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Amag  Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) ve Down Sendromlu (DS) ¢ocuklarda hafiften agira kadar degisebilen diizeylerde zihinsel yetersizlik gériilmektedir. Zihinsel yetersizligi
olan bu ¢ocuklarin kisisel bakim, gelisim ve sosyal yasantilari birtakim destekler gerektirmektedir. Gerekli bakim ve destekleri veren bu bireylere birtakim yiikler
binmektedir. Bu galijmada OSB ve DS gocuklara bakim verenlerin bakim yiiklerinin kargilagtirilmas: amaglanmugtur.

Geregve  Kesitsel ve prospektif olarak tasarlanan bu calismaya 01 Ocak 2018 ile 01 Ocak 2019 tarihleri arasinda Canakkale Onsekiz Mart Universitesi Hastanesinin Cocuk Sagligi ve
Yontem  Hastaliklar1 Anabilim Dalina bagli acil servis, poliklinikler ve servisinde ayaktan veya yatirilarak takip veya tedavi edilen OSB veya DS'li ocuklarin bakim verenleri dahil
edildi. 18 yasindan biiyiik ve en az 1 yildir bakim verenler goniilliiliik esas: ile galismaya ahnmigstir. Bakim verenlerin yas, cinsiyet, egitim durumu, medeni hal, meslek,

maddi gelir diizeyi gibi sosyodemografik 6zellikleri ve Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi (ZBYO) ile bakim verme yiikleri belirlendi.

Bulgular  Caligmaya toplam 91 (46 OSB, 45 DS) bakim veren katildi. Bakim verenlerin ¢ogunlugu (%91) kadindi. OSB grubunda bakim verenlerin yas ortalamasi 37,73 y1l+7,82 ve
DS grubunda ortalama 43,24 yil+10,71 idi (p:0,008). ZBYO toplam puan ortalamast OSB grubunda 51,81:15,84 iken DS grubunda 42,42+13,52 puan bulundu ve bu fark
anlamli idi (p:0,003).

Sonu¢  Caligmamizda DS’ye bakim veren kisilere gore OSB tamili gocuklara bakim verenlerin bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugunu saptadik. Aragtirmamizin OSB’li gocuklara
bakim verenlerin yasadiklar: giigliikleri tanimada ileride yapilacak daha kapsamli ¢alismalara referans olacagini diisiinmekteyiz.

Anahtar  bakim veren; bakim verme yiikii, otizm spektrum bozuklugu; down sendromu
Kelimeler

Abstract

Objective  Children with autism spectrum disorder (ASD) and Down syndrome (DS) often experience mild to severe mental problems. Mental inadequacy of these children requires some support in terms
of personal care, development and social life. This situation may cause a considerable burden on caregivers of those children. Therefore, needs of the caregivers are also important. The aim of
this study was to compare caregiving burdens of the caregivers of children with ASD and DS.

Materials  Caregivers older than 18 years of age responsible for the care of children with ASD and DS were included in this cross-sectional and prospective study on a voluntary basis between 1th January
and methods 2018 and 1th January 2019 attending to Ganakkale Onsekiz Mart University Hospital emergency room, outpatient clinic and clinic of pediatrics department. Caregivers sociodemogrpahic
characteristics like age, sex, education and marital status, jobs and financial income and caregiving loads were evaluated through the Zarit Caregiver Burden Scale (ZCBS).

Results A total of 91 (46 ASD, 45 DS) caregivers participated in the study. The majority (91%) of caregivers were female. The mean age of caregivers was 37.73 +7.82 years in the ASD group, 43.24
+10.71 years in the DS group (p:0.008). While the mean total score of ZCBS was 51.81+15.84 points in the ASD group, it was 42.42+13.52 points in the DS group (p:0.003).
Conclusion: In our study, we found that the burden of care for ASD is more than burden of car efor DS. The present study may be a reference for more comprehensive studies about the burden
of care for caregivers of autism.

