, eksiklik, fazlalik, yokluk, hareket kisitligi, sekil bozuklugu,
kas gli¢siizlligii, kemik hastalig1 olanlar, paralizililer, cerebral palsyliler, spastikler ve
sipina bifidas1 olanlar bu gruba girer (www.ozida.gov.tr Erisim tarihi: 19.02.2009,

www.tsd.org.tr Erisim tarihi: 19.02.2009).

4.2 . Fiziksel Engel Grubunu Olusturan Hastaliklar

4.2.1. Serebral palsi (SP)

SP, yasamin ilk birkag yili i¢inde tanimlanan, zaman igerisinde ilerlemeyen,
dogum Oncesi, dogum siras1 veya dogum sonrasinda herhangi bir nedenle beynin
hasar gormesi sonucu olusan motor (ve bazi durumlarda mental) bozukluklarla
karakterize klinik bir durumdur. Motor fonksiyonlarda bozuklugun yani sira, duyu
bozukluklari, zeka geriligi, davramis ve konusma bozukluklari, agiz ve dis
problemleri de goriilebilmektedir (Sahin 2000, Raina, O’Donnel, Rosenbaum,
Brehaut, Walter, Russell, Swinton, Zhu and Wood 2005, Yavuz 2006, Mutlu,
Tarsuslu, Giinel Kerem ve Livanelioglu 2007, Tarsuslu ve Ugsular Dokuztug 2007).

SP’nin simiflamas1 beyindeki lezyonun yerine, tonus degisikliklerine, hareket
bozuklugunun tipine ve etkilenen ekstremite sayisina gore yapilir (Yalcin, Berker,

Dormans ve Susman 2000, Tiiziin ve Eker 2001, Uygun 2004).

1) Spastik Tip

Spastisite ekstremitenin pasif harekete karsi gosterdigi fizyolojik direncin
artmasidir. Spastik SP’de tonus artisina ek olarak diger {ist motor néron sendromu
bulgular1 (hiperrefleksi, klonus, ekstansor plantar yanit ve ilkel refleksler) gozlenir.

Tiim SP olgularinin 3/4’ii spastiktir.

Spastik SP’de Tutulum Tipleri

Spastik tiim viicut tutulumu (kuadri veya tetrapleji): Bas, boyun, gévde kaslarina
ek olarak 4 ekstremite tutulumu vardir. Mental retardasyon, strabismus, ndbet, salya
akitma, dizartri ve disfaji siklikla goriiliir. Cogunlukla prematiirite veya dogum

sirasinda gelisen hipoksik iskemik ansefalopatiye baglidir. Prematiir olgularda beyin



MR’larinda periventrikiiler 16komalazi (PVL) olarak adlandirilan tipik goriiniim
mevcuttur.

Spastik dipleji: iki bacakta belirgin, kollarda ¢ok hafif tutulum vardir. Mental
retardasyon ve strabismus goriilebilir, nobet daha nadirdir. Genellikle prematiirite
Oykiisii vardir.

Spastik hemipleji: Viicudun sag veya sol yarisinda tutulum vardir.

2) Diskinetik Tip

Diskinetik bozukluklar genelde hipotoni ile baslar. Daha sonra tonus degiskenlik
gosterirken  karakteristik istemsiz hareketler belirir. Bu hareketler ¢ocuk
heyecanlandiginda veya korktugunda artar. Bu olgularda dizartri, disfaji, salya
akitma goriliir. Mental durum genellikle normaldir ancak iletisim bozuklugu
nedeniyle ¢ocuk mental retarde sanilabilir. Sik goriilen sensorindral isitme kaybi da

iletisim bozuklugunu arttirir.

3) Ataksik Tip
Ozellikle vyiiriirken belirginlesen koordinasyon bozuklugudur ve serebellum
lezyonlarinda goriliir. Cocukta genis tabanli yiirlime vardir, hizli dontisler zordur. El

becerileri ve ince motor becerileri zayiftir.

4) Hipotonik Tip

Bu tipte 6zellikle alt ekstremite toniisiinde azalma vardir. Ek olarak normal veya
artmis derin tendon refleksleri ve mental retardasyon bulunur. (Yalgin ve ark. 2000,
Wong, Perry, Hockenberry, Lowdermilk and Wilson 2006, Potts and Mandleco
2007)

SP’li ¢ocugun kas toniisiindeki degisiklikler nedeniyle ¢ocuk yiiz/sirt istii
pozisyonda yatinca spastisiteye bagli olarak kalca ve alt ekstremiteler capraz
pozisyonda i¢e dogru c¢ekilir. Bu nedenle bakim vericiler ¢cocugun giydirilmesi ve
altinin bezlenmesi giigliik yasarlar. Kas toniisiinii ve eklem fonksiyonlarini korumak
icin diizenli olarak aktif ve pasif egzersizlerin yaptirilmasi gerekir. Evde bakim
hizmeti ile fizyoterapist ve hemsire tarafindan bu egzersizler uygulanacak ve aileye
Ogretilecektir. SP’nin neden oldugu siirekli kas gerginligi c¢ocugun enerji
gereksinimini  arttirir.  Kas  toniisiindeki  degisiklikler c¢igneme ve yutma

fonksiyonlarin1 da olumsuz yonde etkilemektedir. Bu olumsuz etkilenmeye bagh



olarak bakim verici ¢ocuga yemek yedirirken zorlanir. Ciinkii ¢cocuk dilini tam olarak
kullanamadig icin her seyi disar1 tiikiiriir. Cocuklar yeterince mobilize olamadiklar1
icin hareketsizlige bagli olarak konstipasyon gelisebilir. Cocuk yeterince
cigneyemiyor, yutamiyor veya konstipe ise evde bakim ekibi iginde yer alan
diyetisyen tarafindan sivi ve yumusak bir diyet verilerek enerji ihtiyact karsilanir ve
konstipasyon oOnlenir. Cocuklarin konusma fonksiyonu da kas toniisiindeki
degisikliklerden olumsuz yonde etkilenir. Cocuklarin kendileri ifade etmeleri uzun
zaman alabilir. Aile bu konuda bilgilendirilmedi ve c¢ocuga konusma terapisi
uygulanmalidir (Wong et al. 2006, Cavusoglu 2008). Bu da evde bakim hizmet ile

mumkun olacaktir.

SP’de tedavinin amaci; ¢ocugu maksimum fonksiyonel kapasitesine ulagtirmak
ve giinliik yasam aktivitelerinde bagimsizligim1 saglamaktir. SP’de ¢ok fazla sorun
bir arada bulundugu i¢in tek bir uzman tarafindan tedavi edilmesi miimkiin degildir.
Tedavide profesyonel bir ekip ve aile birlikte ¢alismalidir. Tiim sorunlari ele alan,
cocuga ve aileye biitiincii felsefe ile bakan bir yaklasim uygulanmalidir. Tedavi sekli
var olan islev bozuklugunun bi¢imine baghdir. Fizik ve ugrasi tedavisi etkilenen
kisimlarin islevini arttirarak ideal pozisyon ve hareket bicimlerinin olusumunu
kolaylagtirir. Fizyoterapinin yani sira 6zel egitim, konugma terapisi, psikolojik destek,
anormal ekstremite postiriinii diizeltmek i¢in atelleme, eklem kontraktiir ve
deforitelerini diizelmek i¢in ortepedik cerrahi kullanilir. Spastisite yonetimi i¢in de
oral ila¢ tedavisi, botulinum toksin enjeksiyonlar1 ve intratekal baklofen
pompalarinin yerlestirilmesi kullanilir. Erken tani ve tedavi bu ¢ocuklarin bagimsiz
ve lretken bireyler haline getirilmesi bakimindan son derece énemlidir. Erken tani
konulup multidisipliner tedaviye baslanmadigi taktirde cocugun evde bakim
gereksinimi ve ailenin bakim yiikii artacaktir. (Cetinkaya 1997, Neyzi ve Ertugrul
2002, Ergiin 2003, Meadow and Newell 2003, Vurucu, Sar1, Giilgiin, Unay, Akin ve
Ozcan 2008, Kliegman, Marcdante, Jenson and Behrman 2008).

4.2.2. Muskiiler distrofi (MD)

Muskiiler Distrofi (MD), iskelet kaslarinin progresif dejenerasyonu ile giden,
kaslarda giigsiizliik ve atrofiye sebep olan, genetik gegisli heterojen bir grup hastaligi

ifade eder. Cocukluk doneminde sik goriilen kas hastaliklarindandir. Bu hastaligin



karakteristigi olan kas giiciindeki yavas ve selektif azalma, kas hiicresi kitlesindeki
kademeli azalmaya baghdir (Schwartz 2000, Wong et al. 2006, Cavusoglu 2008).
MD, daha once saglikli olan bir ¢ocugu, aniden baslayan ve yeteneklerini geri
doniissiiz bir sekilde bozan, birkag ay ya da daha siklikla yillar i¢cinde 6liime dogru
gotiiren bir durumdur (Meadow et al. 2003).

MD’nin duchenne muskiiler distrofi, becker muskiiler distrofi, emery reifuss
muskiiler distrofi, skapula humeral muskiiler distrofi, fasiyo skapula humeral
muskiiler distrofi, distal muskiiler distrofi,okiilo farenjeal muskiiler distrofi gibi
tipleri vardir.  Cocuklarda en yaygin olarak Duchenne muskiiler distrofisi (DMD)
goriiliir (Wong et al. 2006, Kliegman et al. 2008, Cavusoglu 2008).

DMD c¢ocukluk ¢ag1 néromiiskiiler hastaliklar1 arasinda en sik goriilenidir. X’e
bagl resesif gecis goOsterir bu nedenle erkekler etkilenir, kadinlar tasiyicidir.
Baslangic 2-6 yaslar arasindadir ve ilk bulgular sik diisme, yatar veya oturur
pozisyondan ayaga kalkarken zorlanma ve paytak yiiriiyiis seklindedir. Cocuk 6-11
yaslarina geldiginde kas giicii daha da azalir. Cocuk 9-13 yaslarina geldiginde artik
yiiriiyemez ve tekerlekli sandalyeye bagimli hale gelir. (Imirzalioglu, Soysal, Akin,
Giil, Unay ve Giiran 2003, Cakaloz ve Kurul 2005, Wong et al. 2006, Kliegman et al.

2008). Bu da ¢ocugun siirekli bakim gereksinimi anlamina gelir.

DMD’nin klasik belirtisi, baldirlardaki kaslarda pseudohipertrofi goriilmesidir.
Bu durum kas dokusunun fibroz doku ve yag doksu ile yer degistirmesine baglidir.
Daha ileri donemlerde ise, cocugun oturdugu yerden kalkarken once elleri ile destek
alip sonra dizlerini destekleyip dik pozisyona gectigi Gowers belirtisi goriiliir. 10-20
yaslarda kardiyomiyopati baslar. Hafif mental gerilik tiim hastalarda vardir, ortalama
zeka diizeyi 88’dir. Abdominal kaslarin zayifligina bagli olarak lordoz gelisebilir.
Yiiz, orofaringeal ve solunum kaslarinin etkilenmesi genellikle terminal dénemde
olur, birey 20 yasma kadar solunum komplikasyonlar1 nedeni ile oliir (Neyzi ve

Ertugrul 2002, Wong et al. 2006, Cavusoglu 2008).

MD’li ¢ocuklarda, solunum kaslarmin tutulumu nedeniyle solunum yolu
enfeksiyonlar1 ve aspirasyon pndmonisi gelisir. Bunlari solunum giigligii ve
konjeksitif kalp yetmezligi izler. Onlem olarak, diizenli bir sekilde dksiirme, derin

nefes alma egzersizleri yaptirilir ve postural drenaj uygulanir (Cavusoglu 2008). Tiim



bu uygulamalarin 6nemi ve nasil uygulanacagi, evde bakim ekibi i¢inde yer alan
hemsire ve solunum terapisti tarafindan ¢cocuk ve aileye agiklanir. Bir baska sorun ise
cocukta skolyoz gelisimidir. Skolyoz aym taraftaki pulmoner alveollerin daralmasi
sonucu zorlu ventilasyon ve akciger enfeksiyonlarina yol acabilir. Bu sorun
genellikle ¢cocugun artik ayakta duramamasi ve uzun siire kotii oturma pozisyonunda
kalmasi sonrasi ortaya ¢ikmaktadir. Skolyoz gelisimini 6nlemek i¢in dik oturma
pozisyonunun benimsenmesi onemlidir. Ciddi kas zayiflig1 oldugu durumlarda da
cocuga Ozel tasarlanan govde ceketleri, kemerleri ve dik oturmay1 saglayici tekerlekli
sandalye kullanilabilir. Bu yardimci araglar ile ¢ocugun bagimsizligi artmakta,
glinliilk yasam aktivitelerini yerine getirebilmekte ve hastaliga bagl yasadigi
degersizlik, c¢aresizlik ofke, izolasyon duygularindan kismen de olsa
kurtulabilmektedir (Ozdinger 2002). Profesyoneller yardimi ile cocuk ve aileye
dogru oturma pozisyonu, yardimci ara¢ kullanimi ve bagimliliga bagl olarak

yasanan duygusal sorular ile bag etme 6gretilir.

MD’lerde tedavinin amaci, ¢ocuklarin olabildigince wuzun siire ayakta
durabilmesi ve hareket edebilmesini saglamaktir. Bu nedenle destek tedaviler
uygulanir. Hareketliligi miimkiin oldugu kadar uzatmak i¢in kontraktiir ve deformite
gelisimini engelleyici aktif fizyoterapi, mekanik destek saglanir ve ¢ok gerekli
oldugunda alt ekstremite cerrahisi uygulanir. Kortikosteroid tedavisi ile yiiriime
fonksiyonu 2-3 yil kadar uzatilabilir. Hareketsizlik ve kortikosteroid alimi varsa
obezite gelisebilir. Bunu dnlemek i¢in diisiik kalorili ve bol proteinli diyet verilir
(Neyzi ve Ertugrul 2002, Meadow et al. 2003, Cavusoglu 2008). Kas giicii toniisii
kayb1 ile birlikte obezite ¢ocuklarin hareket yetenegini giiclestiririr ve bakim

vericinin daha fazla fiziksel gii¢ harcamasina sebep olur.

Cocugun kas zayiflig1 ve ilerleyici fiziksel sinirliliklar, gelisimsel gorevlerini
yerine getirmesini ve yetenekleri konusunda olumlu duygular i¢inde olmasini
engeller. Ebeveynlerin, cocuga deger verdiklerini gostermeleri ve yapamadigi
aktivitelerden cok, yapabildiklerini vurgulamalari, ¢ocugun olumlu benlik kavrami
gelistirmesine katkida bulunur. Ayni zamanda ¢ocugun benlik saygisim gelistirecek
sosyal aktivitelere katilmasi ve okula devam etmesi saglik durumu uygun oldugu

siirece desteklenmelidir (Cavusoglu 2008). Cocugun okula devam edemedigi
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durumlarda ise evde bakim ekibi i¢cinde yer alan profesyoneller yardimi ile egitimi ve

oyun/eglence gereksinimi evde saglanmalidir.

MD’de tasiyict kisilerin erken donemde saptanmasi ve genetik danigmanlik
yapilmasi ¢ok hayatidir. Hastalik genetik gecisli olmasi nedeniyle ebeveynlerde
sucluluk duygusu yaratabilir. Cocuk ve aileye biitiincii felsefe ile yaklagilmali, aile
iyelerinin ¢ocugun bakimina katilmalar1 saglanmali ve ¢ocugun yaklasan oliimiine
hazirlanmalar1 gerekmektedir (Cavusoglu 2008). Tiim bunlar ancak multidisipliner

bir ekipten olusan evde bakim sistemi ile miimkiin olabilir.

4.2.3. Omurilik yaralanmalan

Omurilik yaralanmasi, yasamda bir doniim noktas1 olusturan, sosyal, psikolojik
ve ekonomik yagsami olumsuz etkileyen bireysel oldugu kadar toplumsal éneme de
sahip bir saglik sorunudur (Kaya ve Acaroglu 2005, Tatl, Giizel, Okten ve Cayl
2005). Cocukluk ¢aginda goriilen kas-iskelet sistemi yaralanmalarinin yaklasik %2-
3’1 omurga ve omuriligi etkiler. Cocuklarda omurga yaralanma sikliginin 6zellikle
iki yas doneminde yogunlastigi, 5 yasindan kiiclik ve 10 yasindan biiyiik ¢cocuklarin
bu tip yaralanmalara daha yatkin oldugu gozlenmektedir (Roche and Carty 2001,
Neyzi ve Ertugrul 2002, Yazic1 2008).

Yaralanmanin etkileri bireysel farkliliklar gostermekle birlikte, ¢ocuklarin biiyiik
cogunlugunda yasam aktivitelerine iligkin sorunlar ortaya ¢ikarmaktadir (Kaya ve
Acaroglu 2005). Beyin ve omurilik diizeyindeki yaralanmalarda Oziir genellikle
kalicidir. Hastalarin tedavisindeki amag, mevcut hareket fonksiyonlarini korumak ve
gelistirmek, miimkiinse bagimsizlik diizeyini arttirmaktir. Rehabilitasyonun en etkin
oldugu hastaliklardan biridir. Ortaya ¢ikan ortopedik oziirler, egzersiz ve ortezlerle
hafifletilmeye calisilir. Cerrahi tedavi genellikle uygun degildir, ancak Oziirlerin
diizeltilmesine yonelik ameliyatlar yapilabilir (Ortopedik Oziirliiler Aile Egitim
Rehberi 2008).

Omurilik travmast gibi kalic1 hasarlarda, ailenin bakima katiliminin saglanmasi
ve egitimi 6nemli bir rol oynamaktadir. Hastaligin uzun ve genis kapsamli bakimu,

ailenin psikososyal destege olan gereksinimini arttirmakta ve yasam Kkaliteleri
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olumsuz yonde etkilenmektedir. Bu nedenle bakim, ¢ocuk ve ailesinin yasam
kalitesini en iist seviyeye ¢ikaracak bicimde olmalidir (Kili¢ 2009). Bu da ancak evde

bakim ile miimkiin olmaktadir.

4.2.4. Spina bifida

Spina bifida “’ayrik’” ya da “’agik’’ omurga, anlamina gelen latince bir kelimedir.
Omuriligin herhangi bir bdlgesinin bozuk gelisimine verilen isimdir (Cevher 2007).
Dordiincii gestasyon haftasinin sonunda kaudal ndral tiipiin defektif kapanmasi spinal
kordun lumbar ve sakral kisimlarinda Spina Bifida ad1 verilen anomalilere yol agar
(Kliegman et al. 2008). En sik ve ¢ok ciddi formu sinir kokleri ve spinal kord
bilesenlerinin tutuldugu meningomyeloseldir. Bu anomalide alt ekstremitelerdeki
duyu eksikligine bagli bebek bacaklarin1 hareket ettiremez. Sfinkter kontrolii
olmadig1 i¢in siirekli idrar ve gayta inkontinanst mevcuttur (Meadow et al. 2003,
Cavusoglu 2008, Seker Abanoz 2008, Kliegman et al. 2008) . Meningomyelosel’de
omurga ve alt ekstremite deformiteleri ile eklem kontraktiirlerine ¢ok sik rastlanir.
Ortopedik deformiteler c¢ocukluk c¢agindan erigkin doneme kadar, goévde
pozisyonlamasini, agirlik aktarimini, giinliik yasam aktivitelerini, enerji tiikketimini ve
mobiliteyi olumsuz yonde etkiler (Corapg¢i, Barin, Akyliz, Diilgeroglu, Tung ve
Cakic1 2002).

Spina bifidal cocuklarin zeka gelisimi normaldir ancak hidrosefali olan ¢ocuklar

tedavi edilmezse bir siire sonra zeka gelisimi geri kalabilir. (Cevher 2007).

Alt ekstremitelerdeki motor fonksiyon kaybi ¢ocuga siirekli pasif egzersiz
uygulamasint gerektirir. Cocugun idrar kagirmasi nedeni ile silirekli bezlenme
zorunlulugu gluteal bolgede irritasyon ve enfeksiyona zemin hazirlar, bu ¢ocuklarda
mesanelerini tam olarak bosaltamadiklari i¢in idrar stazi olabilir ve bu ¢ocugu bébrek
problemleri ile kars1 karsiya getirebilir. Tiim bu etkenler ¢ocugun siirekli ve ¢ok
yonlii bakim gereksinimini ve ailenin bakim verme yiikiinii arttirir. (Meadow et al.

2003, Wong et al. 2006, Cavusoglu 2008).
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4.3. Fiziksel Engelin Cocuklar Uzerindeki Genel Etkileri

4.3.1. Fiziksel etkileri

Gelisimin  alistlmig  Oriintiisiinde  ¢ocuk  biiylidikce saglanan  bakim
azaltilmaktadir. Oysa fiziksel yetersizligi olan ¢ocuklarin bakim gereksinimi ¢ocuk
biiyiidiikce artmaktadir (Yazgan Inang 1999). Engelli ¢ocugun kendi 6zellikleri ve
performansi ¢ercevesinde olabilecek en iist diizeyde gelismesinde, toplumda iiretken
ve bagimsiz olarak yasamin siirdiirmesinde; ebeveynler, akranlar, engeli ¢ocuk ve
ailesine hizmet veren meslek gruplart ve toplumun diger iiyelerinin tutumlari ¢ok

onemlidir ( Arslantiirk 2009)

Engelli cocuklara yonelik arastirmalar incelendiginde, yogun evde bakim
gereksinimlerinin - oldugunu  gdsteren bulgulara rastlanmaktadir.  Ortopedik
oziirlillerin gilinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizliklarinin yasam kalitelerine
etkisine bakilan bir ¢alismada, giinliik yasam aktivitelerindeki bagimlilik arttikca
engellilerin; fiziksel sagliklarinin, sosyal fonksiyonlarmin ve canlilik durumlarimin
olumsuz etkilendigi ve yasam kalitelerinin diistiigi belirlenmistir (Kaya 2006).
Engellilerin engellilikleri disindaki saglik sorunlarinin bakildigi bir ¢alismada,
engelli cocuklarin %27.5’inin engeli disinda bir kronik hastaligi oldugu ve bunun
cogunlugunu da (%14.7) epilepsinin olusturdugu goriilmiistiir (Durduran ve Bodur
2009). Noromiiskiiler hastalikli  ¢ocuk ve ailesi ile yapilan ¢alismada,
cocuklardan %46.6’simnin tekerlekli sandalye ya da ortez kullanmakta oldugu
saptanmustir (Ozdinger 2002). 6-9 yas aras1 engelli ¢ocuklarina bazi temel becerileri
ve Ozbakim aktivitelerini kazandirmalari i¢in annelere egitim verilen ¢alisma
sonunda cocuklarin giyinme-soyunma, temizlik ve ev yasami becerilerinde artis

oldugu gozlenmistir (Sar1 2003).

4.3.2. Duygusal etkileri

Saglikli bir ¢ocuk biiyiidiik¢e fiziksel bakimi azalirken, engelli cocugun ki
artmaktadir. Bu durum engelli ¢ocukta diisiik benlik saygisi, giigsiizliik, yetersizlik,
ofke, keder, izolasyon vb. duygusal sorunlara zemin hazirlar (Covener, Kiirtiincli ve

Aktas 2008).
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Engelli ¢ocuklarin birgogu her giin temel ihtiyaglarini karsilamak i¢in bir bakim
vericiye ihtiyag duymaktadir. Oziirlii ¢ocuklarm bagimlhiligimmn arttigmi, anneden
ayrilmada giicliik yasadiklarini, zayif benlik imajma ve diirtii kontroliine sahip
olduklar1 bilinmektedir. Ayrica yeni durumlara uyumlar1 zor olmakta ve yetiskin
onayina daha fazla gereksinim duymaktadirlar. Bu asir1 bagimlilik gereksinimi,
onlarin sozel ve biligsel yeteneklerinin ortaya c¢ikmasini engelleyebilmektedir.
Giderek yalnizlasan ve ihtiyaclari i¢in bagimli yasayan bu cocuklar kendini ise
yaramaz biri gibi hissetmektedir. Saglikli ¢ocuklarin yasadigi bircok seyi
yasayamamak ve buna duyulan 6zlem psikolojilerini bozmakta ve hir¢in ya da ige

kapanik olmalarina neden olmaktadir (Yazgan Inang1999).

Fiziksel engelli ¢ocuklarin evde bakim gereksinimleri ve bakim vericilerde
yarattiZ1 giigliikleri belirlemek amaciyla yapilan ¢aligmada; ¢ocuklarin %65.1’inin
sinirli, saldirgan, suclayici; %70.8’inin hosnutsuz, lizgiin, i¢ine kapanik, mutsuz

ve %62.8’inin kendine giivensiz, utanga¢ oldugu saptanmistir (Kilig 2009).

Fiziksel goriiniis her yas grubunda 6nemli olmasina ragmen ergenlerde ¢cok daha
onemlidir. Fiziksel engel c¢ocugun goriiniisiine yansidiginda cocukta utanma,
insanlardan uzak durma, saglikli akranlarmma karsi 6fke ve diigmanlik hissetme
(Yazgan Inang 1999), kaygi (Giinayer Senel 1996)gibi duygular gozlenebilir. Sosyal
cevreden dislandigin, yasitlar1 gibi davranamadigini géren ¢ocuk, evden ayrilmak
istemez. Akranlarinin alayci tavirlari, yetigkinlerin acima duygulari, gocugun kendini
farkl1 bir yaratik gibi gérmesine neden olur (Yazgan inang 1999). Duyusal ve fiziksel
engelli cocuklarin kendilerini yetersiz hissetmeleri, akranlarinin beklentilerinden
uzakta olmalari, saglik durumlarinin bozuk olmasi, sosyal kabul gérmemeleri ve
boylece iliskilerinde c¢esitli sorunlar yasamalar1 olumsuz benlik kavrami

gelistirmelerine neden olmaktadir (Yumsak 2004).

4.3.3. Sosyal etkileri

Okul dénemine girmis bir ¢cocugun yeni ortamlara aligmasi ve uyum gostermesi
gerekir. Okula baslama yeni sosyal iliskilerin kurulmasi anlamina gelir. Okul donemi,
diger ¢ocuklarda oldugu gibi kronik hastalikli ¢ocuk i¢in de benlik kavramini

sekillendirme donemidir. Bir diger deyisle, benligin sinirlarin1 belirler. Bu siirece
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anne, baba, arkadaslar ve diger yetiskinler katkida bulunurlar. Ayrica ¢ocuk basarili
ve iiretken olma yasantilar1 yoluyla da benligini gelistirir. Bu donemde engelli bir
birey olmaya uyumun belirleyicileri, cinsiyet, tan1 konulma yasi, hastaligin klinigi,
goriinen belirtiler, basa ¢ikma tarzlari, ebeveyn cocuk iligkisinin niteligi ve

sosyoekonomik diizey gibi degiskenlerdir (Yazgan Inang 1999, Yumsak 2004).

