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Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveynlerde Bakim Yiikii, Psikolojik Durum ve
Yasam Kalitesi Iliskisi

The Relationship Between Care Burden, Psychological Status, and Quality of Life in

Parents Who Have a Child Diagnosed with Cerebral Palsy

Esra GUNDEDE" "~ Emre SENOCAK? "~ Aysel YILDIZ OZER?

oz

Amac: Serebral Palsili (SP) bir cocuga bakim veren ebeveynlerin bakim yiiklerinin saglikli bir cocuga bakim veren ebeveynlerden
fazla oldugu bilinmektedir. Bu ¢alisma ile birincil bakim veren ebeveynlerin bakim yiikii (BY) ile psikolojik durumlar1 (PD) ve yasam
kaliteleri (YK) arasindaki iliskinin incelenmesi hedeflenmistir.

Araglar ve Yontem: Calisma, SP'li cocuga sahip 101 ebeveyn ile prospektif olarak gerceklestirilen bir kesitsel calismadir. Bu galis-
mada ebeveynlerin BY, PD ve YK sirasiyla Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi, Beck Depresyon Envanteri ve Kisa Form-36 ile 6lgiildii.
Ayrica SP'li gocuklarm YK’s1 Katz Giinliik Yasam Aktiviteleri Olgegi ile fonksiyonellikleri ise Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik
Olgiimii ile degerlendirildi.

Bulgular: Analiz sonuglarina gore bakim verenlerin biiyiik ¢ogunlugu annelerden olugmaktaydi (%90.09). Degerlendirmeler sonra-
sinda gocuklarin giinliik yagam aktiviteleri (GYA) ve fonksiyonellik seviyeleri orta diizeyde bulundu. Bununla paralel olarak ebeveyn-
lerin bakim yiikleri orta-ciddi diizeyde iken psikolojik durumlar: hafif depresif oldugu goriildii. Ebeveynlerin BY ile PD arasinda orta
diizey (r=0.472, p<0.001), YK alt boyutu olan fiziksel fonksiyon ile negatif yonlii orta diizey (r=-0.475, p<0.001) bir korelasyon vardi.
Coklu regresyon modeline bakildiginda ise gocuklarin GY A seviyeleri ve ebeveynlerin PD durumlari bakim yiikiiniin %27.4'ini agik-
lamaktadr.

Sonug: SP'li gocuga bakim veren ebeveynlerin bakim yiikiine bagli olarak psikolojik sagliklar1 olumsuz yonde etkilenmekte ve yasam
kaliteleri diismektedir. Bu sebeple bakim planlamalari ve hizmetleri sadece SP'li ¢ocuklara yonelik degil bakim veren ebeveynleri de
kapsayici sekilde olmasi faydali olacaktir.

Anahtar Kelimeler: bakim yiikii; depresyon; serebral palsi
ABSTRACT

Purpose: It is known that the care burden of parents who care child diagnosed with cerebral palsy (CP) is higher than that of the
parents who care for a healthy child. The study aim was to examine the relationship between this caregiving burden (CB) and parents'
psychological state (PS) and quality of life (QoL).

Materials and Methods: The study is a prospective cross-sectional study completed with 101 parents of children with CP. The CB,
PS, and QoL of parents were measured with Zarit Caregiver Burden Scale, Beck Depression Inventory, and Short Form-36, respec-
tively. In addition, the QoL of CP was assessed with the Katz Activities of Daily Living Scale and functionality was measured with
the Pediatric Functional Independence Measure.

Results: The majority of caregivers were mothers (90.09%). The daily living activities and functionality of the children were moderate
levels. While the CB of the parents was moderate to severe, their PS was mildly depressed. There was a positive moderate (r=0.472,
p<0.001) correlation between CB and PS, and a negative moderate correlation with physical function sub-dimension of QoL (r= -
0.475, p<0.001). According to the multiple regression model, the daily living activity levels of the children and the PS of the parents
explain 27.4% of the CB.

