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Serebral Palsili Cocuklarda Cocuk ve Bakim Veren Ozellikleri ile Bakim
Verenin Yorgunluk ve Yasam Kalitesi Parametreleri Arasindaki Iliski
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Amag: Caligmanin amaci ambule olan ve olmayan Serebral Palsili (SP) cocuklarda, ¢ocuk ve bakim verenin
sosyodemografik 6zelliklerine gore bakim verenin yorgunluk ve yasam kalitesini incelemektir.

Gerec ve Yontemler: Calismaya SP tanisi almis 60 ¢ocuk ve bakim veren dahil edildi. SP’li ¢ocuklarin ve bakim
verenlerin sosyodemografik bilgileri kaydedildikten sonra ¢ocuklarin kaba motor fonksiyon diizeyleri Kaba Motor
Fonksiyon Siniflama Sistemi’ne (KMFSS) gore smiflandirildi. KMFSS seviye 1, 2 ve 3 olanlar ambule, seviye 4 ve 5
olanlar ambule olmayan olarak gruplandirildi. Cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik diizeyleri Cocuklar i¢in Fonksiyonel
Bagimsizlik Olgiitii (CIFBO) ile, bakim verenin yorgunluk diizeyi, Yorgunluk Siddeti Olgegi (YSO) ile; agri, fiziksel
aktivite, enerji diizeyi, uyku, sosyal izolasyon, emosyonel reaksiyonlar gibi yasam kalitesi parametreleri Nottingham
Saglik Profili (NSP) ile degerlendirildi.

Bulgular: Ambule grupta bakim verenin yorgunluk diizeyi ile ¢ocugun fizyoterapi alma yili (r=0,333, p=0,038,) ve yas1
(r=0,406, p= 0,010) arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon vardi. Ambule olmayan grupta bakim
verenin yas1 (r=0,500, p=0,021), viicut kitle indeksi (r=0,748, p<0,001), ¢ocugun yas1 (r=0,500, p=0,021), cocugun
fizyoterapi alma yil1 (r=0,459, p=0,036) ile bakim verenin yorgunluk diizeyi arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak
anlamli korelasyon vardi. Ambule olmayan grupta gocugun fizyoterapi alma yili ile bakim verenin NSP puanlari arasinda
pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon vard1 (r=0,437, p=0,047).

Sonu¢: Ambule olan ve olmayan SP’li ¢ocuga bakim verenlerde, ¢ocugun fizyoterapi alma yili ile bakim verenin
yorgunluk diizeyi iliskilidir. Ambule olmayan g¢ocuklarda ¢ocugun yasimin, viicut kitle indeksinin, fizyoterapi alma
yilinin bakim verenin agrisi, sosyal izolasyonu ve yasam kalitesi ile iligkili oldugu sonucuna ulasildi.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, bakim veren, yorgunluk, yasam kalitesi.

Relationship Between Child, Caregiver Characteristics and Caregiver Fatigue and Quality of

Life Parameters in Children with Cerebral Palsy
ABSTRACT
Aim: The aim of the study is to examine caregiver fatigue and quality of life in children with cerebral palsy (CP) with
and without ambulation according to the sociodemographic characteristics of the child and caregiver.
Material and Methods: 60 children with CP and their caregivers included in the study. After sociodemographic
information of children with CP and caregivers were recorded, gross motor function levels of individuals were classified
according to Gross Motor Classification System (GMFCS). GMFCS levels | and Il were grouped as ambulatory, and
levels 1IlI, IV and V as non-ambulatory. Functional independence levels of children were assessed with
Functional Independence Measure for Children (weeFIM), fatigue level of caregivers was assessed with Fatigue Severity
Scale (FSS), and quality of life parameters including pain, physical activity, energy level, sleep, social isolation, and
emotional reactions were assessed with Nottingham Health Profile (NHP).
Results: In the ambulatory group, there was a statistically significant positive correlation between the fatigue level of
the caregiver and the duration of the child's participation in the physiotherapy (r=0.333, p=0.038,) and age (r=0.406,
p=0.010). In the non-ambulatory group, there was a statistically significant positive correlation between the caregiver's
age (r=0.500, p=0.021), body mass index (r=0.748, p<0.001), child’s age (r=0.500, p=0.021), duration of the child's
participation in the physiotherapy (r=0.459, p=0.036) and fatigue level of the caregiver. In the non-ambulatory group,
there was a statistically significant positive correlation between the duration of the child's participation in physiotherapy
and the caregiver's NHP scores (r=0.437, p=0.047).
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Conclusion: In caregivers of ambulatory and non-
ambulatory children with CP, duration of the child's
participation in physiotherapy is associated with the
caregiver's fatigue level. In non-ambulant children, it was
concluded that the child's age, body mass index, and
duration of the child's participation in the physiotherapy
were associated with the caregiver's pain, social isolation
and quality of life.

Keywords: Cerebral palsy, caregiver, fatigue, quality of
life.