Evde {lizerine titrenen ve her istedigi yapilan ya da yiik olarak kabul edilip
reddedilen engelli ¢ocuk, okulda ya fazla sempatinin ya ihmalin ya da acik bir
diismanligin kurbani olabilir. Bu tiir yaklasimlara ergenlik doneminde daha belirgin
iletisim problemler olarak karsimiza c¢ikar. Yine engelli ergen, hoslandigi karsi
cinsten akranlarina yaklasma ve onlar tarafindan kabul edilme problemleri

yasayabilir(Yumsak 2004).

4.4 . Cocugun Fiziksel Engelinin Aile Uzerindeki Genel Etkileri

4.4.1 Fiziksel etkileri

Engelli ¢ocugun bakimi oldukca zor ve yillar siirecek bir olaydir bu nedenle
ebeveynlerin fiziksel sagliklart olumsuz yonde etkilenir. Aileler sik sik uykusuz
kalmakta, cocugun taginmasi ve bakimi i¢in ¢ok fazla gii¢ sarf etmektirler. Aileler
tim bu nelerden dolay1 enerji toplamaya firsat bulamamakta, stirekli yorgunluk
hissetmekte, harcanan fiziksel giic nedeniyle de bel ve sirt agrilar1 yasamaktadirlar
(Aydogan 1999). Fiziksel engelli ¢ocuklarin evde bakim gereksinimleri ve bakim
vericilerde yarattigr giicliikleri belirlemek amaciyla yapilan bir ¢alismada; bakim
vericilerin biiyiik cogunlugunun yorgunluk (%90.3), kol ve boyun agrilar1 (%85.1),
bel fitig1 (%47.7) gibi fiziksel zorlanmaya bagli sorunlar, migren (%43.1),
hipertansiyon (%20.5), iilser (%19.5), iirtiker (%19) gibi psikosomatik sorunlar
yasadigr saptanmistir (Kilig 2009). Yapilan bagka bir calismada da, ndromiiskiiler
hastaliga sahip cocuklarin ailelerinin % 85.4°1 fiziksel sikayetler yasadiklari
saptanmustir (Ozdinger 2002).
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4.4.2 Duygusal etkileri

Cocugun engeli dogumdan hemen sonra tanilanabilecegi gibi ¢ocuk biiyiidiik¢e
de ortaya cikabilir. Yasi ne olursa olsun, cocuklarnin engelli oldugunu &grenen
aileler sok, sucluluk, inkar, derin keder ve kizginlik gibi tepkiler gdsterirler. Bununla
birlikte gelecege yonelik korku, kaygi, ¢evrenin tutumu ile yiizlesmekten kaginma,
hayal kiriklig1, kendine giiven ve saygi duymada azalma gozlenir (Kiiciiker 1993,
Yildiz 2009). Cocugun Oziirlii oldugunun anlasilmasi tiim aile i¢in beklentilerin,
hayallerin alt {ist oldugu sok edici bir olaydir ve tiim aile igin biiylik bir stres
kaynagidir. Oncelikle anne, baba bir basarisizlik duygusu yasarlar ¢iinkii cogu kez
cocuk, esler tarafindan kisisel bir basar1 olarak algilanmaktadir (Yazgan Inang 1999,

Kiigtiker 1993).

Aile, saglikli biliylimeye sahip olmayan, Ozellikle gelisim doénemi boyunca
Ozriinden kaynaklanan engeller yiiziinden kendilerine asir1 sorumluluk yiikleyen bir
cocuk kargisinda siirekli basarisizlik, mutsuzluk ve hayal kiriklig1 yasar. Toplumun
saglikli c¢ocuk yapmasina yoOnelik beklentilerini karsilamayan ebeveynleri
azimsamalar1, diglamalari, acimalari, damgalamalar1 onlarin kendilerini yetersiz

hissetmelerine yol agar (Kiigiiker 1993, Yazgan Inang 1999).

Yapilan bir ¢aligmada engelli ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin durumu ile
ilgili olumsuz deneyimleri arttikca kaygi diizeylerinin de arttigi saptamistir (Dogru
ve Arslan 2008). Diger bir ¢calismada, ¢ocugun engeli hakkinda bilgi ve stresle basa
c¢ikma yollarimin egitimini alan annelerin duygusal tliikenmislik diizeylerinin
almayanlara gore daha diisiik oldugu belirlenmistir (Verep 2005). Zihinsel ve/veya
bedensel engelli ¢ocuklarin annelerinin anksiyete, depresyon ve stres diizeylerine
bakilan calismada; engelli ¢ocuga sahip anneler, ¢cocuklariin kendilerine daha ¢ok
bagimli olmalari, kendi kendilerini yonetememeleri ve aile yasantilarina daha c¢ok
sorumluluk getirmelerinden dolayi stres yasadiklarini ifade etmislerdir (Uguz, Toros,
Yazgan Inan¢ ve Colakkadioglu 2004). Baska bir calismada; zihinsel engelli ¢ocuk
ebeveynlerine stresle basa c¢ikma ic¢in verilen egitim sonucu stresle basa g¢ikma
tarzlarinin olumlu yonde gelistigi ve depresyon bulgularinin azaldigi goriilmiistiir
(Yildirrm ve Conk 2005). Engelli c¢ocugun bakimi ve toplum icinde cesitli

sorumluluklart alma konusunda yapilacak aile egitimi ve ebeveynlerin stresle olumlu
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basa c¢ikma davranmis1 gelistirebilmeleri evde bakim hemsirenin sorumluluklari
arasindadir. Bu girisimler ailenin ve ayn1 zamanda yakin c¢evresinin ¢ocukla dogal
iletisim kurmasina yardimci olmakta ve cocugun bagimli bir birey olmaktan ¢ok
bagimsiz yeteneklerini kullanmasini destekleyen bir yaklasim gelistirilmesine

yardimci olmaktadir (Kavakli 1991, Yildirim ve Conk 2005).

4.4.3 Sosyal etkileri

Engelli bir ¢cocuga sahip olma aileyi sosyal yonden de etkilemektedir. Ailenin
yasadigt duygusal zorlanma, engele iliskin yeterli bilgiye sahip olmama,
cevresindekilere bu durumu agiklamada yasadigi giigliikler, engellide goriilen davranis
ve saglik sorunlari, ¢ocuk i¢in uygun tedavi, rehabilitasyon ve egitim ortami bulma
cabalari, daha fazla zaman, enerji, para ihtiyact ve engelli cocugun gelecegine yonelik

kaygi duygusu ebeveynlerin sosyal yasantilarin1 olumuz yonde etkiler (Kavak 2007,

Arslantiirk 2009).

Aileler, ¢ocugun engelli olusunu esine, diger cocuklarina, esinin ailesine ve
cevresindekilere aciklayabilmede ¢esitli duygusal sorunlar yasarlar. Toplumun
engelli cocuga karsi tepkileri genellikle merakli, aciyan, tedirgin edici ve bazen de
hosnutsuz olabilmektedir. Aileler toplum tarafindan damgalanacaklarini diisiinerek
cocugu eve kapatabilirler (Ozsenol ve ark 2003). Ailenin sosyal izolasyon duygularmi
azaltmak icin akrabalari, arkadaslari, komsular1 ve saglik sistemindeki kisiler

tarafindan desteklenmesi son derece dnemlidir (Cavusoglu 2008).

Yukarida belirtilenler sorunlara ilave olarak ¢ocugun engeli ebeveynler igin
ekonomik, is yasami, sosyal destek, diger cocuklarinin bakimi ve saglik hizmetlerine
ulasabilme problemlerine de zemin hazirlar. Engelli cocuga sahip annelerin
yasadiklar1  giicliikkleri belirlemek amaciyla yapilan caligmalarin  birinde;
annelerin, %53.7’sinin diger c¢ocuklarina yeterli zaman ayiramadigi, %45.3’linlin
cevresinden sosyal destek gormedigi, %73.7’sinin ¢ocugun ekonomik yonden yiik
getirdigi, %46.3’linlin  ¢ocugunun davraniglarint1  kontrol etmede giicliik
yasadigi, %54.7’sinin ¢ocugunu egitmek i¢in bilgiye ihtiyact oldugu saptanmistir

(Karadag 2009). Diger calismada ise; ailelerin %54.5’inde gelecek kaygisi
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yasadiklar1 ve %37.3’linde cevrelerinden higbir zaman sosyal destek goremedikleri

belirlenmistir (Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Call1 2006).

Stres altindaki engelli cocuk aileleri i¢in sosyal destek sistemlerinin ve/veya evde
bakim hizmetlerinin devreye sokulmasi ailenin yasadigi sorunlar ile bas etmesini

kolaylagtiracaktir (Arslantiirk 2009).

4.5 Evde Bakim

Evde bakim genel olarak; bireyin sagligini korumak, yiikseltmek, yeniden
saghigma kavusturmak amaciyla saglik ve sosyal hizmetlerin profesyonel diizeyde
veya aile bireyleri tarafindan bireyin kendi evinde ya da yasadigi ortamda sunulmasidir

(Oglak 2007, Oglak 2008).

Bir baska tanima gore de; bireylerin saglik problemi nedeniyle hastanede yatisin
gerekmedigi durumlarda, uygun ortam saglanarak, hastaliklarin erken dénemde tan,
tedavi ve rehabilitasyonunun, bireylerin saglik egitimlerinin profesyonel kisi, kurum ve

kuruluslar tarafindan bireyin evinde gergeklestirilmesidir (Ocakg¢1 2006).

Evde bakim, kronik hastaliklarin izlem ve tedavisi, terminal donem sorunlari,
fizik tedavi, konusma ve solunum terapileri, ilag uygulamalari, parenteral beslenme
ve daha pek c¢ok gercek ya da olasi saglik problemlerine yonelik hizmet
gereksinimlerinin karsilanmasin1 amaglar ( Aksayan ve Cimete 1998). Fiziksel,
sosyal ve duygusal yonden gereksinimi olan birey ve ailelere koruyucu, tedavi ve
rehabilite edici saglik hizmetlerinin siirekli ve etkili bir bicimde sunumu da evde
bakimin amaclar1 igerisindedir. Bu c¢ok boyutlu amaclarin gerceklestirilmesi igin
disiplinler aras1 hizmet isbirligine gereksinim vardir (Akdemir, Yurtsever ve Ozer
2004, Kaythan 2008, Varlik 2008). Bu disiplinler arasi ekip iiyeleri, bireyin
ihtiyacina gore hekim, hemsire, psikolog, fizyoterapist, diyetisyen, konusma terapisti,
sosyal hizmet uzmani, eczact ve ev hizmeti yardimcilarindan olusur (Aksayan ve
Cimete 1998, Giirol 2002, Kar 2003, Varlik 2008). Evde bakimin diger saglik
alanlarina gore farki saglik caliganlarinin hasta ya da engelli bireye evinde hizmet
vermesidir (Kar 2003) . Evde bakimin, bakim stirekliligini saglamasi, hastanin

hastanede kalis siliresini azaltmasi, disiplinler arasi caligmay1 desteklemesi, hasta
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memnuniyetini ve yasam kalitesini arttirmasi ve bakim vericilerdeki olumsuz

psikolojik sorunlar1 engellemesi gibi yararlar1 vardir (Cimete 2007).

4.6 Fiziksel Engelli Cocuklarin Evde Bakim

Engelli ¢ocuklarin evde bakimi; ¢ocugun ve ailesinin bakimda aktif rol almasi,
cocugun yasam kalitesinin istenen diizeyde olmasi ve cocuk ile ailesine yeterli

diizeyde egitim verilmesiyle miimkiin olabilir (Covener ve ark.2008).

Engelli ¢ocuklar yasamin en 6nemli islevleri olan yiirlime, konugma, solunum,
beslenme vb. aktivitelerini kendi baslarina gerceklestirirken bazi sinirliliklar yasarlar
(Ozyagcioglu, Akansel ve Buran 2008). Evde bakim hizmetleri, engelli ¢ocugun
kendi kendine bakim aktivitelerini iistlenmesini ve kisa siirede bagimsiz duruma
gelmesini destekleyerek sik sik hastaneye yatisini engellemekte ve ¢ocugun ileride
evde bakim hizmeti almaya gereksinim duymayacak diizeye ulagsmasini
saglamaktadir. Ayni zamanda aile tyeleri i¢in de tiilkenmislik yasamalarinin
Onlenmesine, ekonomik olmasi nedeniyle de aile ve iilke ekonomisine daha az zarar

vermesine, stresin azaltilmasina yardimci olmaktadir (Covener ve ark. 2008).

Yapilan bir ¢alismada, engelli cocuk annelerinin 6zbakim becerilerine yonelik
destege gereksinim duyduklarin1 saptanmistir (Cinar, Alvur, Kuguoglu, Sahin ve
Topsever 2008). Tekerlekli sandalyeye bagimli bireylerin yasam dongiileri iginde
karsilastiklar1 sorunlarin incelendigi calismada ulasim ve fiziksel ¢evre konusunda
verilen olanaklarin yeterli olmamasi nedeni ile evden disar1 ¢ikamayanlarin
oranlarinin fazla oldugu ve bireylerin kendine giliveninin diisiik oldugun saptanmastir.
Arastirmada bu bireylere evde bakim hizmeti sunulmasinin sosyal izolasyonlarini ve
benlik saygis1 diisiikliigiinii azaltabilecegi sonucuna varilmistir (Ustiiner Top, Aydin,

Altun, Giiler ve Bozkurt 2008).

4.7 . Fiziksel Engelli Cocuklarin Evde Bakiminda Hemsirenin Rolii

Aile, kisilerin beden ve ruh saghg i¢in gerekli sevgi, sefkat, ilgi, duygusal ve
finansal baglilig1 bulabildigi, ortak kaygilarin yasandigi ve bakimin saglanabilecegi en
dogal ortamdir. Fiziksel engelli ¢ocuklarin hastanede bakimindan ¢ok evde bakim

ihtiyac1 olmast ailenin énemini arttirmaktadir (Ozdinger 2002).
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Kronik hastasi olan aile iiyeleri bakim verme siireci i¢inde fiziksel, psikolojik,
sosyal ve ekonomik yonden pek cok sorun yasarlar. Bu nedenle aile bakiminin
giiclendirilmesini saglayacak destek hizmetlerinin olusturulmasi 6nem tasimaktadir.
Bu tiir hizmetler bakim vericinin ve ailenin motivasyonunu arttirir, aileyi giiglendirir.
Evde bakim hizmetleri, destek hizmetleri i¢inde 6nemli bir yer tutmaktadir (Akdemir,
Yurtsever ve Ozer 2004). Ozellikle, dziirlii cocuklarla her giin i¢ i¢e yasayan ailelerin
sakathigin rehabilite edilmesi konusunda yetistirilmesinde hemsireye biiyiik
sorumluluklar diigmektedir. Engelli ¢ocuklarin erken teshis edilmesi, uygun egitim
ve rehabilitasyon calismalarina ¢ok kiiclik yaslardan itibaren katilmalarinda 6zellikle

evde bakim hemsirelerinin rolii ¢ok dnemlidir (Yavuz 2006).

Engeli nedeniyle fiziksel, sosyal ve duygusal yonden baskalarma bagimli olan
bireylerin bakimi, kendi bakimlarini devam ettirebilmeleri i¢in ¢cocuk ve ailenin egitimi,
aile iiyelerinin bu siirecte desteklenmesi hemsirenin temel ilgi alanidir (Ozdinger 2002).
Evde bakim hemsiresi, cocugun engeline iliskin ebeveynler ile igbirligi i¢cinde olarak
bakim ve aktivite planina iliskin egitim yapmalidir. Ebeveynler ¢cocugun engel durumu,
yetersizlik diizeyi, kisitliliklari, ¢ocugun yeterliligini arttirict girisimler ve gelecekte
yasamini kendi basina idame ettirebilmesi i¢in yapilabilecekler konusunda bilgiye
gereksinim duyarlar. Evde bakim hemsiresi cocuk ve ailenin bu konudaki bilgi

gereksinimlerini karsilamalidir (Ozyagcioglu, Akansel ve Buran 2008).

Sonu¢ olarak, fiziksel engelli c¢ocuklarin ve ebeveynlerinin evde bakim
gereksinimlerinin oldugu ve bu bakimin multidisipliner evde bakim ve rehabilitasyon

hizmetlerini kapsamas1 gerekir.
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5.GEREC ve YONTEM

5.1. Arastirmanin Tiiri

Arastirma, fiziksel engelli ¢ocuk ve ailesinin yasadigi problemleri ve evde
bakim gereksinimlerini belirlemek i¢in yapilmig tiim arastirma bulgulan
sentezlenerek bilimsel genellemelere ulagmak amaciyla, tanimlayici olarak

yapilmistir.

5.2. Arastirmamn Yapildigi Zaman ve Ozellikleri

Ulkemizde, evde bakim konusuna 1998 yilinda gerceklestirilen I. Evde Bakim
Kongresi ile dikkat ¢ekilmistir. Bu nedenle; arastirma, tilkemizde 1998-2009 yillari
arasinda gercgeklestirilen fiziksel engelli ¢ocuk ve ailesinin evde bakim gereksinimine
151k tutucu arastirmalarin sistematik derleme analizi bi¢ciminde incelenmesi ile
yapilmistir. Arastirmamiza dahil edilebilecek c¢aligmalara ulasilmasi ve arastirma
orneklemine alinacak calismalarin belirlenmesi 15.07.2009 -15.06.2010 tarihleri

arasinda gerceklestirilmistir.

5.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Tirkiye’de yapilmis, 0-18 yas fiziksel engelli ¢ocuk ve

ailesine yonelik ulagilabilen tiim ¢aligsmalar olusturmustur.

Arastirmanin 6rneklemine;

1998-2009 yillar1 arasinda gergeklestirilen ve fiziksel engelli ¢ocuk (cerebral
palsy, muskiiler distrofi, noral tiip defekti, omurilik travmalari, ekstremite yoklugu
olanlar) ve ailelerinin;

e Duygusal sorunlarii (¢ocuk ve ailenin anksiyete, depresyon, sucluluk, ofke,
benlik saygisi diistikliigii, stresle bas etmeleri ve destek kaynaklari),

e Fiziksel sorunlarini, (¢cocugun giinliik yasam aktivitelerindeki bagimlilik
diizeyi, agrisi, ebeveynlerin ¢ocugun engeli nedeniyle ortaya c¢ikan fiziksel

sorunlart),
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e Sosyal sorunlarmi (okul yasantisi, arkadas iliskileri, ailenin yakinlari ile
iligkiler, aile i¢i iligki problemleri),

e Yasam kalitelerini,

e Saglik hizmetlerinden yararlanma durumlarin1 (evde bakim, rehabilitasyon
hizmetleri gibi)

¢ Bilgi gereksinimlerini
degerlendiren arastirmalar alinmistir. Bu kriterleri karsilayan 24 ¢alisma drneklemi

olusturmustur.

5.4. Veri Toplama Aracglar
Aragtirmada veri toplama araci olarak arastirmaci tarafindan literatiir bilgileri
dogrultusunda gelistirilen “Ornekleme Segilecek Arastirmalari Belirleme Formu”

(Ek-1) ve “Arastirma Bulgularin1 Derleme Formu” (Ek-2) kullanilmistir.

Ornekleme Secilecek Arastirmalar1 Belirleme Formu, evrende belirlenen
arastirmanin; adini, yayin yilini, cocugun engellilik durumunu, incelenen aile iiyesini,
amacint/arastirmada incelenen konuyu ve yontem uygunlugunu degerlendiren 6
maddeden olusmaktadir. Bu formun maddelerini karsilayan caligmalar arastirmaya

kabul edilmistir.

“Arastirma Bulgularini Derleme Formu™ literatiir bilgilerinden yararlanilarak
olusturulmustur. Formun yeterlilik ve uygunlugu engelli ¢ocuk ve ailelerine yonelik
30 aragtirma bulgusu ile degerlendirilmis eksik yonlerine gerekli kriterler eklenerek 6
madde haline getirilmistir. Bu maddeler; arastirmanin tipi, arastirmada
gerceklestirilen girisim, aragtirmanin 6rneklem sayisi, cocuk ve aileye yonelik veriler
(¢ocuga iligkin tanimlayic1 bilgiler, ¢ocuga iliskin fiziksel, duygusal, sosyal veriler,
bakim verici/aileye iliskin tanimlayict bilgiler, bakim verici/aileye iliskin fiziksel,
duygusal, sosyal veriler), yasam kalitesi (cocuk ve aile) ve ailenin ¢ocugun engeli
hakkindaki bilgi gereksinimi i¢germektedir. Diizenlenen yeni form Cocuk Sagligi ve
Hastaliklart Hemsireligi Anabilim Dali ile Halk Sagligi Hemsireligi Anabilim Dali
Ogretim elemanlarindan 12 uzmana gonderilmis ve igerik degerlendirmesi yapmalari
istenmistir. Uzmanlarin %383’1 ile %100°1 bir madde disinda diger tiim maddeleri

uygun bulmus ya da ifadeye yonelik az degisiklik 6nermistir (Ek-3).
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5.5. Veri Toplama Yontemi

Orneklem kriterlerine uygun ¢aligmalar ilk iki kaynaktan “fiziksel engelli gocuk,
serebral palsi, muskiiler distrofi, noral tiip defekti, omurilik travmasi, fiziksel engelli
¢ocugun ailesi, evde bakim, physically disabled children, cerebral palsy, muskiiler
dystrophy, spina bifida, parents of physically handicapped children, physically
disabled children and home care” anahtar kelimeleri, diger kaynaklardan da yillara
gore tek tek tarama yontemi ile derlenmistir.

Kaynaklar,

e Tiirkiye Cumhuriyeti Yiiksek Ogretim Kurulu Yayin ve Dokiimantasyon
Dairesi Tez Tarama veri tabani,

e Pubmed veri tabani,

e Siireli yaymlar (Anadolu Psikiyatri Dergisi, Psikiyatri Psikoloji
Psikofarmakoloji (3P) Dergisi, Cocuk ve Ergen Ruh Saghigi Dergisi, Klinik
Psikiyatri Dergisi, Tiirk Egitim Bilimleri Dergisi, 1.U. Florence Nightingale
Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi, H.U. Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi, Ege
Universitesi Hemgirelik Yiiksekokulu Dergisi, Hemsirelikte Arastirma Gelistirme
Dergisi, Hemsirelik Forumu, Tiirkiye Kinikleri Hemsirelik Bilimleri Dergisi, Klinik
Cocuk Forumu, Cocuk Saghig1 ve Hastaliklar1 Dergisi, Siirekli Tip Egitimi Dergisi,
Aile ve Toplum Dergisi Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dergisi, Tiirk
Pediatri Arsivi, Toplum Hekimligi Biilteni, Fizyoterapi ve Rehabilitasyon, Ozel
Egitim Dergisi, Saglik ve Toplum, Tiirkiye Klinikleri Pediatri Dergisi),

e Online siireli yaymlar (C.U. Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi, C.U. Tip
Fakiiltesi Dergisi, Maltepe Universitesi Hemsirelik Bilim ve Sanat1 Dergisi, Anadolu
Hemsirelik ve Saglik Bilimleri Dergisi, Dokuz Eyliil Universitesi Hemsirelik
Yiiksekokulu Elektronik Dergisi),

e Evde Bakim, Pediatri ve Halk Saglig1 kongrelerinin 6zet kitaplaridir.

Asagida yer alan Tablo 1 ve Tablo 2’de anahtar kelimelere gore saptanan toplam
calisma sayilari, arastirma kriterlerine uygun olan ve olmayan g¢aligmalarin sayilar
ile siireli yayimlardan saptanan makale ve bunlar i¢inden arastirma kriterlerine uygun

olan makale sayilar1 verilmistir.
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Tablo 1. Yok ve PubMed Veri Tabanlarina Anahtar Kelimelerle Girildiginde Saptanan Arastirmalarin Dokiimii

Taranan Veri Tabam

Anahtar Kelime

Anahtar Kelime ile

Arastirma Kriterlerine

Arastirma Kriterlerine Uygun

Bulunan Calisma Sayisi Uygun Degil
Engelli Cocuk 73 71 2
Fiziksel Engelli Cocuk 1 1 -
Serebral Palsi 58 51 7
Miiskiiler Distrofi 1 1 -
Muskuler Distrofi 25 25 -
Noéromuskiiler Hastalik 8 7 1
YOK Tez Tarama Evde Bakim 6 5 1*
Fiziksel engelli gocugun ailesi - - R
Spina bifida 2 2 -
Meningomyelosel 7 7 -
Meningosel 1 1 -
Omurilik yaralanmast - - -
Bedensel Engelli Cocuklar 7 6 1
TOPLAM 189 177 12
Disabled Child 5424 5424 -
Cerebral Palsy 7592 7592 -
Pub-med Veri Tabani Muscular Dysrophy 8319 8319 -
Physically Disabled Children 4722 4722 -
Family of Physically Disabled Children 1505 1505 -
Physically Disabled Children and Home Care 751 751 -
TOPLAM 28313 28313 -

* Hem engelli ¢ocuk hem evde bakim anahtar kelimesi ile ¢ikmaktadir.
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Tablo 2. Elektronik Dergiler ve Siireli Yayimnlarda Saptanan Calismalarin Dokiimii

Taranan Veri Tabam Dergi/ Kongre ismi Tarama Yapilan Yillar Dergide Yaynlanan Uygun
Makale/Kongre Kitabinda Makale/Bildiri
Yayinlanan Bildiri Sayis1 Sayisi

C.U. Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi 1997-2008 178 2
C.U. Tip Fakiiltesi Dergisi 2002-2008 251 -
Maltepe Universitesi Hemsirelik Bilim ve Sanati 2008-2009 39 -
Dergisi

Elektronik Dergiler Anadolu Hemsirelik ve Saglik Bilimleri Dergisi 1998-2009 410 -
Dokuz Eyliil Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu 2008-2009 20 -
Elektronik Dergisi
Anadolu Psikiyatri Dergisi 2000-2009 358 -
Psikiyatri Psikoloji Psikofarmakoloji (3P) Dergisi 2000-2005 347 -
Cocuk ve Ergen Ruh Saglig1 Dergisi 1998-2009 296 -
Klinik Psikiyatri Dergisi 1998-2009 400 1

Stireli Dergiler Tiirk Egitim Bilimleri Dergisi 2003-2009 215 -
I.U. Florence Nightingale Hemsirelik Yiiksekokulu 2002-2009 196 -
Dergi
H.U. Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi 1998-2009 139 -
Ege Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi 2004-2009 97 -
Hemsirelikte Aragtirma Gelistirme Dergisi 1999-2009 86 -
Hemsirelik Forumu 1998-2009 549 -
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Tablo 2. Elektronik Dergiler ve Siireli Yayinlarda Saptanan Calismalarin Dokiimii (Devam)

Taranan Veri Tabam Dergi/ Kongre ismi Tarama Yapilan Yillar Dergide Yayinlanan Uygun Makale/Bildiri
Makale/Kongre Kitabinda Sayisi
Yayinlanan Bildiri Sayisi
Tiirkiye Kinikleri Hemgirelik Bilimleri Dergisi 2009 6 -
Klinik Cocuk Forumu 2002-2009 336 -
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Dergisi 2002-2009 357 1
Stirekli Tip Egitimi Dergisi 1999-2009 95 1
Aile ve Toplum Dergisi 2001-2009 154 -
. . Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dergisi 1998-2009 646 1
Siireli Dergiler
Tiirk Pediatri Arsivi 1998-2009 462 1
Toplum Hekimligi Biilteni 1999-2007 139 2
Fizyoterapi ve Rehabilitasyon 2001-2009 107 2
Ozel Egitim Dergisi 1999-2008 82 -
Saglik ve Toplum 2004-2007 82 1
Tiirkiye Klinikleri Pediatri Dergisi 1998-2009 387 1
Evde Bakim Kongresi 1998 ve 2008 102 1*
Kongre Kitaplarl Halk Sagllgl Kongresi 2004-2009 1715 -
Pediatri Hemsireligi Kongresi 2007 ve 2009 251 1*
Toplam 8502 15

* Bildiri olarak da yayimlanan bu ¢aligma ayn1 zamanda tez ¢alismasi olup Tablo 1’de de yer almustir.
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Aragtirmaya alinabilecek calismalar internet araciligi ile web sayfalarindan,
farkli illerdeki tiniversitelerin kiitliphanelerinden istenerek, yazarlarindan istenerek
ve Istanbul ilindeki kiitiiphanelere gidilip kaynak taramasi yapilarak elde edilmistir.
Bu c¢alismalarin bir kismi fotokobi ile ¢ogaltilarak, bir kismi yazicidan ¢ikti alinarak

ve bir kism1 da PDF dosyalar1 bilgisayar ortaminda okunarak incelenmistir.