Conclusion: CB of the parents who care for the child with CP affects their psychological health and their QoL. It would be more
beneficial if care plans and services are inclusive not only for children with CP but also for parents who care for them.
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GIRiS

Serebral palsi (SP), non-progresif seyirli, hareket ve duyu
bozukluklar ile karakterize norogelisimsel bir hastaliktir.
Cocukluk ¢aginin motor, duyusal ve/veya biligsel prob-
lemlerle karakterize en yaygin oziirliiliik nedenidir.! Has-
taliga ek olarak SP’li ¢ocuklarda mental retardasyon, iiri-
ner inkontinans, gorme bozukluklari, uyku bozuklugu,
beslenme sorunlari, solunum ve kas-iskelet sistemi prob-
lemleri goriilebilir.? Genis spektrumlu bu sorunlar 6zel-
likle bakim veren ebeveynin bakim yiikiinii ve biyopsiko-
sosyal sagligmi olumsuz etkilemektedir.3*

Bakim yiikii, bakim veren kisinin yasadig: fiziksel, psiko-
lojik, finansal ve sosyal sorunlar neticesinde meydana ge-
len yiik artisini veya kendini baski altinda hissetmesini
ifade eder.> Serebral palsili cocuga sahip ailelerin yiikii,
vakitlerinin biiyiik bir kismini ¢ocuklarinin bakimina ayir-
mak zorunda olduklar igin artmakta ve aileler tiim sosyal
iliskilerini kisitlamak durumunda kalmaktadir.® Bakim yii-
kiinlin artmasi, sosyal izolasyon, sosyoekonomik ve sos-
yokiiltiirel diger problemlerin varligi ebeveynler iizerin-
deki baskiy1 artirmakta ve engelli cocuga sahip ebeveynle-
rin yasam standartlarinda bozulmaya, fiziksel, ruhsal ti-
kenmislige, anksiyete ve depresyon gibi psikolojik sorun-

lar yasanmasina ortam hazirlamaktadir.”2

Serebral palsi ile birlikte goriilen problemlerden dolayi ¢o-
cugun ve bakim veren ebeveynlerinin yagam kalitesi etki-
lenmektedir. Bu sebeple, problemlerin tespiti, erken mii-
dahale ve uygun yaklagimlar ¢ocuk ve ebeveynleri i¢in ¢ok
onemlidir.*® Cocuga bakim veren ebeveynlerin bakim
verme yiikiinden dolay1 yasadiklari fiziksel, sosyal, psiko-
lojik, ekonomik, ¢evre iligkilerinin bozulmasi gibi sorunlar
bakim verenin yasam kalitesini olumsuz yonde etkileye-

bilmektedir.1415

Tiirkiye’de SP prevelansi canli dogumlarin binde 4.4’iini
kapsar.’® Bu oran sadece SP’li bireylerin degil ayni za-
manda bakim veren kisilerin de sagliklarinin degerlendi-
rilmesini zorunlu kilar. Ciinkii engelli ¢ocuga sahip aileler
arasinda psikolojik sorunlarin artis gosterdigi bilinen bir
gergektir. Psikolojik sorunlardan ise sadece anksiyete ve
depresyon tedavileri igin {ilkelerin yaptiklari harcama bir

trilyon dolarin iizerindedir.t?

Bu ¢alismanin amaci saglik harcamalarinin 6nemli bir bo-
limiinii olusturan psikolojik problemlerin SP’li ¢ocugun
ebeveyninin bakim yiikii ve yagam kalitesi tizerine etkisini
incelemektir.

