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bulgularinin analizlerinde bilimsel etige ve akademik kurallara 6zenle riayet
edildigini; bu calismanin dogrudan birincil Grunt olmayan bulgularin, verilerin
ve materyallerin bilimsel etige uygun olarak kaynak gdsterildigini ve alinti

yapilan calismalara atfedildigini beyan ederim.
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OzZET

OZEL GEREKSINIMLI GOCUGA SAHIP ANNELERIN ETKILENMiSLIK DUZEYiNIN
TUKENMISLIK, ANKSIYETE VE YASAM KALITESI ARASINDAKI iLISKININ
iINCELENMESI

Secil Topal
Yuksek Lisans Tezi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon AD
Tez Yéneticisi: Dr. Ogr. Uyesi Feride YARAR
Haziran 2021, 63 sayfa

Bu calismanin amaci 6zel gereksinimli gocuda sahip annelerin etkilenmislik
dizeylerini, tukenmigliklerini, anksiyetelerini ve yasam kalitelerini normal gelisim
gOsteren cocuga sahip anneler ile karsilastirmak ve 6zel gereksinimli cocuk annelerinde
etkilenmiglik dizeyinin tikenmislik, anksiyete ve yasam kalitesi ile iligkisini incelemekti.

Calismaya 5-12 yaslari arasinda 6zel gereksinimli cocuga sahip 50 anne (yas
ortalamasi 36,51£5,61 yil) ile ayni yas araliinda normal gelisim gosteren ¢gocuga sahip
50 anne (yas ortalamasi 37,22+4,7 yil) dahil edildi. Anneler Aile Etki Olcegi (AEO),
Maslach Tukenmislik Olcegi (MTO), Beck Anksiyete Olgegi (BAO) ve Notthingham
Saglik Profili (NSP) ile degerlendirildi. Cocuklarin fonksiyonel bagimsizligini belirlemek
icin Cocuklar igin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi (FBO), 6ziir seviyesini belirlemek igin
Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS) kullanildi.

Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerin etkilenmislik diizeyi, tiikenmisligi,
anksiyetesi ve yasam Kkaliteleri arasinda anlamli fark bulunmustur (p<0,05). Ozel
gereksinimli gocuklari tanilarina gére gruplara ayirdigimizda annelerin AEO, MTO, BAO
ve NSP puanlarinda anlamh fark bulunamamistir (p>0,05). Ozel gereksinimli gocuga
sahip annelerde AEO-Maddi yiik, ailesel ve toplumsal etki, basa ¢ikma ve toplam etki
parametreleri ile MTO-Duygusal tikenmiglik arasinda pozitif bir iliski; AEO-Basa ¢ikma
ile MTO-Kisisel basari arasinda negatif bir iliski bulunmustur. AEO-Maddi yiik ile BAO
arasinda pozitif bir iliski bulunmustur. AEO-Toplam etki ile NSP-Toplam arasinda pozitif
bir iliski bulunmustur. AEO-Ailesel ve toplumsal etki ile FBO-Sosyal ve kognitif arasinda
negatif bir iliski bulunmustur. AEO ile KMFSS arasinda iligki bulunmamistir.

Bu galismanin sonugclarina gore 6zel gereksinimli gocuk annelerinin etkilenmislik
duzeyleri, tukenmiglikleri, anksiyet dizeyleri normal gelisim gdsteren ¢cocuk annelerine
gére daha fazladir. Ozel gereksinimli bir gocuga sahip olmak annelerin yagam kalitelerini
olumsuz sekilde etkilemektedir.

Anahtar Kelimeler: Ozel gereksinimli ¢ocuk, Etkilenmiglik, Tukenmiglik, Anksiyete,
Yasam Kalitesi



ABSTRACT

INVESTIGATION OF THE RELATIONSHIP BETWEEN LEVEL OF IMPACT AND
BURNOUT, ANXIETY AND QUALITY OF LIFE OF MOTHERS WITH SPECIAL
NEEDED CHILDREN

TOPAL, Segil
M.Sc. Thesis in Physical Therapy and Rehabilitation
Supervisor: Assist. Prof. Feride YARAR
June2021, 63 pages

The aim of the study was to compare the level of impact, burnout, anxiety and
quality of life of mothers with children with special needs and mothers with normally
developing children and to examine the relationship between the level of impact and
burnout, anxiety and quality of life in mothers of children with special needs.

50 mothers (mean age 36.5+5.61 years) with a child with special needs between
the ages of 5-12 and 50 mothers (mean age 37.22+4.7 years) with normally developing
children in the same age were included. Mothers were evaluated with The Impact on
Family Scale (IFS), Maslach Burnout Inventory (MBI), Beck Anxiety Inventory (BAI) and
Notthingham Health Profile (NHP). Children's Functional Independence Measure
(WeeFIM) was used to determine the functional independence of children, the Gross
Motor Function Classification System (GMFCS) was used to determine the level of
disability.

A significant difference was found between the level of impact, burnout, anxiety
and quality life of mothers with children with special needs (p<0.05). When the children
with special needs were divided into groups according to their diagnoses, no significant
difference was found in the IFS, MBI, BAI and NHP scores of the mothers (p>0.05). In
mothers with children with special needs positive relationship was found between IFS-
Financial burden, social impact, coping, total impact parameters and MBI-Emotional
exhaustion; negative relationship was found between IFS-Coping and MBI-Personal
accomplishment. Positive relationship was found between IFS-Financial burden and
BAI. Positive relationship was found between IFS-Total impact and NHP-Total.
Negative relationship was found between IFS-social impact and WeeFIMSocial-
cognitive. There was no relationship between IFS and GMFCS.

According to the results of study, the level of impact, burnout and anxiety levels
of mothers of children with special needs are higher than mothers of children with
normal development. Having a child with special needs negatively affects the quality of
life of mothers.

Keywords: Child with special needs, Level of impact, Burnout, Anxiety, Quality of life
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1. GIRIS

Diinya Saglik Orgitii (DSO) “Uluslararasi Yetersizlik, Ozurlilik ve Engellilik
Siniflamas1” ézurlilik tanimini; bir aktiviteyi normal tarzda veya normal kabul edilen
sinirlar iginde gergeklestirmekteki kisitlik veya yetersizlik olarak yapmistir (Barbotte vd
2001). Ozirlulik sadece bu sorunu yasayan kisiyi degil, ailesini ve yakin gevresini de

ekonomik, sosyal ve psikolojik olarak etkileyen bir sorundur (Beydemir vd 2009).

Ayni yas grubunu olusturan c¢ocuklar inceledigimizde birbirinden ayirt
edebilecegimiz  bireysel farklilklari vardir. Bu farklihklar cocudun bilissel
fonksiyonlarinda, motor becerilerinde, sosyal ve duygusal 6zelliklerinde yetersizliklere
sebep olabilmektedir. Bu gelisim alanlarindan bir ya da daha fazlasinda fark olan
cocuklar 6zel gereksinimli gocuk olarak adlandiriimaktadir (Metin 2018). Ozel
gereksinimlilik ¢ocuklarda kalici yetersizlikler olusturan ve degistirilemeyen; gdzlem
bakim, tedavi ve rehabilitasyon gerektiren hem ¢ocugun hem de anne babalarin hayatini
dnemli diizeyde etkileyen bir durumdur. Ozel gereksinimli gocuklarin dzellikleri normal
gelisim gosteren cocuklarin 6zelliklerinden farklihk gosterdidi icin 6zel gereksinimli
¢ocuga sahip anne ve babalarin gocuklari ile etkilesimi, normal ¢ocuga sahip anne
babalardan farkhlik gdstermektedir. Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerde aile igi
iliskilerin zayiflad1d1, ailenin gevresinden ve sosyal aktivitelerden uzaklastigi ve yalnizhk
cektigi gérulmektedir (Cetin 2019).

Bir cocugun dogumu, ailelerin yagsaminda donum noktasi olugturur ve tim anne
ve babalarin beklentisi normal ve saglikh cocuklara sahip olmaktir ancak o6zel
gereksinimli bir gocugun dogumu ile aile bireylerinin yagsamlari, psikolojileri ve
davraniglari olumsuz yodnde etkilenir; sosyal cevrelerinde, beklentilerinde, gelecek
planlarinda, meslek yasamlarinda ve maddi konularda buyuk degisiklikler gerceklesir.
Ozel gereksinimli bir gocugun ebeveyni olmak, ekonomik, psikolojik, toplumsal sorunlar,

yasam seklinde degisiklik gibi bazi zorluklari da beraberinde getirmektedir. Bu zorluklarin



sonucunda ebeveynler daha fazla kaygi, depresyon, umutsuzluk, stres ve tikenmislik
yasamaktadir (Arslan vd 2002, Uguz vd 2004, Karadag 2009, Goékgedag vd 2012).