Anahtar kelimeler kullanilarak ve yillara gére makale sayilarina bakilarak 36992
calisma bulunmustur. Bunlarin basliklar1 ve 06zetleri okunmus ve Orneklem
kriterlerine uygun olanlar ayristirilmistir. Calismalarin pek ¢ogu fiziksel engelin yani
sira zihinsel ve/veya duyusal engelli ¢ocuklar ve/veya ailelerini kapsadigi i¢in
arastirmanin orneklemine dahil edilmemistir. Bu calismalar 6nce arastirmaci daha
sonra arastirmaci ve danigmani tarafindan incelenmis ve 24 c¢alismanin arastirma
kriterlerini karsiladigi belirlenmistir. Bu ¢alismalar bulgu atlama, gézden kagirma ve
hata yapma olasiligini en aza indirmek i¢in arastirmacinin yani sira yardimci bir
arastirmaci tarafindan da okunmustur. Yardimci astirmaci Cocuk Sagligi ve
Hastaliklar1 Hemsireligi alaninda uzman, aragtirma dersleri almis ve arastirmalar
yapmis bir 6gretim elemamdir. Tki arastirmaci her bir calismay1 ayr1 ayr1 okuyarak
secilen her bir arastirmanin ilgili bulgularin1 “Arastirma Bulgularini Derleme Formu”
lizerine kaydetmislerdir. Bdylece her calismaya ait 4 form elde edilmistir. Iki

aragtirmacin formlara kaydettigi bilgiler birbirleri ile tamamen tutarlilik gostermistir.

5.6.Verilerin Degerlendirilmesi
Verilerin girilmesi ve degerlendirilmesi SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) version 15.0 programi ile yapilmistir. Arastirma sonunda veriler yilizde ve

frekans hesaplama ile degerlendirilmistir.

5.7. Arastirmanin Etik Yonii

Calismalar yayma agik literatiirden tarandigi, kaynak olarak gosterildigi icin
Saglik Bilimleri Enstitii Yonetim Kurulu tarafindan etik kurul iznine gerek olmadigi
belirtilmistir (Ek 5). Bazi ¢alismalar arastirmacilarin kendilerinden ulagildigi igin

sozel kullanim izinleri alinmustir.
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6. BULGULAR

Bulgular, arastirmada incelenen calismalarin 6zelliklerine, fiziksel engelli
cocugun fiziksel, duygusal, sosyal Ozelliklerine ve fiziksel engelli ¢ocuk ailesinin
fiziksel, duygusal, sosyal oOzelliklerine yoOnelik olmak iizere iic ana baslikta

incelenecektir.
6.1. Arastirmada incelenen Cahsmalarin Ozelliklerine iliskin Bulgular
Bu boéliimde arastirmada incelen calismalarin yaymlanma durumlari, yaymn

yillar1, ¢caligma tasarimlari, ¢calismalarin 6rneklem sayilari, ¢alismalarda hangi aile

iyesinin ele alindigina dair bulgulara yer verilecektir.
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Tablo 3. Arastirmada incelenen Cahsmalarin Yaymlanma Durumu

Caliymanin yayinlanma durumu n %
Yayinlanmamis yiiksek lisans tezi 11 46
Arastirma makalesi 13 54
TOPLAM 24 100.0

Yaymlanmamuis yiiksek lisans tezlerinin yapildigi
iiniversiteler

Marmara Universitesi 4 36.4
Istanbul Universitesi 2 18.2
Hacettepe Universitesi 1 9.1
Ankara Universitesi 1 9.1
Giilhane Askeri Tip Akademisi 1 9.1
Dokuz Eyliil Universitesi 1 9.1
Abant Izzet Baysal Universitesi 1 9.1
Arastirma makalelerinin yayinlandig: dergiler

C.U. Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi 2 15.4
Fizyoterapi Rehabilitasyon 2 15.4
Toplum Hekimligi Biilteni 2 15.4
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Dergisi 1 7.7
Siirekli Tip Egitimi Dergisi 1 7.7
Tiirk Pediatri Arsivi 1 7.7
Klinik Psikiyatri 1 7.7
Saglik ve Toplum 1 7.7
Tirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dergisi 1 7.7
Tiirkiye Klinikleri Pediatri Dergisi 1 7.7

Arastirmaya alman 25 c¢alismanin % 44.00’0 yayinlanmamis Yiiksek lisans
tezi, % 56’s1 ise hakemli dergilerde yayinlanmis arastirma makaleleridir. Tezlerin %
36.4’ti Marmara Universitesi, %18.2’si Istanbul Universitesi,  %9.1’i diger
tiniversitelerde yapilmigtir. Aragtirma makalelerinin ¢ok sayidaki degisik dergilerde

yayimlandigi goriilmektedir.
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Calisma Sayisi

1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Calismalarin Yaym Yili

Sekil 1. Calismalarin yillara ve yayinlanma durumlarina gore dagilim

Sekilde goriildiigli gibi en fazla arastirma makalesinin 2007 yilinda yayinlandigi

bunu 2000 y1l1 ve digerlerinin izledigi goriilmektedir.
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Tablo 4. Calismalarin Tasarimi ve Deneysel Calismalarda Yapilan Girisimler

Calismalarin tasarimlari n %
Tanimlayici 16 67.0
Deneysel 7 29.0
Yar1 Deneysel 1 4.0
Toplam 24 100.0

Deneysel ¢calismalarda yapilan girisimler

Egitim 6 85.8
NDT+UT 1 142
Tablo 4’de aragtirmaya alinan caligsmalarin %67.00’sinin

tanimlayici, %29.00’unun deneysel oldugu goriilmektedir. Deneysel caligmalarda

yapilan girisim %85.8 oraninda egitimdir.
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Tablo 5. Calismalarin Tasarimlarina Gore Orneklem Sayilan

Calismalarin tasarimlarina gore 6rneklem sayilar: n %
Tammlayic1 calismalar 16 100.0
48-100 10  63.0
101-150 4 25.0
151-201 1 6.0
560 1 6.0
Deneysel calismalar 7 100.0
20-150 4 57.2
151-300 2 28.6
659 1 14.3
Yar1 deneysel ¢calismalar 1 100.0
196 1 100.0

Tanimlayic1 ¢aligmalarda en fazla Orneklem sayis1 %58.8 ile 48-100 arasi
orneklem ile yapilan calismalardadir. Deneysel ¢alismalardaki en fazla 6rneklem

sayist ise %57.2 ile 20-150 arasidur.

Tablo 6. Calismalarda incelenen Aile Uyeleri

Aile Uyesi n %

Anne 5 21.0
Engelli Cocuk 9 37.0
Anne ve Baba 3 12.6
Anne, Baba ve Engelli Cocuk 6 25.2
Anne ve Engelli Cocuk 1 4.2

Toplam 24 100.0

Calismalarin %40.00°1 engelli ¢ocuk tizerinde yapilmis bunu anne ya da anne-

baba-engelli ¢cocuk caligmalar izlemistir.

32



6.2. Calismalarda Incelenen Fiziksel Engelli Cocuklarin Fiziksel, Duygusal ve

Sosyal Ozelliklerine fliskin Bulgular

Arastirmamizda yer alan 24 c¢aligma incelendiginde 19’unda fiziksel engeli
cocuklarin fiziksel durumlari, ikisinde duygusal durumlari, 11’inde sosyal yonleri ile
ilgili bulgularin var oldugu goriilmiistiir. Bu bulgular tablo 7-15 arasinda yer

almaktadir.
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Tablo 7. Cocuklarin Tanilar ve Fiziksel Engele ilave Saglhik Sorunlar

Cocugun tanisi

Duchenne Muskiiler Distrofi, Néromuskiiler Hastalik
Fiziksel Engel

Serebral Palsi

Toplam

Cocugun engele ilave saghk sorunlarina yonelik bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 4,9, 13, 15, 16, 17, 23)
Belirtilmemis

Belirtilmis engele ilave saghk sorunlar:

1) Gorme ve isitme problemi

e Engelli ¢ocuklarm %21.00-%50.00’sinde gorme, %4.00—%8.9’unda isitme
problemi oldugu belirtilmistir.

2) Gorme, isitme ve epilepsi problemi

e SPli c¢ocuklarin  %33.00’Gnde  gorme, %18.00’inde  gérme ve
konusma, %5.00’inde isitme ve %5.00’inde de epilepsi mevcut

3) Engel dis1 saglik sorunu olup adi belirtilmeyenler
e Engel dis1 baska sorunu olan SP’li cocuk ortalamasi 31.3+22.9 (n=39)

e Engelli ¢ocuklarm %18.7 — %42.9’unda engel dist bir sorun oldugu
belirtilmistir.

21
24

17

%

8.0

4.2
88.0
100.0

29.0
71.0

42.9

14.3

42.9

333

66.6

Calismalarin 21’1 SP’li ¢ocuklar, digerleri noromiiskiiler hastalik ve fiziksel

engelli cocuklar ile gergeklestirilmistir. Aragtirmada incelenen ¢aligsmalarin yedisinde

fiziksel engelli cocugun engel disi sorununa yonelik bulgunun verilmis oldugu

goriilmektedir. Bu ¢ocuklarin  %21.00 - %50.00’sinde engeline gérme sorunu eslik

etmektedir.
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Tablo 8. Engelli Cocuklarin Fiziksel Sorunlari, Aktiviteleri, Motor Becerileri ve
Oz Bakim Aktivitelerine Yonelik Bulgular

Fiziksel sorunlar, aktiviteler, motor beceriler ve 6z bakima yonelik bulgular n %
Belirtilmis

(Ek 4,No: 1,2,3,4,7,9,11, 13, 14, 16, 17, 18, , 20, 22, 23) 15 63.0
Belirtilmemis 9 37.0
Toplam 24 100.0

Belirtilmis fiziksel sorunlar, aktiviteler, motor beceriler ve 6z bakima yonelik bulgular

SP’li ¢ocuklarin %40-%68.96’s1 diplejik, %10.29-%38’i hemiplejik ve %8.13-%59.6’s1

kuadriplejik olarak belirtilmistir. > 315
SP’li ¢ocuklarin %13.3-%53.84’1 diparatik, %11.7-%24.1°’1 hemiparatik, %29.6-%75.00’1

. . T 4 25.2
kuadriparatik olarak belirtilmistir.
SP’li gocuklarin %89.3 niin psikomotor gelisimi zeka yasina uygun degildir. 1 6.3

Cocuklarin ~ %68.9’u alt ve {ist ekstremitesini kullanamiyor, %17.5-%100.00’i alt

ekstremitesini  kullanamamaktadir. Cocuklarin %77.7- %98.7°si banyo yapma, %69.9-

%97.5°1 merdiven ¢ikma, %68.9’u giyinme-soyunma, %65.00- %93.6’s1 tuvalete gitmede 2 12.6
tam bagimli, %13.6’s1 bagimsizdir.

Engelli ¢ocuklarin yapamadigi aktiviteler; %54.1°i yemek yiyemiyor, %82.1°1 yatip
dogrulamiyor, %88.6’1 sandalyeye oturup kalkamiyor, %97.8’i okula gidemiyor, %96.1°i 1 6.3
sokakta oyun oynamiyor seklindedir.

3-18 yas SP’li ¢ocuklarin 6z bakim puan ortalama araliklari; agiz bakimi 3.9-5.1, beslenme
3.5-6.1, tuvalet 3.1-3.8, temizlik 4.8-5.7, giyinme soyunma 2.1-2.7, hareket egzersiz 2.8-5.5 1 6.3
olarak belirtilmistir (en yiiksek puan 10’dur).

SP’li ¢ocuklarin 6z bakim puan ortalamalari (0-100 puan arasi) 37.0+24.3’tlir. Annelerinin
cocuklarimin 6z bakimina izin verme durumlar 5.1, 6z bakimlarin1 desteleyici tesvik edici

girisim puanlari ise 3.6’dir (0-10 puan arasi). ! 6.3
SP’li cocuklar (n=45) _Saglikh ¢ocuklar (n=40)

PEDI; kendine bakim 58.56 69.67

mobilite 61.79 75.31 1 6.3

bakict yardiminda kendine bakim 49.49 63.89 '

sosyal fonksiyon 64.96 79.52

(alinabilecek en kotii puan “0” en iyi puan “100”diir)

Toplam 16*

* Bir ¢alismanin iki yerde farkli bulgular verilmistir.
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Calismalarin  15’inde engelli c¢ogun fiziksel sorunlari, aktiviteleri, motor
becerileri ve 6z bakimina yonelik bulgular verilmistir. Calismalarda fiziksel engelli
cocuklarin ¢ogunlugunun giinlilk yasam aktivitelerinde bagimli olduklar
goriilmektedir. Yalnizca bir caligmada engelli ¢ocuklarin %13.6’sinin bagimsiz

oldugu belirtilmistir.

36



Tablo 9. Cocuga Yapilan Miidahaleler ve Evde Uygulanan Bakim

Programlarina Yonelik Bulgular

Miidahale uygulamalar

Belirtilmis (Ek 4, No: 3,7, 11, 15, 19, 22)
Belirtilmemis

Toplam

Miidahale bulgulari

0-7 yas grubu ¢ocuklarin NDT 6ncesi motor gelisim puan ortalamalari 4.86 ile 11.72 arasinda NDT
sonrasi ise 9.80 ile 15.08 arasindadir. P<0.01
(almabilecek en kotii puan “0” en iyi puan”24”)

Normal ve miad SP’li Prematiire SP’li
Ev programima (NDT) alinma siiresi 15 ay 16 ay
Programi 6ncesi motor gelisim toplam puani 9 10
Program sonrasi toplam puani 13 14

(almabilecek en kotii puan “0” en iyi puan”24”)

NDT uygulanan grup NDT-+UT uygulanan grup

Bagimsiz hareket puan ortalamasi 65.23 74.72
Kavrama ortalamasi 44.80 48.59
Agirlik aktarma ortalamast 57.33 62.52
Koruyucu ekstansiyon ortalamasi 45.11 55.60

Ev programi (NDT) 6ncesi ¢ocuklarin %82.41°1 bagimsiz yiiriiyemezken %17.58’1 yiirtiimektedir.
Ev programi sonrast ¢ocuklarm %76.55’1 bagimsiz yiiriiyemezken %23.44°l bagimsiz
ylrimektedir.

Fizyoterapist tarafindan 6 ay haftada 1 saat oral-motor egitim yapilarak asagidaki bulgular elde
edilmistir.

Oral-motor sorunlar Egitim 6ncesi Egitim sonrasi
Emme prob. var 2 ¢ocuk 0
Cigneme prob. var 32 ¢ocuk 9
Yutma prob. var 24 gocuk 0
Salya akmas1 var 17 gocuk 8
Bagimsiz beslenme prob. var 37 ¢ocuk 30
Beslenme problemi var 35 gocugun 7

MD’li ¢ocuklara fizik egzersiz programi %8.6 oraninda fizyoterapist, solunum egzersizi %15.8
oraninda terapist tarafindan yaptirilmaktadir.

Evde uygulanan bakim programi bulgulari
Belirtilmis (k. no: 3, 7, 8, 11, 16, 17, 18)
Belirtilmemis

Cocuklara evde uygulanan bakim programlar:

Ebeveynler fizyoterapistler tarafindan ogretilen Bobath NDT ya da diger programlar1 evde
uyguladiklarini belirtmislerdir.

MD’li ¢ocuklarin % 68’ine evde fizik egzersiz, % 18.4’line de solunum egzersizi uygulanmaktadir.
Ailelerin % 65.7’si evde uygulanan fizik egzersiz, % 73.7’side solunum egzersizi nedeni ile giiglik
yasamaktadir.

Fizik egzersizde yasanan giigliikler; %54.3 ¢ocuk egzersizden sikildig1 i¢in istemiyor, % 21.7 agn
duydugu ¢abuk yoruldugu i¢in istemiyor olmasidir. Solunum egzersizinde yasanan giigliikler; %
35.7’si evde arag¢ gere¢ olmamasi, % 42.9’u bu konu ile ilgili bilgi eksikligi, % 21.4’li ¢ocugun
istememesidir.

Cocuklarm % 77.1°ine bakim verici tarafindan evde fizik tedavi uygulanmaktadir.

(o)}

24

17
24

%
25.0
75.0
100.0

16.7

16.7

16.7

16.7

16.7

16.7

29.0
71.0
100.0

71.5

143

143
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Bes calismada fizyoterapistler tarafindan ¢ocuga yapilan miidahalelere yonelik
bulgular verilmektedir. Bu miidahalelere bakildiginda ¢ogunlukla ¢ocuga fizik ve
solunum egzersizi uygulandigi ve uygulama sonrasi cocuklarin motor gelisim
puanlariin ortalamasinin arttigi goriilmektedir. Yedi calismada evde uygulanan
bakim programlarina yonelik bulgular verilmistir. Bu bulgular fizyoterapistler
tarafindan ailelilere 6gretilen ve ailelerin ¢ocuklarina uyguladiklar fizik ve solunum

egzersizleri ile ilgilidir.

38



Tablo 10. Cocuklarin Saghk Hizmetlerden Yararlanma Durumu

Hizmet alma durumu
Belirtilmemis

Rehabilitasyon merkezinden hizmet aliyor
(Ek 4,No:1,2,3,4,5,7,8,10, 11, 12, 13, 14, 16, 17, 18, 21, 23, 24)

Toplam
Rehabilitasyon merkezlerden alinan hizmetler
Hizmet igerigi aciklanmamis

Cocuklarin, %32.00-%60.00’1in rehabilitasyon merkezine gittigi belirtilmistir
Bir ¢aligmada merkeze gidenlerin %9 unun bir giin, %81.5inin iki giin
ve %8.5’inin ii¢ giin ve lizerinde gittigi belirtilmistir.

Fiziksel engelli ¢ocuklarin (n=48) 2’sinin bir giin, 22’sinin iki giin, 15’inin ii¢
giin ve 8’inin dort ya da bes giin rehabilitasyon merkezine gittikleri
belirtilmistir.

Toplam

Diger saghk hizmetlerinden yararlanma bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 3, 5, 8, 10, 16, 18)
Belirtilmemis

Saghk hizmetlerinden yararlanma durumlarinin belirtilenleri

Engelli ¢ocuk i¢in ailelerinin %76.00’smin {iniversitelerden, %16.00’sinin 6zel
doktorlardan, %12.00 - %30.00’unun resmi hastanelerden hizmet almakta
olduklar1 belirtilmistir.

Engelli ¢cocuklarin %80.6’smin bir kurumdan hizmet aldigi, %34.8’inin ilag
tedavisi, %16.9’unun psikoterapi, %9.5’inin konusma terapisi gordiigii
belirtilmistir. Cocuklarin %78.1’ine de fizyoterapist tarafindan kurumlarda
fizik tedavi uygulanmaktadir

Ailelerin = %28-%35.8’1 saghik hizmetlerindeki yetersizlik nedeni ile
cocuklarinin ihtiyaglarini karsilamada zorlandiklarini belirtmislerdir.

Toplam

Destek araclarina ulasma ve kullanma problemlerine yonelik bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No:7, 11, 17)
Belirtilmemis

Destek araclarina ulasma ve kullanma durumlari belirtilenler

Engelli ¢ocuklarin %46.6-%68.1’inin yardimci ara¢ kullanmakta olduklari, bu
araglarm %29.4-%75.00’inin tekerlekli sandalye, %25.00’inin ortez oldugu
belirtilmistir.

* Bir ¢alismanin birden fazla yerde gosterilen farkli bulgulart vardir.

18

24

14

4

1

19*

18
24

7*

21
24

3

%
25.0
75.0

100.0

74.2

21.2

53

100.0

25.0
75.0
100.0

28.6

14.3

57.2

100.0

12.0
88.0
100.0

100.0
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Calismalarin  18’inde engelli ¢ocuklarin rehabilitasyon hizmeti aldiklari
goriilmektedir. Calismalarin altisinda engelli c¢ocuklarin saglik hizmetlerinden
yararlanma durumlar1t verilmistir. Bunlarin  dordiinde ¢ocuklarin, %32.00-
%60.00’1min rehabilitasyon merkezine gittigi belirtilmistir. Farkli iic ¢alismada da
engelli ¢ocugun destek araglarina ulagsma ve kullanma durumlar ele alinmustir.
Engelli cocuklarin %46.6-%68.1’inin yardimci cihaz kullanmakta olduklari, bu
araglarin % 29.4 - %75.00’inin tekerlekli sandalye oldugu goriilmektedir.
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Tablo 11. Ev icinde Cocuk I¢in Yapilan Fiziksel Diizenlemelere Yénelik

Bulgular

Ev icinde ¢ocuk icin yapilan fiziksel diizenlemelere yonelik
bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No: 11)

Belirtilmemis

Belirtilmis olan ev icinde cocuk icin yapilan fiziksel
diizenleme bulgular:

MD’li ¢ocugu olan ailelerin  %30.1’1 ¢ocuk i¢in eve yonelik
diizenleme yapmistir. Diizenleme yapanlarin %22.6’1 kapilarin
kolay agilabilir olmasini saglamis ve esikleri kaldirmis, %22.6° ev
girisinde basamak bulunmasma yonelik diizenleme yapmis
ve %54.8°’1 banyo ve tuvalet malzemelerini bel seviyesinden
asagiya yerlestirmislerdir.

23
24

—

%

4.2
96.6
100.0

100.0

Yalnizca bir calismada  %30.1 ¢ocuk icin ev i¢i diizenleme yapildig

goriilmektedir.
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Tablo 12. Engelli Cocuklarin Duygusal Sorunlarina Yonelik Bulgular

Depresif belirti bulgular: n

Belirtilmis (Ek 4, No:11, 16) 2

Belirtilmemis 22
24

Belirtilen depresif bulgular

Caligmaya alinan ¢ocuklarin %78.00 hosnutsuz, lizgiin, i¢ine kapanik ve mutsuz 1

olarak tanimlanmaktadir.

Cocugun depresif belirtileri %80.9 oraninda aile i¢in gii¢liik olugturmaktadir. 1

Ofke bulgulan

Belirtilmis (Ek 4, No: 11, 16) 2

Belirtilmemis 22
24

Belirtilen 6fke bulgular:

Cocuklarm %47.6- %65.1°1 ¢ok 6fkeli, sinirli, saldirgan ve suglayici olarak 2
tanimlanmaktadir. Cocugun 6fke bulgulari ailelerin %86.2’sinde gii¢litk
olusturmaktadir (¢alismalarin birinde belirtilmistir).

Benlik kavrami bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No: 11, 16) 2

Belirtilmemis 22
24

Belirtilen benlik kavrami bulgular

Cocuklarm %62.8 'i kendine giivensiz, utanga¢ ve ¢ekingen olarak tanimlanmistir. 1

Cocuklarin kendinden memnun olmamast %91.4 oraninda aile i¢in gii¢liik 1

olusturmaktadir.

Anksiyete/kaygi bulgular:

Belirtilmis 0

Belirtilmemis 24
24

Umutsuzluk bulgular:

Belirtilmis 0

Belirtilmemis 24
24

Stres bulgular

Belirtilmis 0

Belirtilmemis 24
24

Basetme bulgular:

Belirtilmis 0

Belirtilmemis 24
24

%
8.0
92.0
100.0

50.0

50.0

8.0
92.0
100.0

100.0

8.0
92.0
100.0

50.0

50.0

0.0
100.0
100.0

0.0
100.0
100.0

0.0
100.0
100.0

0.0
100.0
100.0

Engelli ¢ocuklar iizerinde yapilan ¢aligmalarda depresif belirti, 6fke ve benlik

kavrami bulgularinin yalnizca iki ¢calismada yer aldig1 gériilmektedir.
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Tablo 13. Engelli Cocuklarin Sézel iletisim ve Sosyal Yonlerine iliskin Bulgular

Sozel iletisim sorununa yonelik bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 9, 11, 16, 17, 23)
Belirtilmemis

Toplam

Belirtilen sozel iletisim sorunlari

Engelli ¢ocuklarin %31.3 - %82.1'inin konusma ve sozel ifadelerinin
anlagilmasinda gii¢cliik oldugu belirtilmistir.

Arkadas iliskileri bulgular:
Belirtilmis (Ek 4, No: 6, 11, 16)
Belirtilmemis

Toplam

Belirtilen arkadas iliskileri

Engelli ¢cocuklarin %24.3 — %87.8” inde sorunlu arkadas iliskisi, akranlar ile
iletisim gii¢liigii ve akran iligkisini siirdiirme gii¢liigii oldugu belirtilmistir.