ARACLAR ve YONTEM

Caligma, 1-18 yas araliginda olan 101 serebral palsi tanilt
cocugun bakim veren ebeveynleri ile gerceklestirildi. Ca-
lismaya dahil edilme kriterleri; (1) 1-18 yas arasinda SP
tanilt bir cocuga sahip olmak, (2) SP’li ¢ocugun diizenli
olarak fizik tedavi programina yonlendirilmis olmast, (3)
Degerlendirmeye alinan ebeveynin birincil olarak SP’li
cocugun bakimini gergeklestiriyor olmasi seklindeydi.
Dislanma kriterleri ise (1) Travmatik beyin yaralanmasi
gibi beyin lezyonlart sonucu SP’nin ortaya ¢ikmis olmasi,
(2) Cocugun ikincil olarak nérodejeneratif bir hastaliga sa-
hip olmasi, (3) Iletisim becerisi diisiik olmak ve anadili
Tiirk¢e olmamak, (4) SP’li ¢gocuk/cocuklar1 diginda ebe-
veynin bakimina muhtag olan yasli, kronik hastaliga sahip
diger bireylerin bulunmasi, (5) Bakim veren ebeveynin ha-

mile olmasiydi.

Etik kurul onay1, Okan Universitesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’nun 22.03.2017 tarihli ve
81 sayil1 toplanti karari ile alindi. Katilimcilar ile yiiz yiize
goriisme gergeklestirildi ve bilgilendirilmis onam formu
imzalatildi. Yazili onaymn ardindan katilimeilarin demog-
rafik 6zellikleri, bakim yiikii, depresyon ve yasam Kalite-
leri sirasiyla sosyodemografik veri formu, Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi, Beck Depresyon Envanteri ve Kisa
Form-36 ile degerlendirildi. Ayrica engelli gocuk/cocukla-
rin giinliik yasam aktivite diizeyi Katz Giinliik Yasam Ak-
tiviteleri Olgegi ile gocuklarin fonksiyonellik seviyesi ise
Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiimii ile degerlendi-
rildi.

Sosyodemografik Veriler Formu: Bu form ile katilimcila-
rin cinsiyet, yas, beden kitle indeksi, medeni durum, egitim
seviyesi, meslek, cocuk sayisi, varsa ebeveynin engel du-
rumu, bakim verilen engelli cocuk sayisi, siirekli kullani-
lan ilacin varligi, akraba evliligi, cocugun bakim siiresi

sorguland.

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi (ZBYO): Tiirkce gecer-
lilik ve giivenilirlik calismasi yapilan 6lgek, bakim ihtiyaci
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olan bireye bakim verenlerin yasadig stresi degerlendir-
mek i¢in kullanilmaktadir. Aragtirmaci veya bakim veren-
lerin kendisi tarafindan doldurulabilen 6lgek, bakim ver-
menin kiginin yagam iizerine olan etkisini 22 ifade ile be-
lirlemeye ¢aligir. Her ifade 0-4 arasinda puan alir. 0-21
puan az ya da yiik olmadigi, 21-40 puani orta derecede yiik
oldugu, 41-60 puani orta ve ciddi yiik oldugu, 61-88 puani
ise ciddi yiik oldugunu belirtmektedir.8

Beck Depresyon Envanteri (BDE): Beck ve arkadaslari ta-
rafindan depresyonu siddetini belirlemek, tedavi siirecin-
deki degisimleri izleyebilmek ve hastaligi tanimlayabil-
mek amaciyla tasarlanmistir. Olcegin Tiirkiye’deki gecer-
liligi de yapilmistir. Olgek 21 maddeden olusur ve her bir
madde 0-3 arasinda puan alir. Diisiik skor, depresyonun
siddetinin de az oldugu manasina gelir. 0-9 puan minimal
diizeyde depresif belirtiler, 10-16 puan hafif diizeyde dep-
resif belirtiler, 17-29 puan orta diizeyde depresif belirtiler,
30-63 puan ise siddetli depresif belirtiler oldugunu ifade
eder.1®

Kisa Form-36 (SF-36): Kisa Form-36, yasam Kkalitesini de-
gerlendirirken genis agili bir 6l¢iim saglamaktadir. Rand
Corporation tarafindan gelistirilmis ve Tiirk¢e Versiyonu-
nun giivenirlik ve gegerligi yapilmistir. Anket sosyal fonk-
siyon, fiziksel fonksiyon, emosyonel rol kisitliligs, fiziksel
rol kisithiligi, genel saglik durumu, mental saglik durumu,
agr1 ve vitalite (enerji) olmak iizere 8 alt baslik altinda top-
lanmakta olup 36 sorudan olusmaktadir. Olgekte 0-100

arasinda bir puanlama yapilir.?