Bir ¢ift olarak ebeveynlerin yasaminda normal gelisim géstermeyen bir cocuga
sahip olmanin etkilerine bakildiginda, annenin gocugun gunlik yasamini saglayabilmesi
icin yalniz basina micadele etti§gi ve bircok alanda sorun yasadigi goriimektedir
(Ozsenol vd 2003). Bu sorunlar ¢dziimlenmedigi stirece daha ¢ok psiko-sosyal sorunu
beraberinde getirecektir. Bu annelerin distnceleri, beklentileri hem ¢ocugun hem de
kendilerinin hayatini etkileyecegi igin tespit edilmeli ve gerekli destek saglanmalidir
(Mckeever ve Miller 2004).

1.1. Amag

Bu calismanin amaci 6zel gereksinimli gocuga sahip annelerin etkilenmigslik
diuzeylerini, tukenmigliklerini, anksiyetelerini ve yasam kalitelerini normal gelisim
gOsteren cocuga sahip anneler ile karsilastirmak ve 6zel gereksinimli cocuk annelerinde

etkilenmislik dizeyinin tikenmislik, anksiyete ve yasam kalitesi ile iliskisini incelemektir.



2. KURAMSAL BILGILER VE LITERATUR TARAMASI

2.1. Ozel Gereksinimli Gocuk ve Ozellikleri

Fiziksel ozellik ve 6grenme yetenedi acgisindan cocuklar birbirinden farkhihk
g6stermektedir ama bu farkliliklar genel egitim hizmetlerinden yararlanma konusunda
ciddi problemlere neden olacak kadar degildir. Ozel gereksinimi olan cocuklarin ise
fiziksel 6zellikleri ya da 6grenme yetenekleri 6zel egitim gerektirecek dlgide farkhidir. Bu
sebeple 6zel gereksinimli ¢gocuklar terimi, 6grenme ve davranis problemleri gosteren,
fiziksel ya da duyusal yetersizligi olan ¢gocuklari ve zihinsel olarak Ustin yetenekleri olan

cocuklari kapsamaktadir (Korkmaz 2019).

Ozel gereksinimli gocuklari ifade edebilmek icin Ulkemizdeki tarihsel sireg

L ENTER

incelendiginde, sirasiyla “6zel egitime muhtag birey”, “6zel egitime muhtag ¢ocuk”, “6zel

egitim gerektiren birey”, “engelli kisi”, “6zurlu”, “ayricalikli ¢cocuk” ve “6zel gereksinimi

olan birey” terimlerinin kullanildigi gériilmektedir (Turan ve igler 2017).

Ozel gereksinimlilik, 6zellikle gelisim doneminde ortaya ¢ikan, biligsel, dil, motor
ve sosyal yeteneklerin gelisimine engel olan biri durumdur (ICD-10 2016) ve Amerikan
Saglik Dernegi 6zel gereksinimli bir gocugu, akranlarinin yapabildigi seyleri yapamayan,
o6grenemeyen ve akranlari gibi oynayamayan bir ¢ocuk olarak tanimlamis, genel olarak
fiziksel, gelisimsel, bilissel ve duygusal engellerden bir ya da birkaginin birlikte

goralduguni bildirmistir (Sen ve Yurtsever 2007).

Milli Egitim Bakanhigi Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi'nde 6zel gereksinimi
olan cocuklar, “6zel egitim gerektiren birey” terimi altinda “bireysel 6zellikleri ve egitim
yeterlikleri agisindan akranlarindan beklenilen dizeyden anlamh farklilik gésteren birey”

olarak tanimlanmaktadir (Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi 2018).



Ozel gereksinimli cocuklarda &zriin derecesine gdére gelisimlerinde ve
davraniglarinda farkhliklar olabilmektedir. Yasamin ilk yillarinda motor gelisimleri
oldukca yavastir. Bu sebeple surekli takipleri gereklidir. Dil ve iletisim becerileri normal
gelisim gosteren cocuklarla ayni asamalardan gegcmesine ragmen bu asamalar daha
uzun surmekte ve farklliklar gostermektedir. Bu nedenle 6zel gereksinimli ¢cocuklar
iletisim kurmakta ve slrdirmekte zorluklar yasamaktadir. Hipotoni ya da spastisite,
¢igneme ve yutma gaclugu, yirimede gecikme, denge ve postiral kontrol gerektiren
kaba motor becerilerde ve yakalama, kavrama gibi ince motor becerilerde zayiflik
gorilmektedir (Cetin 2019).

2.1.1. Ozel gereksinimlilige neden olan faktorler

Ozel gereksinimlilige neden olan faktorler 3 gruba ayriimaktadir. Bunlar dogum

oncesi, dogum sirasi, dogum sonrasi faktérlerdir (Burak 2018, Cetin 2019).
1.Dogum Oncesi Nedenler

* Kalitim

* Akraba evliligi

» Annenin ilk U¢ ayda gecirecedi atesli ve bulasici hastaliklar

» Metabolik hastaliklar (hipertansiyon, diyabet)

* Anne yasi

» Cogul gebelik

» Zararh ve kétu aligkanliklar

» Kemoterapi ve radyoaktif iginlar

* Gebelik 6ncesinde annenin ruh sagliginin bozulmasi

 Gebelik suresinin normalden kisa veya uzun olmasi

* Annenin travmaya maruz kalmasi

* Kan uyusmazhgi

» Gebelikte anormal rahim kanamalari

* Gebelik kansizhgi



* Yetersiz ve dengesiz beslenme
+ Vitamin eksiklikleri

* Yanlis ve rastgele ilag kullanma
+ Oksijen azhgi

* Kromozom anomalileri

2. Dogum Sirasindaki Nedenler
» Maternal anoksi veya hipotansiyon,
* Anormal dogum sancilari,
« intraventrikiiler hemoraj,
* Asfiksi,
+ Hatali forceps, vakum kullanimi,
» Cogul gebelik,
» Dogum aninda ciddi bulasici hastaliklar,
* Premature dogum (34 haftadan 6énceki dogumlar),
* Asiri kanamalar,
* Dogum sirasinda yapilan yanlis mudahaleler,
* DUsuk agirhkli dogum (<1500 g),

» DUsuk apgar skoru,

3. Dogum Sonrasi Nedenler

 Enfeksiyonlar (Akut; menenijit, ensefalit, trombofilebit ve kronik; beyin absesi,

tiberkiloz, sifiliz, mantar ilaglari),
* Cocuk felci
* Cesitli kaza ve travmalar

* Anoksi (Karbonmonoksit zehirlenmesi, suda bogulma, yiyecek aspirasyonu),



* Vaskuler kazalar,
» Konvulsiyonlar

* Hipotiroidi

* Hiperbiluribinemi
» Hidrosefali

* Neoplazm

2.1.2. Ozel gereksinimli gocuklarin siniflandiriimasi

Ozel gereksinimli gocuklarin siniflandiriimasinda, genellikle yetersizlik alanlarina

dayali bir siniflandirma yapilmaktadir.
Graham’a (WEB_1) gore 4 dnemli 6zel gereksinimli gocuk tipi bulunmaktadir. Bunlar;

1-Gelisimsel: Down Sendromu, Otizm Spektrum Bozuklugu, Disleksi ve isleme

Bozuklugu
2-Fiziksel: Muskuler Distrofi, Multiple Skleroz, Kronik Astim ve Epilepsi
3-Duyusal: Kér, Gérme Oziirli, Sagir ve isitme Oziirlii

4- Davranissal/ Duygusal: Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu, Bipolar
Bozukluk ve Kargit Olma- Karsi Gelme Bozuklugu seklindedir.

Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi'ne gore siniflandirma ise;
«Zihinsel Ozel Gereksinimli Birey
*Otizm
*Serebral Palsi
«Ozel Ogrenme Giigliigii Olan Birey
*Ortopedik Yetersizligi Olan Birey
*Dil ve Konugma Gug¢ligu Olan Birey
-Isitme Yetersizligi Olan Birey

*Gdrme Yetersizligi Olan Birey



*Duygusal ve Davranisgsal Bozuklugu Olan Birey
Dikkat Eksikligi- Hiperaktivite Bozuklugu
*Down Sendromu

-Ustiin Yetenekli Birey seklinde yapiimaktadir (Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeligi 2018).

2.1.2.1. Serebral palsi

Serebral Palsi (SP) fetls ve yenidogan beyninde meydana gelen, ilerleyici
olmayan bozukluklara badli, aktivite kisithliklarina neden olan, hareket ve postur
gelisimindeki kalici bozukluktur. SP’ye motor bozukluklara ek olarak davranigsal, bilissel,
duyusal bozukluklar, iletisim ve algi bozuklugu ve epilepsi eslik eder (Bax vd 2005). Klinik
semptomlara gore siniflama spastik, diskinetik, ataksik ve karma tipleri icermesine
ragmen cogunlukla kullanilan anatomik siniflama diparezi, hemiparezi ve kuadriparezi

tiplerini icerir (Elbasan ve Kogyigit 2017).

Oskoui ve arkadaslari (2013) tarafindan yapilan sistematik gézden gecirme ve
meta analiz arastirmasinda SP prevelansinin 1000 canli dogumda 2,11 oldugu
belirtilmistir. Ulkemizde Serdaroglu ve arkadaslari (2006) tarafindan yapilan arastirmaya

gore ise SP prevelansi 1000 canli dogumda 4,4 olarak belirtiimistir.