Sosyal aktivite kisithligina iliskin bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 11, 16)

Belirtilmemis

Toplam

Belirtilen sosyal aktivite kisithlig1 bulgular:

Engelli ¢cocuklarin %50.5 i sinema tiyatro, %45.5’1 de davet parti vb gibi
ortamlara katilma gii¢liigii yastyor

Engelli ¢cocuklarin % 32,5 i insanlardan uzak duruyor, % 94.2’si eskiden
bulundugu ortamlara gitme ve aktivitelere katilma, % 84.9 u yeni ortamlara
uyum ve aktivitelere katilma gii¢liigii yasiyor.

n
5
19
24

21
24

22
24

%
21.0
79.0
100.0

100.0

12.0
88.0
100.0

100.0

8.0
92.0
100.0

50.0

50.0

Tablo 13’de calismalarin besinde fiziksel engelli ¢ocugun sdzel iletisim

sorunlarina yonelik bulgulara yer verilmistir. Bu bulgulara gore engelli

cocuklarin %31.3- %82.1'inin konusma ve sdzel ifadelerinin anlasilmasinda giigliik

bulunmaktadir. Ug calismada arkadas iliskilerine yonelik bulgulara yer verilmistir.

Bu caligmalara gore engelli ¢ocuklarin % 24.3 — % 87.8” inde sorunlu arkadas iliskisi,

akranlar1 1ile iletisim gilicligli ve akran iliskisini siirdiirme gili¢liigli yasadig

belirtilmistir. Iki ¢alismada ise sosyal aktivite kisitliligi bulgularmin ele alindig

goriilmektedir.
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Tablo 14. Okul Sorunlarina Yonelik Bulgular

Okul sorununa yonelik bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 6, 11, 16)
Belirtilmemis

Belirtilen okul sorunlari
Engelli ¢ocuklarin %33.3’{inde okul basarisinin diisiik oldugu belirtilmistir.

Engelli ¢ocuklarin 9%15.7-%23.6’sinin engeli oldugu icin hi¢ okula
gidemedigi, %20.4-%65.5’inin Onceleri giderken simdi engel nedeni ile
gidemedigi, %4.6’smin ulasim giicligii nedeni ile gidemedigi, %2.8’inin de
okul kabul etmedigi i¢in gidemedigi belirtilmistir. Okula giden ¢ocuk
orant %46.3- %46.6’d1r.

21
24

%
12.0
88.0

100.0

333

66.6

Tablo 14’de fiziksel engelli ¢ocuklarin okul sorunlarina yonelik bulgular1 ele

alan ii¢ calisma oldugu goriilmektedir. Calismalarin ikisinde cocuklarin %20.4 -

65.5’inin Onceleri okula gittigi halde engele bagli olarak su anda gidemedikleri

saptanmistir.
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6.3 Fiziksel Engelli Cocuk Ailesinin Fiziksel, Duygusal ve Sosyal Boyutlarina
fliskin Bulgular

Bu boliime fiziksel engelli ¢ocuk ailesinin fiziksel sorunlarina iligskin toplam 3
calisma, duygusal sorunlarina iligkin 10 ¢alisma ve sosyal sorunlarina iligkin 13
calismadan elde edilen bulgular verilmistir. Bu bulgular Tablo 15-24 arasinda

goriilmektedir.

Tablo 15. Ailede Engelli Cocuk Disinda Baska Bagimh Bireyin Bulunma
Durumu

Ailede engelli ¢cocuk disinda baska bagimh birey n %

Var (Ek 4, No: 8,9, 10, 11, 16) 5 21.0

Belirtilmemis 19 79.0
24 100.0

Ailede engelli cocuk disindaki bagimh bireylere yonelik
bulgularin belirtilenleri

Engelli ¢ocuk ailelerinin %8.8 - %22.3’linde bakima 3 60.0
gereksinimi olan baska bir bagimli tiyenin bulundugu

belirtilmistir.

SP’li ¢ocuk ailelerinden 6’s1 (n=87) baska bir engelli ¢ocuga 1 20.0
sahiptir.

SP’li ¢ocuklardan biri fenilketoniirili digeri de mental retarde 1 20.0

kardese sahiptir (n=50).

Calismalarin besinde ailede fiziksel engelli ¢ocuk disinda bagimli baska bir

bireyin bulundugu belirlenmistir.
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Tablo 16. Bakim Vericinin Fiziksel Sorunlarina Yoénelik Bulgular:

Fiziksel sorunlara yonelik bulgular n

Belirtilmis (Ek 4, No: 6, 11, 16) 3

Belirtilmemis 21
24

Belirtilen fiziksel sorunlara yonelik bulgular

Engelli ¢ocuk ailelerinin  %35.3-%85.4 ’ii fiziksel sorun 3
yasamaktadir. Bunlarin %73.00-%90.3’tinde
yorgunluk, %385.1’inde ekstremite agrilari, %43.1’inde
migren %20.5’inde hipertansiyon goriilmektedir.

Y%
12.0
88.0

100.0

100.0

Calismalarin {iclinde bakim vericilerin fiziksel sorularina yer verilmistir. Bu

bulgulara bakildiginda engelli ¢ocuk ailelerinin = %35.3-%85.4 i fiziksel sorun

yasamaktadir. Bunlarin %73.00-%90.3’linde yorgunluk, %385.1’inde ekstremite

agrilari, %43.1’inde migren %20.5’inde hipertansiyon goriilmektedir.
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Tablo 17. Bakim Vericinin Duygusal Sorunlarina Yonelik Bulgular

Anksiyeteye yonelik bulgular n %
Belirtilmis (Ek 4, No: 1, 6, 11, 16, 18, 20, 21) 7 29.0
Belirtilmemis 17 71.0
Toplam 24 100.0
Belirtilen anksiyeteye bulgular:

SP’li gocuklart GMFCS’ye gore seviye LILIII olan annelerin KEOA skoru 40.83 iken seviye 1 14.3

IV,V olanlarmm 41.28’dir. Cocuklarin engeli arttik¢a annelerin kayg: diizeyi artmaktadir

Engelli ¢ocuk annelerinin durumluluk kaygi envanteri puan ortalamasi 45.59 — 71.9 arasinda 2 28.6
degismek oldugu belirtilmistir (65 puanin tizeri tedavi gerektirmektedir).

Engelli ¢ocuk ailelerinden %62.2 sinin KSE puanlar: yiiksek olup anksiyete puan 1 14.3
ortalamalar1 1.28 olarak belirtilmistir (puanin 1’in {izerinde olmasi tedavi gerektirir).

Engelli ¢cocuk ailelerin %25.3 -%50.00’si ¢ocugunu kaybetmekten korktugunu ve gelecegine 3 429
yonelik kaygi yasadigini belirtmistir.
Depresyona yonelik bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No: 6, 11, 14, 16, 20) 5 21.0
Belirtilmemis 19 79.0
24 100.0

Belirtilen depresyon bulgular:

Engelli gocuk annelerinin BDO puan ortalamasi 14.27 -18.8 arasinda iken saghkli gocuk 3 60.0
annelerinin BDO puan ortalamasi 9.01-9.08 arasinda olarak belirtilmistir. (Slgegin kesme
puani 17°dir.)

MD’li ¢ocuga sahip aile bireylerinin %87.6’s1 depresif sikayetler yasamislardir 1 20.0

Engelli ¢ocuk ailelerinden %62.2 sinin KSE puanlar yiiksek olup KSE depresyon puan 1 20.0
ortalamasi 1.74diir. (puanin 1’in {izerinde olmasi tedavi gerektirir).

Ofkeye yonelik bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No:11) 1 42

Belirtilmemis 23 96.0
24 100.0

Belirtilen 6fke bulgular:

Aile tiyelerinin %62.9’u 6fkeli/ajite tepkiler verdikleri belirtmistir. 1 100.0

Su¢lama/sucluluk duygusuna yonelik bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No:18, 21) 2 8.0

Belirtilmemis 22 92.0
24 100.0

Belirtilen su¢lama/sucluluk duygusuna yonelik bulgular

Engelli ¢ocuk ailelerinin %10 - %13.3” tiniin kendilerini, %2.9 -%5.00’ i eslerini, %18.5- 2 100.0
%30.00” unun da doktoru sugladig belirtilmistir.

Benlik kavrami bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No:16) 1 4.2
Belirtilmemis 23 96.0
24 100.0

Belirtilen benlik kavrami bulgulari

Engelli ¢ocuk ailelerinden %62.2 sinin KSE puanlar yiiksek olup, olumsuz benlik puan 1 100.0
ortalamasi 1.28’dir. (puanin 1’in lizerinde olmasi tedavi gerektirir).
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Tablo 17. Bakim Vericinin Duygusal Sorunlarina Yoénelik Bulgular (Devam)

Hostilite bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No:16)
Belirtilmemis
Toplam

Belirtilen hostilite bulgular:

Engelli ¢cocuk ailelerinden %62.2 sinin KSE puanlarn yiiksek olup, hostilite
puan ortalamasi 1.27°dir. (puanin 1’in {izerinde olmasi tedavi gerektirir).

Basetmeye yonelik Bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 5,9, 10, 11, 16, 18, 21)
Belirtilmemis

Belirtilen bas etme bulgulari

Engelli ¢cocuk annelerinin %22.00° si maddi ve manevi sikintilarla basetmeye
yonelik destek gereksinimleri oldugunu belirtilmis

Annelerin %73.2’ si SP li gocugun sorunlari ile basetmek i¢in higbir sey
yapmuryor, %7.5’ i bahge ya da el isi yapiyor, %6.2’si de birileriyle
konustugunu ifade ediyor.

Aile iiyelerini %58.3” i aglayarak, %48.5’1 duygularin1 paylasarak, %48.5’ i
dua ederek basediyor

Engelli ¢ocuk ailelerinin SBTO alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari;
kedine gilivenli yaklagim 2.32- g¢aresiz yaklasim 1.63- boyun egici yaklagim
1.53-sosyal destek arama 2.0- iyimser yaklagim 2.11°dir. (Puanlar 0-4 arasinda
yer alip, puanlarin yiiksekligi, bireyin o yaklasimi daha cok kullandigini
gostermektedir.)

Engelli cocuk ailelerinin % 7.6 ‘s1 engeli kadere bagladiklarini, %4.1- %6.00’s1
tanr tarafindan cezalandirildiklarini diisiindiiklerini, % 49.6-% 59’u
cocuklarini sevdiklerini ve yasamda mutlu olduklarini ifade etmislerdir.

Engelli ¢ocuk ailelerini %23.3-%27.6’s1 kendi ailesinden, , %16.5’1 esinin
ailesinden, %11.2 -%36.9’si arkadas-dost-komsulardan, %12.1 ‘i resmi kurum
ve kuruluslardan destek gordiigiinii, %14.4 -%18.7’si hi¢ kimseden, %62’si ise
esinden destek alamadigini belirtmistir.

Ebeveynlerin %67.8-%72.4’1i kendilerini anlayacak profesyonellere ihtiyac
duymaktadirlar. %59.8°1 bir toplantiya katilacaginda ¢ocugunu birakabilecegi
uygun bir yere gereksinim oldugunu, %54°i diger 6ziirlii ¢ocuk anneleri ile
tanigmak istedigini belirtmistir.

Toplam

* Ug calismada bas etme ile ilgili iki bulgu verilmistir.

23
24

17
24

—_—

10*

%
4.2
96.0
100.0

100.0

29.0
71.0
100.0

10.0

10.0

10.0

10.0

20.0

20.0

20.0

100.0
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Tablo 17. Bakim Vericinin Duygusal Sorunlarina Yoénelik Bulgular (Devam)

n %

Stres bulgulari

Belirtilmig 0 0.0

Belirtilmemis 24 100.0
24 100.0

Umutsuzluk bulgulari

Belirtilmis 0 0.0

Belirtilmemis 24 100.0
24 100.0

Caresizlik bulgular:

Belirtilmis 0 0.0

Belirtilmemis 24 100.0
24 100.0

Tiikenme bulgular:

Belirtilmis 0 0.0

Belirtilmemis 24 100.0
24 100.0

Tahammiil edememe bulgular

Belirtilmis 0 0.0

Belirtilmemis 24 100.0
24 100.0

Calismalarin yedisinde engeli ¢ocuk ailesinin kaygi, besinde depresyon, birinde
ofke, ikisinde suglama, birinde benlik kavrami, birinde hostilite, yedisinde basetme
bulgularina yer verilmistir. Calismalarda ailelerin anksiyete ve depresyon puanlarinin

yiiksek oldugu, bas etmelerinin etkili olmadig1 goriilmektedir.
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Tablo 18. Aile i¢i iliskilere Yonelik Bulgular

Engele bagh esler arasi iliski bulgular:
Belirtilmis (Ek 4, No: 8,9, 11, 16, 18, 21)
Belirtilmemis

Belirtilen engele bagh evlilik sorunu bulgulari

Ailelerin %10-%63.2’s1 engel nedeni ile esi ile iliskisinin
olumsuz etkilendigini, %53.5-%78.8’1 ¢ocuklarin yetistirilmesi
ve bakiminda esleri ile sorun yasadiklar1 belirtmistir.

Baba engelli cocuk iliskisi bulgular:
Belirtilmis (Ek 4, No: 14,17)
Belirtilmemis

Belirtilen baba engelli ¢cocuk iliskisi bulgulari

Engelli ¢ocuk babalar1 ¢ocuklarinin bakimina ortalama 1.71-1.95
saat, cocuklar ile iyi zaman ge¢irmeye ise ortalama 1.35 saat
ayirdiklar1 belirtilmistir.

Anne engelli ¢cocuk iliskisi bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 10, 14, 17)
Belirtilmemis

Belirtilen anne engelli cocuk iliskisi bulgular:

Engelli cocuk annelerinin %14.4’ii PARI 6l¢egi asir1 kontrolli
anne boyutunda 20 puan almistir. Boyutun puan ortalamasi
19.24°tiir (annelerin her boyuttan alabilecekleri minimum puan
6, maksimum puan ise 24 ’tiir).

Engelli ¢ocuk annelerinin ¢ocuklarinin bakimina ortalama 7.20-
11.21 saat, cocuklar1 ile iyi zaman gecirmeye ise ortalama 1.96
saat ayirdiklar belirtilmistir.

Kardes engelli cocuk iliskisi bulgular:

Belirtilmis
Belirtilmemis

18
24

6

22
24

2

21
24

24
24

%
25.0
75.0
100.0

100.0

8.0
92.0
100.0

100.0

12.0
88.0
100.0

333

66.6

0.0
100.0
100.0
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Calismalarin altisinda engele bagli evlilik sorunlarma yer verilmistir. Bu
bulgularda ailelerin %10.00-%63.2°si engel nedeni ile esi ile iligkisinin olumsuz
etkilendigini, %53.5-%78.8’1 cocuklarin yetistirilmesi ve bakiminda esleri ile sorun
yasadiklar1 belirtmistir. iki calismada fiziksel engelli cocuk ve babasinin iliskisine
yonelik bulgulara, iic caligmada da fiziksel engelli ¢ocuk ve annesinin iligkisine
yonelik bulgulara yer verilmistir. Calismalar engelli ¢ocuk babalarinin ¢ocugun
bakimina ortalama 1.71-1.95 saat, annelerinin 7.20-11.21 saat ayirdiklarini
gostermektedir. Higbir calismada fiziksel engelli cocuk ile kardeslerinin iliskisine

yonelik bulgunun ele alinmadigi goriilmektedir.
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Tablo 19. Ebeveynlerin Is Yasantis1 ve Ekonomik Sorunlarina Yonelik Bulgular

Is yasantis1 sorununa yénelik bulgular
Belirtilmis (Ek 4, No: 11, 16)
Belirtilmemis

Belirtilen is yasantis1 sorunu bulgulari

Engelli cocuk ailelerinin %5.00-%10.7’si is yerindeki bireyler ile
iligkilerinin olumsuz etkilendigini, %38.3’1i 15 degisikligi yasadigim
belirtmisgtir.

Ekonomik sorun bulgular:
Belirtilmis (Ek 4, No: 3, 8,9, 10, 11, 13, 16, 17, 18, 21)
Belirtilmemis

Belirtilen ekonomik sorun bulgulari

Engelli ¢ocuk aileleri %18.00 ile %82.6 araliginda ekonomik sikinti
yasamaktadir. Bu sikintinin %48.00 oraninda sosyal yasantiya
yansidigi belirtilmistir (bir ¢alisma)

Ailelerin %63.2°si ¢ocuga gerekli olan 0Ozel araclar1 alabilmek
icin , %65.5°1 temel ihtiyaglari i¢in, %72.4°1i de ¢cocugun terapi vb.
masraflarin1  karsilayabilmek icin maddi yardima gereksinim
duydugunu ifade etmistir.

22
24

10
14
24

%
8.0
92.0
100.0

100.0

%
42.0
58.0
100.0

90.0

10.0

Calismalarin ikisinde fiziksel engelli ¢ocuk ailelerinin is yasantisina yonelik

sorunlara, 10’unda da ailelerin yasadiklar1 ekonomik sorunlara yonelik bulgulara yer

verilmigtir. Bu bulgular engelli ¢ocuk ailelerinin %5.00-%10.7’sinin is yerindeki

bireyler ile iliskilerinin olumsuz etkilendigini, %18.00-%82.6’sinin ekonomik sikinti

yasadigini gostermektedir.
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Tablo 20. Ebeveynlerin Sosyal ve Fiziksel Cevre Kaynakh Sorunlar:

Arkadas/komsu/akraba iliskisi bulgular: n %

Belirtilmis (Ek 4, No: 8, 10, 11, 16, 18, 21) 6 25.0

Belirtilmemis 18 75.0
24 100.0

Belirtilen arkadas/komsu/akraba iliskisi bulgulari

Engelli ¢ocuk ailelerinin %10.00 - %71.00°1 akraba, %10.00- %64.00 6 100.0
de arkadas/ komsu ile iliskilerinin azaldigini belirtmistir.

Toplumun engelli cocuk ve aileye yaklasimindan kaynaklanan
sorun bulgular:

Belirtilmis (Ek 4, No: 8, 16, 18) 3 12.0
Belirtilmemis 21  88.0
24 100.0

Belirtilen toplum yaklasimi kaynaklh sorunlar

Engelli cocuk ailelerin %8.00-%55.2’si toplumun engelliye bakiginin 3 100.0
zorlandiklar1 konular arasinda oldugunu belirtmistir.

Fizik cevre engelleri nedeniyle sorun yasama bulgulari

Belirtilmis (Ek 4, No: 8, 16, 18, 21) 4 16.0
Belirtilmemis 20 84.0
24 100.0

Belirtilen fiziksel ¢cevre kaynakl sorunlar

Engeli cocuk ailelerinin %30-%78.1’1  ulasim  giligi 4  100.0
yasadiklarimi, %9.8-%74.1°’1 oyun alanlarinin eksikliginin zorluga

neden oldugunu, %71.1°1 kamuya acik binalar1 kullanmada gii¢liik

yasadiklarini belirtmistir.

Yerlesim yeri degistirme ile ilgili sorun bulgular:

Belirtilmis 0 0.0
Belirtilmemis 24 100.0
24 100.0

Tablo 20’de c¢alismalarin altisinda fiziksel engelli c¢ocuk ailelerinin
arkadas/komsu/akraba iligkilerine yonelik bulgular verilmistir. Bu bulgularda engelli
cocuk ailelerinin %10.00 - %71.00’inin akraba, %10.00-%64.00’{iniin de arkadas/

komsu ile iliskilerinin azaldigini belirtmistir. U¢ calismada toplumun engelli ¢ocuk
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ve aileye yaklasimindan kaynaklanan sorunlara yonelik bulgular verilmistir. Bu
bulgularda engelli ¢ocuk ailelerin %8.00-%55.2’inin toplumun engelliye bakisinin
zorlandiklar1 konular arasinda oldugunu gosterilmektedir. Dort ¢calismada fizik gevre
engelleri nedeniyle fiziksel engelli ¢ocuk ailesinin sosyal izolasyon sorunlarina
yonelik bulgulara yer verildigi goriilmektedir. Bu bulgular engelli ¢ocuk
ailelerinin  %30.00-%78.1’inin ulagim giiliigii yasadigini, %9.8-%74.1°1 i¢in oyun
alanlarinin eksikliginin zorluga neden oldugunu, %71.1’inin ise kamuya agik

binalar1 kullanmada giicliik yasadiklarini gdstermektedir.
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Tablo 21. Cocugun Oyun/Eglence Gereksinimi Nedeni ile Ailede Is Yiikii Artis1
Sorunlarina Yoénelik Bulgularin Dagilim

Cocugun oyun/eglence gereksinimi yonelik bulgular n %
Belirtilmis (Ek 4, No:16) 1 4.2
Belirtilmemis 23 96.0
Toplam 24 100.0

Belirtilen oyun/eglence gereksinimi bulgular:

—

Engelli ¢ocuklarin %95.3’1 sadece aile liyeleri ile 100.0

oynadigindan aile liyelerinin is yiikii artmaktadir.

Yalnizca bir c¢alismada c¢ocugun oyun/eglence gereksinimine deginilmistir.
Ailelerin %95.3’linde c¢ocugun oyun/eglence gereksinimine bagl is yikii artisi

goriilmektedir.
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Tablo 22. Ebeveynlerin Kendilerine ve Diger Cocuklarina Zaman Ayirma
Sorunlarina Yonelik Bulgular

Ailenin kendine ve diger ¢ocuklarina zaman ayirma sorunu n %

bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No: 8,9, 10, 11, 16, 18, 21) 7 29.0

Belirtilmemis 17 71.0
24 10.0

Belirtilen sorunlar
Engelli ¢ocuk ailelerinin %10.8 - %60.9’u kendilerine, %7.5-%62.2’si 6  85.8
diger ¢ocuklarina zaman ayiramadiklarini belirtmistir.

Aile tiyelerinin %74.8-%89.1°1 hobilerinin, %67.00’si de sosyal grup 1 14.3
ve dernek faaliyetlerinin ¢ocugun hastalig1 nedeni ile olumsuz
etkiledigini belirtmistir.

Tabloda ¢aligmalarin 7’sinde fiziksel engelli ¢cocuk ailesinin kendilerine ve diger
cocuklarina zaman ayirma sorunlarina yonelik bulgularin ele alindig1 goriilmektedir.
Bu ¢alismalarin 6’sinda engelli ¢ocuk ailelerinin %10.8-%60.9°u kendilerine, %7.5 -

%62.2’1 diger cocuklarina zaman ayiramadiklarini belirtmistir.
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Tablo 23. Yasam Kalitesine Yonelik Bulgular

Ailenin yasam kalitesine yonelik bulgular n %

Belirtilmis (Ek 4, No: 24) 1 4.2

Belirtilmemis 23 96.0
24 100.0

Belirtilen aile yasam kalitesi bulgular
Engelli ¢ocuk annelerinin toplam NHP puan ortalamalar1 160.8

iken babalarin NHP puan ortalamalar1 74.4 diir (NHP 6 boliimden ! 100.0
olugmaktadir. Boliimlerden alinabilecek en iyi puan “0” en kotii
puan “100” diir. Toplam alinabilecek puan 600’diir) .
Cocugun yasam Kkalitesine yonelik bulgular n %
Belirtilmis (Ek 4, No: 23) 1 4.2
Belirtilmemis 23 96.0
24 100.0
Belirtilen ¢cocuga yonelik yasam kalitesi bulgular
SP’li ¢ocuklar GMFCS’ye gore iki gruba ayrilmistir. Grup I
1 100.0

(seviye I-I-III)’in CHQ-PF50 ortalama puani 56.78, Grup II
(seviye V-V)’nin ortalama puami 4.67°dir (almabilecek en iyi

toplam puan “100”, en kotii puan ise “0”dir).

Arastirmaya alinan ¢alismalardan yalnizca birinde engeli ¢ocuk ailesinin yagam
kalitesi bulgularina, bir digerinde de c¢ocugun yasam kalitesi bulgularina yer

verilmistir.
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Tablo 24. Ebeveynlerin Cocugun Engeli Hakkinda Bilgi Gereksinimine Yonelik

Bulgular

Ailenin cocugun engeli hakkinda bilgi gereksinimine
yonelik bulgular

Belirtilmis (Ek 4, No: 2,5, 8,9, 10, 18, 21)

Belirtilmemis

Belirtilen bilgi gereksinimi ve kayaklarina yonelik
bulgular

Ailelerin %38.00-%90.8°1 ¢ocugun engeli hakkinda yeterli
bilgiye sahip degilken, 9%72.00-%76.00’s1 tedavi ve
rehabilitasyon hizmetleri hakkinda bilgi gereksinimleri
oldugunu belirtmistir. Engelli ¢ocuk ailelerinin %65.5-
%79.3’li normal biliylime gelisme Ozellikleri, %78.2°si
cocugun davraniglari1 nasil kontrol edecegi, %74.7-
%92.00’si ¢ocugunun ilerde ve simdi yararlanabilecegi
kurumlar hakkinda bilgiye gereksinimleri oldugunu
belirtmistir.

Engelli ¢ocuk ailelerin %24.2°si SP hakkinda bilgiyi
doktordan,  %?20.3’ii  fizyoterapistten, %2.5’1
gazeteden, %1.2’°si radyodan, %2.5°1 internette 6grendigini
belirtmistir.

17
24

Y%

29.0
71.0
100,0

85.8

14.3

Tabloda, ¢aligmalarin 7’sinin fiziksel engelli ¢ocuk ailelerinin ¢ocugunun engeli

hakkinda bilgi gereksinimine yonelik bulgulari ele aldigi goriilmektedir. Bu

bulgulara bakildiginda ailelerin %38.00-%90.8’inin ¢ocugun engeli hakkinda yeterli

bilgiye sahip olmadigi, %72.00-%76.00’sinin tedavi ve rehabilitasyon hizmetleri

hakkinda bilgi gereksinimi oldugunu goriilmektedir.
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7. TARTISMA ve SONUC

Bu calisma fiziksel engelli ¢ocuk ve ailesinin yasadigi problemleri ve evde
bakim gereksinimlerini belirlemek i¢in bu alanda yapilmis tiim arastirma
bulgularinin sentezlenerek engelli ¢ocuklara yonelik evde bakim hizmetlerine iliskin
bilimsel genellemelere ulasmak amaciyla gergeklestirilmistir. Arastirma sonunda 24

calismadan elde edilen 6nemli bulgular asagida tartisilacaktir.

Arastirmaya alinan caligmalarin yayimn yillarin dagilimima bakildiginda en fazla
aragtirma makalesinin 2007 yilinda yayimnlandigi bunu 2000 yili ve digerlerinin
izledigi goriilmektedir (Sekil 1). Calismalarda 2000’li yillardan sonra bir artis
olmasinin nedeni, ililkemizde ilk kez 1998 yilinda yapilan evde bakim kongresi ile
engelli cocuk ve ailesinin engel nedeni ile yasadig: fiziksel, duygusal ve sosyal
sorunlara dikkat c¢ekilmis olmasi olarak diisiiniilebilir. Bunun yani sira ayni yazar
grubunun ayni1 yilda engelli ¢ocuk grubu ile arka arkaya yapmis oldugu arastirmalar,

2007 yilinda daha fazla aragtirma makalesi yayimlanmis olmasini agiklamaktadir.