Katz Giinliik Yasam Aktiviteleri Olgegi (KGYAO): Gi-
yinme durumu, banyo yapabilme durumu, tuvalet durumu,
kontinans durumu, hareket durumu, beslenme durumunu
inceler. Kisi giinliik yagsam aktivitelerini bagimsiz olarak
yapabiliyorsa 3 puan, yardimli yapabiliyorsa 2 puan, hi¢
yapamryorsa 1 puan verilerek degerlendirme yapilir. GYA
indeksinde 0 - 6 puan “bagimli”, 7-12 puan “yari bagimli”,

13-18 puan ise “bagimsiz” seklinde degerlendirilir.?*

Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Ol¢iimii (PFBO): SP
ve herhangi bir bagka gelisimsel bozuklugu olan ¢ocukla-
rin egitimsel, gelisimsel ve toplumsal yonden fonksiyonel
limitasyonlarini tespit eden kisa, faydali, kapsamli bir 61-
¢tim metodudur. Sfinkter kontrolii, kendine bakim, trans-

fer, iletisim, lokomosyon, kognitif ve sosyal olmak iizere

6 alanda toplam 18 madde icerir. Fonksiyonlar 1-7 puan
arasinda puanlanir. Toplam puan en az 18 (tam bagimli),

en fazla 126 (tam bagimsiz) puan arasidir.??

istatistiksel Analiz

Caligmada elde edilen verilerin analizi Statistical Packages
for the Social Sciences (SPSS) 11.5 ile yapildi. Verilerin
normallik dagiliminda Kolmogorov - Smirnov testi kulla-
nildi. Tanimlayic veriler yiizde (%) ve frekans (n) deger-
leri ile sayisal veriler ise ortalama=standart sapma ile ifade
edildi. Ayrica calismada kullanilan Slgekler arasindaki
iliskiyi ortaya koymada Pearson’s korelasyon katsayisin-
dan yararlanildi. Depresyonun ve ¢ocuklarin giinliik ya-
sam aktivite becerilerinin bakim yiikiinii etkileyip etkile-
medigini test etmek amaciyla da ¢oklu dogrusal regresyon
analizi yapildi. Tiim ¢alismada istatistiksel anlamlilik dii-
zeyi p<0.05 olarak kabul edildi. Aragtirmanin drneklemi-
nin bilyiikligiiniin hesaplanmasi i¢cin Gpower 3.1 yazilimi
kullanild1 ve gii¢ %80, hata pay1 %5 ve etki bilyiikligii
0.55 olarak temel alindiginda gerekli 6rneklem biiyiikliigi

minimum 96 kisi olarak hesaplandi.

BULGULAR

Caligma yas ortalamast 35.57+6.74 yil olan 101 ebeveyn
ile tamamland1. Yapilan analizlere gére bakim yiikii veren
kigilerin biiyiik ¢ogunlugu annelerden olusuyordu
(%90.09) ve SP’li gocuga sahip ebeveynlerin %98.01°1 ev-
liydi. Egitim seviyesi 8 yildan az olanlar tiim 6rneklemin
%59.40’m1 olugturmaktaydi. Analiz sonuglarina goére, ebe-
veynlerin %15.84’u bir engele sahipti. Bakim yiikiinii et-
kileyen faktorlerden olan baska bir engelli cocuga sahip
olma, asir1 kilolu veya obez olma ve bakim verenin ¢aligi-
yor olmasi verileri ise sirasiyla %14.85, %59.20 ve
%25.75°di. Demografik 6zelliklere ait tiim veriler Tablo

1’de gosterildi.