SP’nin nedenleri %50-60 prenatal, %30-40 perinatal, %10-15 postnatal faktorler
olarak agiklanmaktadir. Yapilan galigsmalara gore prematire dogum, dogum travmasi ve
distk dogum agirhgi 6nde gelen sebeplerdendir (Altuntas ve Yapali 2019). Larroque ve
arkadaslari (2008) tarafindan ¢ok dusuk dogum agirlkli bebeklerde yapilan bir
calismada serebral palsi orani %9 olarak bulunmus, bu olgularin %20’sinin
yuriyemedigi; 24-28 hafta arasinda doganlarin %40’'inin, 29-32 hafta arasinda
doganlarin ise %30’unun fizyoterapi, konusma terapisi ve ergoterapi gibi 06zel

gereksinimleri oldugu belirtilmistir.



2.1.2.2. Down sendromu

Down Sendromu (DS), mental retardasyonun en yaygin olarak tanimlanan
genetik formudur ve ilk olarak ingiliz Doktor John Langdon Down tarafindan 1886 yilinda
tanimlanmistir (Sansi ve Ozer 2019). DS igin epidemiyolojik calismalar 1800'1( yillarin
ortalarinda, cgesitli hekimlerin, mental retardasyon ve boy kisaligi, oblik g6z fissurleri,
epikantal kivrimlar, diiz burun képrisi ve protrize dil gibi ayni tur fiziksel 6zelligi olan

hasta gruplarinin tanimlanmasiyla baslamistir (Tekin 2019).

Karyotiplemenin ortaya gikmasiyla birlikte DS'nin etiyolojisi 1959 yilinda fazladan
bir 21. kromozom varlidi olarak tanimlanmistir. Ginimuizde DS’li bireylerin %95’inin
mayoz bdlinme veya gamet olusumu sirasinda kromozomlarin anormal ayrilmasi
sonucu fazladan bir 21. kromozoma sahip oldugu distnulmektedir. Geriye kalan %5’i
ise somatik mazoizim ve 21. kromozom translokasyonuna baglidir (Book vd 1959, Ford
vd 1959, Jacobs vd 1959, Lejeune 1959).

Canfield ve arkadaslarinin (2006) ABD’de yaptigi prevelans calismasinda 1999
ile 2002 seneleri arasinda ABD’deki tim canh dogumlar, fetal kayiplar, spontan veya
mudaheleyle olusmus abortuslar degerlendiriimis ve annenin yasi baz alinarak

dizeltilmis DS prevalansi her 10.000 canli dogumda 13,65 olarak hesaplanmistir.

DS’li bir yenidoganda brakisefali, yukari egimli palpebral fissturler, epikantal
kivrimlar, Brushfield lekeleri (g6zbebedi lekesi), burun kdkinde duzlesme, simian ¢izgisi
(avug icinde tek c¢izgi), kiglk displastik kulaklar ve hipotoni en belirgin fiziki muayene
bulgularidir. Bunlara ek olarak ense derisi kalinlidi, sandal gap (1. ve 2. ayak parmagi
arasindaki genigligin fazla olmasi), kuguk el ve kalin parmaklar, klinodaktili (kivrimli
parmak), protrize dil (dilin disarida ve sarkik olmasi) gorulir (Korkut vd 2018, Tekin
2019).

DS’li gocuklarda gelisim, normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin gelisimlerine benzer
sekilde fakat daha yavas olarak gergeklesmektedir. Erken donemde fark ¢ok belirgin
olmamakla birlikte buylime gerceklestikce gelisimsel gerilik daha belirgin hale
gelmektedir (Lewis 1994). Hipotonus ve kuvvet azligi cocugun etrafindaki kisilerle olan
iletisimini, 6grenmesini, denge ve koordinasyonunu ve konusmasini olumsuz yénde
etkiler. Bu sebeple DS’li gocuklarda erken donemden baslatilan fizyoterapi calismalariyla

daha iyi gelisim sonuglar elde edilmektedir (Carr 1992, Pueschel 1993).



2.1.2.3. Spina bifida

Spina Bifida (SB) embriyolojik dénemde 2.ve 6. haftalar arasinda gelisen néral
tlpun yetersiz kapanmasindan, spinal membranin ve sinirlerin protriizyonundan kaynakl
dogumsal bir defekttir (Crytzer vd 2013). SB, diinyada ve Turkiye'de en sik gorilen
konjenital hastaliklardan biridir, dinya genelinde insidansi %0,31 iken Turkiye’deki
insidansi %1.04’tar (Temizsoylu vd 2020).

SB'’yi dort farkli tir seklinde siniflandirabiliriz: (Rupcich ve Bravo 2020)

1-Spina Bifida Okiilta, SB’nin en hafif formudur. Ozellikle noral arklarin ya da
kemik orta hattinin lokalize kapanmamasiyla olusur. Medulla spinalis ve

meninksler vertebral kolon igindedir.

2-Meningosel, noéral tipin tam kapanmamasi sonucu olusan vertebral kanal

aclkliklarinda sadece meninksin bir kese seklinde disari ¢gikmasidir.

3-Miyelomeningosel, SB’nin en ciddi formudur. Vertebral kolondaki defektten
beyin omurilik sivisi (BOS), sinir kdkleri, displastik medulla spinalis ve meninksler

bir kese seklinde disariya tasmistir. Genellikle ciddi diizeyde sinir hasari vardir.

4-Miyolosel ise nadir ve siddetli bir SB formudur. Sinir dokulari tamamen agiktadir

ve Uzerinde meninks ya da dermal bir tabaka yoktur.

SB’nin olusmasinda genetik ve gevresel faktorler ilgilidir. Van Allen ve arkadaslari
(1993)’'na gore normal noéral gelisim modelinde bes kapanma bdlgesi vardir ve bu
kapanma bolgelerinin farkl genler tarafindan kontrol edildigi ve annede folik asit eksikligi,
maternal diyabet, maternal hipertermi, obezite, valparik asit ve karbamazepin kullanimi

gibi cevresel faktérlere kargi duyarl oldugu ileri striimektedir.

Hidrosefali, parapleji ve inkontinans temel olarak gérilen problemlerdendir. Duyu
ve refleks kaybi goérulir. Yizeyel duyu hasarina bagl olarak dekubit Ulser; derin duyu
kaybina bagl olarak da denge ve hareket problemleri meydana gelir. Paralizi sonucu
olusan kas imbalansi skolyoz ve kifoz gibi spinal problemlere yol agmaktadir. Ayrica
hidrosefalinin eslik ettigi olgularda mental dizey etkilenmektedir (Kiling ve Alemdaroglu
2017).
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2.1.2.4. Noromuskiiler hastaliklar

Noéromuskiler hastaliklar (NMH) kalitimsal ya da sonradan kazanilan spinal 6n
boynuz motor hlicrelerinde, periferik sinirlerde, néromuskuler kavsakta veya kastaki bir
anormalligin sonucu olusan heterojen hastalik grubudur. Etkilenen bodlgeye gore kas
gligsizligu, yorgunluk ve koordinasyon bozuklugu gibi motor semptomlar; agri, derin
tendon reflekslerinde azalma, duyu kaybi gibi duyusal semptomlar; inkontinans, bagirsak
rahatsizliklari (diyare, konstipasyon vb.) ve terlemede azalma gibi otonomik semptomlar
gorilebilir (Alemdaroglu vd 2017, Kiling 2005).

Genel olarak NMHnin ortak yoni anormal kas fonksiyonu ve bundan
kaynaklanan bozukluklardir. Bu anormal veya bozulmus ambulasyon, eklem
kontraktirleri, skolyoz gibi iskelet deformiteleri, duyusal algi degisikligi ve solunum
yetmezIligi gibi kas glgsuzIigu ile iliskili kronik belirtileri ve semptomlari icerir. Ayrica
egzersiz intoleransi, miyalji, rabdomiyoliz (kas dokusundaki hasar sebebi ile iskelet
kasi dokusunda meydana gelen ani bozulma) ve yorgunluk gibi dinamik bozukluklar
icerir (Dowling vd 2018).

Pediatride kas hastaliklarinin cogu genetik kokenlidir ve en sik karsilasilan
genetik kokenli hastalik ise Duchenne Muskdiler Distrofi (DMD)'dir. Karsilasilan diger
yaygin hastaliklar ise Spinal Muskuler Atrofi (SMA), miyotonik distrofi ve Charcot- Marie-
Tooth Hastaligi (CMT)'dir (Ryder vd 2017). Mah vd’nin (2014) diinya ¢apinda yaptiklari
meta analiz ¢calismasinda DMD ve Becker Muskuler Distrofi (BMD)’nin birlestirilmis
prevalansi 100.000 erkekte sirasiyla 4,78 ve 1,53’tir. DMD insidansi ise 10,71- 27,78/
100.000 arasinda degismektedir.