7.1. Calismalarda incelenen Fiziksel Engelli Cocuklarin Fiziksel, Duygusal ve

Sosyal Ozelliklerine iligkin Bulgularin Tartisiimasi

Calismalarin 21’1 SP’li ¢ocuklar, digerleri néromiiskiiler hastalik ve fiziksel
engelli ¢ocuklar ile gergeklestirilmistir. SP’li g¢ocuklar spastisitelerine, MD’li
cocuklar ise kas dejenerasyonlarina bagl olarak giinlilk yasam aktivitelerinde bir
baskasina bagimhdirlar ve yardima gereksinimleri vardir. Calismalarin 15’inde
engelli cocugun fiziksel sorunlari, aktiviteleri, motor becerileri ve 6z bakim
aktivitelerine yonelik bulgular ele alinmistir. Bu bulgular ¢ocuklarin ¢ogunlugunun
giinlik yasam aktivitelerinde bagimli olduklarin1 gostermektedir. Caligmalarin
besinde SP’li ¢ocuklarin %40.0-68.9’u diplejik, %10.2-38.0’1 hemiplejik ve %8.1-
59.6’s1  kuadriplejik olarak belirtilmistir (Tablo 8). Cocuklarin ekstremite
tutulularin artmasi ile giinliik yasam aktivitelerindeki bagimlilik diizeyleri de artar

(Neyzi ve Ertugrul 2002, Kliegman et al. 2008). Alt1 ¢aligmada ¢ocuklarin 6z
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bakimlarim1 gergeklestirme diizeylerine yonelik bulgular verilmistir. Bu bulgularda
cocugun yemek yeme, giyinip soyunma, tuvalet ve temizlik ihtiyacini kargilama gibi
aktivitelerde bagimli oldugu ve annelerin, ¢ocuklarin 6z bakimlarina izin verme ve
destekleme durumlar gosterilmektedir. Iki calismada MD’li ¢ocuklarin %68.9’u alt
ve ust ekstremitesini, %17.5-%100.00°1 alt ekstremitesini kullanamamaktadir. Bu
calismalarda c¢ocuklarin %77.7- %98.7’s1 banyo yapma, %69.9- %97.5’1 merdiven
¢ikma, %68.9’u giyinme-soyunma, %65.00- %93.6’s1 tuvalete gitmede tam bagiml
olduklar1 goriilmektedir (Tablo 8). Yine incelenen calismalarin yedisinde SP’li
cocuklarin %21.0-%50.0’sinin fiziksel engele ek olarak gdrme sorunu gibi duyusal
sorunlarin da var oldugu belirlenmistir (Tablo 7). Bu bulgular engelli ¢ocuklarin
bakim yiikiiniin ne derece fazla oldugunu géstermektedir. Ulkemizde evde bakim
sistemi bulunmadig: icin engelli ¢ocuklarin bagimliliklar1 nedeniyle bakimlar aile
tiyeleri tarafindan karsilanmaktadir. Bu da aile iiyelerinin bakim yiikiini arttirarak
zaman ve enerji kaybina yol agacaktir. Cocuklarin fiziksel engeli yillarca devam
eden kronik sorunlar oldugu i¢in aile iiyelerinin bakim verici rolleri onlarda fiziksel
ve duygusal saglik problemlerine zemin hazirlayabilir. Incelenen ii¢ calismada da
bakim vericilerin kronik yorgunluk, hipertansiyon, diyabet, depresif belirtiler gibi
saglik sorunlar1 yasadigi belirlenmistir (Tablo 17). Tiim bu bulgular iilkemizde evde
bakim sistemine olan gereksinimi ortaya koymaktadir. Ulkemizde fiziksel engelinin
yant sira zihinsel ve duyusal engelli bulunan cocuk ve aileleri ile yapilan
calismalarda da c¢ocuklarin bakim gereksinimi ve bakim verici yiikiinlin fazla
olduguna yonelik bulgular elde edilmistir. Bunlardan Durduran ve Bodur’un (2009)
calismasinda fiziksel ve zihinsel engelli ¢ocuklarin %48.4’iiniin alt1 yetide bagiml
oldugu goriilmiistiir. Cinar ve ark.’nin (2008) calismasinda engelli ¢ocuk annelerinin,
cocuga Ozbakim becerileri kazandirmaya yonelik destege gereksinim duyduklari,
Canli, Dindar ve Uzen Pekoz’iin (2007) calismasinda rehabilitasyon merkezinde
egitim goren ailelerin ¢ocuklarinin 6z bakim becerilerini gerceklestirmede daha iyi

olduklar1 saptanmigtir.

Bu arastirmada incelenen bes calismada engelli cocuklara rehabilitasyon merkezi
ve evde fizyoterapistler tarafindan fizik ve solunum egzersiz uygulandigr ve

cocuklarin motor gelisim puanlarinin ortalamasinin arttigi saptanmistir. Bir

60



calismada ise cocuklarin evde ebeveynler tarafindan gerceklestirilen fizik ve
solunum egzersizlerinin ¢ocugun agirligi, egzersizi yapmak istememesi, ¢abuk
yorulmasi ve ebeveynlerin bilgi eksikligi gibi nedenlerle ebeveynlerde giicliik
yarattig1 saptanmistir (Tablo 9). Bilgi eksikligi ¢ocuk i¢in gerekli girisimlerin
yapilmamasinin yani sira zarar verecek yanlis uygulamalara da zemin hazirlayabilir.
Bu bulgularin tiimii profesyoneller tarafindan gerceklestirilen evde bakim

hizmetlerinin yararini ve gerekliligini géstermektedir.

Calismalarin  dordiinde engelli c¢ocuklarin, 932.0-60.0’1nin  rehabilitasyon
merkezinden haftada 1-3 giin hizmet aldiklar1 belirlenmistir (Tablo 10). Cocuklarin
bir profesyonelden alacaklar1 egzersiz programlart evde ya da merkezde verilebilir.
Cocugun bir merkeze devam etmesi, kendi yas grubu ve ayni sorunlar1 yasayan
cocuklar ile bir arada olmasini ve yeni arkadas iliskileri kurmasini, ev i¢ine bagiml
kalmayarak sosyallesmesini, ebeveynlerin de bu sorunlar1 yagayan bagka aile iiyeleri
ile paylagimda bulunmasini, evde yapmasi gereken egzersizlerin merkezde yapilmasi
ile 1s yiiklerinin azalmasini saglayacagi diisiiniilmektedir. Arastirmaya alinan
calismalarin 18’1 bir merkeze devam eden cocuklar ile yapildigr i¢in engelli
cocuklarin ¢ogunlugunun merkeze devam ettigi diisiincesi dogmaktadir. Ancak bu
calismalarda merkezde ¢ocuklara sunulan hizmetlerin icerigi agiklanmamigtir. SP’li
cocuklara sunulan hizmetin amaci ¢ocugu maksimum fonksiyonel kapasitesine
ulagtirmak ve giinliik yasam aktivitelerinde bagimsizligini saglamak olmalidir.
Tedavi sekli, var olan islev bozuklugunun bi¢imine baghdir. Fizik ve ugras: tedavisi
etkilenen kisimlarin islevini arttirarak ideal pozisyon ve hareket bicimlerinin
olusumunu kolaylastirir. Bu ¢ocuklara fizyoterapinin yani sira anormal ekstremite
postiiriinii diizeltmek i¢in atelleme 6zel egitim, konusma terapisi, duygusal destek
uygulanir (Cetinkaya 1997, Neyzi ve Ertugrul 2002, Ergiin 2003, Meadow and
Newell 2003, Vurucu ve ark. 2008, Kliegman et al. 2008). MD’li ¢ocuklarda sunulan
hizmetin amaci, ¢ocuklarin olabildigince uzun siire ayakta durabilmesini, hareket
edebilmesini saglamak ve bagimliligini en aza indirgemek olmalidir. Hareketliligi
miimkiin oldugu kadar uzatmak ic¢in kontraktiir ve deformite gelisimini engelleyici
aktif fizyoterapi ve mekanik destek saglanir, solunum fonksiyonlari i¢in de solunum

egzersizi yaptirilir (Neyzi ve Ertugrul 2002, Meadow et al. 2003, Cavusoglu 2008).
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Cocuklar merkezlere gidemiyor ise bu hizmetlerin evde saglanmasi 6nemlidir. Bu
nedenle evde bakim hizmetlerine gereksinim vardir. Ailenin profesyoneller
tarafindan alacagi evde bakim hizmeti ile ¢ocugun bagimliligindan kaynaklanan

sorunlarin en aza indirgenmeye ¢alisilacag: diistiniilmektedir.

Arastirmada incelenen ii¢ ¢alismada engelli ¢ocugun destek araglarina ulagsma ve
kullanma durumlari ele alinmistir. Engelli ¢ocuklarin %46.6-68.1’inin yardimci arag
kullanmakta olduklari, bu araglarin %29.4-75.0’inin tekerlekli sandalyeden olustugu
ve tekerlekli sandalyelerin ¢ogunlukla MD’li cocuklar tarafindan kullanildigi
belirlenmistir (Tablo 10). Tekerlekli sandalye kullaniminin ¢ocugun giinlik yasam
aktivitelerinde bagimsizligini artirmakta oldugu diistiniilmektedir ancak ev diizeninin
ve fizik ¢evrenin tekerlekli sandalye kullanimina uygun diizenlenmemis olmasi
nedeniyle cocugun bakim vericiye fiziksel bagimlilig1 artabilmektedir. Bu nedenle
evde bakim hizmetleri kapsamina bu tiir diizenlemelerin de dahil edilmesinin uygun
olacag: diisiiniilmektedir. Ulkemizde kullamlan tekerlekli sandalye sekli genellikle
manuel kullanim gerektiren tarzdadir. Tekerlekli sandalye her ne kadar hareket
serbestligi getirse de bir baskasina olan bagimliligi devam ettirmektedir. Fiziksel
engelli ¢ocuk akiilii tekerlekli sandalyeye sahip olsa dahi st ekstremitesini
kullanamiyor ise bakim vericiden alacagi destek azaltamamaktadir. Bunlar ¢ocuklar
i¢in yarar saglasa da bakim vericilerin yiikiinii tamamiyla ortadan kaldirmamaktadir.
Bu bulgular fiziksel engeli cocuk ve ailesinin evde bakim sistemine duydugu

gereksinimi bir kez daha gostermektedir.

Fiziksel engelli cocuklarin yardimei cihazlar1 rahat kullanabilmeleri i¢in ev
icinde bazi diizenlemelerin yapilmasi gerekebilir. Tablo 11’e bakildiginda yalnizca
bir ¢alismada %30.1 ¢ocuk i¢in ev i¢i diizenleme yapildigr gorilmektedir. Basta
noromuskiiler hastalikli ¢ocuklar olmak tizere fiziksel engelli cocuklar i¢in ev icinde
yapilacak bazi diizenlemeler cocugun bagimliligini azaltabilir. Bu tiir diizenlemelerin
gerceklestirilebilmesi ilgili profesyonellerin ev ortamini gérerek ¢ocuk ve aileye 6zel
onerilerde bulunmasi ile miimkiindiir. Evde bakim sistemi, ilgili profesyonellerin bu

tiir hizmetleri gergeklestirmesini saglayabilir.
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Cocuklarin fiziksel engeli ve bunun beraberinde getirdigi bagimliliga bagl olarak
yasadiklar1 sorunlar benlik saygisi diisiikliigii, 6fke, anksiyete, depresif belirtiler gibi
duygusal sorunlara da zemin hazirlar (Yazgan Inan¢ 1999). Bu arastirmada
caligmalarin ikisinde ¢ocuklarin cogunlugunda diisiik benlik saygisi, 6fke ve depresif
belirtilerin goriildiigi belirlenmistir (Tablo 12). Saglikli ¢ocuklarin gergeklestirdigi
fiziksel ve sosyal aktiviteleri gerceklestirememek, onlarin gosterdigi gelisimsel
becerilere sahip olamamak c¢ocuklarin ice kapanik, mutsuz, hir¢in ya da suglayici
duygular yasamalarina neden olur (Yazgan Inan¢1999, Cavusoglu 2008). Duyusal ve
fiziksel engelli ¢ocuklarin saglik durumlarinin bozuk olmasi nedeniyle akranlari ile
aym aktiviteleri gergeklestirememeleri, sosyal kabul gérmemeleri ve bunlara baglh
iligkilerinde ¢esitli sorunlar yasamalar1 benlik saygilarinin diismesine ve depresif
belirtiler gostermelerine zemin hazirlar (Yumsak 2004). Fiziksel engelli ¢ocuklarin
hareket kabiliyetlerinde sinirliliklar nedeni ile akranlari ile birlikte oynamalar1 ve
spor aktivitelerinde bulunmalar1 giic olabilmektedir. Bu c¢ocuklarin, akranlari ve
toplumun alay etme, dislama ve acima gibi olumsuz tepkilerine maruz kalmalari
nedeni ile 6fkeli tepkiler gosterebilirler. Cocuklar engellerinin fiziksel goriintiilerinde
yarattig1 degisiklik, fiziksel aktiviteleri akranlar1 gibi yerine getirememe ve siirekli
olarak fiziksel bir destege ihtiyag duymaya bagl olarak benlik saygisinda diisme
yasayabilirler. Kaner (1995) calismasinda ortopedik engelli ergenlerin benlik
saygilarinin gérme engelli ergenlerden daha diisiikk oldugunu saptamistir. Beden
biitiinliglinii bozan ve disaridan bakildiginda rahatlikla anlasilan bir engele sahip
olmanin, ilk etapta anlasilmayan bir engele kiyasla benlik saygisini daha fazla
etkiledigi sdylenebilir. Evde bakim ekibi i¢inde yer alan profesyonellerin ¢ocuklarin

yasadiklar1 duygusal sorunlar ile bag edebilmelerini saglayacaklar1 diisiiniilmektedir.

Fiziksel engelli ¢ocuklar engele bagli yasadiklari fiziksel ve duygusal sorunlarin
yani sira sosyal sorunlar da yasamaktadirlar. Calismalarin biiyliik oraninin SP’li
cocuklar ile yapilmis olmasi ve bu ¢ocuklarin sinir hasarina bagli olarak duyusal
sorunlar yasamalar iletisim sorunlarina da zemin hazirlayabilmektedir. Tablo 13’de
calismalarin besinde fiziksel engelli ¢ocugun sozel iletisim sorunlarina yonelik
bulgulara yer verilmistir. Bu bulgulara gore engelli ¢ocuklarin %31.3- %82.1'inin

konusma ve sozel ifadelerinin anlagilmasinda giiclilk bulunmaktadir. SP’li olgulara
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genelde isitme problemi de eslik etmektedir (Duman ve ark. 2005, Durduran ve
Bodur 2009). Buna bagl olarak c¢ocukta sozel iletisim problemlerinin de
goriilebilecegi diisliniilmektedir. Cocugun isteklerinin anlagilmasi giic olacagindan
konusma terapistlerine gereksinim duyarlar. iletisim giicliigii yasayan ¢ocugun akran
iligkilerinin de zayiflayacagi diigiiniilmektedir. Aragtirmada incelenen c¢aligmalarin
tictinde engelli ¢ocuklarin %24.3 — 87.8° inde sorunlu arkadas iliskisi, akranlari ile
iletisim giigliigii ve akran iligkisini siirdiirme gii¢liigii oldugu belirtilmistir (Tablo 13).
Fiziksel hastalik ya da organ kayiplar1 kisinin yasamini, bedenini, gelecegini ve
amaglari tehdit altinda hissetmesine, kisinin 6zgiliveninin zedelenmesine, kisiler
aras1 iligkilerinde iistlendigi rollerin bozulmasina neden olabilmektedir. Fiziksel
kisithiliklar ile iliskili olarak akranlari tarafindan alay edilmesi, sosyal aktivitelere
yetersiz katilim gostermeleri, hastaliga bagli duygusal sorunlar, okul basarilarindaki
diisiiklik gibi birgok etken engelli ¢ocuklarin akran iliskilerini olumsuz yonde
etkileyebilir. Olumsuz akran iligkilerinin yani sira engel nedeni ile eve bagh kalan ve
soysal aktivitelere katilamayan cocukta sosyal izolasyon bulgularinin goriilebilir.
Arastirmada incelenen iki ¢aligmada ise sosyal izolasyon bulgularinin ele alindig1 ve
cocuklarin engel nedeni ile sosyal ortamlara katilma giicliikleri yasadiklar
saptanmistir. Kamuya agik alanlarin fiziki sartlarinin fiziksel engelli ¢ocuklara uygun
bicimde diizenlenmemis olmasi ile toplumun merakli ve yargilayict yaklasimi da
sosyal izolasyona katkida bulunmaktadir (Tablo 13). Evde bakim ekibi i¢inde yer
alan profesyoneller, fiziksel engelli g¢ocuklarda bagimlilik siiresini azaltmaya
yardimec1 olarak ve yapabildiklerini gostererek benlik saygilarinin yiikselmesine
yardimci olacaklardir. Toplumun tepkileri ile bas etmeyi, fiziksel engeli nedeni ile
aktif olamayan ¢ocugun zihinsel aktiviteler ile akran iligkilerini devam ettirmesini
Ogreteceklerdir. Sokaga c¢ikamayan c¢ocugun ev iginde sosyal etkinlikler
gerceklestirmesini ve aymi engel grubundaki cocuk ve ailelerinin etkilesimini
saglayacaklardir. Evde bakim ekibinin saglayacagi hizmet ile ¢ocugu ve aile tiyeleri
yasadiklart olumsuzluklarla bas etmeyi 6greneceklerdir. Tiim bunlar ¢ocugun ve

ailenin evde bakim hizmetine duydugu gereksinimi ortaya koymaktadir.
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Cocugun ev disina ¢ikmak istememesi, oyun ve eglence aktivitelerini ev
ortaminda aile iiyeleri ile karsilamasi ailenin is yiikiinii arttirict faktorlerdendir.
Calismalarin  birinde ¢ocugun oyun/eglence gereksinimine deginilmis olup,
ailelerin %95.3’iinde ¢ocugun oyun/eglence gereksinimine bagli is yiiki artig
goriilmektedir (Tablo 21). Cocuklar engelleri ve toplumun olumsuz bakis agisi
nedeni ile oyun sahalarimi kullanamamakta, kullandiklar1 durumlarda ise birinin
yardimina ihtiya¢ duymaktadirlar. Bu nedenle biiyiik oranda evde ve aile iiyeleri ile
oynamaktadirlar. Cocugun engel nedeni ile akran iligkilerinin olumsuz ydnde
etkilenmesi, oyun/eglence aktivitesini ev i¢inde gergeklestirmesi ve okula
gidememeye bagl sorunlar yasamasi ev ortamina ve aile iiyelerine olan bagimliligini
arttirmaktadir. Cocugun oyun aktivitesi i¢in ayrilan siire de aile iiyelerinin is
yiikiinde artisa neden olmaktadir. Ailenin evde bakim hizmeti almasi ile bu sorun
biiylik oranda ¢oziilebilir. Tablo 14’de fiziksel engelli ¢ocuklarin okul sorunlarina
yonelik bulgular1 ele alan ii¢ calisma oldugu goriilmektedir. Bir c¢alismada
gocuklarin  %33.3’linde okul basarismin  diisik  oldugu, iki c¢alismada ise
cocuklarin %20.4-65.5’inin Onceleri okula gittigi halde engele bagli olarak su anda
gidemedikleri saptanmistir. Yapilan bir ¢calismada, entelektiiel yetenekleri arasinda
farklilik  bulunmayan DMD tanmili 20 g¢ocuk ile 17 saglikli ¢ocugun
karsilastirilmasinda, bellek, 6grenme ve yiiriitiicii islevleri gosteren testlerde DMD'li
cocuklarda anlamli derecede kotii sonuglar elde edildigi gosterilmistir (Wicksell,
Kihlgren, Melin and Egg-Olofsson 2004). Zeka ile ilgili problem olmasa dahi biligsel
islevlerdeki  sorunlar bu c¢ocuklarin  okul basarilarim1  olumsuz  yonde
etkileyebilmektedir. Literatiire bakildiginda, o6zellikle DMD’li ¢ocuklarda 5 yas
sonras1 hastalik belirtilerinin baglamasi ile birlikte ¢ocuklarin ylirtime yetilerini
kaybetmeleri, ilerleyen asamalarda yataga bagimli hale gelmeleri kaginilmazdir
(Tasdemir 1997, Ronald 1998, Neyzi ve Ertugrul 2002). Bu nedenlerle ¢cocuklarin
O0grenim hayatlarina devam etmelerinin miimkiin olamayacagi sdylenebilir. Bu da
cocuklarin akranlar ile olan sosyal iligkilerine negatif yonde etki edecektir. Egitimin
ebeveynler tarafindan evde devam ettirilmesi ig yliklerini arttiracaktir. Evde bakimi
ekibinin i¢inde g¢ocuklarin egitimlerini evde devam etmelerin saglayacak

profesyonellerin bulunmasi ¢ocugun 6grenme gereksiniminin karsilanmasi, zihinsel
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yetilerinin miimkiin oldugunca st diizeyde tutulmasi, okul arkadaslar ile iligkisinin

devamini ve aile is yiikiinde azalmasini saglayacaktir.

Calismalarin birinde SP’li c¢ocuklarin bagimlilik diizeyleri arttikga yasam
kalitelerinin diistiigii saptanmistir (Tablo 23).Fiziksel engeli ¢ocuklarin fiziksel
sorunlarinin yani sira duygusal ve sosyal sorunlarinin olmasi nedeni ile yasam
kalitelerinin diisiik olmas1 beklenen bir bulgudur. Evde bakim hizmetlerin sunumu
ile fiziksel engelli ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam kaliteleri uzun siire daha iyi

diizeyde tutulabilir.
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7.2. Fiziksel Engelli Cocuk Ailesinin Fiziksel, Duygusal ve Sosyal Ozelliklerine
fliskin Bulgularin Tartisilmasi

Engelli ¢cocuga sahip olma, aile liyeleri icin de fiziksel, duygusal ve sosyal
acidan pek ¢ok sorunu beraberinde getirmektedir (Yazgan Inang 1999, Wong et al.
2006, Cavusoglu 2008). Arastirmada incelenen ¢alismalarin tigiinde bakim vericilerin
fiziksel sorunlarina yer verilmistir. Bu ¢alismalarda engelli ¢ocuk ailelerinin %35.3-
85.4 1 fiziksel sorun yasadiklari, bunlarin %73.0-90.3’linde yorgunluk, %85.1’inde
ekstremite agrilari, %@43.1’inde migren %20.5’inde hipertansiyon gorildigi
saptamistir (Tablo 16). Bu bulgular ebeveynlerin yardima destek duyduklarini
gostermektedir. Cocuklarin akranlarindan farkli olmasi, bagimlilik diizeyi ve
cocugun engel siiresi ebeveynlerde yetersizlik duygusuna, bakim i¢in ayrilan zaman
is yukii artisgina ve sosyal yasantilarinin kisitlanmasina, agri ve yorgunluk gibi
fiziksel sorunlar yasam kalitelerinin diismesine neden olabilir. Bu sorunlarla etkili
sekilde bas edilememesi hipertansiyon, migren gibi psikosomatik sorunlarin ortaya
¢ikmasina zemin hazirlar. Tiim bunlar gbz 6niine alindiginda engelli ¢ocuk ailelerine

multidisipliner evde bakim hizmetlerine duyduklar1 gereksinim ortaya ¢ikmaktadir.

Ebeveynlerin yasayacaklari fiziksel sorunlar stresle etkili bicimde bas etmelerini
etkileyerek, bu sorunlarimin yam sira duygusal sorunlar da yasamalarina zemin
hazirlayabilir. Aileler ¢ocugun yasadigi fiziksel, duygusal ve sosyal sorunlar ile bas
etmekte zorlanabilirler. Bu faktdrlerin ve bakiminin getirdigi is yiikii artiginin zemin
hazirladig1 fiziksel sorunlar sonrasi profesyonel destek alamadiklar1 takdirde
tilkkenme duygusu yasayabilirler. Arastirmada calismalarin yedisinde engelli ¢cocuk
ailesinin kaygi, besinde depresyon, birinde 6fke, ikisinde suclama, birinde benlik
kavramu, birinde hostilite, yedisinde basetme bulgularina yer verilmistir. Incelenen
calismalarda ailelerin anksiyete ve depresyon puanlarinin yiiksek oldugu, bas
etmelerinin etkili olmadig1 goriilmistiir. Engelli ¢ocuk ailelerinin %25.3-50.0’si
cocugunu kaybetmekten korktugu ve gelecegine yonelik kaygi yasadigim
belirtilmistir (Tablo 17). Literatiir engelli ¢ocuk ailelerinin ¢ocugun gelecegine
yonelik kaygi duymast ile ilgili bu bulguyu desteklemektedir (Ozsenol, Unay, Sahin
2000, Aydin, Akin ve Gokgay 2002, Karadag, Ugan ve Ovayolu 2007). Ug ¢alismada
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saglikli ¢cocuk annelerinin BDO puan ortalamasi 9.01-9.08 arasinda iken engelli
cocuk annelerinin BDO puan1 14.27-18.80 puan olarak bulunmustur. Bir ¢alismada
da MD’li ¢ocuga sahip aile bireylerinin %87.6’sinin depresif sikayetler yasadiklar
saptanmigtir (Tablo 17). Engelli ¢ocuk aileleri ile yapilan Pek c¢ok calismada da
ebeveynlerin depresyon puanlari yiiksek bulunmustur (Toros 2002, Bahar, Bumin,
Giinal ve Tiikel 2008, Dereli ve Okur 2008, Oztiirk ve Kiilli 2008, Arnaud et al.
2008, Bahar, Savas ve Parlar 2009, Siikran Uneri ve Ikbal Karadavut 2010). Aile
diizenindeki degisiklikler, sosyal ¢cevre ve aktivitelerin kisitliligi, yasanan yogun stres
ve hayal kirikligi, gelecege yonelik umut kaybi, saglikli ¢ocuga sahip olamadiklari
i¢in ebeveyn olarak basarisizlik duygusu ve benlik saygisi diisiikliigii gibi duygularin
yogun olarak ve uzun siire yasanmas1 depresyona zemin hazirlar (Er 2006, Cavkaytar
ve ark. 2010). Anksiyete, depresyon gibi sorunlar tiikenmenin gdstergesidir. Bu
ailelerin evde bakim hizmetleri ile desteklenmesi aile sagliginin siirmesi agisindan

yararl olacaktir.