GIiRiS

Serebral Palsi (SP) cocukluk ¢agi engelliliginin en yaygin
nedenidir. Yiiksek gelirli tilkelerde prevelans: 1000 canli
dogumda yaklasik 1,6 olan SP, gelismekte olan fetal ya da
infant beyninde meydana gelen ilerleyici olmayan
¢ocuklarda aktivite limitasyonuna neden olan postiir ve
hareket gelisimindeki  kalici  bozukluklar  olarak
tanimlanmaktadir (1,2). Ust motor néron bozuklugunun
bir sonucu olarak meydana gelen SP’de etkilenim
seviyesine bagli olarak degisen derecelerde motor
bozukluklar ve bunlara eslik eden farkli sistemleri
etkileyen bir dizi sorun goriilmektedir (3,4).

SP gibi kronik engelli ¢ocuklara birincil bakim veren
kisiye zorlu gorevler diismektedir. Kronik engelli bir
¢ocugun bakimi ile ilgilenmek ¢ocugu kaldirmak,
transferini saglamak, giydirmek, banyo yaptirmak, yemek
yedirmek, uyutmak gibi bir¢ok faaliyeti gerektirmektedir.
Cocuk biiyiidiikce boy ve viicut agirligi da artmakta ve
bakim veren agisindan fiziksel yiik de artmaktadir. Tiim bu
faaliyetlerin uzun yillar yapildigi distinildigiinde
¢ocugun bakimindan birebir sorumlu bakim verenin
sadece fiziksel sagligin1 degil uyku kalitesini, sosyal
yasantisini, yorgunluk diizeyini emosyonel durumunu da
olumsuz etkileyerek yasam kalitesini disiirebilmektedir
(5,6).

Bakim verenin, SP'li cocugun rehabilitasyonunda Kilit bir
rolii vardir ve ihtiyaglart i¢in bir destek merkezidir. Giin
boyunca uzun siireler ¢ocuklar1 ile yogun bir sekilde
ilgilenen bakim veren yorgun olmakta, fiziksel ve mental
iyilik halleri olumsuz etkilenmektedir. Dolayisiyla bakim
verenin bakimindan sorumlu oldugu c¢ocuk da bu
durumdan olumsuz etkilenebilmektedir (7). Literatiir
incelendiginde SP’li ¢ocuga bakim verenlerde artan
yorgunluk diizeyi goriildiigii, yorgunluk diizeyinin
¢ocugun yasam kalitesi {izerinde 6nemli bir etkiye sahip
oldugu ve gdz oniinde bulundurulmasi gereken énemli bir
faktor oldugu belirtilmektedir (8,9)

Literatiir incelendiginde ¢ocugun motor seviyesinin bakim
verenin yorgunluk ve yasam Kkalitesini etkileyip
etkilemedigi ile ilgili ¢alismalar az da olsa mevcuttur (9—
12). Bununla beraber ¢ocugun rehabilitasyon siirecine
yonelik fiziksel ve sosyodemografik bilgileriyle ebeveynin
yorgunluk ve vyasam Kkalitesini arastiran caligmalar
mevcuttur (13,14). Bu calisma, ambule olan ve olmayan
SP’li  ¢ocuklarda, ¢ocuk ve bakim  verenin
sosyodemografik ozelliklerine gore bakim verenin
yorgunluk ve yasam kalitesini incelemek amaciyla
planlandi. Calisma sonucunda elde edilecek olan
bulgularin, SP’li ¢ocuklara bakim verenlere gerekli
destegin saglanmasi igin uygun miidahale stratejilerinin
gelistirilmesi ve saglik profesyonellerinin, bakim

siireclerinde bakim verenleri daha bilingli bir sekilde
yonlendirmesine katki saglamasi beklenmektedir.

GEREC VE YONTEMLER

Calismaya, 0zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
fizyoterapi ve rehabilitasyon programina devam eden SP
tanist almis 60 c¢ocuk ve bakim veren dahil edildi.
Orneklem biiyiikliigii G*Power 3.1 gii¢ analiz programu ile
hesaplandi. Yapilan gii¢ analizine gore %80 calisma
giiciinde, %5 hata diizeyinde, 0.32 etki biiyiikligii ile
gerekli olan minimum o6rneklem biyikligi 56 olarak
hesaplandi.  Calisma icin Bolu Abant Izzet Baysal
Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu’ndan onay alindi (Karar no: 2023/415). Calismaya
dahil edilen bireyler dahil edilme kriterlerine uygun ve
goniilliiliik esasina gore se¢ildi. Dahil edilme kriterleri
calismaya katilmaya goniilli olmak, SP tanis1 almis
¢ocuga sahip olmak, bir 6zel egitim ve rehabilitasyon
kurulusunda fizyoterapi ve rehabilitasyon programina
devam etmek, ¢ocugun bakimiyla ilgilenen bakim verene
ulasabilmekti. SP diginda bir taniya sahip olan ¢ocuklarin
bakim verenleri, SP’ye ek olarak herhangi bir ndrolojik
problemi olan cocuklarin bakim verenleri ve c¢ocugun
bakimu ile ilgilenen birden fazla kisi olan c¢ocuklar ve
bakim verenleri diglandi.