Ebeveynlerin %5.9’unun g¢ocugu monoparezi, %4 iniin
paraparezi, %45.5’inin quadriparezi, %32.7’sinin hemipa-
rezi ve %11.9’unun diparezik idi. Degerlendirmeler son-
rast engelli cocuklarin giinliik yagam aktiviteleri ve fonk-
siyonellik diizeylerinin orta diizeyde oldugu goriildii. Ebe-
veynlerin psikolojik agidan hafif diizey depresif belirti

grubunda yer aldig1, bakim verme yiikiiniin ise orta-ciddi
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diizeyde oldugu belirlendi. Cocuklarin fonksiyonel bagim-
sizlik seviyesi, giinlikk yasam aktiviteleri ile ebeveynlerin
psikolojik durumu, bakim yiikii ve yasam kalitesi diizey-

leri Tablo 2’de detaylandirildi.

Tablo 1. Bakim veren ebeveynlerin karakteristik 6zellikleri

Ozellikler Alt Grup n (%)
Anne 91 (90.09)
Bakim veren Ebeveyn Baba 10 (9.91)
) Evli 99 (98.01)
Medeni Durum Bosanmis 2 (1.99)

8 yildan az 60 (59.40)

Egitim Seviyesi g yildan fazla 41 (40.60)

1-2 59 (58.41)
Gocuk Sayst 3 ve lizeri 42 (41.59)
Var 16 (15.84)
Ebeveyn Engel Durumu Yok 85 (84.16)
. Var 15 (14.85)
Bagka Engelli Cocuk Yok 86 (85.15)
. . Var 16 (15.84)
Siirekli Kullanilan Ilag Yok 85 (84.16)
e Var 20 (19.80)
Akraba Evliligi Yok 81 (80.20)
- . 0-9 saat 44 (43.56)
Gocugun Bakim Siiresi 9saatiizeri 57 (56.44)
Normal 48 (47.52)
Beden Kiitle indeksi Asiri Kilolu 32 (31.68)
Obez 21 (20.80)
Kamu 7 (6.93)
Ozel 11 (10.89)
Meslek EvHammi 75 (74.25)
Serbest 8 (7.93)

Tablo 2. Cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik seviyesi, giinliik ya-
sam aktiviteleri ile ebeveynlerin psikolojik durumu, bakim yiikii
ve yasam kalitesi diizeyleri

p=0.020) iliski oldugu goriildii. Benzer sekilde bakim
yiikii ile yagam kalitesinin alt boyutu olan fiziksel fonksi-
yon (r=-0.475, p<0.001) arasinda negatif yonde bir iligki
vardi. Ayrica bakim yiikii ile SF-36 alt boyutlarindan agri
(r=0.281, p<0.001) ile pozitif yonde iliski oldugu goriildi
(Tablo 3).

Tablo 3. Ebeveyn ve ¢ocuklarina ait parametrelere iliskin kore-
lasyon ve regresyon sonuglari

Korelasyon Katsayilari

Degiskenler " o
KGYAO ZBYO BDE
PFBO 0.775 *x *x
KGYAO *x 0.230 *x
ZBY(") *x *k *k
BDE ** 0.472 *x
FF ** -0.475 -0.322
FRK ** ** -0.395
ERK ** i -0.332
**k **k **k
SF-36
MSD ** *%x *%x
SF ** ** 0.324
A ** 0.281 0.403
GSD *%x *%x *%x

Degiskenler Ortalama + SS
PFBO 66.4 +33.9
KGYAO 10.51+4.4
ZBYO 55.82 +17.03
BDE 13.07 +£7.93
FF 70.47 £12.73
FRK 51.68 + 25.32
ERK 50.17 + 14.02
\Y; 83.12 +21.50
SF-36 MSD 89.03 £ 17.29
SF 78.36 + 38.06
A 81.53+26.34
GSD 63.91 + 19.04