Conclusion  In our study, we found that the burden of care for ASD is more than burden of car efor DS. The present study may be a reference for more comprehensive studies about the burden of care for
caregivers of autism.

Keywords  caregivers; caregiver burden; autism spectrum disease; down syndrome.
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GIRiS
Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB); cesitli diizeylerde
zihinsel ve entelektiiel yetersizlik, zayif veya yetersiz goz
temasi gibi bulgular ile karakterize durumu tarif etmek
i¢in kullanilan bir terim olup bu ¢ocuklarda da hafiften
agir duzeye kadar degisebilen zihinsel yetersizlik goriile-
bilir.! OSB tanili cocugun kisisel bakimini saglayabil-
mek, ozel gereksinimlerini kargilamak, cesitli gorevleri
basarmasinda yardimci olmak, okul hayatinin aksa-
mamasini  saglamak, sosyal becerilerini gelistirmek gibi
sorumluluklar bakim verende stres olusturabilir ve cogun-
lukla bakim veren pozisyonunda olan anne ya da baba
bunlar1 gerceklestirmeye calisirken kendi yasamlarini ve
sagliklarini ihmal edebilir.? Genellikle bakim verici po-
zisyonunda olan ebeveynler cocugun bu yetistirilme siire-
cini ag1r bir yiik olarak gorerek ¢ocuklarina destek olmada
yetersiz hissetiklerini diisiiniip depresyon ve anksiyete bo-

zukluguyla karsilasabilirler.?

Down Sendromu (DS) 21. Kromozom trizomisinden kay-
naklanan konjenital kalp anomalileri, hipotiroidi, ¢ekik
goz ve simian ¢izgilerinin eglik ettigi medikal durum-
larla birlikte biligsel fonksiyonlarin da etkilendigi ozel
bulgulara sahip bir durumdur.* DSde hafiften agir diizeye
kadar degisebilen zihinsel yetersizlik goriilmekle birlikte
cogunlukla orta diizeyde zihinsel yetersizlik eslik eder.
Konjenital kalp defekti gibi kronik hastaliklarin varligi,
hipotiroidizm ve immiinolojik bozukluklar DS’li ¢ocuk-
larin bakicilarinin yasaminin bir¢ok yoniinii etkileyerek
yorgunluk ve strese yol acabilir.® ilaveten DSli ¢ocugun
bakimindan sorumlu olanlar kendilerini yetersiz hissede-
bilir.”

OSB ve DS de akademik 6grenme becerileri, konsantra-
syon becerileri, kendini kontrol etme, kendine giiven,
soyut diisiince, hemisferik ozellesme gibi yeteneklerin
gelisimi gecikebilir."* Islevsellikte gecikmenin eslik etmesi
OSB ve DS’nin ortak bulgular: olsa da sosyal etkilesimden
yoksun kalma davranigsal ve dil bozukluklarinin daha

yogun eslik ettigi OSB'; konjenital kalp hastaligi, immun

yetmezlik, hipotiroidi gibi hastaliklarin eslik ettigi DSden®
ayrisir. Bu durum bakim verende farkl: bir strese ve zor-
luga neden olabilir. Literatiirde bu hastaliga bakim ver-
enleri karsilastiran arastirmalar kisitli olup Siklos ve ark.
yaptig1 bir calismada OSB ve DS sahip ebeveynlerin sosy-
al destek yont arastirilmistir.® Biz literatiirden farkl: olarak
caligmamizda OSB ve DS gibi bakim vermeyi gerektiren
hastaliga sahip ¢ocuklara bakim veren bireylerin bakim

yiiklerini karsilagtirmay1 amagladik.