NMH’lerde etiyolojiye, hastaligin ilerleme hizina ve etkiledigi vicut bolgelerine
gore siniflandirmalar yapilmigtir. Amerikan Muskuler Distrofi Dernegi NMH’leri su sekilde
siniflamigtir (WEB_2).

1-Muskdler Distrofiler
*Duchenne Muskduler Distrofi (DMD)
*Becker Muskuler Distrofi (BMD)
*Emery- Dreifuss Muskuler Distrofi
sLimb-Girdle Muskuler Distrofi

*Fasioskapulahumeral Muskdler Distrofi


https://tr.wikipedia.org/wiki/Kas_dokusu
https://tr.wikipedia.org/wiki/%C4%B0skelet_kas%C4%B1
https://tr.wikipedia.org/wiki/%C4%B0skelet_kas%C4%B1

*Miyotonik Distrofi
*Okiilofaringeal Muskdler Distrofi

*Konjenital Muskdler Distrofi

2-Motor N6éron Hastaliklar
*Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS)
*Spinal Muskdler Atrofi (SMA)

*Spinal Bulbar Muskiiler Distrofi (SBMA)

3- Miyopatiler
+ Konjenital Miyopatiler
* Distal Miyopatiler
» Endokrin Miyopatileri
« inflamatuar Miyopatiler
» Metabolik Miyopatiler
* Miyofibriller Miyopatiler

» Skapuloperoneal Miyopati

4- Néromuskuler Kavsak Hastaliklari
+ Konjenital Myastenik Sendrom
* Lambert- Eaton Myastenik Sendromu

* Myastenia Gravis

5- Periferik Sinir Hastaliklari
* Charcot- Marie- Tooth Hastaligi (CMT)

* Dev Aksonal Noéropati

11
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6-Mitokondriyal Hastaliklar
* Friedreich Ataksisi

» Mitokondriyal Miyopatiler

7- lyon Kanali Hastaliklar
* Andersan- Tawil Sendromu
* Tomsen Miyotonisi
» Becker Miyotonisi

+ Miyotoni konjenita

2.1.2.5. Obstetrik brakiyal pleksus paralizi

Obstetrik brakiyal pleksus paralizisi (OBPP), dogum sirasinda brakiyal pleksusa
ait C5, C6, C7, C8, T1 (katihm varsa C4 ve T2) kokleri, bu kdklere ait sinirlerden olusan
trunkuslar, divizyonlar, kordlar ve dallarinda meydana gelen zedelenmeye bagl olarak
gelisen Klinik tablodur. Ust ekstremitenin farkli diizeylerinde degisik derecelerde felgler
ve buna bagli olusan sekonder kas- iskelet sistemi problemleri unilateral ya da bilateral

olarak gorulebilmektedir (Leblebicioglu 2005).

OBPP’nin varligindan Eski Ahit ve Galen’in dykuleri gibi gesitli kaynaklarda
bahsedilmektedir. 1496’da Durer, ‘Madonna ve Cocuk’ adli tablosunda sol kolu OBPP’li
bir cocugu tasvir etmistir. OBPP’nin ilk bilimsel tanimi ise 1768'de kadin dogum uzmani
olan William Smellie tarafindan zor bir dogum sonrasi bilateral Ust ekstremite hasari
seklinde verilmigtir. 1872 yilinda Duchenne dogum travmasindan kaynaklanan kas
felcinin ilk sistemik anatomik tarifini vermistir. iki yil sonra Erb elektriksel stimiilasyon
calismalariyla lezyon yerinin Ust sevikal kéklerde oldugunu bulmustur. Buna bagl olarak
ust pleksustaki yaralanmalar Erb felci olarak adlandiriimistir. Seeligmuller ve Klumke ise
Klumpke felci olarak adlandirilan alt servikal kokleri igeren brakiyal pleksus

yaralanmalarini tanimlamiglardir (Kuran vd 2007, Shenaq vd 2004).

OBPP’nin insidansi gesitli cografyalara gére 1000 canli dogumda 0,15 ile 3
arasinda degismektedir. OBPP’nin risk faktorleri incelendiginde ise ¢ ana baslk géze

carpmaktadir. Bunlar neonatal (bebege ait), maternal (anneye ait) ve dogumila iligkili
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faktorlerdir. Dogum agirhiginin 4000 gramin Uzerinde olmasi (makrozomi) ve buna bagl
gerceklesen zor dogum en 6nemli risk faktorlerindendir. Bir diger risk faktorlerinden
omuz distosisi (dogumda bebegin omzunun annenin simfizis pubisine takilmasi) sonrasi
olusan OBPP insidansinin %4 ile %40 arasinda degistigi belirtiimigtir. Maternal risk
faktorleri ise; diabetus mellitus, obezite, gebelikte 17 kilogramdan fazla agirlik artisi,
annenin yasinin 35'ten blylk olmasi, annenin kisa boylu ve platypelloid pelvisli olmasi
ve uterusta bulunan kitleler olarak belirtilmigtir. Ayrica bebegin makat gelisi, ardisik
vakum ve forceps uygulamalari OBPP riskini beraberinde getirmektedir (Delioglu ve Firat
2017, Leblebicioglu 2005, Thatte ve Mehta 2011).

OBPP sonrasi etkilenen sinir kokleri tarafindan inerve edilen kaslarda, ilgili Gst
ekstremitedeki eklemlerde, konnektif dokuda ve kortikal yapilarda cesitli degisiklikler
meydana gelmektedir. En belirgin klinik bulgusu ise kas tonusu degisikligidir. Alt motor
néron yaralanmalarinda gorilen flask atrofi yerine kaslar daha dolgun ve sert bir
yapidadirlar. Dorsal kdk etkilenimine bagli olarak proprioseptif duyu kaybi gérilmektedir.
Kas yapisindaki degisiklikler, proprioseptif duyudaki yetersizlik ve kas kuvveti imbalansi
nedeniyle bazi eklemlerde subluksasyonlar ve dislokasyonlar gorilmektedir. Gortlen bir
diger problemse skapular diskinezidir. Bunun sonucunda skapular stabilizasyon azalir
ve govdede kompansatuar hareketler aciga ¢ikar. Kompansatuar hareketler de omurga

problemlerine ve skolyoza neden olmaktadir (Celik 2019, Delioglu ve Firat 2017).

2.2. Ozel Gereksinimli Gocuga Sahip Annelerde Etkilenmislik Diizeyi

Aile ebeveynler ve cocuklardan olugsan toplumun en kuguk birimidir. Aileye
saghkh bir bebedin katimi ile aile dizeninde ve iligskilerde degisiklikler meydana
gelmektedir. Yenidogan bebegin 6zel gereksinimli olmasi ise ailede blyik hayal
kirikhgina sebep olmaktadir. Aile Gyelerinin yasamlarini, duygularini ve davraniglarini
olumsuz yonde etkilemektedir ve beraberinde birtakim guglikler getirmektedir. Bu
guglikleri psikolojik durum, maddi durum, egitim durumu, yasam tarzi (sosyo-kiiltirel ve
bos zamanlari degerlendirme etkinlikleri), aile ve sosyal cevre ile iligkiler olarak
siniflandirabiliriz. Yapilan arastirmalar sonucu ebeveynlerin 6zel gereksinimli ¢ocuk
karsisindaki tepkileri sok, inkar, Gzuntd, kizginlik, sugluluk, kaygi, beklenmedik krizler,
dis dinyanin tutumuyla yliz yize gelmekten kaginma, hayal kirikli§i, kendine gliven ve

saygl duymada azalma olarak goérilmektedir. Cogunlukla, ¢ocugun saglikli olmamasi
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annenin basarisizligi olarak goérilmekte ve annenin ailesi tarafindan suglanmasina
neden olmaktadir. Bu durumla karsilasan anne diger aile Uyelerinden daha fazla
etkilenmekte ve sucluluk, stres gibi duygulari daha fazla yasamaktadir. Turkiye'deki
toplumsal cinsiyet rollerine bakildiginda ebeveynlik alt sistemi icin annelere ¢ocuklarin
bakimi, korunmasi ve toplumsal gelisiminde babalara oranla daha fazla sorumluluk
verildigi gorilmektedir. Bu ylzden anneler bu durumdan daha fazla etkilenmektedir
(Akandere vd 2009, Demir vd 2010, Karaaslan 2015, Kurtoglu 2017).

Yapilan ¢alismalarda, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin ¢ocugun
bakimina yonelik batin sorumlulugu Uzerine aldigi, sahip oldugu diger rollerden
vazgectigi, sosyal aktivitelere katiliminin azaldigi ve buna bagh olarak annelerde daha
cok stres, ofke, yalnizlik, depresyon ve anksiyete bozuklugu gibi ruhsal bozukluklarin

yasandigi gorulmektedir (Duygun 2001, Yildirim vd 2012).

Sen ve Yurtsever'in (2007), 6zarli ¢ocuga sahip ailelerin yasadigi sorunlari
inceledigi calismada 103 anneden (51 SP, 35 zihinsel engelli, 17 otizm) %57,3’Unun
derin 0z0ntl, %54,4’Gndn bunalmighk hissi, %36,9’ unun &6fke, %7,8’inin yalnizlik
yasadigi gortlmistir. Annelerin %76,7 si sosyal hayatlarinda degisiklik oldugunu

belirtirken; %23,3’0 degisiklik olmadigini belirtmistir.