Aile iiyeleri anksiyete ve depresyonun yani sira 6fke duygusunu da yogun
bicimde yasayabilir. Arastirmada yalnizca bir ¢alismada engelli cocuk ailesinin 6tke
bulgusuna yer verilmis olup, bu c¢alismada aile {iyelerinin %62.9 gibi biiyiikk bir
oraninin 6fkeli/ajite tepkiler verdikleri saptanmustir (Tablo 17). Ozsenol ve ark.
(2002) calismalarinda engelli ¢ocuk ebeveynlerinin %31.7’sinde asir1 kizginlik
duygusu saptanmugtir. Ofke, ebeveynlerin yasadiklari isyan duygusu olup, caresizlik
ve kontrol kaybi1 bu duyguyu pekistirir. Ebeveyn oOfkesini ¢ocuklarina, esine,
hemsireye, doktora veya Tanri’ya yoneltebilir. Eger 6fke bastirilirsa psikosomatik
hastaliklara, depresyona ya da asir1 duygusal tagkinliklara neden olabilir. Bu nedenle
ebeveynlerin Ofkesinin uygun bas etme yoOntemleri ile yoOnetilmesi 6nemlidir
(Cavusoglu 2008). Hemsiresi ve psikolog destegi ile ebeveynlerin 6fke kontroliinii
Ogrenmeleri saglanabilir. Yasanan yogun 6tke duygusu ile aile iiyeleri kendilerini ve
birbirlerini suglayabilirler. Aragtirmada iki ¢alisma suglama ve sugluluk duygusuna
yonelik bulgulara yer vermistir. Caligmalarda ailelerin ~ %10.0-13.3” {iniin
kendilerini, %2.9 -%5.0’inin eslerini, %18.5- 30.0° unun da hekimi sugladigi
belirtilmistir (Tablo 17). Yapilan dort calismada da engelli ¢ocuk ebeveynlerinin

kendilerini ve eslerini sugladiklar1 belirlenmistir (Ozsenol ve ark. 2003, Kara 2003,
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Karadag ve ark. 2007, Bahar ve ark. 2009). Engelli ¢ocuk ailelerinin evde bakim
hizmeti kapsaminda psikolog ve hemsireden alacaklar1 profesyonel destek ile 6fke ve

sucluluk duygulari ile etkili sekilde bas etmeleri saglanabilir.

Ebeveynlerin saglikli ¢ocuk beklentisi bozuldugunda kendilerine olan saygilari
da olumsuz etkilenir. Cocugun engelli olmasmin kendi yetersizliklerinden
kaynaklandigini diisiiniirler. (Cavusoglu 2008). Buna bagli pek ¢ok duygusal sorunun
yani sira benlik saygilarinda diisme de gozlenebilir. Bir ¢alismada ailenin benlik
kavramina yonelik bulgu verilmistir. Ailelerin %62.2’sinin KSE puanlar yiiksek
olup, olumsuz benlik puan ortalamasi 1.28 olarak saptanmistir. Puanin 1’in tizerinde
olmasi tedavi gerektigini ifade etmektedir (Tablo 17). Aile {iyelerinin engel hakkinda
bilgi sahibi olmas1 ve karsilastiklar1 giigliiklerle etkin bigimde bas edebilmesi benlik
saygilarinin diismesini azaltabilir. Evde bakim hizmetleri ile aile engel hakkinda
bilgilendirilebilir, kendisinin ve diger aile iiyelerinin duygularini taniyabilir, etkin
bas etme yontemlerini 6grenebilir ve boylece benlik saygist diistikliigii onlenebilir.
Calismalarin yedisinde ailenin bas etme bulgularina yer verilmistir. Bu bulgularda
aile tyelerinin etkili bas etme yontemlerini bilmedikleri, destek kaynaklarinin
genellikle aile iiyeleri oldugu ve %67.8-72.4’liniin kendilerini anlayacak
profesyonellere gereksinim duyduklar1 belirtilmistir (Tablo17).  Yapilan iki
calismada engelli c¢ocuk ailelerinin ¢evrelerinden sosyal destek goremedikleri
saptanmistir (Karadag ve ark. 2007, Karadag 2009). Literatiirde yer alan ¢alismalarin
ikisinde ise sosyal destek alan engelli ¢ocuk ailelerinin yasam kalitelerinin arttig1
belirlenmistir (Farrell, Elliott and Ison 2004, Ozmen, Cetinkaya, Demir ve Ozding’in
2007). Kahriman ve Bayat (2008) ebeveynlerin % 26.7’si engeli cocugun bakiminda
esinden, % 37.5°1 annesinden, % 25’1 akraba/komsulardan destek aldigini belirtmistir.
Sosyal olarak destekleyici ¢evre, duygularin paylasimii saglayarak ve sosyal
rollerin yerine getirilmesini kolaylastirarak, yasamin degisiklilerinin getirdigi yeni
rollerin iistesinden gelinmesini saglayacak; cocugun, ailenin davraniglari ve cesitli
alanlardaki gelisimleri etkilenecek, ebeveynlerin yalniz olmadiklarini hissetmelerini,
sorunlarla daha kolay basetmelerini ve yasam kalitelerinin yiikselmesini

saglayacaktir (Farrell et al. 2004, Ozmen ve ark. 2007, Arslantiirk 2009). Bu
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baglamda destegin siireklilik gdstermesi ve ailenin isteg§i dogrultusunda olmasi

bunun da ancak evde bakim ekibi ile saglanmasi1 miimkiindiir.

Yukarida verilen bilgiler engelli cocuk ailesinin fiziksel ve duygusal sorunlar
yasadiklarin1 gostermektedir. Tiim bu sorunlar aile i¢i sorunlarin yani sira sosyal
cevre ile ilgili sorunlarin da yasanmasina zemin hazirlayabilir. Alti caligmada
ailelerin %10 - 63.2’sinin esler arasi iliski problemi yasadiklari, %53.5 - 78.8’inin
cocuklarin yetistirilmesi ve bakiminda fikir ayriliklarinin oldugu belirlenmistir
(Tablo 18). Karadag ve ark.’min (2007) yaptiklar1 calismada engelli cocuk
ebeveynlerinin %43.2’si esleri ile sorun yasadiklarini ifade etmistir. Toros (2002)’un
calismasinda evlilik uyum diizeyi diisiik engelli ¢ocuk annelerinin anksiyete ve
depresyon diizeyleri yiiksek bulunmustur. Kahriman ve Bayat (2008)
ebeveynlerin %40’ min esiyle iliskilerinin etkilendigi, bunlarin %58.3’1 birbirlerine
kars1 sinirli ve huzursuz, %16.7’si suglayict olduklarini belirtmiglerdir. Bahar ve ark.
(2009) engelli ¢ocuk annelerinden %66.7’sinin aile i¢i uyum sorunu yasadiklarini
saptamistir. Ailelere profesyoneller tarafindan evde bakim hizmetlerinin sunulmasi
ve bu hizmetlerin etkili bag etme yollarinin 6gretimini igermesi ile evlilik problemleri
azaltilabilir. Ekonomik giigliik ebeveynlerin evlilik sorunlarina katkida bulunabilecek
bir diger faktordiir. Engelli cocuga sahip olmak ebeveynlerde is yasantisina bagl
sorunlar yaratabilmekte bu durumda dogrudan ekonomik sorunlara zemin
hazirlayabilmektedir. incelenen ¢alismalarn 10’u engelli gocuk ailelerinin % 5-
10.7°sinin is yerindeki bireyler ile iliskilerinin olumsuz etkilendigini, %18 -
82.6’sinin ekonomik sikinti yasadigini gostermektedir (Tablo 19). Yapilan bir¢ok
calismada engelli cocuga sahip ailenin is iligkilerinin olumsuz etkilendigi ve engel
nedeni ile ekonomik giigliik yasadiklar1 belirtilmistir (Saetermoe, Gomez, Bamaca
and Gallardo 2004, Karadag ve ark. 2007, Kahriman ve Bayat 2008, Cakmak ve
Ozhavzali 2008). Engelli ¢ocuklarin giindiiz bakimlarin1 {icretsiz olarak
gerceklestirecek evde bakim ekibinin i¢inde yer alan destek personelinin bu
hizmetleri saglamasi ile cocuga bakim veren ebeveynin is yasantis1 kesintiye

ugramayacagindan yasayacaklari maddi giicliikler de azalacaktir.

70



Engelli ¢ocuklarin bakim vericileri genelde annelerdir. incelenen ¢alismalar
engelli ¢ocuk babalarinin ¢ocugun bakimina ortalama 1.71-1.95 saat, annelerinin
7.20-11.21 saat ayirdiklarini gostermektedir (Tablo 18). Heller, Hsieh and Rowitz’in
(1997) c¢alismasinda, babalarla karsilastirildiginda annelerin, 6zel gereksinimli
cocuklar1 i¢in bakim saglamakta daha fazla zaman harcadiklar1 ve bakim yiikiinii
daha fazla algiladiklar1 saptanmistir. Engelli ¢ocuk annelerinin bakim yiikiiniin fazla
olmas1 pek ¢ok fiziksel, duygusal ve sosyal sorun yasamalarina zemin hazirlar.

(Altun 1998, Yazgan Inang 1999, Wong et al. 2006, Er 2006, Cavusoglu 2008)

Engelli ¢cocugun tedavisi, rehabilitasyonu ve bakimi yorucu ve zaman alict bir
istir. Bu durum ebeveynlerin birbirlerine, kendilerine ve diger cocuklarina zaman
ayirmalarini giiglestirir. Ailelerin, kendilerine ve diger ¢ocuklarina yeterli zaman
ayiramamas1 aile iligkilerinde zayifliklara neden olmaktadir. Diger ¢ocuklar
ebeveynlerinden yeterli ilgi goéremedik¢ce ve bu siire¢ uzadikga, onlara olumsuz
tepkiler verebilirler. Bu durumda saglikli c¢ocuklara gosterilen ilgi ve tolerans
azalirken, olumsuz tepkiler artabilir (Altun 1998, Boyoglu ve Oktay 2002, Top
Ustiiner 2008). Tablo 22°de de calismalarmn yedisinde fiziksel engelli cocuk ailesinin
kendilerine ve diger ¢ocuklarina zaman ayirma sorunlarina yonelik bulgularin ele
alindig1 goriilmektedir. Bu ¢alismalarin altisinda engelli ¢ocuk ailelerinin %10.8 -
60.9’u kendilerine, %7.5 -62.2°’1 diger ¢ocuklarina zaman ayiramadiklarinm
belirtmistir. Yapilan ¢alismalarda engelli ¢ocuk ailelerinin diger ¢ocuklarina yeterli
zaman ayiramadiklar1 saptanmistir (Karadag ve ark. 2007, Kahriman ve Bayat 2008,
Cakmak ve Ozhavzali 2008). Evde bakim hizmeti ebeveynlerin diger ¢ocuklarmin
tepkilerini anlamalarin1 ve birbirlerini destekleme yontemlerini 6grenmelerini

saglayabilir.

Engelli c¢ocuk ailelerinin diger cocuklarinda ya da aile iiyelerinden birinde
bagimlilik gerektirecek bir sorun olmasi yasayacaklari fiziksel, duygusal ve sosyal
glicliikleri arttirabilir. Arastirmada incelenen ¢alismalarin besinde engelli ¢ocuk
ailelerinde bagiml baska bir bireyin de oldugu belirtilmistir (Tablo 15). Buna bagh
olarak da ailenin daha fazla destege ihtiya¢ duyacag: diisiiniilmektedir. Bu destek ile

cocugun bakimi i¢in ayrilan zaman azalabilir, aile {iyelerinin yasayabilecegi sorunlar
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en aza indirgenebilir ve aile lyelerinin birlikte gegirecekleri vakit daha kaliteli

olabilir.

Engelli ¢ocuga yonelik evde bakim hizmetlerinin yayginlastirilmasi ile ¢ocugun
bakimi i¢in harcanan zamanin azaltilacagi, boylelikle ebeveynlerin ¢cocuk ve diger
aile iiyeleri ve sosyal ¢evreleri ile daha etkili vakit gegirebilecekleri diistiniilmektedir.
Calismalarin altisinda engelli ¢ocuk ailelerinin %10 -71’inin akraba, %10-64’{iniin
arkadas/ komsu ile iliskilerinin azaldigimi belirtmistir. Cakmak ve Ozhavzali (2008)
engelli cocuk ailelerinden %34.2’sinin ¢evreleri ile iligkisinin etkilendigini
saptamigtir. Kahriman ve Bayat (2008) calismalarinda engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin  %28.3’1i akrabalart ile %26.7’si de komsular ile iligkilerinin olumsuz
yonde etkilendigini belirtmislerdir. Ozsenol ve ark. (2003) engelli ¢ocuk
annelerinden %11.6’s1, babalarindan  %49.4’linlin c¢ocugun engeli nedeni ile

yakinlarinin kendilerinden uzaklasacagina inandiklarini saptamustir.

Engelli cocuga sahip aileler, aile iiyeleri ve yakin c¢evreleri ile yasadiklar1 sosyal
sorunlarin yani sira toplumun bilgi eksikliginden kaynaklan engelliye bakis1 ve fizik
cevre kosullarmin bireyin engeline uygun olmayis1 nedeni ile de giiglik
yasayabilirler. Ug¢ calismada toplumun engelli gocuk ve aileye yaklasimindan
kaynaklanan sorunlara yonelik bulgular verilmistir. Bu bulgularda engelli ¢ocuk
ailelerinin %8-55.2’sinin toplumun engelliye bakiginin zorlandiklar1 konular arasinda
oldugu gosterilmektedir. Dort ¢alismada fizik ¢evre engelleri nedeniyle fiziksel
engelli ¢ocuk ailesinin sosyal izolasyon yasadiklari goriilmektedir. Bu bulgular
engelli ¢cocuk ailelerinin %30-78.1’1inin ulasim gili¢liigii yasadigini, %9.8-74.1°1 i¢in
oyun alanlarmin eksikliginin zorluga neden oldugunu, %71.1’inin ise kamuya ag¢ik
binalar1 kullanmada gii¢liik yasadiklarin1 belirtmektedir (Tablo 20). Yapilan bir¢ok
calismada engelli cocuk ailelerin toplumun bakis acisindan rahatsiz olduklar
belirlenmistir (Ozsenol ve ark. 2003, Uskun ve Giindogar 2006, Sohbet ve Gegici
2007, Karadag ve ark. 2007, Karadag 2009). Fiziksel engelli ¢cocuk aileleri, oyun
parklari, sinemalar, toplu tagima araclar1 vb. gibi kamuya ac¢ik alan ve tasitlarin
engelliler i¢in diizenlenmemis olmas1 nedeniyle ¢ocuklari ile alanlar1 kullanmakta

zorluk yasamaktadirlar. Bu durum ev dismma ¢ikmalarini engelleyerek sosyal
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izolasyon yasamalarina katida bulunabilir. Aileye saglanacak olan evde bakim

hizmeti ile bu sorunlar en aza indirgenebilir.

Aragtirmaya alinan ¢alismalardan yalnizca birinde engelli cocuk ailesinin yasam
kalitesi bulgularina, bir digerinde de c¢ocufun yasam kalitesi bulgularina yer
verilmigtir. Bu bulgularda dikkat ¢ekici olan ¢ocuklarin bagimlilik diizeyleri artik¢a
yasam kalitelerinin diistiigii ve engelli cocuk annelerinin babalarina gore yasam
kalitelerinin daha olumsuz etkilendigidir (Tablo 23). Tiiziin ve ark.(2004)
calismalarinda GMFCS’ye gore IV ve V. diizeydeki SP’li ¢ocuklarin yasam
kalitelerinin daha diigiik oldugunu belirlemislerdir. Engelli cocugun bakimini daha
fazla anneleri iistlenmektedir. Bu da ebeveynlerin ¢ocugun fiziksel bagimliligina
bagl olarak cesitli fiziksel ve duygusal saglik sorunlari, ¢ocugun bakiminin tiim
giinilinli almas1 neneni ile ¢esitli sosyal sorunlar yasamalarina neden olmaktadir. Evde
bakim hizmetlerinin ¢ocugun bagimsiz fonksiyonlarini arttiracagi, ebeveynlerin is

yiikiinii azaltacagi ve yagam kalitelerini yiikseltecegi diigtiniilmektedir.

Fiziksel engelli cocuklarin ve ailelerinin sorunlarinin ¢ogunlugunun bilgi
eksikligine bagli olarak ortaya ¢iktig1 diisiiniilmektedir. Calismalarin yedisinde bu
goriisii destekleyen bulgularin yer aldigi goriilmektedir. Ailelerin %38- 90.8’inin
cocugun engeli hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigi, %72-76’sinin tedavi ve
rehabilitasyon hizmetleri hakkinda bilgi gereksinimi oldugunu belirlenmistir (Tablo
24). Sohbet ve Gegici (2007) engelli ¢ocuk ailelerin %45’inin ¢ocugunun engeli
hakkinda bilgi sahibi olmadigini belirtmistir. Karadag ve ark. (2007) engelli ¢ocuk
ailelerinin % 54.7’sini ¢ocugunu egitmek icin bilgiye ihtiya¢ duydugunu ifade
etmistir. Yapilan bir ¢aligmada engelli ¢ocuga sahip ailelerin ilgi eksikligi nedeni ile
iletisim problemleri yasadiklar1 belirlenmistir (Farell et al. 2004). Ebeveynlerin,
engel nedenleri hakkinda bilgi eksikligi sugluluk yasamalarina, bakim verirken
zorlanmalarina ve ¢ocuga zarar vermelerine, hizmet alacagi alanlar hakkinda bilgi
eksikligi ise c¢ocugun gereksinimlerinin karsilanamamasina neden olabilir.
Ebeveynlerin bilgi eksikligi evde bakim hizmetlerine duyduklar1 gereksinimi agikca

ortaya koymaktadir.
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Sonug olarak; engelli ¢ocuga sahip aileler, ¢ocugun bakimi, tedavisi, egitimi,
cesitli sosyal beceriler kazanma gereksinimi ve bu bakimin 6zel bilgi gerektirmesi
nedeniyle aile dis1 destege ve uzmanlara gereksinim duyarlar. Evde bakim hizmetleri
cocukta fiziksel, duygusal, sosyal sorunlara neden olan etkenleri azaltarak sorunlarin
birbirini etkileyerek artmasini 6nleyebilir. Engelli cocuklar i¢in saglanan evde bakim
hizmeti ile aile {tyelerinin birlikte daha kaliteli zaman gegirmelerine olanak
saglanarak ¢ocuklar1 ve ebeveynlerin yasayacag fiziksel, duygusal, sosyal sorunlar
azalabilir ve/veya ortadan kalkabilir. Bu baglamda fiziksel engelli ¢cocuk ve ailesi
icin evde bakim hizmetleri ve evde bakim hemsireliginin iilkemizde gelistirilebilmesi
amaciyla daha genis kapsamli ¢aligsmalarin yapilmasi 6nerilmektedir. Calismada 24
arastirma incelenis bunlardan yalnizca ikisinin ¢ocuk ve ailenin fiziksel, duygusal ve
sosyal sorunlarini icerdikleri belirlenmistir. Daha giiclii genellemelere gidilebilmesi
icin kapsamli aragtirmalarin yapilmasi dnerilmektedir. Ayrica T.C. Saglik Bakanligi,
T.C. Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanligi, T.C. Basbakanlik Aile ve Sosyal
Aragtirmalar Genel Midiirliigii, T.C. Basbakanlik Sosyal Hizmetler ve Cocuk
Esirgeme Kurumu , T.C. Sosyal Giivenlik Kurumunun, iiniversitelerin ve sivil
toplum orgiitlerinin evde bakim sisteminin kurulmasi ile ilgili ¢caligmalar yapmasi da

Onerilmektedir.
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9. EKLER

Ek-1
ORNEKLEME SECILECEK ARASTIRMALARI BELIRLEME FORMU

2. Arastirmanin Yapildig: Yil:

()1998 ()1999 ()2000 ()2001 ()2002 ()2003
()2004 ()2005 ()2006 ()2007 ()2008 ()2009
3. Engellilik Durumu:

4. Arastirmada Incelenen Aile Uyesi

( )Anne ()Baba ()Kardes ( )Engelli ¢ocuk

5. Arastirmanin Amaci /Arastirmada incelenen Konular
AN . i e e
() Aile ici iligkiler

() Cocugun duygusal sorunlari

() Cocugun fiziksel sorunlar1/ bagimliliklar

() Cocugun sosyal sorunlari

() Cocugun zihinsel sorunlari

() Aile tiyelerinin engelli cocuktan kaynaklanan duygusal sorunlari
() Aile tiyelerinin engelli cocuktan kaynaklanan fiziksel sorunlari
() Aile tiyelerinin engelli cocuktan kaynaklanan sosyal sorunlari
() Aile yasam kalitesi

() Cocuga sunulan Rehabilitasyon hizmetleri

() Evde bakim hizmetleri

6.Yontem Uygunlugu:

Evren 0rneklem () Tanimlanmis () Tanimlanmamuis
Veri Toplama araglari () Belirtilmis () Belirtilmemis
Veri toplama yontemi () Aciklanmig () Agiklanmamig
Amaca uygun 6nemli bulgular () Verilmis () Verilmemis
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Ek-2
ARASTIRMALARIN BULGULARINI DERLEME FORMU

4. Cocuk ve Aileye Yonelik Veriler:

Cocuga iliskin tamimlayici bilgiler:

Cocugun

Cocugun Evde Bakim Hizmeti Alma Durumu:

( )Hayir

( )Evet Alinan hizmetin 6zellikler (hizmet veren kisi, siiresi, sekli).....................
Cocugun Rehabilitasyon Hizmeti Alma Durumu:

() Belirtilmemis

() Hayrr

() Evet

Alinan hizmetin 6zellikleri (hizmet veren Kisi, siiresi, sekli)...................oooeiii.
Diger IZMEIET. ... ettt e

Cocuga iliskin fiziksel veriler:

( ) Destek araglarina ulasma ve kullanma (Tekerlekli sandalye, protez vb.) problemlerine
YONEIK DULGUILAT. . ...t e e e
() Ev iginde ¢ocuk i¢in yapilan fiziksel diizenlemelere yonelik bulgular....................
() Evde ve merkezde uygulanan girisimler...............coooiiiiiiiiiiiiiiii e,

() AZIT DUIGUIATL. ..o

Cocuga iliskin duygusal veriler:

() Anksiyete/kaygi bul@ulart ..........c.ooiiiiiii i e
() Depresyon DULGUIALT. .....ovii e e et aaaas
() Umutsuzluk Bul@UIAri........c.oiniiiiiicccee ettt et eesbeeesaneenes
() OFKe BULGUIATT ...t
() Stres DUIGUIATT. ..ottt et
()Basetme bulgulart..........oooiii
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Cocuga iliskin sosyal veriler:

() Okul problemlerin yonelik bulgular.............coooiiiiiiiii e
() Arkadas iliskilerine yonelik bulgular.................cooiiii i
() Sozel iletisim problemlerine yonelik bulgular.................ocooiiiiiiiiiiiins
() Sosyal 1zolasyon bUulGUIATL.........ouuiiitit i e e e
() Saglik hizmetlerinden yararlanma durumuna yonelik bulgular..............................

() Cocuk igin hizmet alman kuruluglar................oooiiiiiiiiii e

Bakim verici ve/veya Aileye iliskin tanimlayici bilgiler:

Bakim veren Kkisi:

()Anne ()Baba () Kardes () Bakict () Diger
Ailede engelli ¢ocuk disinda bagka bagimli birey:

() Var () Yok () Belirtilmemis

Bakim verici ve/veya Aileye iliskin _duygusal veriler:

() Anksiyete (Kaygt) bulgulari............oooiiiiiii e
() Cocugun gelecegine yonelik kaygi bulgulari.................oi
() Stres DULGUIATT. ... e
() Depresyon DULGUIATT. ......uueie ettt e e e e neaas
() Umutsuzluk bulgulari..........oooiiiiiii e
() OFKe BULGUIATL. .. ...
() SUGIUIUK DUIGUIATT. . ... e
() Isyan BULGUIALL. ..o
() YU@Inlik BUuLGUIATT. ...t e e e e e e
() Caresizlik BULGUIATT. .....viet i e e e

() Tahammiil edememe bulgulari................oooiiiii e

Bakim verici ve/veya Aileye iliskin fiziksel sorunlara yonelik veriler:

() Belirtilmemis
() Yok
() Var

Cocugun bakim gereksiniminden kaynaklanan problemlere yonelik bulgular
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() Yorgunluk , UyKusuzIuK..........oouiiriii e,
[ T3 A V= 1 o

() EKStremite agrilart .........ovuiiniiniint ittt et et et et et e

() Arkadag/ komsu/ akraba iligkilerine yonelik bulgular........................co
() Is yasantist ile ilgili problemlere yonelik bulgular......................coooieiiiiiiiiiiin,
() Ekonomik problemlere yonelik bulgular..................ooooiiiiiiiii
() Yerlesim yeri degistirme ile ilgili problemler.................cooiiiiiiiiiiii

() Cocugun ilgi gereksinimi/ oyun/ eglence nedeniyle s yiikii artis1

L0 = D T
() Toplumun engelli ¢cocuk ve aileye yaklasgimindan kaynaklanan problemlere yonelik
DULGUIAT. . ..t

( ) Fizik cevre engelleri nedeniyle sosyal izolasyona yonelik
L0 = D
() Destek kaynaklarma (yakinlar, saglik personeli, diger toplum kuruluslari vb.) ve
hizmetlerine (psikososyal danismanlik hizmetleri)yonelik bulgular..............................
L0 ) 0. <)
5. Yasam Kalitesi:

() Cocugun yasam kalitesi ile ilgili bulgular.................oooiiiiiiii
() Ailenin yagam kalitesi ile ilgili bulgular ...