Caligmaya dahil edilen katilimecilardan onam alindi. SP’li
¢ocuklarin ve bakim verenlerin sosyodemografik bilgileri
kaydedildikten sonra bakim verenin yorgunluk diizeyleri,
Yorgunluk Siddeti Olgegi ile; agr, fiziksel aktivite, enerji
diizeyi, uyku, sosyal izolasyon, emosyonel reaksiyonlar
gibi yasam kalitesi parametreleri Nottingham Saglik
Profili (NSP) ile degerlendirildi.

Sosyodemografik Veri Formu

SP’li ¢ocuklarm yas, cinsiyet, viicut kitle indeksi (VKI),
fizyoterapi programina katilma yili, bakim verenin ise yas,
ogrenim durumu, meslek, medeni durum, VKI bilgileri
kaydedildi.

Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (KMFSS)
SP’li ¢ocuklar i¢in gelistirilmis bir siniflama sistemidir. 5
seviyeden olusmakta olup seviye 1°deki ¢ocuklar en iyi
mobilite diizeyine sahipken seviye 5° deki ¢ocuklar kendi
baslarna  mobilitelerini  saglayamayip  tamamen
bagimhidirlar KMFSS seviye 1 diizeyindeki bireyler
kisitlama olmaksizin, Seviye 2 diizeyindeki bireyler
kisitlamalarla, Seviye 3 diizeyindeki bireyler ise elle
tutulan hareketlilik araglarin1 kullanarak yiiriiyebilirler.
Seviye 4 diizeyindeki bireylerin kendi kendine yapabildigi
hareketler simirli iken seviye 5 diizeyindeki bireyler elle
itilen tekerlekli sandalyede tagmirlar (15,16). Caligma
kapsaminda KMFSS seviyeleri gbéz Oniine alinarak
calismaya dahil edilen KMFSS seviyesi 1, 2 ve 3 olan
bireyler ambule, seviye 4 ve 5 olanlar ise ambule olmayan
olarak gruplandirildi.

Cocuklar icin Fonksiyonel Bagimsizhk Olgiitii
(CIFBO)
Cocuklarda giinlik yasam aktivitelerinde (GYA)

bagimsizlik seviyesini belirlemek amaciyla gelistirilmistir
ve 6 alt bolimden olusur (kendine bakim, sfinkter
kontrolii, mobilite, lokomosyon, iletisim ve sosyal
iletisim). Her alt boliim kendi i¢inde aktiviteleri igeren alt
boliimlere ayrilmistir. 7 puan ¢gocugun GY A’da tamamen
bagimsiz oldugunu ifade ederken 1 puan tam bagimh
oldugunu ifade eder. En yiiksek alinabilecek puan 126 olup
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puan artttkca  bagimsizlik  diizeyi  artmaktadir.
Degerlendirmeden alinabilecek en yiiksek puan 126°dir
(17). Aybay ve ark. (2007) tarafindan Tiirkge gegerlik ve
giivenilirlik ¢aligmasi yapilan aracin, Tur ve ark. (2009)
tarafindan SP’li gocuklar i¢in gegerlik ve giivenilirlik
caligsmasi yapilmustir (18,19).

Yorgunluk Siddet Ol¢egi (YSO)

9 sorudan olusan Likert tipinde bir 6lgektir. Olgekten
alinabilecek en yiiksek puan 63’diir. Toplam puanin
yliksek olmast yorgunluk siddetinin artmis oldugunun
gostergesidir. Puan1 4’den kiiclik olan bireyler “yorgun
degil” ve 4’den biiylik olan bireyler “yorgun” seklinde
degerlendirilir (20). Olgegin Tiirkce gegerlik ve giivenirlik
galismasi yapilmustir (21,22).

Nottingham Saghk Profili (NSP)

Notthingham Saglik Profili (NSP) bireylerin yasam
kalitesin degerlendiren gegerli ve giivenilir bir aragtir.
NSP, 6 alt boyutta yer alan toplamda 38 maddeden ve
olusmaktadir: Enerji, agri, emosyonel reaksiyonlar, uyku,
sosyal izolasyon ve fiziksel aktivite alt alanlan
bulunmaktadir. Her bir alan 0-100 arasi puanlanmakta
olup 0 puan en iyi saglik durumunu, 100 puan en kotii
saglik durumunu gésterir (23). Olgegin Tiirkce gecerlik ve
giivenirlik ¢calismasi Kiigiikdeveci ve ark. tarafindan 2000
yilinda yapilmstir (24).

Istatistiksel Analiz

Verilerin kodlanmast ve degerlendirilmesi bilgisayar
ortaminda SPSS 26 paket programinda yapildi. Verilerin
normal dagilima uygunlugunu degerlendirmek igin
Kolmogorov-Smirnov Testi kullanildi. Sosyodemografik
verilere iligkin tanimlayici istatistikler; sayisal veriler igin
ortalama + standart sapma; kategorik veriler i¢in say1 ve
yiizde (%) olarak verildi. Iki bagimsiz grup ortalamasinin
karsilagtirilmasinda Student-t testi kullanildi. Bagimsiz
degiskenler arasindaki iligkinin degerlendirilmesinde
“Pearson korelasyon katsayisi” kullanildi. Pearson
korelasyon katsayilar1 zayif (0.10-0.39), orta (0.40-0.69),
giiclii (0.7-0.89) veya ¢ok giigli (0.9-1.0) olarak
siiflandirilmigtir (25). Tim analizlerde p<0,05 degeri
istatistiksel olarak anlamli kabul edildi.