Turan ve isler’in (2017) zihinsel yetersiz cocugu olan annelerde aile yikiini ve
etkileyen faktorlerini inceledigi calismada, annelerin aile yikiu degerlendirme Olgegi
puanlarinin yuksek oldugu, annelerin yetersizlik algisinin, duygusal yukinin ve zaman
gereksiniminin fazla oldugu goérulmustir. Zihinsel yetersizlik dizeyi arttikga aile

Uzerindeki yukun arttigr gérulmustar.

Karadag (2009), engelli ¢ocuk annelerinin yasadigi gugclikleri arastirdidi
¢alismasinda; annelerin %46,3’Gnln ¢ocugunun davraniglarini kontrol etmede guglik
yasadigini, %75,8’inin gocugunun gelecegi ile ilgili kayg:r duydugunu, %54,7’sinin
gocugunu egitmek icin bilgiye ihtiyaci oldugunu, %53,7’sinin diger ¢ocuklarina yeterli
zaman ayiramadigini, %45,3’tnun ¢evresinden sosyal destek gormedigini, %73,7’sinin

¢ocugunun durumunun ekonomik agidan yuk teskil ettiginin sonucuna varmistir.
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2.3. Ozel Gereksinimli Gocuga Sahip Annelerde Tiikenmislik

ilk kez 1974 yilinda Freudenberger tarafindan tanimlanan tiikenmiglik kavrami;
basarisiz olma, yipranma, enerji ve gu¢ kaybi veya karsilanmayan istekler sonucu
bireyin i¢c kaynaklarinda tlikenme durumu olarak ifade edilmistir. Tikenmislik konusuna
iliskin calismalari ve gelistirdigi 6lcek ile Maslach’a gore ise tikenmislik isi geredi yogun
duygusal taleplere maruz kalan ve surekli diger insanlarla ytz ytize ¢alismak durumunda
olan kigilerde gérilen fiziksel bitkinlik, uzun sureli yorgunluk, caresizlik ve mutsuzluk
duygularinin, yapilan ise, hayata ve diger insanlara kargi olumsuz tutumlarla yansimasi
ile olusan bir sendromdur. Maslach ve Jackson (1986) yaptiklari arastirmalara
dayanarak tukenmigligi; duygusal tukenmigslik, duyarsizlasma ve kisisel basari eksikligi
olarak tanimlamislardir. Duygusal tikenme, tukenmigligin ilk evresini olusturur, surekli
yorgunluk ve bitkinlik yasama duygusudur; duyarsizlasma ise Kkisiler arasi iligkilerin
etkilendigi ikinci evredir; disuk kisisel basari ise tukenmisligin Gglincl evresini olusturur
(Akgiin 2014, Ozmen 2016, Kurtoglu 2017).

Ozel gereksinimli cocuklar éziir diizeyine bagh olarak bazi aktiviteleri bagimsiz
olarak yerine getirebilirken bazilarinda ebeveynlerine bagimli kalmaktadirlar. Annelerin
¢ocuklarinin kendine yetebilme becerisi hakkindaki beklentilere sahip olmasi onlarda ek
bir stres kaynagi olusturmaktadir. Bu beklentileri karsilayabilmek icin yapilan gabalar
hayal kirikligi ile sonuglaninca annelerde tikenmislige neden olmaktadir (Kurtoglu
2017). Ozel gereksinimli gocugu olan annelerin tikenmisligi, gocuklari igin kendilerinden
fedakarlk etmesinden kaynaklanan yorgunluk, utang, sugluluk, 6fke, hayal kirikhidr ve
diger rahatsizliklarin bilesiminden olugsmaktadir. Bulus ve Ersoy’un (2019) o&zel
gereksinimli cocuga sahip annelerde tukenmisligi inceledikleri galismalarinda; annelerin
bircogunun ¢ocuklarinin bakimi sirasinda gesitli stres faktérlerine maruz kaldigini ve bu
durumun tikenmislige yol actigini belirtmislerdir. Ayrica ¢ocuklarin 6zir seviyesine ve
aile disindan kisiler tarafindan anlasilir olmasina gére annelerin stres ve tikenmislik

durumlarinda degisiklikler oldugu goérulmasgtar.

Ozel gereksinimli gocuk annelerinin sik sik karsilagti§i yetersiz uyku, gocuga
surekli dikkat etme geregi, tum vaktini gocukla birlikte gegirme, dinlenmeye vakit
bulamama, fiziksel gug¢ eksikligi, diger insanlarin ona kargi empati géstermesindeki
yetersizlik, arkadaslardan ve sosyal yasamdan uzaklasma, meslegini yapamama, plan
ve hayallerinden vazge¢me, kronik yorgunluk ve gelecek kaygisi gibi problemler uzun bir

surecte tukenmiglige sebep olmaktadir (Reyman ve Kucyper 1994).
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Cengelci (2009) Otizm ve DS’li cocuga sahip annelerde yaptigi calismada engel
tlrtne gore duygusal tikenmiglik alt dlgegi puanlarinda anlamli bir farklilik bulamamistir
ancak otizm tanisi almis ¢ocuk annelerinin duygusal tikenmiglik puan ortalamalarinin,
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelerin ortalamalarindan yiksek oldugunu

bulmustur.

Kwiatkowski ve Sekulowicz (2017) Otizm ve Serebral Palsi’li ¢cocuga sahip
ebeveynlerde yaptiklari c¢alismada 6zel gereksinimli ¢ocugun bakim slresinin
tukenmislik Uzerinde bir etkisinin olmadigini ancak bekar annelerin iki ebeveynli

annelerden biraz daha fazla tikenmiglik gésterdigini bildirmislerdir.

2.4. Ozel Gereksinimli Gocuga Sahip Annelerde Anksiyete

Anksiyete, Almanca “angst” kelimesinden tureyen; nefesi kesilmek, bodulmak
bogazini sikmak, sikinti ve tasa anlamlarini tagiyan bir duygulanim seklidir. Kaygi ya da
bunalti olarak da adlandiriimaktadir. Fizyolojik olarak garpinti, hizli nefes alma, ellerde
ve ayaklarda titreme, asiri terleme gibi belirtiler gosterirken; psikolojik olarak sikinti,
heyecan, aniden c¢ok koétu bir sey olacakmis hissi ve korkusu gibi belirtiler gosterir

(Karamustafaoglu ve Yumrukgal 2011, Tahincioglu 2016, Koca 2017).

Ozel gereksinimli gocuga sahip ebeveynler karsilasacaklari sorunlara aninda ve
kolay ¢ézimler bulamama durumunda kaygi ve stres yasamaya hatta psikolojik olarak
olumsuz yonde etkilenmeye baslarlar. Bu durum her an bir sey olacakmis korkusu

yaymaya baglar ve surekli bir tedirginlik hissedilir (Degirmenci 2019).

Ozel gereksinimli gocuga sahip ebeveynlerin anksiyete diizeylerini belirlemeye
yonelik cesitli arastirmalar (Uguz vd 2004, Cakaloz ve Kurul 2005, Cengelci 2009,
Karadavut ve Uneri 2011, Sengul ve Baykan 2013, Basaran vd 2013, Ayna 2015,
Avsaroglu ve Gilik 2017, Akga ve Ozylrek 2019, Degirmenci 2019) vardir.

Uguz ve arkadaglarinin (2004) zihinsel ve/veya bedensel engelli (mental
reterdasyon, otizm ve SP) ¢ocuklarin anneleri ile normal gelisim gdsteren g¢ocuklarin
anneleri Uzerinde yaptiklari ¢alismada engelli gocuga sahip annelerin stres, anksiyete

ve depresyon degerleri kontrol grubuna gore yuksek bulunmustur.

Sengul ve Baykan’in (2013) zihinsel engelli cocuklarin annelerinde depresyon,

anksiyete ve stresle basa ¢ikma tutumlarini inceledikleri calismada; depresyon ve
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anksiyete puanlari kontrol grubu ile karsilastirildiginda daha yiksek ve anlamli olarak
farkh bulunmustur. Calismaya katilan anneler sorunla basa c¢ikma tutumlarina goére
degerlendirildiklerinde, inkar ve davranissal olarak bos vermeyi zihinsel engelli cocuk

annelerinin, kontrol grubundaki annelere gére daha ¢ok kullandiklari bulunmustur.

Degirmenci’nin (2019) 6zel gereksinimli g¢ocuk sahibi anne ve babalarin
depresyon ve kaygi duzeylerini inceledigi calismasinda annelerde kaygi dizeyinin daha
yuksek oldugu goériimus, gelir ve egditim dizeyi ile kaygl arasinda anlaml bir iligki
bulunamamistir. Ayrica kaygi ve sigara kullanimi arasinda negatif yénde anlamli bir iligki,

kaygi ve alkol kullanimi arasinda pozitif ydénde anlamli bir iliski bulunmustur.