6. Ailenin c¢ocugun engeli hakkinda Dbilgi gereksinimine yonelik

DULGUIAL: . ... e st

86



Ek-3

ORNEKLEME SECILECEK ARASTIRMALARI BELIiRLEME FORMU
UZMAN DEGERLENDIRMELERI

N:12
%N % % %
s
= >
> [
No E E =
E = 380
= ¥ 3
T |5 |8
= 3 =
8 |8 |5 | B
> N S >
- < o =]
Arastirmanin Adi: 91.3 8.3
1
Oneri:
Arastirmanin Yapildig: Yil: 91.3 8.3
()1998 ()1999 ()2000 ()2001 ()2002 ()2003
2 ()2004 ()2005 ()2006 ()2007 ()2008 ()2009
Oneri:
Engellilik Durumu: 91.3 8.3
3 Tanist:
Oneri:
Aragtirmada incelenen Aile Uyesi 83 16.6
4 ()Anne ()Baba ()Kardes ()Engelli gocuk
Oneri:
. 100.0
Arastirmanin Amac/Arastirmada Incelenen Konular
Amag:
() Aile igi iligkiler
100.0
() Cocugun duygusal sorunlart
. 100.0
() Cocugun fiziksel sorunlari/ bagimliliklart
100.0
() Cocugun sosyal sorunlart
o 100.0
() Cocugun zihinsel sorunlar:
5 100.0
() Aile tiyelerinin engelli ¢ocuktan kaynaklanan duygusal sorunlart
. . . . 100.0
() Aile iiyelerinin engelli gocuktan kaynaklanan fiziksel sorunlari
. . . 100.0
() Aile tiyelerinin engelli gocuktan kaynaklanan sosyal sorunlari
. . 100.0
() Aile yasam kalitesi
. . . 100.0
() Cocuga sunulan Rehabilitasyon hizmetleri
() Evde bakim hizmetleri 91.3 8.3
Oneri:
Yontem Uygunlugu:
Evren 91.3 8.3
Smeklem () Tanimlanmig () Tanimlanmamus
Veri 91.3 8.3
Toplama () Belirtilmis () Belirtilmemis
araglari
6 Veri 91.3 8.3
toplama () Agiklanmug () Agiklanmamg
yontemi
Amaca 100.0
uygun - . .
Snomli () Verilmis () Verilmemis
bulgular
Oneri:




ARASTIRMALARIN BULGULARINI DERLEME FORMU UZMAN

DEGERLENDIiRMELERI

N:12
% % % %
S ——
St
Cocuk ve Aileye Yonelik Veriler: H 3
> @
tE | £s
s 3|2
= = a =
5 _ < 5
) N =) S
=] < o =]
Cocuga iliskin tanimlayict bilgiler:
Cocugun Yast:
Tani konulma yas1 ve/veya yili:
Cocugun Evde Bakim Hizmeti Alma Durumu:
( )Haywr
(JEvet 581 | 415
Alnan hizmetin 6zellikler (hizmet veren kisi, siiresi, sekli): :
Cocugun Rehabilitasyon Hizmeti Alma Durumu:
() Belirtilmemis
() Hayir
() Evet
Alinan hizmetin 6zellikleri (hizmet veren kisi, siiresi, gekli):
Diger hizmetler:
Oneri:
Cocuga iliskin fiziksel veriler:
() Fiziksel aktivite/ motor becerilerine yonelik bulgular:...............ooooiiiiiiiiiiiiiiieens 913 83
() Oz bakim aktivitelerinde bagimlilik bulgulari....................ccoovuiiieeeeeieiiiiiiieeeeeeeeiiiinnnn 91.3 8.3
() Destek araglarina ulasma ve kullanma (Tekerlekli sandalye, protez vb.) problemlerine yonelik | 91.3 8.3
bulgulart:............
() AGIT DUIGUIATL. .. euitiii e 91.3 8.3
() DT, .t 91.3 8.3
Oneri:
Cocuga iliskin duygusal veriler:
() Anksiyete/Kaygi DULZUIATT .......o.iuii e 100.0
() Depresyon DULGUIATL. .......uuin it e 100.0
() UmUtSUZIUK BUIGUIATT. ...ttt ettt esesesnenesessesenesnenenesnenens 100.0
(1) OFKE BUIUIATT ...t e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e 100.0
() SHES DUIBULATT. ... ettt 100.0
() Bag etme DULGUIATL. .....ei e 100.0
() Benlik Kavrami ( Benlik Saygisi, Beden Imaj1) bulgulart..................euvevvvvvrvvivrnerrnvnneennnnnnns 100.0
() DB et e 100.0
Oneri:
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N:12

% % Y% %
.| 5
S
Q) —
¢t | £ |5
= @ 3
3 S | 2
s |2 |58 ¢
) _ ) =)
> N =] >~
=) < o =)
Cocuga iliskin sosyal veriler:
() Okul problemlerin yonelik bulgular.............coooiiiiiiii e 83 16.6
() Arkadas iligkilerine yonelik bulgular..............coooiiiiiiiiiiiiii e 83 16.6
() Sozel iletisim problemlerine yonelik bulgular.................oooiiiiiiiiiiiii e 83 16.6
() Sosyal izolasyon BUlGUIATL. .........cuiuin i 83 16.6
() Saglik hizmetlerinden yararlanma durumuna yo6nelik bulgular................cooooiiiini. 83 16.6
() Cocuk igin hizmet alman kuruluglar. .............oooiiiiiii e 83 16.6
() DB e 83 16.6
Oneri
Bakim verici ve/veya Aileye iliskin tanimlayict bilgiler:
Bakim veren kisi: 83 16.6
() Anne () Baba () Kardes () Bakict () Diger )
Ailede engelli ¢ocuk disinda baska bagimli birey: 83 16.6
() Var () Yok () Belirtilmemis
Bakim vericiye yardim eden 83 16.6
() Var () Yok () Belirtilmemis
Oneri:
Bakim verici ve/veya Aileye iliskin duygusal veriler:
() Anksiyete (Kaygt) bulgulari.............oooiiiiiiiiii 100.0
() Cocugun gelecegine yonelik kaygt bulgulart..............ooooiiiiiiiii 100.0
() SHIES DULGUIATL. ...t e e e 100.0
() Depresyon DUIGUIATT. ........vuiuiiiii e 100.0
() Umutsuzluk BUIGUIATL. ... ...t e 100.0
() OFKE BUIGUIATI. ...ttt 100.0
() SUGIUIUK DULGUIATT. . ...t 100.0
() ISYAN DUIGUIATI. ... 100.0
() YHlginlik BulGUIArt.........ooiiiiiii e 100.0
() Caresizlik DULGUIATT. ....ceui e e e 100.0
() Tahammiil edememe bulGUIATL. ... ... ..ottt e 100.0
() TUKENME BUIGUIATT. ...ttt 100.0
() Bag etme DULGUIATL. .....uit e e e e 100.0
() DB ot 100.0
Oneri:
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z
s

% % % %
- s
214
3 —
S |
= =] a =
5 [ < 5
> N S >
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Bakim verici ve/veya Aileye iliskin fiziksel sorunlara yonelik veriler:
() Belirtilmemis
() Yok
() Var 100.0
Cocugun bakim gereksiniminden kaynaklanan problemlere y6nelik bulgular
() YOrgunluk ...o.unieieii e 100.0
(O ST 01 o N T 100.0
() ERSHremIte a@TIIArT .. uin ettt ettt e eeaa 100.0
() Migren ............. 100.0
() Hipertansiyon .. 100.0
() Diyabet ............... . 100.0
() Kardiyolojik SOTUNIAT. .. .. .u ittt ettt et e ettt ettt ettt e e e e et e eeenennes 100.0
[0 P PP PP PPPPIN 100.0
Oneri:
Bakim verici ve/veya Aileye iliskin sosyal veriler:
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
91.3 83
e —
() Ailenin yasam kalitesi ile ilgili bulgular: ... 1000
Oneri:
Ailenin ¢ocugun engeli hakkinda bilgi gereksinimine yonelik bulgular:................... 100.0
Oneri:
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Ek-4

Incelenen Calismalarin Bulgular:

No Kaynak Calismanin Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi
1 Akmese Pistav P, Mutlu A, Giinel | Tanimlayict e Cocuk yas ortalamasi 7.05 yil
Kerem M.(2007). Serebral paralizili | Orneklem:54 SP’li gocuk annesi e Engelli ¢ocuk annelerinin kayg diizeyi:
cocuklarmm  annelerinin  kaygi GMFCS’ye gore seviyei LILIII olan gocuklarm annelerinin toplam kayg diizeyi
diizeyinin  aragtirilmasi.  Cocuk puan1 40.83, IV,V olan annelerin toplam puan1 41.28, z=0.04, p <0.05
Saghgr ve Hastaliklart Dergisi,
50:236-240.
2 Akmese Pistav P, Mutlu A, Giinel | Tanimlayic Cocuk yas ortalamasi 6.8 yil
Kerem M.(2008). Serebral paralizili | Orneklem:104 SP’li ¢ocuk ve Cocugun tan1 konulma yasi: % 52’si 0-1 yas, %25°1 1-2 yas, % 11.5%1 2-3
cocuklarin ve ailelerinin | aileleri yas, %11.5% 3 yas ve lzeridir.
demografik ozelliklerinin SP’li ¢ocuklarin (n=104) 41’1 yardimsiz yer, 42’1 yardimla yer, 21’1 kendi
incelenmesi. Siirekli Tip Egitimi yiyemez, 16’s1 yardimsiz giyinip soyunur, 58’i yardimla giyinip soyunur,
Dergisi, 17(1):10-14. 30’u kendi giyinip soyunamaz, 16’s1 yardimsiz tuvalet ihtiyacini giderir, 54°ii
yardimla tuvalet ihtiyacini giderir, 34’1 tuvalet ihtiyacin1 kendi karsilayamaz
durumdadir.
Ailelerin % 55.8°1 SP hakkinda yeterli bilgiye sahip degildir.
3 | Mutlu A, Tarsuslu T, Giinel Kerem | Deneysel Cocuk yas ortalamas1 5.22 yil

M, Livanelioglu A.(2007). Serebral
paralizili ¢ocuklarda ev egzersiz
programinin etkinliginin
incelenmesi. Tiirk Pediatri Arsivi,
42:112-116.

Omeklem:273 SP’li gocuk

Cocuklara, fizyoterapist tarafindan ailelerine 6gretilen Bobath NDT ydntemine
dayali ev programi uygulanmaktadir.

Ev programi 6ncesi ¢ocuklarin % 82.41°1 bagimsiz yiiriiyemezken % 17.58’1
ylriimektedir. Ev programi sonrast c¢ocuklarin % 76.55’1 bagimsiz
ylirliyemezken % 23.44°{ bagimsiz yiirimektedir. P<0.05

Ailelerin % 35.8’1 saglik servislerindeki yetersizlik nedeni ile ¢ocuklarinin
ihtiyaclarimi kargilamada zorlandiklarimi belirtmislerdir.

Ailelerin % 37.7’si ekonomik sikint1 i¢indedir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazan Calismanin Metodu ve Bulgular
ve Yili Orneklem Sayist

4 | Yavuz B, Cimen S.(2007). Tanimlayici e Cocuk yas ortalamas1 11.08 yil
Serebral palsili g¢ocuklarin | Orneklem:48 SP’li ¢ocuk | e Cocuklarin biri rehabilitasyon merkezine hi¢ gitmemekte, ikisi bir giin, 22’si iki
6z  bakim  becerilerini | annesi glin, 15’1 ti¢ giin, 8’1 dort-bes giin gitmektedir.
gergeklestirme duizeyleri ve e SP’li gocuklarm 6z bakim puan ortalamalari (100 {izerinden) 37.0+24.3’tiir.
etkileyen etmenleri__n Annelerinin ¢ocuklarinin 6z bakimina izin verme durumlari (0-10 puan arasi)
incelenmesi. C.U 5.14£3.1 6z bakimlarini desteleyici tesvik edici girisim puanlari ise 3.6+2.8dir.
Hemgirelik Yiiksekokulu ¢ Engel dis1 bagka sorunu olan SP’li ¢ocuk ortalamast 31.3+22.9°dur (n=39).
Dergisi, 11(1):17-26.

5 | Cetinkaya Z, Oz F.(2000). Deneysel Deney grubundaki engelli ¢ocuklarin % 7 si saglik hizmetlerinden yararlanamazken,
Serebral palsili ¢ocugu olan | Orneklem:88 kontrol grubundaki engelli ¢ocuklarin % 14’# yararlanamamaktadir.
annelerin ilgi | (Deney Grubu 45 SP’li Deney grubunda annelerin % 22’si, kontrol grubunda ise % 16’s1 maddi ve manevi

gereksinimlerinin
karsilanmasina planli bilgi
vermenin  etkisi. C.U.
Hemgsirelik Yiiksekokulu
Dergisi, 4(2):44-51.

¢ocuk annesi
Kontrol Grubu: 43 SP’li
cocuk annesi)

sikintilarla bag etmek i¢in yardima ihtiya¢ duyduklarini belirtimislerdir.

Deney grubundaki engelli ¢ocuk annelerinin % 82’si ¢ocuklarinin hastaligi
hakkinda, %76’s1 tedavi ve rehabilitasyon hizmetleri hakkinda kontrol
grubundaki engelli ¢ocuk annelerinin % 72’si ¢ocuklarinin hastaligi
hakkinda, %72’si tedavi ve rehabilitasyon hizmetleri hakkinda bilgi
gereksinimleri oldugunu belirtmislerdir.

Deney grubuna SP hakkinda planli egitim yapilmise sonrasinda deney grubu
ile kontrol grubu arasinda anlamli fark bulunmustur t=5.14, p<0.000
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazari ve Yili Calismanin Metodu ve Bulgular
Orneklem Sayist
6 | Cakaloz B, Kurul S.(2005). | Tanimlayict e Olgu grubu yas ortalamasi 9.41 yil
Duchenne muskuler | Orneklem:49 Kontrol grubu yas ortalamasi 8.69 yil
distrofili ~ gocuklarin aile | (Olgu grubu: 6-18 yas araliginda | e Olgu grubunun % 29.4’ii tekerlekli sandalyeye bagimlidir.
islevlerinin ve annelerinde | 17 DMD’li ¢ocuk annesi e Olgu grubunun % 33.3iinde okul basaris1 diisiiktiir.
depresyon ve kaygi | Kontrol grubu: 32 saglikli ¢ocuk | o Qlgu grubunun % 47.1’inde sorunlu akran iliskisi vardir.
dﬁ.zeyleripip grastlrllmaSL annesi) e DMD’li gocuk annelerinin BDO puan otalamasi 17.29°dur.
Klinik Psikiyatri, 8:24-30. e DMD’li cocuk annelerinin durumluluk kaygi envanteri puan ortalamasi
45.59, siirekli kaygi envanteri puan ortalamasi 48.82°dir.
e DMD’li ¢ocuk ailelerinin % 35.3’ilinde fiziksel hastalik, % 17.6’sinda
ruhsal hastalik 6ykiisii vardir.
7 |Kerem M, Akt E, | Deneysel e Zamaninda dogan SP’li ¢ocuk yas ortalamasi 27 ay
Livanelioglu A, Aysun | Orneklem:659 Premetiire dogan SP’li ¢ocuk yas ortalamasi 29 ay
S.(2001). Normal | (Normal zamanli dogan SP’li | e Ailelere fizyoterapistler tarafindan Bobath NDT temeline dayali ev
zamaninda  dogan  ve | ¢ocuk 527 egzersiz programi Ogretilmis ve giinde 3-5 kez uygulamalari

prematiire serebral paralizili
cocuklarda ev egzersiz
programinin motor gelisim
tizerine etkileri: retrospektif

bir calisma. Fizyoterapi
Rehabilitasyon, 12(3):94-
98.

Prematiire SP’li cocuk 132)

istenmistir.

Normal ve zamaninda dogan SP’li cocuklarin ev egzersiz programina
alinma siiresi toplami 15+4 aydir. Cocuklarin ev egzersiz programi dncesi
motor gelisim toplam puani 9+5, program sonrasi toplam puani 13+7’dir.
Prematiire SP’li ¢ocuklarin ev egzersiz programina alinma siiresi

toplami 1643 aydir. Cocuklarin ev egzersiz programi 6ncesi motor
gelisim toplam puani 10+6, program sonrasi toplam puani 14+6’dir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazari ve Yili Calismanin Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi
8 | Mutlu A, Demir N, Kerem | Tanimlayici Tan1 konulma yasi: % 96’s1 0-36 ay, % 2’si 36-60 ay, %2’si 60 ay ve

M, Livanelioglu A.(2003).
Serebral Paralizili ¢ocugu
olan ailelerin karsilastiklar
sorunlarin incelenmesi.
Saglik ve Toplum, 13(2):56-
59.

Orneklem:50 SP’li  ¢ocuk
ailesi

tizeridir.

Olgular ev programu ile takip edilmektedir.

Ailelerin % 28’1 saglik hizmetlerinin yetersiz oldugunu belirtmistir.

Cocugun engeli ile ilgili olarak, ailelerin % 76’s1 iniversitelere, % 32’si
rehabilitasyon merkezlerine, % 16’s1 6zel doktorlara, % 12’si resmi
hastanelere bagvurmustur.

SP’li ¢ocuklardan (n=50) biri fenilketaniirili digeri de mental retarde
kardese sahiptir.

Aile iiyelerinin % 12’si esi ile iligki problemi yasadigini belirtmistir.

Ailelerin % 10’u akraba, % 10’u ise gevre ile iligkilerinin azaldigini
belirtmistir.

Ailelerin % 18’1 ekonomik sikint1 yagamakta olduklarini belirtmislerdir.

Ailelerin % 8’1 toplumun 6ziirlilye bakiginin zorlandiklar1 konular arasinda
oldugunu belirtmislerdir.

Ailelerin % 30’u ulagim giigliigii yasadiklarini, %10’u ise ¢ocuklart i¢in
yeterli oyun sahasi olmadigini belirtmistir.

Ailelerin %10’u diger ¢ocuklarina, % 14’1 de kendilerine zaman
ayrramadiklarini ifade etmistir.

Ailelerin % 66’s1 SP hakkinda yeterli bilgiye sahip degildir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Cahisma Yazari Cahismanin Metodu Bulgular
ve Yil ve Orneklem Sayisi
9 | Soydan Cerit | Tammlayici Cocugun yast: % 41.1 2-6 yas, % 46.4 7-12 yas, % 12.5’1 13-18 yas
F.(2000). Serebral | Orneklem:87 SP’li Engelin fark edilme yasi: % 71.4°i 0-12 ay, % 19.6°s1 13-24 ay, % 1.8°i 25-36 ay, %
Palsili Cocugu Olan | cocuga sahip anne ve 7.1°1 37 ay ve iizeridir.
Anne ve Babalarin | baba Engelli ¢ocuklarin (n= 56) % 89.3’{iniin psikomotor gelisimi zeka yasina uygun
Gereksinimlerinin degildir.
Belirlenmesi. Gemj,l SP’li cocuklarin % 50’sinde gorme, % 8,9 unda igitme problemi mevcuttur.
Kurmay Baskan}lgl Engelli ¢ocuklarm % 82.1'inin konusma ile ilgili problemi vardir.
GA,TA . Saghk Ailelerin % 63.2°si ¢ocuga gerekli olan 6zel araglari alabilmek i¢in , % 65.5°1 temel
Bilimleri  Enstitlisd, ihtiyaglar1 igin, % 72.4’ii de cocugun terapi vb. masraflarin1 karsilayabilmek icin
Yiksek Lisans Tezi, maddi yardima gereksinim duydugunu ifade etmistir.
Ankara,  (Danisman: Ebeveynlerin % 72.4’i kendisinin ve ¢ocugunun gereksinimlerini anlayacak doktor
lzzliliﬁyrak) Dr. N bulmak icin yardima gereksinim duydugunu, % 67.8°’1i problemleri hakkinda

konusmak i¢in bir profesyonele ihtiya¢c duydugunu, % 59.8’i bir toplantiya
katilacaginda ¢ocugunu birakabilecegi uygun bir yere gereksinim oldugunu, % 54’i
diger oziirlii gocuk anneleri ile tanismak istedigini belirtmistir.

Ebeveynlerin % 60.9’u kedine ayirabilecegi daha fazla zamana ihtiya¢ duydugunu
belirtmistir.

Ebeveynlerin % 90.8’1 gocugunun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim
duydugunu ifade etmis. % 79.3’i cocuklarin nasil biiyiiyiip gelistigi, % 79.371
¢ocuga bazi becerileri nasil O6gretecegi, % 78.2’si g¢ocugun davramislarini nasil
kontrol edecegi, % 65.5°1 cocugu ile nasil oynayip konusacagi, % 92’si ¢ocugunun
ilerde yararlanabilecegi kurumlar,% 74.7’si de ¢ocugunun su anda yararlanabilecegi
kurumlar hakkinda bilgiye gereksinimi oldugunu belirtmistir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Cahisma Yazari ve Yih Cal.l.smanm Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi
10 | Ergiin S.(2003). Cerebral | Tanimlayici Ailelerin % 34.4 i rehabilitasyon merkezlerinden, % 30 u hastanelerden, %

Olan
Cocuk

Palsy’li
Annelerin
Yetistirme Tutumlarimin
Degerlendirilmesi.  M.U.
Saglik Bilimleri Enstitiisii,
Yiiksek Lisans Tezi,
Istanbul, (Danisman: Yard.
Dog. Dr. O Is1l).

Cocugu

Orneklem:146 SP’li cocuk
annesi

16.2 si 6zel doktorlardan, % 8.8 1 6zel hastanelerden hizmet almaktadir.

Annelerin % 73.2” si SP li gocugun sorunlari ile bagetmek icin hicbir sey
yapmadigini, % 7.5’ i bahge ya da el isi yaptigini, % 6.2’si de birileriyle
konustugunu ifade etmistir.

Annelerin % 9.2’si esi ile iligkisinin bozuldugunu, % 78.8’1 ¢ocuklarin
yetistirilmesi ve bakiminda esleri ile sorun yasadiklar1 belirtmislerdir.
PARI 6lgegi asir1 kontrollii anne boyutunda annelerin % 14.4°1 20
puan almistir. Boyutun puan ortalamasi 19.24’tiir.

Ailelerin %28.2’s1 sosyal yasantilarinin kisitlandigini belirtmistir.
7 aile ( %2.9) SP’li gocugun ekonomik sikinti yarattigini belirtmistir.

Annelerin % 27.6’s1 kendi ailesinden, % 18.7’si hi¢ kimseden, % 16.5’1
esinin ailesinden, %11.2’si arkadas ve komsulardan, %12.1 ‘i resmi
kurum ve kuruluglardan destek gordiigiinii, % 62’si ise esinden destek
alamadigini belirtmistir.

Annelerin % 14.9°u diger ¢ocuklaria, % 30.7’si kendine zaman
ayrramadigimi belirtmistir.

Annelerin SP hakkinda bilgi diizeyine bakildiginda % 58,.9° unun
yetersiz oldugu saptanmustir. % 27.4°1 hastaligin seyri, % 19.7’si
tedavi, % 15.8’iSP’nin ne oldugu, % 12.5’1 ¢cocuga yaklasim, %
10°u da bakim hakkinda bilgi gereksinimi oldugunu belirtmistir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazari Calismamin Metodu Bulgular
ve Yili ve Orneklem Sayist
11 Ozdinger  S.(2002). Tanimlayic Cocugun yast: 4-9 yas % 22.3, 10-14 yas % 39.8, 15-18 yas % 37.9
Noromiiskiiler Orneklem:103N6rom | o  Tani konulma yast: lay -4 yas % 34, 5-9 yas % 57.3, 10 yas ve iizeri % 8.7
Hastalikli  Cocuklarm | uskiiler hastalikli | o  Cocuklarin % 45.6’sma fizyoterapi, % 15.5’ine ilag tedavisi,% 16.5’ine fizyoterapi ve ilag tedavisi uygulanirken, % 22.3’{ine
Evde Bakim | ¢ocuk ailesi hicbir tedavi uygulanmamaktadir.
Gereksinimleri, e Cocuklarin % 68.9’u alt ve iist ekstremitesini kullanamiyor, % 17.5’i alt ekstemitesini kullanamiyor. Cocuklarin % 77.7’si
Alilelerin Evde banyo yapma, % 69.9’u merdiven ¢ikma, % 68.9’u giyinme-soyunma, % 65’1 tuvalete gitmede tam bagimli, % 13,6’s1
Bakimda Yasadigt bagimsizdir.
Giiglikler ve e MD’li cocuklarin % 46.6’s1 yardimei arac kullantyor. Kullanilan bu araglarin % 75’1 tekerlekli sandalye, % 25’1 ise ortezdir.
Ola}naklarl. ) 'M,U: e Cocuklarin % 47.6’sinin ¢ok 6fkeli olduklar saptanmustir.
Sagl%k” . Blh..mlerl e Cocuklarin % 23.6’s1 hastaligi nedeni ile hi¢ okula gidememistir. % 65.5’i dnceleri gitmis simdi ise hastaligi bagli
Enstitiisii, .Yuksek idememektedir.
Lisans Tezi, Istanbul, & . o - e PRGN - e e e O
(Danisman: Prof. Dr, e Engelli ¢ocuklarin .A> 24,?). um.m akranﬂlaArl ile iletisim guglugu,/) 27.2 'sinin akran iligkisini siirdiirme gii¢liigii vardir.
G Cimete). e Cocuklarin % 9,7'sinde sozel ifadelerinin anlagilmasinda gii¢lik mevcuttur.

e Engelli cocuklarin % 50,5 i sinema tiyatro, % 45.5’1 de davet parti vb gibi ortamlara katilma gii¢liigii yasamaktadir.

e Ailelerin % 22.3’linde engeli ¢ocuk disinda baska bagimli birey vardir.

e Aile iiyelerinin % 36.9’u ¢ocugunu kaybetmekten korkmakta, % 87.6’s1 depresif sikayetler yasamakta, % 62.9’u ofkeli/ajite
tepkiler verdiklerini belirtmektedirler. Aile iiyeleri engel ile aglayarak (% 58.3), duygularini paylasarak (% 48.5), dua
ederek (% 48.5) bas etmektedirler.

e Engelli cocuga sahip aile bireylerinin % 85.4’ii fiziksel sorun yasamakta, % 73’lide yorgunluk yasamaktadir.

e Ailelerin %51.5’1 engele bagl esi ile iliskisinin olumsuz etkilendigini belirtmistir.

Ailelerin % 61.2’si akraba, komsu, arkadas iligkilerinin, % 10.7’si is yerindeki bireyler ile iliskilerinin olumsuz etkilendigini
belirtmistir.

Ailelerin % 57.3’liniin ekonomisi engele bagli olarak olumsuz etkilenmistir.

Aile iiyelerinin duygusal destek kaynaklarmin % 36.9’u sadece dost-akraba-komsular, % 25.2’si aile iiyeleri-dost-akraba-
komsular, %23.3’{ sadece aile iiyeleridir, % 14.6’s1 hi¢ kimseden destek alamamaktadir.

Ailede, cocuklarin 6fke tepkileri % 86.2, depresif egilimleri % 80.9, kendinden memnun olmamasi % 91.4 oraninda giigliik
olusturmaktadir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Cahsma Yazar Calismanin Metodu Bulgular
ve Y1l ve Orneklem Sayis
12 | Tezel D.(2003). Bir | Deneysel Cocugun yasi: Deney grubu yag ortalamasi 2.1
Psikolojik Destek | Orneklem:1-3 yas Kontrol grubu ya ortalamasi 2.0
Programmin  Engelli | SP’li ¢ocugu olan 20 Engelli ¢ocuk annelerine 8 hafta siiren bir psikolojik destek programi uygulanmustir.
Bebek Annelerinin | anne Annelere program dncesi ve sonrasi “pozitif negatif duygu 6l¢egi” uygulanmstir.
Duygu Durumlarma | (10 deney, 10 Deney grubu 6n test asabi duygular ortalamasi 3.8, sinirli duygular ortalamasi 4.1, son
Etkisi. M.U.  Egitim | kontrol) test sinirli duygular ortalamasi 4.1°dir.
Bilimleri ~ Enstitiist, Kontrol grubu 0n test asabi duygular ortalamasi 2.2, sinirli duygular ortalamasi 2.9, son
Yiksek Lisans Tezi, test sinirli duygular ortalamasi 2.9’dur.
Istanbul,  (Danigman: Deney grubu anneler 6n testte ve son testte kontrol grubu anneler gore daha sinirli
Prof. Dr. A bulunmustur p<0.05
Kulaksizoglu).
13 | Yavuz B.(2006). | Tanimlayici Cocugun yas1:3-6 yas 4.79 yil, 7-18 yag 11.08 yil
Serebral Palsili | Orneklem:90  SP’li

Cocuklarin Oz Bakim
Becerilerini
Gergeklestirme
Diizeyleri ve Etkileyen
Etmenlerin

Incelenmesi.  D.E.U.
Saglik Bilimleri
Enstitiisti, Yiksek
Lisans Tezi, Izmir,
(Danmigman: Yard. Dog.
Dr. S Cimen).