BULGULAR

Calismaya yas ortalamasi 10,83+7,01 yil olan 60 SP’li
¢ocukve yas ortalamasi 40,35 48,78 yil olan 60 bakim
veren dahil edildi. Dahil edilen gocuklarin ve bakim
verenlerinin sosyodemografik ozellikleri Tablo 1°de
verildi.

Ambule olan ve olmayan gruplar, sosyodemografik
ozellikler bakimindan karsilagtirildiginda; sadece bakim
veren VKI bakimindan gruplar arasinda istatistiksel olarak
anlamli  bir fark  bulundu  (p=0,039). Diger
sosyodemografik 6zellikler bakimindan gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktu (p>0,05)(Tablo 2).

Tablo 1. Cocuklarin ve bakim verenlerin sosyodemografik
ozellikleri (n = 60)

Minimum-
OrtsSS Maksimum
Cocuk yas (y1il) 10,83+7,01 3-30
Bakim veren yas (y1l) 40,35+8,78 | 25-65
Cocuk VKi (kg/cm?) 17,245,16 7,69-32,51
Bakim veren VKi (kg/cm?) 28,16+6,51 | 17,67-48,89
Fizyoterapi alma siiresi (y1) 8,80+6,17 1-25
n %
Cocuk Kiz 31 51,7
cinsiyet Erkek 29 48,3
KMESS Ambue (Seviye 1-2-3) 39 65
Ambule olmayan
grup (Seviye 4-5) 21 35
Balam | Evil 53 88,3
medeni Bekar 1 1,7
d Diger 6 10
urum
Okuryazar 2 33
Bakim Ilkokul 22 36,7
veren Ortaokul 2 33
egitim Lise 21 35
seviyesi Universite 13 21.7

Kisaltmalar: KMFSS: Kaba Motor Fonksiyon Smiflama Sistemi, VKI:
Viicut Kitle Indeksi, Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Tablo 2. Ambule olan ve olmayan
sosyodemografik ozelliklerinin karsilastirilmasi

gruplarin

Ambule Ambule olmayan
(n=39) (n=21) P
Oort+ss Oort+ss
g”:l';‘m Verenyas | 3910+8,67 | 42,66+8,72 0,135
Fizyoterapialma | 771,574 | 10,80+6,56 0,064
siiresi (y1l)
Cocuk yas (yil) 9744629 | 12,85+7,96 0,102
Cocuk VKI 17,814548 | 16,21+4,46 0,256
(kg/cm?)
Bakim veren VKI | o6 09,504 | 30,5148,24 0,039*
(kg/cm?)

*p<0,05. Kisaltmalar: VKIi: Viicut Kitle Indeksi, Ort: Ortalama, SS:
Standart Sapma

Ambule olan ve olmayan gruplar fonksiyonel bagimsizlik
diizeyleri bakimindan karsilastirildiginda; CIFBO motor,
CIFBO kognitif ve CIFBO total skorlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark bulundu (p=0,000).
Gruplar arasinda YSO, NSP ve VAS skorlar1 arasinda fark
yoktu (p>0,05) (Tablo 3).

Tablo 3. Ambule olan ve olmayan gruplarin CIFBO, NSP
ve YSO puanlarinin karsilastiriimasi

Ambule Snrggu;\
(n=39) ey p
Ort=SS (n=21)
Ort+SS
Motor 66,2+21,37 18,66+9,92 p<0,001
CiFBO Kognitif 25,15+10,66 11,7+9,49 p<0,001
Toplam 91,41+29,69 30,38+18,49 p<0,001
Agr 37,41+32,36 25,84+31,60 0,188
Fiziksel
Aktivite 15,20+17,81 12,59+13,66 0,562
Enerji 47,24+39,90 30,51+36,91 0,118
Uyku 39,03+33,93 29,23+26,67 0,257
Sosyal 117142181 | 13,26:2283 | 0,796
NSP izolasyon
Emosyonel | y 57,3435 | 151042296 | 0,115
Reaksiyonlar
Toplam 179,59+137,28 | 126,68+105,57 | 0,130
YSO 40,48+13,22 37,76+17,78 0,503

t testi *p<0,05. CIFBO: Cocuklar i¢in Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii.
YSO: Yorgunluk Siddet Olgegi, NSP: Nottingham Saglik Profili, Ort:
Ortalama, SS: Standart Sapma
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Ambule grupta cocugun fizyoterapi alma siiresi ve bakim
verenin yorgunluk diizeyi arasinda pozitif yonde zayif
diizeyde istatistiksel olarak anlaml iligki vard: (r=0,333,
p=0,038). Cocugun yast ile bakim verenin yorgunluk
diizeyi arasinda pozitif yonde orta diizeyde istatistiksel
olarak anlamli iligki vardi (r=0,406, p=0,010) (Tablo 4).
Ambule olmayan grupta bakim verenin yasi ile yorgunluk
(r=0,500, p=0,021), agr1 (r=0,527, p=0,014) ve fiziksel
aktivite (r=0,0525, p=0,015) alanlarinda pozitif yonde orta
diizeyde istatistiksel olarak anlamli iliski vardi. Bakim
verenin VKI degerleri ile yorgunluk diizeyi arasinda
pozitif yonde giiclii istatistiksel olarak anlamlr iligki vardi
(r=0,748, p<0,001).