Cakaloz ve Kurul (2005) DMD’li ¢cocuga sahip anneler Uzerinde yaptiklari
calismada depresyon ve kaygi dizeylerini incelemislerdir. Depresyon, durumluk ve
surekli kaygr puanlar kontrol grubundaki annelerin puanlarina gére daha yuksek

bulmuslardir.

Ayna (2015) SP’li gocuga sahip annelerde yaptigi calismada, annelerin orta
dizeyde depresif belirtilere ve majér anksiyeteye sahip oldugunu tespit etmigtir.
Depresyon olgeginden alinan puanlar ile anksiyete dlgeginden alinan puanlar arasinda
anlamli bir iliski bulunmustur. Depresyon Olgceginden alinan puan arttikca anksiyete
Olceginden alinan puan da artmaktadir. Yasam kalitesi alt dlgeklerinden alinan puanlar
ile depresyon ve anksiyete O6lgeginden alinan puanlar arasinda anlamli bir iligki

bulunmustur ve depresyon ve anksiyete arttikca yasam kalitesi azalmaktadir.

Karadavut ve Uneri (2011) OBPP’li cocuda sahip annelerde yaptiklari galismada
¢ocuklari Narakas Siniflandirma Sistemine goére siniflandirmistir. Grup 1 ve grup 2
annelerinde depresyon goérilmezken, grup 3 annelerinde hafif dizeyde depresyon
go6rilmustir. Anksiyete skorlarinin yaralanma siddetine goére arttigi; grup 1 ve grup 2
annelerinde minimal dizeyde, grup 3 annelerinde hafif dizeyde anksiyete gorulmustur.
Depresyon, anksiyete ve tikenmislik puanlarinda gruplar arasi anlamli bir fark

bulunamamistir.

2.5. Ozel Gereksinimli Gocuga Sahip Annelerde Yagam Kalitesi

Yasam kalitesi kavrami ilk kez Il. Dinya Savasrndan sonra kullaniimaya

baslanmistir. Birey Uzerinde tim durum ve faktorleri kapsamakla beraber kisinin saghk
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durumu, yetersizlik durumu, anksiyete, depresyon, zihinsel ve sekslel fonksiyonlari,
gunlik yasamda yerine getirdigi aktiviteler ile yasamindan doyum almasi ve ¢evresinden

sosyal destek gérmesi gibi 6zellikleri barindirmaktadir (Alpgan 2018).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) yasam kalitesini; bireyin icinde yasadiklari kiiltir ve
deger sistemleri baglaminda hedefleri, beklentileri, standartlari ve endiseleri ile ilgili
olarak yasamdaki konumlarini algilamasi olarak tanimlamaktadir ve bireyin fiziksel
sagligi, psikolojik durumu, kisisel inanglari, sosyal iligkileri ve gevrelerinin géze carpan
Ozellikleriyle olan iligkilerinden karmasik bir sekilde etkilenen genis kapsamli bir
kavramdir (WEB_3).

Yasam Kkalitesini belirlemedeki amag, kisilerin ve toplumlarin saghk durumunu
daha iyi degerlendirerek saglik hizmetlerinin faydalarini ve eksiklerini ortaya koymaktir.
Yasam Kkalitesini inceledigimizde; hastanin ve ailesinin kisisel arzu ve beklentileri,
hastanin isteginin gerceklesmesinde yeteneklerini sinirlayan durumlar ve hastanin
kisitlamalar kargisindaki tepkileri yasam kalitesini etkileyen ¢ dnemli faktérdir (Otegen
2019).

Basaran ve arkadaslar’'nin (2013) 143 SP’li ve 60 normal gelisim gdsteren
gocuga bakim veren Kisilerde yaptigi calismada yasam kalitesi, tUkenmislik, depresyon
ve anksiyete skorlari Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu (WHOQOL
BREF TR), Maslach Tiikenmislik Olgegi (MTO), Beck Depresyon Olgegi (BDO) ve Beck
Anksiyete Olgegi (BAO) kullanilarak karsilastiriimistir. SP grubu kontrol grubuna gére
WHOQOL BREF TR'in tim alanlarinda istatistiksel olarak énemli élglide dusuk skorlar
almistir. SP’li gocuklarda yapilan Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS)
ile fiziksel, psikolojik ve total WHOQOL BREF TR puanlari, BDO puanlari arasinda

istatistiksel olarak korelasyon bulunmustur.

Vergili ve arkadaslar’nin (2015) kronik engeli olan gocuguna bakim veren
annelerin saglikla ilgili yasam kalitesinin, gocugun fonksiyonel bagimsizlik seviyesi ile
olan iligkisini inceledigi calismada bakim veren annelerin saglikla iligkili yasam kaliteleri
Nottingham Saglik Profili (NSP) ile degerlendirilirken, cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik
dlzeyi ise Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi (FBO) ile degerlendirilmistir. FBO-
kognisyon alanindaki skoru ile NSP skoru arasindaki negatif iliskinin anlamli oldugu;
cocugun kognitif alandaki fonksiyonelligi arttikga, annesinin NSP skorunun dustuga, bir

baska deyisle saglikla ilgili yasam kalitesinin arttigi géraimustar.

Bozkurt’'un (2019) fiziksel veya zihinsel engelli gocuda sahip annelerin depresyon
dizeyleri ve yasam Kkaliteleri ile sosyal destek algilari arasindaki iliskiyi inceledigi

¢alismaya 2-17 yas araligindaki 87 zihinsel engelli (mental retardasyon, otizm, DS) ve
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65 bedensel engelli (SP) cocuga sahip, 152 anne katiimistir ve degerlendirmeler BDO,
Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi, WHOQOL BREF TR kullanilarak
yapilmistir. Calismaya katillan annelerden birden fazla engelli ¢cocugu olanlarin
depresyon dizeyleri daha yiksek bulunmustur. Yasam kalitesi 6lgceginin sosyal iliskiler
ve gevre alt boyutlarinda bedensel engelli cocuklarin annelerinin skorlari zihinsel engelli
cocuklarin annelerinin skorlarindan daha ylksek saptanmistir. Engelli cocugu olan
annelerin yasam kalitesi ve sosyal destek algi dlzeyi arasinda pozitif bir korelasyon
tespit edilmistir. Engelli cocuga sahip annelerin depresyon dizeyleri, yagsam kaliteleri ve
sosyal destek algli duzeyleri arasinda negatif bir korelasyonun mevcut oldugu

bulunmustur.

Topuz ve arkadaslarinin (2014) farkli engellere sahip c¢ocuklarin annelerinde
yaptiklari calismaya yaslari 4-9 yil arasinda degisen, 10 ampute, 10 serebral palsili (SP),
10 mental retardasyonlu ve 10 saglikli gocuga sahip toplam 40 anne katilmis; annelerin
yasam kalitesi ve psikolojik durumunu belirlemek tzere NSP, Cocuk Saghgi Anketi-Anne
Raporu, Durumluk ve Siirekli Kaygi Olgegi (STAI-I, STAI-Il) ve Hastane Anksiyete ve
Depresyon Skalasi kullaniimistir. Annelerin NSP degerlendirmesinde eneriji seviyesi alt
parametresinde ampute grubun diger engel gruplari ve saglikh gruba goére olumsuz
etkilendigi belirlenmistir (p<0,05). Sosyal izolasyon alt béliminde ise ampute grubun
diger engel gruplarina gére daha dusuk puan aldiklari gosterilmistir (p<0,05). NSP’nin
agri, emosyonel reaksiyonlar, uyku ve fiziksel aktivite parametrelerinde gruplar arasinda

istatistiksel agidan anlamli fark bulunmamistir (p>0,05).

Telci ve arkadaglarinin (2011) 6zurld ¢ocugun bagimsizlik dizeyinin annenin
yasam kalitesine etkisini inceledigi calismaya farkli 6zur gruplarindan 140 ¢ocuk ve
annesi katilmistir. Cocuklarin bagimsizlik diizeyi bagimsiz, yardimla yurtyor ve oturma
dizeyinde/tamamen bagimli olarak 3 seviyede incelenirken; annelerin yasam kalitesi 4
sorudan olusan “The Centers for Disease Control Health-Related Quality of Life” (CDC
HRQOL-4) ile degerlendirilmistir. Annelerin genel saglik durumu ve fiziksel saglklarinin
cocuklarin bagimsizlik diuzeyinden etkilenmedigi bulunurken; annelerin mental saglik
durumu ve aktivite limitasyonunun bagimsizlik dizeyinden anlamli diuzeyde etkilendigi

bulunmustur.
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2.6. Hipotezler

Calismamizin hipotezleri asagida belirtiimigtir:

e Hi: Ozel gereksinimli cocuda sahip annelerin, etkilenmislikleri, tikenmislikleri ve
anksiyeteleri normal gelisim gosteren cocuk annelerine goére daha yuksektir ve
yasam kaliteleri daha dusaktir.

e Ha: Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerde etkilenmislik diizeyi; tikenmislik,

anksiyete ve yasam kalitesi ile iligkilidir.
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3. GEREG VE YONTEMLER

3.1. Galigmanin Yapildig: Yer

Calismamiz Aydin ilinde hizmet veren Ozel Seda Ozel Egitim ve Rehabilitasyon

Merkezi, Haci Celal Oto ilkokulu ve Haci Celal Oto Ortaokulu'nda gergeklestirilmistir.