GEREC ve YONTEMLER
Kesitsel tipte tanimlanan bu arastirmaya Etik Ku-
Bagkanligindan 14.11.2017 tarih 2011-KAEK-
27/201-E.1800147967 sayili onay alindiktan sonra Ocak
2018 ile Ocak 2019 tarihleri arasinda Canakkale Onsekiz

Mart Universitesi Hastanesinin Cocuk Saghgi ve Hast-

rul

aliklar1 Anabilim Dalina bagli acil servis, poliklinikler ve
servisinde ayaktan veya yatirilarak takip veya tedavi edilen
OSB veya DS ¢ocuklarin bakimlarindan en az 1 yildir
sorumlu ve 18 yasindan biiytik bakim verenler dahil edildi.
Bakim hizmeti karsilinda devletin verdigi yardim disinda
herhangi bir ticret alanlar ve bu isi meslek olarak yapan
aile bireyleri digindaki kisiler ise ¢aliymaya dahil edilmedi.
Bakim verenlerin yas, cinsiyet, egitim durumu, medeni
hal, meslek, maddi gelir, bakim verdigi alanlar ve hasta-
larin tanilar1 standart veri giris formuna kaydedildi. Bu
tanitici soru formu ile birlikte Zarit Bakim Verme Yiikii
Olgegi calismaya katilanlara verildi ve ayni giin igerisinde
formlar geri toplandi. Anketler onam formlar1 alindiktan
sonra uygulandi. Degerlendirme bakim verenler ile yiiz
ylize gortisme teknigi ile yapildi. Her bir katilimer i¢in 10-
15 dakika siirdii.

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi
Ruhsal ve fiziksel sagliga, sosyal ve duygusal yasantilara,
ekonomik duruma, kisiler arasi iliskilere yonelik 19
sorudan olusan Zarit ve arkadaslar1 tarafindan gelistirilmis
bakim gereksinimi olan bireye bakim verenlerin yasadig1
stresi degerlendirmek amaciyla kullanilan Zarit Bakim
Verme Yuki Olgegi (zBYO), bakim verenleri deger-
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lendirmek i¢in kullanildi.® Ol¢ek puaninin yiiksek olmast
yaganilan yiikiin fazla oldugunu goéstermektedir. Bakim
verenin verebilecegi en diisitk puan 19, en yitksek puan
95dir. Olgek ‘asla) ‘nadiren) ‘bazen, ‘sik sik’ ya da ‘he-
men her zaman’ seklinde 1'den 5¢ kadar degisen likert
tipi degerlendirmeye sahiptir. 2008 de Inci ve arkadaslart
tarafindan Tiirk¢eye uyarlanarak gegerlilik ve giivenilirlik

calismas1 yapilmigtir.'

Istatistiksel Analiz

Istatistiksel verilerin degerlendirilmesinde bilgisayar or-
taminda IBM Statistics 20.0 (SPSS) istatistik paket pro-
grami kullanildi. Tanimlayici verilerin sunumunda sayi,
yiizde, ortalama, standart sapma kullanildi. Demografik
ozelliklerin karsilastirilmasinda ikili kategorik degisken-
ler i¢in Ki-kare testi veya Fisher testi (Ki-kare testi var-
sayimlar1 saglanamadigi durumlarda) kullanildi. Sayisal
degiskenler kargilastirilmasinda Independent-samples t
testi kullanildi. Ttim istatistik analizlerde anlamlilik diizeyi
p<0,05 olarak kabul edildi.

BULGULAR
Caligmaya toplam 91 (46 OSB, 45 DS) bakim veren katild1.
Bakim verenlerin %91’i kadindi. Bakim verenlerin yaslar1
OSB grubunda ortalama 37,73 yil+7,82 ve DS grubunda
ise daha biiyiik olup ortalama 43,24+10,71 yil idi (p:0,008).
Bakim verenlerin %47si ilkokul, %31’i lise, %151 tiniver-
site mezunu idi ve %7’si ise hig egitim almamigti. Egitim
diizeyi ilkokul ve alti, lise ve tizeri egitim seklinde kate-
gorize edildiginde OSB ve DS bakim verenleri arasinda
farklilik saptanmadi. Bakim verenlerin toplam %82’si evli,
%11’i bosanmis ve %5’i bekar idi. Medeni durum evli ve
evli olmayanlar seklinde gruplandirildiginda OSB ve DS
bakim verenleri arasinda anlamli farklilik saptanmadi.
Tiim bakim verenlerin sadece %14t ¢alistyordu. OSB ve
DS bakim verenleri arasinda ¢aligma oranlar1 farkli bu-
lunmadi (p:0,392). Bakim verenlerin %55’inin gelir diizeyi
2000 TL ve alti, %45’inin 2000 TL dstinde idi. Ancak
OSB ve DS bakim verenleri arasinda gelir diizeyi farklilig