Tablo 4. Ambule olan grupta sosyodemografik veriler ile yor

Bakim verenin VKI degerleri ile fiziksel aktivite
parametresi arasinda pozitif yonde orta diizeyde
istatistiksel olarak anlamli iligki vard1 (r=0,540, p=0,012).
Cocugun VKI degeri ile bakim verenin agr1 parametresi
arasinda pozitif yonde orta diizeyde istatistiksel olarak
anlamli iliski vard1 (r=0,549, p=0,010).

Cocugun fizyoterapi alma siiresi ile bakim verenin
yorgunluk diizeyi (r=0,459, p=0,036), agri (r=0,516,
p=0,017), sosyal izolasyon (r=0,464, p=0,034) ve toplam
skorlart (r=0,437, p=0,047) arasinda pozitif yonde orta
diizeyde istatistiksel olarak anlamli iliski vard: (Tablo 5).

gunluk ve yasam kalitesi arasindaki iliski

- NSP NSP Fiziksel NSP NSP Sosyal NSP Emosyonel
Y$0 Agri aktivite Enerji NSP Uyku izolasyon reaksiyonlar NSP Toplam

r | 0125 | 0,051 0,306 -0,070 -0,035 -0,160 -0,073 -0,038
Bakim veren
yas i) p | 0449 | 0760 0,058 0,670 0,830 0,331 0,660 0,820

r | 0406 | g0 0,235 0,207 0,074 0,053 0,270 0,293
Cocuk yas (y11) *

p | 0,010 | 0,124 0,149 0,206 0,654 0,747 0,097 0,070
Bakim veren r | 0151 | 0,245 0,185 0,242 0,139 0,260 0,164 0,234
VKI (kglem’) 15359 | 0,133 0,259 0,138 0,400 0,109 0,320 0,152
Cocuk VKIi r | 0224 | 0185 0,192 0,085 0,110 0,254 0,213 0217
(kg/cm?) p | 0170 | 0,260 0,241 0,605 0,504 0,118 0,194 0,185
Fizyoterapi r| 03381 0200 0,238 0,249 0,037 0,083 0,219 0,314
alma siiresi
() p | 0,038 | 0,073 0,145 0,126 0,824 0,614 0,181 0,052
CiFBO r | 0159 | 0,030 0,056 0,072 0,044 -0,011 0,026 0,053
toplam p | 0334 | 0855 0,735 0,662 0,790 0,946 0,875 0,749

Pearson korelasyon analizi, *p<0,05. Kisaltmalar: VKI: Viicut Kitle indeksi, CIFBO: Cocuklar igin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii. YSO: Yorgunluk

Siddet Olgegi, NSP: Nottingham Saglik Profili

Tablo 5. Ambule olmayan grupta sosyodemografik veriler ile yorgunluk ve yasam kalitesi arasindaki iligki

NSP
YSO NSP Agri | Fiziksel NSP. NSP NSP Sosyal | NSP Emosyonel | o5 601am
L Enerji Uyku izolasyon reaksiyonlar
aktivite

Bakim veren | r |  0,500% 0,527* 0,525% 0,011 0,179 0,267 -0,150 0,133
yas (yil) p 0,021 0,014 0,015 0,964 0,437 0,242 0,516 0,564
Cocuk yas r| 0456* 0,483* 0,404 0,122 0,090 0,387 0,124 0,333
) p| 0038 0,027 0,070 0,508 0,697 0,083 0,592 0,140
?’?(kilm veren | | ( 74g* 0,336 0,540% -0,060 -0,107 0,151 -0,226 0,099
(kglcm?) p 0,000 0,136 0,012 0,795 0,644 0,512 0,324 0,670
Cocuk VKi | r 0,336 0,549%* 0,358 0,125 0,277 0,237 0,179 0,312
(kg/cm?) p| 0103 0,010 0,111 0,588 0,224 0,300 0,436 0,168
Fizyoterapi | r | 0,459* 0,516* 0,387 0,243 0,237 0,464* 0,196 0,437*
alma siiresi

() p 0,036 0,017 0,083 0,289 0,302 0,034 0,395 0,047
CiFBO r 0,278 0,161 0,224 -0,300 -0,049 -0,066 -0,198 -0,093
toplam p 0,222 0,486 0,330 0,186 0,834 0,775 0,390 0,687