Calisma Pamukkale Universitesi Girisimsel olmayan Klinik Arastirmalar Etik

Kurulu'nun 02.07.2019 tarih ve 12 sayil karari ile etik kurul onayi almistir (Ek-1).

3.2. Caligmanin Siiresi

Calismamiz etik kurul onayi alindiktan sonra 01.09.2019 — 01.12.2020 tarihleri

arasinda gergeklestirildi.

3.3. Katilimcilar

Calismanin evrenini Ozel Seda Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Haci
Celal Oto ilkokulu ve Haci Celal Oto Ortaokulu'nda egitim alan gocuklarin anneleri
olusturmustur. Referans calismada elde edilen farkliigin etki buydklGginin orta

dizeyde (d=0.53) oldugu goérllmustir (Basaran vd 2013). Bu degerden yola c¢ikilarak
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yapilan glg¢ analizi sonucunda ¢alismaya her grup icin en az 46 kisi (toplam en az 92
kisi) alindiginda %95 guven duzeyinde %80 glc elde edilebilecedi hesaplanmistir. Veri
kaybi olabilecegi gbz onune alinarak her iki gruba daha fazla katilimci dahil edilmesi
planlanmistir. Calismaya alinma kriterlerine uyan 50 6zel gereksinimli cocuk annesi ile
benzer demografik 6zelliklere sahip 50 normal gelisim gdsteren ¢ocuk annesi calismaya
dahil edildi. Tim katilimcilara gonulli olur formu imzalatilarak onaylari alindi. Katiimcilar
Covid-19 pandemi 6ncesi alindi. Calismaya baslamadan dnce rehabilitasyon merkezi ve

Milli Egitim Midarligi'nden gerekli izin yazilari alinmistir (Ek-2, Ek-3).

Calismaya dahil edilen
anneler (n=100)

——

Grup | Grup I
Ozel gereksinimli gocuk annesi normal geligsim gésteren
(n=50) ¢ocuk annesi (n=50)
[T 11
I I I I I
Serebral Down . ' Norémuskuler Obstetrik Brakiyal
Palsi Sendromu Spina Bfida Hastaliklar Pleksus Paralizi
(n=17) (n=6) (n=11) (n=8) (n=8)

Sekil 3.3.1 Orneklem olusturma akis semasi

Gonlilliiler icin Calismaya Dahil Olma Kriterleri:

Calisma grubu:

-5-12 yas arasinda en az 1 6zel gereksinimli gcocuga sahip olmak
-Okuryazar olmak

-Koopere olmak

Kontrol grubu:

-Ozel gereksinimli gocuga sahip olmamak

-Okuryazar olmak

-Koopere olmak
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Gonlilliiler icin Dislama Kriterleri:

-Okuryazar olmamak
-Koopere olmamak

-Verilerde eksiklik

3.4. Degerlendirme

3.4.1. Demografik bilgi formu

Katilimcilarin demografik bilgilerini ve diger verilerini sorgulamak icin bir form
olusturulmustur. Bu form kapsaminda ¢ocudun adi-soyadi, cinsiyeti, yas, boy, agirlik,
kardes sayisi, sahip oldugu hastalik, dogum sekli, egitim durumu, yardimci cihaz
kullanimi; annenin adi-soyadi, yas, boy, agirlik, meslek, is durumu, egitim durumu,
medeni hali, sahip oldugu ¢ocuk sayisi, cocugun bakimina yardimci olan kisi sayisi ve

ailenin gelir durumu kaydedilmistir (Ek-4).

3.4.2. Aile Etki Olgegi

Aile Etki Olgegi (AEO) Stein ve Riessman tarafindan kronik 6zirlii gocuklarin
ailelerindeki etkiyi 6lgmek amaciyla gelistirilmistir (Stein ve Riessman 1980). Tlrkce

uyarlamasi Beydemir ve arkadaslari (2009) tarafindan yapiimistir (Ek-5).

AEOQ ailenin etkilenmislik diizeyini 4 ana basglikta 6lgmektedir: maddi yik (a, d, j),
ailesel ve toplumsal etki (g, h, j, k, m, o, q, r, t), kisisel zorlanma (f, i, j, n, r, u, v, w, X, aa)
basa ¢cikma (I, p, g, y) ve bu parametrelerin toplami ile olusan toplam etki (a, d, f, g, h, i,
i»k, myo, r st u v,w, X z aa) (Stein ve Riessman 1980, Stein ve Jessop 2003)
AEO’nun orijinal test versiyonu 33 maddeden olugmaktadir ancak maddelerden 6 tanesi
kardesler ile ilgili oldudu i¢in ¢calismaya dahil edilmemistir ve anket hesaplamasi b, c, e

sorularl puanlama sistemine dahil olmamasi sebebiyle toplam 24 maddeden olusmustur.
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Olgekte annelere sirayla sorulan sorulara ‘tamamen katiliyorum (1), ‘katiliyorum
(2), ‘katiimiyorum (3) ve ‘hic katiimiyorum (4) seklinde uygun cevap vermeleri
istenmigstir. Olgek 1’den 4’e kadar degisen Likert tipi degerlendirmeye sahiptir. Yapilan
calismalarda dlgegin ic tutarlilik sayisi 0,72-0,97 arasinda, test-tekrar test guvenilirligi ise
0,93 olarak bulunmustur. Olgekten en az 24, en fazla 96 puan alinabilmektedir. Olgekte
yer alan maddeler genellikle sosyal, finansal, duygusal alana yonelik olup, dlgek
puaninin yuksek olmasi, annelerin sikintisinin yuksek oldugunu gostermektedir (Stein
ve Jessop 2003). Puanlama sistemine gore her 4 ana baslik icin puan elde edilmigtir.
Fakat basa ¢ikma parametresindeki puan toplam etki igin elde edilen puanlama i¢inde
yer almamistir. Puanlama yapilirken basa ¢ikma parametresi hari¢ diger parametreler

hesaplanirken annenin verdigi cevap caprazlanmistir. (1=4, 2=3, 3=2, 4=1)

3.4.3. Maslach Tiikenmislik Olgegi

Maslach Tikenmislik Olgegi (MTO) Maslach ve Susan Jackson (1986) tarafindan
geligtiriimistir. Orijinal formunda 22 maddeden olusan ve 7’li likert tipi olan 6lcek yapilan
uyarlama calismasinda Turk kultirine uygun olmadigi gerekcesi ile bes secenege
indirilmistir. MTO’niin 9 maddeden olusan duygusal tikenmislik, 8 maddeden olusan
kisisel basari ve 5 maddeden olusan duyarsizlagsma olmak tzere ¢ ayri alt parametresi
bulunmaktadir. Her bir alt parametre ayri ayri puanlanmaktadir. Duygusal tikenmiglik ve
duyarsizlasma alt parametrelerinden yuksek puanlar ile kisisel basar alt
parametresinden alinan disuk puanlar, yiksek dizeyde tikenmislige isaret etmektedir.
Her U¢ parametreden alinan ortalama puanlar ise orta duzeyde tikenmigligi
gOstermektedir. Turkgce uyarlamasi ve gecerlilik-guvenilirlik ¢alismasi Ergin (1992)

tarafindan yapilmigtir.

Duygun (2001), MTO’niin 6zgiin formu igin gegerli olan duygusal tikenmiglik,
duyarsizlasma ve kisisel basari alt parametrelerinden olusan Ug faktorin zihinsel engelli
ve saglikli gocuk annelerinden olugan 6rneklem igin gecgerli olup olmadigini saptamak
amaciyla, MTO'niin zihinsel engelli ve saglikli gocuk annelerinden olusan érneklemin
verilerine faktér analizi yapmistir. Bunun sonucunda, MTO maddelerinin “duygusal
tikenmislik (soru numarasi 1, 2, 3, 5, 6, 8, 10, 11, 13, 14, 16, 20, 22)” ve “kisisel basari
(soru numarasi 4, 7, 9, 12, 17, 18, 19, 21)” olmak tzere iki faktérde toplandigi ve orijinal
formundaki 15. maddenin faktor yukd .30 altinda oldugundan ve iki faktére de yuk
vermediginden olgekten cikarildigini bildirmistir. Olgegin alt parametrelerine iliskin

Cronbach Alpha i¢ tutarlilik katsayilari Duygusal Tikenme igin 0,80, Kisisel Basari igin
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0,80 olarak hesaplanmistir. Toplam 21 maddeden olusan dlgegin “duygusal tlikenmiglik”
parametresinden yiksek, “kisisel basari” parametresinden disik puan alinmasi ylksek

diuzeyde tikenmiglik olarak kabul edilmektedir. (Ek-6)

3.4.4. Beck Anksiyete Olgegi

Beck Anksiyete Olgegi (BAO), bireylerin yagsadigi anksiyete belirtilerinin sikhginin
belirlenmesi amaciyla Beck ve arkadaslar (1988) tarafindan gelistirilmigtir. 21
maddeden olusan, 0-3 arasi puanlanan likert tipi bir élgektir. 0-7 puan arasi minimal
seviyede anksiyete belirtileri, 8-15 puan arasi hafif seviyede anksiyete belirtileri, 16-25
puan arasi orta seviyede anksiyete belirtileri, 26-63 puan arasi siddetli seviyede
anksiyete belirtileri gostermektedir. Tirkiye’de gegerlilik ve glvenilirlik galismasi Ulusoy

ve arkadaslari (1998) tarafindan yapilmistir (Ek-7).