SS: Standart Sapma; PFBO: Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiimii;
KGYAO: Katz Giinliik Yasam Aktiviteleri Olgegi; ZBYO: Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi; BDE: Beck Depresyon Envanteri; FF: Fiziksel Fonk-
siyon; FRK: Fiziksel Rol Kisitliligi; ERK: Emosyonel Fonksiyon Kisitli-
hig1; V: Vitalite; MSD: Mental Saglik Durumu; SF: Sosyal Fonksiyon; A:
Agr1; GSD: Genel Saglik Durumu

Cocuklarin fonksiyonellik seviyesi, giinliik yagam aktivi-
teleri ile ebeveynlerin psikolojik durumu, bakim yiikii ve
yasam kalitesi arasindaki iliskiler Tablo 3’de gosterilmis-
tir. Bakim yiikii ile depresyon arasinda pozitif yonde orta
diizey (r=0.472, p<0.001); ¢ocuklarin giinliik yagam akti-

vitesi diizeyi ile negatif yonde ¢ok zayif (r=-0.230,

**: p>0.05; PFBO: Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiimii; KGYAO:
Katz Giinlitk Yasam Aktiviteleri Olgegi; ZBYO: Zarit Bakim Verme Yiikii
Olgegi; BDE: Beck Depresyon Envanteri; FF: Fiziksel Fonksiyon; FRK:
Fiziksel Rol Kisithligi; ERK: Emosyonel Fonksiyon Kisithligi; V: Vitalite;
MSD: Mental Saglik Durumu; SF: Sosyal Fonksiyon; A: Agri; GSD: Genel
Saglik Durumu

Bakim yiikiiniiniin bagimli degisken olarak ele alindigi
coklu dogrusal regresyon modeli analizinde KGYAO ve
BDE bagimsiz degiskenler olarak belirlendi. Coklu dogru-
sal regresyon analizi sonucunda KGYAQO’niin (3=-0.734,
p=0.029) ve BDE’nin (3=1.046, p<0.001) ZBYO toplam
skorunu etkiledigi tespit edildi (Diizeltilmis R?=0.274,
p<0.001). Bu degiskenin bakim yiikii toplam puant iize-
rinde pozitif yonde yordayict etkisi oldugu, olusturulan
modelin toplam varyansin %27.4’iinii agikladig1 saptandi.
Ayrica; KGTAO de meydana gelen bir birimlik standart
sapma artist ZBYO’de 0.190 birim kadar standart sapma
degerinde azalmaya neden olurken, BDE’de meydana ge-
len bir birimlik standart sapma artisinin ise ZBYO’de
0.487 birim kadar standart sapma artigin1 sagladigi goriildii

(Tablo 4).
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Tablo 4. Bakim Yiikiinii Etkileyen Faktorlerin Coklu Dogrusal Regresyon Analiz Sonuglari

ZBYO
Degiskenler  pBeta (SO) p Beta (S) t %95 GA Diizeltilmis R2 p
Alt Sinir Ust Stmr
Sabit 49.860 0.001 - 10.785 40.686 59.034
KGYAO -0.734 0.029 -0.190 -2.218 -1.391 -0.077 0.274 0.001
BDE 1.046 0.001 0.487 5.695 0.682 1.411

KGYAO: Katz Giinliik Yasam Aktiviteleri Olgegi; ZBYO: Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi; BDE: Beck Depresyon Envanteri; GA: Giiven Arahgi; SO: Standar-