Pearson korelasyon analizi, *p<0,05. Kisaltmalar: VKI: Viicut Kitle indeksi, CIFBO: Cocuklar i¢in Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii. YSO: Yorgunluk

Siddet Olgegi, NSP: Nottingham Saglik Profili

TARTISMA

Bu caligmada ambule olup olmama durumlarina gére SP’li
¢ocuklarda ¢ocuk ve bakim veren ozellikleri ile bakim
verenin yorgunluk ve yasam Kkalitesi parametreleri
arasindaki iliski degerlendirildi. Calismada SP’li
¢ocuklarda ¢ocugun bakimini iistlenen birincil bakim
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veren annelerdi. Calisma sonuglarinda ambule SP’li
¢ocugun fizyoterapi alma yili ve ¢ocugun yasi arttikca
bakim verenin yorgunluk diizeyinin arttigi bulundu.
Ambule olmayan SP’li ¢ocuklarda ¢ocugun yasi, bakim
verenin yas1, bakim verenin VKI’si, cocugun fizyoterapi
aldig1 zaman arttik¢a bakim verenin yorgunluk diizeyinin
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arttigr bulundu. Cocugun yasi, bakim verenin yas1 ve
cocugun VKI’si arttikca bakim verenin agr1 diizeyi artt1.
Bakim verenin yas1 ve VKI’si arttikga fiziksel aktivite
diizeyi azaldi. Cocugun fizyoterapi alma yili arttikca
bakim verenin sosyal izolasyonunun arttigi, yasam
kalitesinin azaldigi bulundu.

SP’li ¢ocugu olan ailelerde ¢ocugun bakimindan sorumlu
olan bakim veren ¢ocugun tiim ihtiyaglari, 6zel egitimi ve
rehabilitasyonuyla ilgilenmekte, dolayisiyla ¢ocugun tiim
bakim yikiinii tasimaktadir. Bakim veren tim bu
sorumluluklar1 yerine getirirken yorulmakta, ailedeki diger
bireylere yeterli zaman ayirmayabilmekte, ve kendini
sosyal cevrelerinden  ve  kendi  hobilerinden
soyutlanabilmektedir. Sonug olarak, bakim verenin saglik
ve yasam Kalitesi olumsuz etkilenebilmektedir (5,26).
Yorgunluk  kisinin  giinlik yasam  aktivitelerini
stirdirmesini engelleyen enerji eksikligi hissidir (8).
Yorgunluk, yalnizca en akut ve kronik hastaliklarla degil,
aynt zamanda normal, saglikli islevsellik ve giinliik
yasamla da iligkili evrensel bir semptomdur (27).
Yorgunluk, SP gibi norolojik etkilenimle ¢ocuga sahip
olan annelerin en yaygin sikayetlerinden biridir. SP gibi
kronik engelli ¢ocuklarin bakimini siirdiiren kisinin
yorgun, kaygili ve depresif oldugu bildirilmektedir (28).
Literatiirde SP’li cocuklarda yorgunlugun
degerlendirildigi caligmalar olmasina ragmen ¢ocuklarin
birincil bakim verenlerinin yorgunluk diizeyinin
degerlendirildigi ¢alisma sayisi sinirlhidir. Khayatzadeh ve
ark. (10) SP’li ¢ocuklarm annelerinde yorgunlugu
degerlendirmis ve saglikli kontrollerine kiyasla daha
yikksek  yorgunluk seviyelerine sahip olduklari
bulmuslardir. Agiati ve Huripah (11) SP’li ¢ocuklari olan
ebeveynlerin fiziksel, duygusal ve zihinsel yorgunluk
duygulariyla karakterize edilen tiikkenmislik yasadiklarini
gostermistir. Pasin ve ark. (29) SP'li ¢ocuklarin
annelerinde kronik yorgunluk sendromu sikliginin ¢ok
yiiksek oldugu, kronik yorgunluk sendromunun varligi ve
siddetinde en 6nemli faktorlerin annenin mesleki durumu
ve c¢ocugun el becerileri oldugunu bulmuslardir.
Mohammed ve ark. (9) ¢alismalarinda, spastik SP tiiriiniin
ve ¢ocugun KMFSS diizeyinin annenin yorgunlugu
tizerinde biiyiik bir etkisi oldugunu, en biiyiik etkinin
kuadriparetik c¢ocuklar {izerinde, en az etkinin ise bu
¢ocuklarin yasam kalitesini biiylik oOlciide etkileyen
hemiparetik ~ SP'li  ¢ocuklar  iizerinde  oldugunu
belirtmiglerdir. Ersin ve ark. (28) yaptiklar1 ¢alismada,
kronik engelli ¢gocuga sahip annelerin ¢ocuk bakimiyla
ilgili bakim yiikiinii iistlenme yiizdesinin babalara gore
daha yiiksek oldugu vurgulanmistir. Ayni ¢calismada hem
kronik engelli ¢ocuga sahip anneler hem de kontrol grubu
annelerinde yorgunluk oldugu bulunmustur.
Calismamizda da her iki grubumuz SP’li ¢ocuga sahip
ebeveynlerdi ve bakim iistlenen annelerdi. Calismamizda
hem kendi kendine ambule olan hem de ambule olamayan
¢ocuklarin bakim verenlerinde yorgunluk oldugu bulundu.
Cocugun ambulasyon durumundan bagimsiz olarak her iki
grup bakim verenlerinin de yorgun olmas1 literatiirle
paralellik gdstermistir. Bununla birlikte istatistiksel olarak
anlamli olmasa da ambule olmayan ¢ocuklarin annelerinin
yorgunluk puanlari ambule olan cocuklarin annelerine
gore daha yiiksekti. Bu baglamda istatistiksel olarak
anlamli olmasa da ambule olmayan c¢ocuk bakim
verenlerinin yorgunlugu ambule olan ¢ocuk bakim