¢ocuk annesi

3-6 yas grubu SP’li cocuklarin % 19’u hi¢ gitmiyor, % 4.8’1 bir giin, % 35.7°1 iki giin, %
40.51 ii¢ giin ve tlizerinde merkeze gitmektedir.

7-18 yas grubu SP’li cocuklarin % 2.1 ‘i i¢ gitmiyor, % 4.2°1 bir giin gidiyor, % 45.8’1
iki giin gidiyor, % 47.9’u {i¢ giin ve iizerinde merkeze gitmektedir.

3-6 yas grubu SP’li ¢ocuklarin % 42.9’unda, 7-18 yas grubu SP’li cocuklarmm %
18.7’sinde engel dis1 bir sorun mevcuttur.

3-6 yas grubu SP’li ¢ocuk ailelerinin % 2.4’{inlin, 7-18 yas grubu SP’li ¢ocuk
ailelerinin % 6.3’{inlin ekonomik durumu kétiidiir.

3-18 yas SP’li gocuklarin 6z bakim puan ortalama araliklari; agiz bakimi (3.9-5.1),
beslenme (3.5-6.1), tuvalet (3.1-3.8), temizlik (4.8-5.7), giyinme soyunma (2.1-2.7),
hareket egzersiz( 2.8-5.5). Annelerinin 6z bakima izin verme puan ortalamalarinin
araligi; hareket-egzersiz (0.8), agiz bakimi (0.5-0.7), beslenme (0.6-0.7), temizlik (0.6),
giyinme soyunma (0.4-0.6), tuvalet (0.3-0.5).Annelerin 6z bakim1 destek ve tesvik etme
puan ortalamalar1 aralig1; beslenme (0.5-0.6),ag1z bakimi (0.3-0.5), hareket egzersiz
(0.5), temizlik (0.4), giyinme soyunma (0.3-0.4), tuvalet (0.2-0.3).
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No Calisma Yazari ve Yii Calismanin Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi

14 | Peker F.(2007).  Serebral | Tanimlayici e (Cocugun yast: Olgu grubu yas ortalamasi 5.32 yil
Palsi'li Cocuga Sahip | Orneklem:85 Kontrol grubu yas ortalamasi4.57 yil
Ailelerde Algilanan Sosyal | (Calisma grubu: 45 SP’li | e SP’li cocuklar (n=45) Saglikli cocuklar (n=40)
Destegin  Anne Babalarin | cocuk anne babasi PEDI; kendine bakim 58.56 69.67
Depresyon Diizeyi ile Iliskisi. | Kontrol grubu: 40 saglikli | mobilite 61.79 75.31
AU. Saglik Bilimleri | ¢ocuk anne babasi) bakici yardiminda kendine bakim 49.49 63.89
Enstitiisi, Yiiksek sosyal fpnksiyon o o §4:96 I 79.52
Lisans Tezi, Ankara, (ahnabile.:cek en kotii puan. 0 en iyi puan 100”diir) . ]
(Danisman:  Prof. Dr. O e SP’li g:qcuk annelerinin BDO puan ortalan}as1 14,27+9,46 iken saglikli ¢ocuk
Berksun). annelerin BDO puan ortalamas1 9,08+,63tiir.

o Engelli cocuk babalar1 ¢ocuklarinin bakimina ortalama 1,71 saat, ¢ocuklari ile
hos zam gecirmeye ise ortalama 1,35 saat ayirmaktalar.
o Engelli ¢ocuk annelerinin ¢ocuklariin bakimina ortalama 7,20 saat, ¢ocuklari
ile hos zaman gecirmeye ise ortalama 1,96 saat ayirmaktalar.

15 | Sigan Nural S.(2008). Serebral | Deneysel e Cocugun yast: Egitim grubu yas ortalamasi 24.32 ay
Palsili Cocuklarda Oromotor | Orneklem:80 Kontrol grubu ya ortalamasi 28.15 ay
Egitimin  Ginlik ~ Yasam | (Egitim grubu: 40 SP2li | e Egitim grubundaki cocuklarm % 42.5’inde gérme,% 2.5’inde isitme, kontrol
Aktivitelerine Etkisi. 1. U. | ¢ocuk ailesi

Saghk Bilimleri Enstitiisii,
Yiiksek Lisans Tezi, Istanbul,

Kontrol grubu: 40 SP’li
cocuk ailesi)

grubundaki ¢ocuklarin % 32.5’inde gérme, % 7.5’inde igitme problemi vardir.

e Fizyoterapist tarafindan 6 ay haftada 1 saat oral-motor egitim yapilarak asaidaki
bulgular elde edilmistir.

(Damgman: ~ Prof.  Dr. N Oral-motor sorunlar Egitim 6ncesi Egitim sonrasi

Aydinlr). Emme prob. var 2 ¢ocuk 0
Cigneme prob. var 32 ¢ocuk 9
Yutma prob. var 24 cocuk 0
Salya akmasi var 17 ¢ocuk 8
Bagimsiz beslenme prob. var 37 ¢ocuk 30
Beslenme problemi var 35 ¢ocugun 7
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazan Calismanin Metodu Bulgular
ve Yili ve Orneklem Sayisi
16 | Kilig S.(2009). | Tammlayici Cocugun yasi: 1-5 yas % 15.4, 6-10 yas % 36.3, 11-17 yas % 48.3
Fiziksel Engelli | Orneklem:201 Engelli ¢ocuklarin % 80.6’smin bir kurumdan hizmet aldigi, %34.8’inin ila¢ tedavisi, %
Cocugun Evde | fiziksel egeli ¢ocuk 16.9’unun psikoterapi, % 9.5’inin konusma terapisi gordiigii belirtilmistir. Cocuklarmn %
Bakim bakim vericisi 77.1’ine bakim verici tarafindan evde, % 78.1’ine de fizyoterapist tarafindan kurumlarda
Gereksiniminin

Aileye Etkisi. M.
U. Saglk Bilimleri

Enstitiisii, Yiiksek
Lisans Tezi,
Istanbul,

(Danigman:  Prof.

Dr. G Cimete).

fizik tedavi uygulanmaktadir.

Engelli ¢cocuklarin bakim vericiye bagimli oldugu aktiviteler; % 100’1 yiiriiyemiyor, %
54.1°’1 yemek yiyemiyor, % 82.1’i yatip dogrulamiyor, % 88.6’1 sandalyeye oturup
kalkamiyor, % 98.7’si banyo yapamiyor, % 93.6’s1 tuvalete gidemiyor, % 97.5’1 merdiven
inip ¢ikamiyor, % 97.8°1 okula gidemiyor, % 96.1°1 sokakta oyun oynamiyor seklindedir.
Cocuklarin % 41.3’iinde engel dis1 baska bir sorun vardir.

Calismaya aliman cocuklarm % 78 hosnutsuz, {lizgiin, i¢ine kapanik ve mutsuz olarak
tanimlanmaktadir.

Cocuklarin % 65.1°1 sinirli, saldirgan ve suglayici olarak tanimlanmaktadir.

Cocuklarin % 62.8 'i kendine giivensiz, utangag ve ¢ekingen olarak tanimlanmustir.

Engelli cocuklarin % 15.7 si engeli oldugu i¢in hi¢ okula gidememis, % 20.4’i onceleri
giderken simdi engel nedeni ile gidemiyor, % 4.6’s1 ulasgim giicliigii nedeni ile
gidemiyor, % 2.8’ ise okul kabul etmedigi i¢in gidemiyor. Okula giden ¢ocuk orani %
46.3 diir.

Ailelerin % 12.9’unda engelli cocuk disinda baska bagimli bir birey vardir.

Engelli ¢ocuk ailelerinden % 62.2 sinin KSE puanlar1 yiiksek olup anksiyete puan
ortalamalar1 1.28 olarak belirtilmistir (puanin 1’in iizerinde olmasi tedavi gerektirir).
Engelli ¢ocuk ailelerinden % 62.2 sinin KSE puanlar1 yiiksek olup KSE depresyon puan
ortalamasi 1.74diir. (puanin 1’in {izerinde olmasi tedavi gerektirir).

Engelli ¢ocuk ailelerinden % 62.2 sinin KSE puanlan yiiksek olup, olumsuz benlik puan
ortalamasi 1.28’dir. (puanin 1’in {izerinde olmasi1 tedavi gerektirir).

Engelli ¢ocuk ailelerinden % 62.2 sinin KSE puanlar1 yiiksek olup, hostilite puan
ortalamasi 1.27°dir. (puanin 1’in {izerinde olmasi tedavi gerektirir).
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No Calisma Yazan Cahsmanin Metodu Bulgular
ve Y1 ve Orneklem Sayisi
16 Kilig S.(2009). | Tanimlayici Engelli ¢ocuk ailelerinin SBTO alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari; kedine
(Devam) | Fiziksel Engelli | Orneklem:201 giivenli yaklagim 2.32- caresiz yaklagim 1.63- boyun egici yaklasim 1.53-sosyal
Cocugun Evde | fiziksel egeli cocuk destek arama 2.0-iyimser yaklagim 2.11’dir. (Stresle etkili olarak basa ¢ikabilenlerin
Bakim bakim vericisi “Kendine giivenli” ve “lyimser yaklasim™1, basa ¢ikamayanlarin ise “Boyun egici”
Gereksiniminin ve “Caresiz yaklasim™ daha fazla kullandiklar1 saptanmistir. Puanlarin yiiksekligi,
Aileye Etkisi. M. U. bireyin o yaklagimi daha ¢ok kullandigin1 gostermektedir.)
Saghk Bilimleri Bakim vericilerin %90.3{inde yorgunluk, %85.1’inde ekstremite agrilari, %43.1’inde
Enstitiisti, ~ Yiksek migren %20.5’inde hipertansiyon, % 8.2’sinde diyabet, % 4.7’sinde bel fitig1, %

Lisans Tezi, Istanbul,
(Danigsman: Prof. Dr.
G Cimete).

5.6’s1n tikler, %19’unda iirtiker ve % 19.5’ide mide iilseri mevcut.

Bakim vericilerin % 63.2’sinin engele bagl esi ile iliskisi olumsuz etkilenmistir.
Bakim vericilerin % 67.2’si akraba iliskilerinin olumsuz etkilendigini belirtmistir.
Bakim vericilerin % 5’inin ig arkadaslari ile iliskileri olumsuz etkilenmis, % 38.3’1i is
degisikligi yasamistir.

Engelli ¢ocuk ailelerinin % 82.6’s1 ¢ocugun engeli nedeni ile ekonomik giiglitk
yasamaktadir.

Ailelerin % 55,2’si toplumun yardimci olmamasi nedeni ile ¢evre ile ilgili giigliik
yasadiklarini belirtmislerdir.

Engelli ¢ocuklarin % 95.3°1i sadece aile iiyeleri ile oynadigindan aile iiyelerinin is
yiikii artmaktadir.

Ailelerin % 74,11 dig gevre diizenlemesinin olmamasini, % 71,11 kamuya agik
binalar1 kullanmada gii¢lii yasadiklarini, %78,1°1 de toplu tagima araglarina binme
giicliigii yasadiklarini belirtmislerdir.

Bakim vericilerin % 62,2’inin diger ¢ocuklar ile iliskisi, % 89,1’inin de hobilerine
ayirdig1 zaman olumsuz etkilenmistir.
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No Calisma Yazari ve Yili Calismanin Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi
17 | Karaman ON.(2004). Ailelerinin Tanimlayici e Cocugun yasi: Aile yaninda yasayan SP’li ¢ocuklarin yas

Yaninda Yasayan Serebral Palsili | Orneklem:72 ortalamasi 57.51 ay

Cocuklar ile Bakim Evlerinde | (6 ay-7.5 yas arasi ailesi Bakimevlerinde yasayan SP’li cocuklarin yas ortalamasi

Yasayan Serebral Palsili | ile yasayan 47 SP’li cocuk 68.24 ay

Cocuklarin Fonksiyonel |6  ay-7.5 yas arasi| e Aile yaninda kalan SP’li ¢ocuklarmn sosyal fonksiyonlarinin

Bagimsizlik Derecelerinin | bakimevinde yasayan 25 artt1g1 ve bakic1 yardimi azaldig1 belirlenmistir p< 0.01

Degerlendirilmesi. AIBU Saglik | SP’li ¢ocuk) e Ailelerinin yaninda yasayan SP’li ¢ocuklarin % 78.7’sinin

Bilimleri  Enstitiisii, ~ Yiiksek yardimct cihaza ihtiyact varken, % 68.1°inin de yardimci

Lisans Tezi, Bolu, (Danigman: cihaz1 meveuttur.

Prof. Dr. F Dokuztug). e Aile yaninda kalan engelli ¢ocuklarin % 46.8 inde,
bakimevinde kalan engelli ¢ocuklarin % 72’sinde konusma
yoktur.

e Engelli cocuk babalarinin ¢ocuklari ile giin i¢inde ilgilenme
zaman ortalamasi 1,95 saat, annelerinin zaman ortalamasi
11,21 saattir.

e SP 'li ¢ocugu olan ailelerin % 63,81 disiik gelir
diizeyindedir.
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No Calisma Yazari ve Yih Cal.l.smanln Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi

18 | Giinel Kerem M, Mutlu A, | Tanimlayici e (Cocugun yasi: 5.68 yil
Livanelioglu A.(2007). An | Orneklem sayisi: 560 | o Tam konulma yast: 0-3 yas % 89.7, 3-6 yas % 11.3
Investigation of parents’ problems | SP’li ocuk ve aileleri e (Cocuklarin % 82’sine ev egzersiz programi uygulanmaktadir.
accoding to motor functional level of e Ailelerin % 35.8’i saglik hizmetlerindeki yetersizligin zorluga neden
children with cerebral palsy. oldugunu belirtmistir.
f ézé‘)’t;”{ ag; Rehabilitasyon, e Ailelerin % 25.3’li gocugun gelecegine yonelik kaygi yasamaktadir.

e Ailelerin % 13.3’i kendini, % 2.9’u esini, % 18.5’1 doktoru
suclamaktadir.

e Ailelerin % 7.6 ‘s1 olay1 kadere bagliyor, % 4.1” i tanr1 tarafindan
cezalandirldigmi diisiiniiyor, % 49.6’s1 ¢ocuklarini sevdiklerin ve
yasamda mutlu olduklarini ifade etmisler.

e Ailelerin % 10’u engele bagli es ile sorun yasadiklarini belirtmislerdir.

e Ailelerin % 7.1°1 akrabalar ile % 5,7’si de ¢evreleri ile iligkilerinin
zayifladigini belirmistir.

e Ailelerin % 27.5’1 g¢ocuktan kaynaklanan ekonomik problemleri
oldugunu belirtmisglerdir.

e Ailelerin % 8,9’u toplumun engelli ¢ocuga bakis acisinin g¢ocugun
ihtiyaclarini karsilamada zorluga neden oldugunu belirtmiglerdir.

e Ailelerin % 9,8’1 oyun alanlarinin eksikliginin zorluga neden oldugunu
belirtmistir.

e Ailelerin % 7,51 diger ¢ocuklarina, % 10, 8’1 kendilerine zaman
ayiramadiklarini belirtmislerdir.

e Ailelerin %24,2’si SP hakkinda bilgiyi doktordan, %720,3’
fizyoterapistten, %2,5’1 gazeteden, %]1,2’si radyodan, % 2,51
internette 6grendigini belirtmistir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazan ve Yih Calismanin Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi
19 | Sencan Y.(2002). Serebral | Deneysel e Cocugun yasi: NDT uygulanan ¢ocuklarin yas ortalamasi 34.22
Palsili Cocuklarda Is-Ugrasi | Orneklem sayisi:100 SP’li ay
Terapisinin  Ust  Extremite | ¢ocuk NDT-+UT uygulanan ¢ocuklarin yas ortalamasi
Fonksiyonu  ve  Giinliik | (NDT uygulanan SP’li | 43.92 ay
Yasam Aktivitelerine Etkisi. | ¢ocuk say1st 49 e NDT uygulanan SP’li ¢ocuklarin (n=49) kendine bakim degeri
LU. Saglik Bilimleri | NDT+IUT uygulanan ortalamas1 50.87+17,8 hareketlilik ortalamas1 37.80+22.27
Enstitiisti, ~Ytiksek Lisans | ¢ocuk sayis1 51) bagimsiz hareket ortalamasi 65.23+20.17’dir.
Tezi, Istanbul, (Danisman: N NDT-+UT uygulanan SP’li ¢ocuklarin (n=51)kendine bakim
Aydinl). Degeri ortalamasi 60.37+15.29 hareketlilik ortalamasi
55.03+£24.09 bagimsiz hareket ortalamasi 74.72+19.08dir.
20 | Altindag O, Iscan A, Akcan | Tanimlayict e Cocugun yasi: SP’li gocuklarin yas ortalamasi 7.4 yil

S, Koksal S, Er¢cin M, Ege
L.(2007). Anxiety and
depression levels in mothers
of children with cerebral
palsy. Tiirkiye Fiziksel Tip ve
Rehablitasyon Dergisi, 53:22-
24,

Orneklem sayisi: 119

( SP’li cocuk sahibi anne
sayis1 52

Saglikli c¢ocuk sahi anne
sayi1s1 67)

Saglikli cocuk yas ortalamasi 8.1 yil
Engelli cocuk annelerinin STAI 1 puan ortalamasi 71.9+5.7
Saglikli cocuk annelerinin STAI 1 puan ortalamasi 9.1+4.8dir.
Engelli ¢ocuk annelerinin BDO puan ortalamasi 18,8+8,6 iken
saglikli gocuk annelerinin BDO puan ortalamalar1 9,1+4,8 dir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazari ve Yili Calismanin Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi
21 | Urhan G.(1998). Cerebral | Yar1 deneysel Tan1 konulma yas1: 0-1 yas % 77, 2-3 yas 20, 4-5 yas % 1, 6-7

Palsy’li Cocuk Varligmin
Aile Islevlerine Etkisi ve
Sosyal  Hizmetler. H.U.
Sosyal Bilimler Enstitiisi,
Yiiksek Lisans Tezi, Ankara,
(Danisman: Dog¢. Dr. C
Arikan).

Orneklem sayis1: 196
(SP’1i ¢ocuk sahibi 100 aile
Saglikli ¢ocuk sahibi 96
aile)

yas % 1,8 yas ve tlizeri % 1
Ailelerin % 50’ si cocugunun gelecegine yonelik kaygi
yasadigini, % 10’ u kendisini, % 5’1 esini, % 30’ u dogumu
yaptiran doktoru sugladigini, % 59’ u cocugunu sevdigini
yasadigl i¢cin mutlu oldugunu, % 6’ s1 da tanrinin kendisini
cezalandirdigini diistindiigiinii belirtmistir.

Ailelerin % 9’u esi ile iligki problemi, % 43’1 ¢ocuk yetistirme
ile ilgili sorun yagadigini, annelerin % 53,51 eslerinin
cocuklarin bakimu ile kendisi kadar ilgilenmedigini belirtmistir.
Ailelerin % 10’u akraba, % 14’1 ¢evre, % 62’si de sosyal
iliskilerinin azaldigini belirtmistir.

Ailelerin % 36’s1 ekonomik sikint1 yasadigini belirtmistir. Bu
sikint1 en ¢ok sosyal yasantiya yansiyor. % 48’1 de sosyal
etkinlikte bulunurken en sik karsilastiklar giigliik olarak
ekonomik sikintiy1 gostermistir.

Ailelerin % 52 ‘si dziirlitye yonelik hizmet eksikligi nedeni ile
sosyal etkinlilerinde gii¢liik yasadiklarini belirtmistir.

Ailelerin % 28’1 kendine, % 18’1 de diger ¢ocuklarina zaman
ayiramadiklarini belirtmislerdir.

Annelerin % 38’1 SP hakkinda yeterli bilgiye sahip degildir.
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Incelenen Cahismalarin Bulgular1 (Devam)

No Calisma Yazari ve Y1l Calismanin Metodu Bulgular
ve Orneklem Sayisi
22 | Kerem M, Livanelioglu A, Aysun S. I")eneysel e (Cocugun yast: 1 yas alt1 7.64 ay, 1-2 yas 15.32 ay 2-7 yas 36.87 ay
(2000). Serebral paralizide erken tani | Orneklem sayisi: 235 | o  Ailelere fizyoterapistler tarafindan dgretilen Bobath NDT yéntemine
ve rehabilitasyonun Onemi. Tirkiye | SP’li gcocuk dayali ev egzersiz programi uygulanmigtir
Klinikleri Pediatri Dergisi, 9(1):23- lyas alt1 SP’li ¢ocuklarin NDT 6ncesi motor gelisim puan ortalamasi
27. 4.86+ 3.42, tedavi sonrasi ise 9.80+5.92dir.
1-2 yas SP’li cocuklarin NDT 6ncesi motor gelisim puan ortalamast
7.63+ 2.98 tedavi sonrast ise 15.02+8.75dir.
2-7 yas SP’li cocuklarin NDT 6ncesi motor gelisim puan ortalamasi
11.72+ 4.96 tedavi sonrast ise 15.08+5.60’dr.
23 | Erdoganoglu Y, Kerem Giinel M. | Tamimlayici e Cocugun yasi: 5-7 yas 46.7, 8-10 yas % 16.7, 11-13 yas % 18.3, 14-18
(2007). Serebral paralizili ¢ocuklarin | Orneklem say1s1:60 SP’li yas % 18.3
motor ve fonksiyonel seviyeleri ile | gocuk e SP’li g¢ocuklarin % 33’tnde gorme, % 18’inde gbrme ve
saghkla ilgili yasam Kkaliteleri konusma, %35 inde isitme ve %35’inde de epilepsi mevcuttur.
arasindaki  iliskinin  incelenmesi. e Engelli cocuklarin % 39 unun konusma problemi oldugu belirtilmistir.
Toplum Hekimligi Biilteni, 26(3): 13- e SP’li gocuklar GMFCS’ye gore iki gruba ayrilmistir. Grup I (seviye I-
18. [-1II)’in CHQ-PF50 ortalama puani1 56.78, Grup II (seviye V-V)’nin
ortalama puam 4,67 dir (almabilecek en iyi toplam puan “100”, en
kotii puan ise “07dir).
24 | Erdoganoglu Y, Kerem Giinel M. | Tanimlayici e (Cocugun yasi: 5-7 yas 46.7, 8-10 yas % 16.7, 11-13 yas % 18.3, 14-18
(2007). Serebral paralizili ¢ocuklarin | Orneklem  sayisi: 60 yas % 18.3
ailelerinin ~ saghkla ilgili yasam | SP’li ~ ¢ocugun anne | e Engelli cocuk annelerinin toplam NHP puan ortalamalar1 160,8 iken
kalitelerin  arastirilmasi.  Toplum | babasi babalarn NHP puan ortalamalar1 74,4 diir (NHP 6 boliimden

Hekimligi Biilteni, 26(2): 35-39.

olugmaktadir. Boliimlerden alinabilecek en iyi puan “0” en kotii puan
“100” diir. Toplam alinabilecek puan 600°diir) .
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ENSTITU YONETIM KURULU KARARI

TOPLANTITARIHI ~ :30.06.2009
TOPLANTI SAATI 13,30
TOPLANTINO 12009/ 15

KARAR NO: 44

Enstitimiiz Cocuk Sagligr ve Hastaliklan Hemgireligi Anabilim Dal Yiksek Lisans
birencisi Eda AKTA'n, tez konusunun belirtildigi sekilde kabul edilmesine oy birligi ile karar
verildi

Tez Baglidn : “Engelli Cocuk ve Adlelerinin Evde Bakim Gereksinimine stk Tutucu Aragtrmalarm

Sistematik Derlemes:”
//W
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10. OZGECMIS

Kisisel Bilgiler
Adi Eda Soyadi AKTAS
Dogum Yeri Mut/Mersin Dogum Tarihi 1912/1978
Uyrugu T.C. Tel 02163302070 (1150)
E-mail edakaraman@mynet.com
Egitim Diizeyi
Mezun Oldugu Kurumun Adi Mezuniyet Yili
Doktora/Uzmanhk
Yiiksek Lisans Marmara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii 2010
Lisans KTU Trabzn Saghk Yiiksekokulu 2001
Lise Mut Lisesi 1996

is Deneyimi (Sondan ge¢mise dogru siralaym)

Gorevi L.1.1. Kurum Siire (Y1l - Y1l)
Arastirma Gorevlisi Marmara Universitesi SBF Hemsirelik Boliimii 2007-.....
Arastirma Gorevlisi Diizce Universitesi SYO 2005-2007
Supervizor Hemsire AIBU Diizce Tip Fak. Hastanesi 2004-2005

Yabanci Dilleri Okudugunu Anlama* Konusma* Yazma*

Ingilizce orta zayif zayif

* Cok 1yi, iyi, orta, zayif olarak degerlendirin

Yabana Dil Smav Notu *
KPDS |UDS IELTS |TOEFLIBT |TOEFLPBT |TOEFL CBT |FCE CAE CPE

# Basarilmis birden fazla sinav varsa, tiim sonuglar yazilmalidir

# KPDS: Kamu Personeli Yabanci Dil Smavi; UDS: Universiteleraras: Kurul Yabanci Dil Smavi; IELTS: International English

Language Testing System; TOEFL IBT: Test of English as a Foreign Language-Internet-Based Test TOEFL PBT: Test of

English as a Foreign Language-Paper-Based Test; TOEFL CBT: Test of English as a Foreign Language-Computer-Based Test;
FCE: First Certificate in English; CAE: Certificate in Advanced English; CPE: Certificate of Proficiency in English

Sayisal

Esit Agirhk Sozel

LES Puam

(Diger) Puam

Bilgisayar Bilgisi

Program Kullanma becerisi
MS Windows 2000/XP/Vista Iyi

MS Word Iyi

MS Powerpoint Iyi

SPSS for Windows Iyi

*Cok iyi, 1yi, orta, zayif olarak degerlendirin
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