saptanmadi. Bakim verme yiikiinii iistlenen bireylerin

gogunlugunu anneler (%88), diger bireylerin %12 oldugu

goriildi ve gruplar arasinda farklilik yoktu (Tablo 1).

Tablo 1. Otizm Spektrum Bozuklugu ve Down Sendromlu Cocuklara
Bakim Verenlerin Genel Ozellikleri

Otizm
Spektrum Down p degeri
P « Sendromu 8
Bozuklugu
Yas
(OrtSD) 37,73+7,82 | 43,24+10,71 0,008*
n (46) n (45)

Kadin 41 42 0,714**
Cinsiyet

Erkek 5 3
Egitim flkokul ve alt: 24 25 0,746
diizeyi Lise ve iizeri 22 20
Medeni Evli 37 38 0,615
durum Evli olmayan 9 7
Calisma Calisiyor 8 5 0,392
durumu Caligmuyor 38 40
Gelir <2000 TL 26 24 0,760 *
diizeyi >2000 TL 20 21
Bakim Anne 40 40 0,777 *
verenin w
yakinligt Diger 6 5

*Independent-samples t testi ** Fisher testi *Ki-kare testi

Ort: Ortalama SD: Standart deviasyon

ZBYO ortalamalar1 OSB grubunda

51,81+15,84 puan, DS grubunda 42,42+13,52 puan idi

toplam puan

(p:0,003) Egitim ve gelir diizeylerine gore bakim verenler-
in OSB ve DS ZBYO puanlar kargilastirildiginda anlamli
farklilik saptanmadi (p:0,857; p:0,409) (Tablo 2).

Tablo 2. Zarit Bakim Verme Yiikii Ol¢egi Puanlarinin
Karsilastirilmasi
Otizm
Spektrum Down P
-

Bozuklugu Sendromu | degeri
Bakum verenlerin 51,81+15,84 | 42,42+13,52 | 0,003
puan ortalamalari
Egitim diizeyine gore Tlkokul ve alt1 | Lise ve tsti
bakim verenlerin 0,857
puanortalamalart | 47 45,1634 | 46,83+14,41
Gelir diizeyine gore <2000 TL >2000 tl
bakim verenlerin 0,409
puan ortalamalart 4591+15,13 | 48,62+15,82
* Independent-samples t test
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TARTISMA
OSB ve DS sosyal etkilesimde eksiklik, islevsellikte 6miir
boyu gecikme ile bazi davranigsal ve dil bozukluklarinin
eslik ettigi durumlardir. OSB ve DS gibi bakim vermeyi
gerektiren hastaliklarin bakim ytiklerini karsilastirdigimiz
bu calismada OSB’li ¢ocuklara bakim verenlerin daha

yliksek skorda bakim yiikiinii tespit ettik.

Tel ve ark. Kronik Obstriiktif Akciger Hastaligi olan
eriskinlerde yaptiklar1 arastirmada hastalarin yaslari-
na gore bakim verenin yiikii incelendiginde istatistiksel
olarak anlaml farklilik saptanmamakla birlikte hasta yas1
arttikca bakim verenin yikiiniin arttigimni bildirmisler-
dir."" Baz1 ¢aligmalarda bakim yiikiiniin yasa gore farklilik
gostermedigi bildirilmisken, bazi galismalarda ise 6zellikle
geng yas grubunda olan bakim verenlerin daha fazla yiik
altinda olduklar1 bildirilmistir.'>"* Tiire ve arkadaslarinin
yaptig1 calismada ise bakim yiikii ile bakim verenlerin yas
gruplari incelendiginde, 40 yas iizerinde olan agir dere-
cede yiike sahip oldugunu duyurmuslardir. Bu durum ileri
yasta bakim verenlerin genglere kiyasla 6zellikle fiziksel
performans agisindan daha ¢ok zorlaniyor olabilecegi sek-