verenlerine gore daha yiiksekti diyebiliriz. Bu da bizim
i¢in klinik olarak anlamliydi.

Kronik engelli bir cocuga bakim vermek c¢ocugun
giyinmek, yemek yemek, banyo yapmak, transferini
saglamak gibi birgok ihtiyact ile ilgilenmeyi
gerektirmektedir (6,30). Bakim veren ¢ocugun sadece
temel ihtiyaglarii karsilamaktan ziyade onun ev disi
ortamda ihtiya¢ duydugu saglik hizmetlerinin devami i¢in
fiziksel ve mental bir efor harcamaktadir. Bu ¢ok 6nemli
ihtiyaglardan biri de fizyoterapi ve rehabilitasyon
destegidir. Bakim verene uzun yillar boyunca ¢ocuguna
fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetini almak i¢in
transferini saglamak, evde birtakim rehabilitasyon
gereklerini yerine getirmek gibi birgok sorumluluk
diismektedir. Ister ambule olsun ister olmasin SP’li
¢ocuklar uzun yillar fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmeti
almaktadirlar. Calismada hem ambule olan SP’li
¢ocuklarin hem de ambule olmayan SP’li g¢ocuklarin
bakim verenlerinin fizyoterapi aldiklar1 siire arttikca
bakim verenin yorgunlugunun arttigi bulundu. Calismamiz
bu yoniiyle de literatiire katki saglamasi bakimindan
onemlidir. Fizyoterapi alma yili1 ve annelerin yorgunluk
diizeyini inceleyen daha kapsamli caligmalara ihtiyag
oldugu kanaatindeyiz.

SP’li cocuklara bakim verenler giin i¢erisinde uzun siireler
¢ocugun ihtiyaclari ile ilgilenmekte ve bu durum da bakim
verenin  kendi sosyal  ihtiyaglarim1  yeterince
kargilayamamasina neden olabilmektedir (31-33). Dlamini
(34) galismasinda SP’li ¢ocuga bakim verenlerin bakim
verme rolleri ve destek eksikligi nedeniyle kaybedilen
firsatlarla birlikte yalnizlik hissi, izole edilmis hissetme,
kendini suglama, {zlinti ve g¢aresizlik duygular
yasadiklarim1  belirtmistir. Bakim verenler, sosyal
etkinliklere katilamama veya diger insanlar1 ziyaret
edememe nedeniyle kendilerini izole edilmis hissetmistir.
Davis ve ark. (32) ¢alismasinda SP’li ¢ocuga bakim veren
annelerin kendi hayatlarinin arkadaslarminkinden ¢ok
farkli oldugunu disiindiiklerini ve bu durumun genellikle
arkadas kaybina ya da sosyallesme konusunda isteksizlige
neden oldugunu belirtmislerdir. Caligmada 6zellikle daha
fazla bakim yiikii gerektiren kendi kendine ambule
olamayan ¢ocuklarin bakim verenlerinin fizyoterapi alma
yili arttikga sosyal izolasyonlar1 da arttigi bulundu. SP’li
cocuklarin bakim verenleri bakim yiikiinii azaltmak i¢in
¢ocugun bir an once kendi kendine ambule olmasini
istemekte ve bu dogrultuda ¢oklu merkezlerden ve daha
yogun bir rehabilitasyon siirecine dahil olmaktadirlar
(35,36). Bu nedenle ¢alismamizda buldugumuz bu sonug
uzun yillar siiren fizyoterapi ve rehabilitasyon siirecinin
bakim verenin daha fazla zaman harcamasima neden
olmast sonucu sosyal izolasyonunu arttirmig olabilecegi
digtiniildi.

SP’li ¢ocuklarda mobilite yetersizlikleri ¢ocuklarin asiri
kilo alimina neden olabilmektedir. Bu durum da bakim
veren i¢in yiikii arttirabilmektedir (37). SP’li ¢ocuk yast
arttikga bilyiimekte ihtiyaclar1 artmakta bu durumla dogru
orantili olarak bakim verenlerin yiikii de artmaktadir (38).
Gokein Eminel ve ark. (39) bagimsiz yiiriyemeyen SP'li
bir ¢ocuga sahip olan bakim verenlerin daha fazla fiziksel
is ytiki, bel ve boyun agrisi ile iligkili engellilik, iist ve alt
ekstremite disfonksiyonu, daha fazla sayida kas-iskelet
sistemi agr1 bolgesi, depresif semptomlar ve daha diisiik
saglikla iligkili yasam kalitesi oldugunu bulmuglardir.