dize Olmayan Regresyon Katsayisi; S: Standardize Regresyon Katsayisi

TARTISMA

Ebeveynler SP’li ¢ocuga sahip oldugunu o6grendikten
sonra hem diger aile iiyelerine hem de kendilerine daha az
zaman ayirmakta olup zamanlarmin biiyiik bolimiini
SP’li gocuklar1 i¢in harcamaktadirlar.® Calismamizda
SP’li ¢ocuga sahip olmanin ebeveynler iizerinde olustur-
dugu bakim yiikiindeki artis, psikolojik durum ve yasam
kalitesine etkisini incelemeyi amagladik. Bu baglamda
ebeveynlerin bakim yiikii ve depresyon skorlarinin yiiksek
oldugu hem de aralarinda orta diizey bir iligki oldugu gé-
rildii. Ayrica bakim verenlerin yiikleri ile yagam kaliteleri
arasinda da bir iligki bulundu. Bu iliski fiziksel fonksiyon-
lardan kaynakli rol giigliigii, i¢in negatif yonlityken, viicut

agris1 i¢in pozitif yonlitydii.

Bakim yiikii, bakim verenlerin fiziksel, psikolojik, sosyal,
duygusal ve ekonomik problemlere kars1 verdikleri tepki-
leri ifade eder.?® Bakim verme ile ilgili arastirmalarin sik-
l1g1 son yillarda artmis ve bu kavrama ek olarak bakim
yiikii de incelenmeye baslanmistir. Fonksiyonel bagimsiz-
1181 etkilenmis SP’li cocuklarn aileleri ve bakicilarinda fi-
ziksel ve psikososyal sagliklarinin olumsuz yonde etkilen-
digi belirtilmektedir.?* Bizim sonuglarimiza gére de SP’li
¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikii ve depresyon skor-
lar1 yiiksekti. Ayrica depresyonun tek basina bakim yii-
kiinii 6nemli 6l¢iide etkiledigi goriildii. Sonuglarimiz bu

yOniiyle literatiir ile uyumludur.

Bedensel engelli gocuga sahip annelerinin depresyon, ank-
siyete, stres diizeyi ve yagam kalitelerinin engelli gocuk sa-
hibi olmayanlara kiyasla daha fazla etkilendigini bildiren
galismalar vardir.?>% Polonya’da yapilmis kesitsel bir ¢a-
lismada da bakim yiikiiniin artmasi ile anksiyete ve dep-
resyon arasinda dogrusal bir iliski varligindan s6z edilmis-
tir.?” Haugstvedt ve arkadaslar1 da benzer sekilde yiiksek
bakim yiikii ile hem fiziksel hem mental sorunlar arasinda

iliski oldugunu rapor etmistir.?2 Engelli ¢ocuguna bakim

veren ebeveynler gliniin on bes saatten fazlasini gocuguna
bakim vermek i¢in harcamaktadir.b Calismamizda quadri-
parezik ve hemiparezik g¢ocugu olan ebeveynler yliksek
oranda idi. Ayrica ¢ocuklarin giinliik yasam aktivite dii-
zeyi ile ebeveynlerin bakim yiikii arasinda saptadigimiz
zayif iliski de bu durumu desteklemektedir. Diger yandan
cocuklarm SP alt tipleri siirli say1 ve heterojen dagilim
gostermekte idi. Bu nedenle ¢ocugun etkilenim diizeyi aci-
sindan detayl1 analiz yapilamadi. Ayrica ¢ocuklarin SP sii-
relerinin de degerlendirilmemis olmasi, bu faktoriin bakim
yiikii lizerine etkisinin incelenememesine neden oldu. Bu

durum arastirmamizin kisitliliklarindan biridir.

Yetersiz destek, bakim verenlerin kendilerini yalniz hisset-
melerine ve depresyon insidansinin artmasina neden
olur.!! Literatiirde baskalarina bakim vermelerine ragmen
kendilerinin profesyonel destek ihtiyaglarini 6teleyen kisgi-
lere gizli hasta denilmektedir. Psikolojik sorunlarin 6telen-
mesi, ebeveynlik sorumlulugu, bakimin gliniin tamamina
yayilmasi ve 6miir boyu siirmesi bu kisilerin ruh saglhigina
biiyiik oranda stres yiikler. Uzun siireli maruz kalinan psi-
kolojik stres beraberinde mental semptomlarin ortaya ¢ik-
masina neden olur. Korelasyon analizlerimiz bu noktada
literatiir ile uyumludur. Calismamizda regresyon analiz so-
nug¢larimiz Beck Depresyon Envanteri ve KATZ 6lgiimle-
rinin ebeveynlerin bakim yiikiiniin %27.4’{inii agikladigini

ortaya koymusgtur.

Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin getirmis oldugu bakim
yiikii, yorgunluk, umutsuzluk ve suglama duygusu gibi fi-
ziksel ve psikolojik etkiler ebeveynlerin yagamlarini olum-
suz yonde etkilemekte ve yasam kalitelerini bozmakta-
dir. 11232930 Bizim sonuglarimiza gore bakim yiikii ile ya-
sam kalitesi skorlar1 arasinda iliski mevcuttu. Katilimeila-
rin bakim yiikleri arttik¢a fiziksel fonksiyonlardaki azal-
maya bagl olarak rollerini yerine getirmede orta diizeyde

problem yasadiklar tespit edildi. Ayrica yasam kalitesine

294



Ahi Evran Med J. 2022;6(3):290-296

ait diger alt boyut skorlarinin da olumsuz etkilendigi go-

riildii.

Ozellikle depresyon belirtilerinin yiiksek oldugu bakim
verenlerin yasam kalitesi daha fazla etkilenmektedir.30-3!
Yildiz ve ark’nin yaptiklar1 ¢alismada SP’li ¢ocuk sahibi
annelerde yagsam kalitesinin saglikli gocuga sahip annelere
gore 6nemli olgiide diisiik cikmustir. Yazarlar, engelli ¢o-
cuga sahip olmanin depresif belirtileri artirdigini ve mental
saglig1 olumsuz etkiledigini savunmuslardir.®? Benzer se-
kilde bakim yiikii ve depresyonun SP’li ¢ocuga sahip an-
nelerin yagsam kalitesinde azalmaya, fiziksel yorgunlukla-

rinda ve agrilarinda artmaya neden oldugu ifade edilmis-
tir.12:33

Bakim yiikii arttikca annelerin yasadiklart artmis fiziksel
ve psikolojik yorgunluk sikayetleri yasam doyum seviye-
lerini azalmaktadir. Bu durum, bakim verenlerin kendi ya-
samlarin1 kontrol etmede giigliikler yagsamasina neden ol-
maktadir. Biitiin bunlar, depresyon gibi psikolojik semp-
tomlarm ortaya ¢ikmasma ve nihayetinde yasam kalitele-
rinde bir azalmaya neden olmaktadir. Ayrica, SP tanis1 al-
diktan sonra ve hastaliga bagli olusan komplikasyonlar ne-
deniyle artan hastaneye bagvuru sayisi, ¢ocuga bakim
verme gibi durumlar annenin kendine ve ¢evresine zaman
ayiramamasina, ekonomik sorunlara ve yasam kalitesinin

bozulmasina neden olmaktadir.?®

Ulkemizde engelli ¢ocuklar saglik ve sosyal acidan kap-
samli boyutta desteklenmektedir. Engelli cocuklara sagla-
nan ¢ok boyutlu imkanlarin zenginligine karsin bakim ve-
ren ebeveynler ikinci plandadir. Oysa tedavi diginda ¢ocu-
gun bakiminin saglanmasi ruhsal ve fiziksel olarak doyu-
munun saglanmasinda ebeveynin rolii paha bigilmezdir.
Engelli ¢cocugun ebeveynlerinin bakim yiikii orta-agir sid-
dettedir. Bu durum ebeveynleri psikolojik acidan negatif
yonde etkilenmekte, yasam kalitesini diisiirmektedir. Bu
baglamda sunulacak bakim planlarina ¢ocuklara ek olarak
ailelerin, en azindan birincil bakim veren ebeveynin dahil

edilmesinin siirece olumlu katkis1 olabilir.
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