linde yorumlanmugtir.™*

Bizim arastirmamizda ise bakim verenlerin yaslari OSB
grubunda ortalama 37,73 yil +7,82 ve DS grubunda ise
daha biiyiik olup ortalama 43,24 +10,71 yil idi (Tablo 1).
Artmis maternal yas ile DS’li bir fetusa sahip olma riski
de artis gosterir.”® Caliymamizda bakim verenlerin ¢ogunu
anneler olugmaktadir (Tablo 1). Ileri yasta anne olmanin
DS’li bebege sahip olma riskini arttirdig1 igin yas orta-
lamasinin daha yiiksek buldugumuzu disiinmekteyiz.
Literatiir incelendiginde, bakim verenlerin gogunlukla
kadinlardan olustugu goriilmekle birlikte cogu kiiltiirde de
bakim verme gérevi sadece kadinlarinmis gibi algilanmak-
tadir.'® Bizim aragtirmamizda literatiirle uyumlu olarak
bakim verenlerin ¢ogunu kadinlar olusturmaktadir (Tablo
1). Cocukluk yas grubunda anneye kars: olan sevgi bag1 ve
kadinin sahiplenici, koruyucu 6zellikleri dikkate alindigin-

da, toplumumuzda arastirmamizdaki gibi rahatsizlig1 olan

¢ocuklu ailelerde ¢ocugun bakiminda annelerin daha fazla

sorumluluk tstlendigini diisindiirmektedir.

Kronik hastaliklar hastay1 ve bakim verenleri maddi, so-
syal, duygusal, davranigsal ve biligsel agidan cesitli zor-
luklarin igerisine sokabilir. Hastaneye yapilan ziyaretler,
tedavi ve ila¢ masraflar1 yaninda ebeveynlerden birinin
¢ocugun bakimini istlenmek i¢in isinden ayrilmak zo-
runda kalmas: da ailede gelir kaybina neden olabilir.””
Alahan ve arkadaglarinin kronik hastaliga sahip ebev-
eynlerin bakim verme yiikiinii inceledikleri ¢aliymada,
ekonomik durumu kot olan ailelerin bakim verme ytiki
puanlarinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir.’® Bizim
calismamizda tiim bakim verenlerin %55’inde gelir diizeyi
2000 TLnin altinda idi.

Zihinsel vyetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerle ilgili
yapilmis ¢aligmalarda stres, keder, kaygi, evlilik mem-
nuniyeti gibi aile yiikiiniin duygusal boyutu incelen-
mistir.'” Bakim verenlerin i¢inde bulundugu kisithilik ve
yiik aile ve sosyal iliskilerinde yipranmaya hatta ekono-
mik giigliiklere neden olabilir.?® Literatiirde ¢ocuk acil
klinigine basvuran mental-motor retardasyon, epilepsi,
hipoksik iskemik ensefalopati, nérometabolik hastalik,
hidrosefali, spinal muskiiler atrofi, duchenne miiskiiler
distrofi, kronik bobrek yetmezligi, karaciger yetme-
zligi, kistik fibrozis ve 16semi gibi kronik hastalik nedeni
ile takip edilen hastalarmn bakim verenlerinin yiikiinii
aragtiran Tiire ve ark. calismalarinda ZBYO puan orta-
lamalarini 47,64+15,31 olarak bildirmislerdir."* Karahan
ve arkadaglarinin yaptigi bagka bir caligmada ise serebral
palsili cocuklarin bakim verenlerinde bakim yiikii 6lgegi
puan ortalamasi 40.70+6.87 olarak bulunmustur.* Bizim
caligmamizda ZBYO toplam puan ortalamalar1 OSB gru-
bunda 51,81+15,84 puan iken DS grubunda 42,42+13,52
puan idi. Arastirmamizda 6zellikle OSB ¢ocuklarin bakim
yiikii puan ortalamasinda ytikseklik dikkati ¢ekmektedir
(Tablo 2). Otistik ¢ocuklarin kisilerarasi iletisimde sorun
yasamasi, sosyal iliskileri ve sosyal gelisimi diger ¢ocuk-