Saglik Bilimlerinde Deger 2025; 15(3): 401-408 405



TEZCAN ve ark.

Albayrak ve ark. (7) SP'li cocuklarda VKI dl¢iimleri ile
annelerin agri, depresyon diizeyi, uyku kalitesi ve
yorgunlugu arasinda pozitif bir korelasyon oldugu
goriilmiistiir. Cocuklarda daha yiiksek VKI 6l¢iimlerinin,
bakim veren i¢in bir dezavantaj olabilecegini
belirtmiglerdir. Terzi ve ark. (40) yas olarak bilyiik ve
fonksiyonel diizeyi yetersiz SP’li ¢ocuga sahip annelerde
kas iskelet sistemi agrilarinin daha sik godzlendigini
bulmuglardir.. Bizim ¢alismamizda da literatir ile benzer
sekilde ambule olmayan ¢ocugun VKI’si arttikga bakim
verenin daha fazla agr1 yasadigi belirlendi. Bu durumun
bakim verenin c¢ocugun her tiirlii ihtiyaci icin fiziksel
destek saglama (giinliik yasam aktiviteleri, mobilitesi vb.)
zorunlulugunun olmast nedeniyle meydana gelmis
olabilecegini diistinmekteyiz.

Diinya Saghik Orgiitii yasam kalitesini “bireylerin
yagamlarindaki durumlarini i¢inde yasadiklari kiiltiir ve
degerler sistemi baglaminda ve amagclari, beklentileri,
standartlar1 ve kaygilariyla iliskilendirerek algilamalar1”
olarak tanimlamaktadir. Literatlir incelendiginde yapilan
caligmalarda SP’li g¢ocuga bakim verenlerde yasam
kalitesinin azaldigi goriilmektedir (7,41,42). Glinac ve
arkadaglarinin (42) yaptig1 ¢alismada SP’li cocuk anneleri
ve saglikli cocuga sahip annelerinin yasam kalitesini
degerlendirmislerdir. Calisma  sonuglarinda  gruplar
arasinda SP’li ¢ocuklarin annelerinin daha yasam
kalitelerinin tiim alt alanlarda saglikli kontrollerine gore
daha disiik oldugunu bulmuslardir. Eker ve arkadaglarinin
(43) yaptiklar1 ¢alismada ¢ocugu bagimsiz hareket
etmeyen SP’li gocuk annelerin yasam kalitesinin, ¢ocugu
bagimsiz hareket edebilen annelere goére daha koti
oldugunu bulmuslardir. Terra ve ark. (44), SP'li gocuklarin
annelerinde saglikli cocuklarin annelerine gore daha kotii
bir yasam kalitesi bildirmislerdir. Cocukta engelin hem
¢ocugun hem de ailenin hayatini da etkiledigini
bildirmislerdir. Bu ¢alismada ambule ve ambule olmayan
SP’li ¢ocuklarin bakim verenlerinin yagam kaliteleri
arasinda fark yoktu ve g¢aligmaya kontrol grubu dahil
edilmedi. Ambule olmayan grupta ¢ocugun fizyoterapi
alma yili arttik¢a yagam kalitesinin azaldigt bulundu. Bu
duruma ¢ocugun kendi kendine ambulasyonunun
olmamasi, daha yogun bir rehabilitasyon siirecine dahil
olmasi ve bununla iligkili olarak agr1, sosyal izolasyon gibi
yasam kalitesinin parametrelindeki olumsuz etkilenim
neden olmus olabilir.

SONUC

Kendi kendine ambule olabilen ve olamayan SP’li
¢ocuklarin uzun siiren fizyoterapi siiregleri bakim
verenlerde yorgunluk diizeyini arttirabilir. Kendi kendine
ambule olamayan ¢ocuklarda ¢ocugun yasimin, VK1 ’sinin,
fizyoterapi alma siiresinin artmasi bakim verenin agrisinin
artmasi, sosyal izolasyonunu azalmasi ile iligkilidir ve
bakim verenin yasam kalitesini azaltabilir. Caligmanin
gliclii yonleri hem SP’li cocuklarin hem de bakim
verenlerin 6zelliklerini ele alarak ¢ok yonlii degerlendirme
sunmasi, SP’li g¢ocuklara bakim verenlerden toplanan
verilerin saglik profesyonellerine yol gosterici olmasi, elde
edilen bulgularin bakim verenler i¢in erken miidahale
programlarinin  gelistirilmesine temel olusturabilecek

olmasidir. Bununla birlikte ¢alismanin kesitsel bir
tasarimda olmasi, 6z bildirime dayali Ol¢iimlerin
kullanilmasi ¢aligmanin limitasyonlaridir.  Gelecekteki

calismalarda objektif dl¢clim araglarinin kullanildigi, daha
genis Orneklem biyiikliigiine sahip uzun siireli takip
caligsmalarinin yapilmasi dnerilmektedir.
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