lardan farklilik arz etmesi ve bu gocuklarin faaliyetlerinin
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kasitli ve yineleyici olmasindan dolay: bakim verenlerin fa-
zla enerji harcayabilecegini ifade eden ¢alismalar vardir.>*
Otistik ¢ocuga sahip olan aileler ¢ocuklarinin tedavi
asamalarinda bir¢ok zorluk yasarlar. Otistik cocugun ail-
eye bagimli olmasi ve ailenin gelecekte bu ¢ocuga ne olacak
kaygisi, bakimlarini kimlerin yapacagi ve nasil bir yagam
stirdiirecegi konusunda endiseleri bakim verenin daha
fazla zaman harcamasina neden olabilir.***** Ek olarak
otistik cocuklarin davranislarini diizeltmesi, degistirme-
si ve gelistirmesinde bakim verenin tstlendigi rolden ya
da bakim verenin otistik gocugun uygunsuz davranislari
karsisinda cevrenin onlara karsi anlayisli olmayacaklar:
algis1 bu yiikii arttirabilir.>** Arastirmamizda OSB gru-
bunda bu nedenlerle OSB’li ¢ocuklara bakim verenlerin
ZBYO puan ortalamalari yiiksek ¢ikmis olabilir. Fiziksel,
psikolojik, duygusal, sosyal zorluk ¢eken bakim verenler-
in ekonomik durumunun da kotii olmasi hastasinin temel
ihtiyaclarini dahi karsilamada zorluklara neden olabilir.
Datta ve ark. arastirmalarinda bakim verenlerin egitim
diizeyleri diistitkge yiik algilarinin arttigini ifade etmistir.®
Bizim ¢alismamizda ise bakim verenlerin egitim diizeyleri

karsilastirilmasinda fark bulunamamustir (Tablo 2).

Caligmamizin cesitli kisithiliklar: vardir. Birincisi veriler-
in sadece bir hastaneden toplanmis olmasi nedeniyle elde
edilen sonuglar tim bakim verenleri temsil etmemektedir.
Bakim verenlere eslik edebilecek psikiyatrik degerlendirme
6lgeginin kullanilmamig olmasi bir diger kisithligimizdur.
Ayrica bakim veren yiikiinii etkileyen bir¢ok sosyokiiltiirel
etken vardir. Bu konuda daha fazla katiimcinin oldugu,
farkli kiiltiirlerden ve bolgelerden katilimecilar: kapsayan
¢ok merkezli aragtirmalara ihtiya¢ vardir. Caliymamizin
giliclii yont ise literatiirde OSB ve DS gibi bakim gerek-
tiren hastaliklarin bakim verme yiklerini kargilagtiran
ilk calismalardan birisidir. Dolayisiyla arastirmamiz bu

yoniiyle ileride yapilacak ¢alismalara katki sunabilir.

Sonug olarak c¢alismamizda OSB’ye bakim verenlerin
bakim yiiklerinin daha yiiksek oldugunu, bakim verenler-

in gogunlugunun kadinlardan olustugu tespit edildi. OSB

olan c¢ocuklara bakim verenlerin yasadiklar: giiglitkleri
tanimlamak, bakim verme yiiklerini belirlemek bu ¢ocuk-
lara bakim verenlere gerekli sosyal destegi saglamak ve
yasam Kkalitelerini artirmak bu hastalarin daha kaliteli
hizmet almasi ve hastaliklarinin daha iyi yonetilmesi icin

gereklidir.
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