3.4.5. Notthingham Saglik Profili

Notthingham Saglk Profili (NSP) Tirkge gegerlilik ve glvenilirlik calismasi
Klgukdeveci ve arkadaslari (2000) tarafindan yapilmis yasam kalitesini degerlendirmek
icin kullanilan bir dlgektir. Enerji seviyesi (ES), emosyonel reaksiyonlar (ER), fiziksel
aktivite (FA), agri (A), uyku (U) ve sosyal izolasyon (Si) 6 alt parametresinden ve toplam
38 maddeden olusan, evet ya da hayir seklinde cevaplanan bir élgektir. Her bir alt
parametreden alinan puan 0-100 arasinda degismektedir. Skorun yuksek olmasi

hastanin daha fazla sikinti yagadidi anlamina gelmektedir (Ek-8).

3.4.6. Gocuklar igin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi

Cocuklar igin diizenlenen fonksiyonel bagimsizlik élgegi (FBO), kendine bakim,
sfinkter kontroll, transferler, I16komosyon, iletisim, sosyal ve kognitif olmak lzere 6
parametrede toplam 18 madde igerir. Bu alanlardaki her bir maddedeki fonksiyonu
gerceklestirirken yardim alip almadidi, zamaninda yapip yapmadigi veya yardimci cihaz
gerekip gerekmedigine goére 1'den 7’ye kadar puanlanir. Verilen goérevi tamamen

yardimla yaptiginda 1, tamamen bagimsiz olarak, uygun zamanda ve glvenli bir sekilde
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yaptiginda ise 7 olarak degerlendirilir. Yardimin miktarina gbre 1- 7 arasi puanlar verilir.
Buna goére en az 18 (tam bagimh), en fazla 126 (tam bagimsiz) puan alinabilir
(Ottenbacher ve ark 1999) (Ek-9).

3.4.7. Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi

Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS) SP’li ¢ocuklar igin
geligtirilmis bir siniflandirma sistemidir. 12 yasin altindaki SP’li gocuklar kendiliginden
baslatilan hareketler, oturma, ylrime gibi kaba motor fonksiyonlara dayanilarak bes

seviyeye ayriimistir:

Seviye 1: Bagimsiz yirir. ileri motor becerilerde limitasyon vardir.

Seviye 2: Yardimci arag olmadan yurir. Toplum iginde yirirken limitasyonu vardir.
Seviye 3: Yardimci aragla yurdr. Toplum iginde ylrdrken limitasyonu vardir.

Seviye 4: Limitasyonu vardir. Kendi kendine mobildir. Toplum iginde tasinir veya

tekerlekli sandalye kullanir.

Seviye 5: Yardimci teknolojiler kullanilsa da mobilizasyon ciddi derecede sinirhdir
(Palisano ve ark 2000) (Ek-10).

3.5. Istatiksel Analiz

Referans calismada elde edilen farkhhgin etki buyukligundn orta dizeyde
(d=0.53) oldugu goérilmustur (Basaran vd 2013). Bu dederden yola ¢ikilarak yapilan gug¢
analizi sonucunda galigsmaya her grup igin en az 46 kisi (toplam en az 92 kisi) alindiginda
%95 guven dizeyinde %80 gu¢ elde edilebilecegi hesaplanmistir. Veri kaybi olabilecegdi
g6z 6nlne alinarak her iki gruba daha fazla katilimci dahil edilmesi planlanmistir. Veriler
SPSS 25.0 (IBM SPSS Statistics 25 software (Armonk, NY: IBM Corp.)) paket
programiyla analiz edilmigtir. Strekli degiskenler ortalamazstandart sapma ve en kiguk-
en buyuk degerler, kategorik degigkenler ise sayi ve yuzde olarak incelenmistir. Verilerin
normal dagilima uygunlugu Shapiro-Wilk testi ile incelenmistir. Bagimsiz iki grup

incelemelerinde; parametrik test varsayimlari saglandijinda iki ortalama arasindaki
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farkin 6nemlilik testi kullaniimistir. Parametrik test varsayimlari saglanmadiginda ise
Mann-Whitney U testi kullaniimistir. Bagimsiz 5 grup incelemelerinde; parametrik test
varsayimlari saglandiginda ANOVA testi kullaniimistir. Parametrik test varsayimlari
saglanmadiginda ise Kruskal-Wallis testi kullaniimistir. Kategorik degiskenler arasindaki
farkhliklarin incelenmesinde ise Ki-kare testi kullanilmistir. Sayisal degiskenler
arasindaki iligkilerin incelenmesinde ise Spearman korelasyon analizi kullaniimistir.
0,01-0,29 arasi diustk, 0,30-0,70 arasi orta, 0,71-0,99 arasl| yUksek iligki kabul edilmistir.

Tam analizlerde p<0,05 istatiksel olarak anlamli kabul edilmistir (BlyUkéztirk 2002).
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4. BULGULAR

Calismada elde edilen bulgular anneler ve ¢ocuklar ile ilgili demografik veriler,
galisma ve kontrol grubundaki annelerin etkilenmislik dizeyi, tikenmiglik, anksiyete ve
yasam Kkalitesi puanlarinin karsilastiriimasi ve etkilenmislik duzeylerinin  diger

parametreler ile korelasyon analizi olarak verilecektir.

4.1. Demografik Veriler

GCalismamiz, 6zel egditim ve rehabilitasyon merkezlerinde takip edilen 06zel
gereksinimli 50 gocugun anneleri (Grup 1) ve normal gelisim gdsteren 50 gocugun
anneleri (Grup Il) ile yapiimistir. Ozel gereksinimli gcocuk anneleri ile normal gelisim
gOsteren ¢ocuk anneleri arasinda yas, boy ve kilo agisindan istatiksel olarak anlamli bir
fark bulunamamistir (p>0,05) (Tablo 4.1.1).

Tablo 4.1.1 Ozel gereksinimli ve normal gelisim gosteren gocuga sahip annelerin
demografik 6zellikleri

Grup | (n=50) Grup Il (n=50)
Degiskenler X%SS (Min.-Max.) X*SS (Min.-Max.) p*
Yas (yil) 36,515,61 (25-49) 37,22+4,7 (26-49) 0,489
Boy (cm) 163,04+4,89 (152-175) 164,52+4,67 (153-175) 0,125
Kilo (kg) 68,5+10,16 (45-91) 66,6+10,4 (50-98) 0,358

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *t testi, Grup I: Ozel gereksinimli cocuk annesi, Grup Ill: Normal gelisim
gOsteren ¢ocuk annesi
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Ozel gereksinimli ve normal gelisim gosteren g¢ocuk annelerinin tanimlayici
Ozelliklerine bakildiginda kronik rahatsizlik, medeni durum ve g¢ocuk sebebi ile isi
birakma agisindan iki grup arasindaki farkin istatiksel olarak anlamli olmadigi
bulunmustur (p>0,05). Egitim durumu, ¢alisma durumu ve gelir durumu acisindan iki
grup arasinda istatiksel olarak anlamli fark bulunmustur (p<0,05). Annelerin tanimlayici
Ozellikleri Tablo 4.1.2’de verilmigtir.

Tablo 4.1.2 Ozel gereksinimli ve normal gelisim gosteren gocuga sahip annelerin
tanimlayici 6zellikleri

Degiskenler Grup | (n=50) Grup Il (n=50)

n (%) n (%) p*
Kronik
rahatsizlik
Var 6 (12) 7 (14) 0,776
Yok 44 (88) 43 (86)

Egitim Durumu

Okuryazar 5 (10) 0(0) 0,000
ilkokul 19 (38) 3(6)

Ortadgretim 9 (18) 4 (8)

Lise 9 (18) 15 (30)

Universite 8 (16) 28 (56)

Medeni Durum

Evli 45 (90) 48 (96) 0,111
Bosanmig 5 (10) 1(2)
Dul 0 (0) 1(2)

Calisma durumu

Calismiyor 40 (80 23 (46) 0,000
Tam zamanl 7 (14) 25 (50)
Kismi zamanli 3(6) 24

Gelir Durumu

0-1500 5 (10) 2(4) 0,006
1501-2500 19 (38) 7 (14)
2501-4000 14 (28) 15 (30)
4001 ve Uzeri 12 (24) 26 (52)

Cocuk Sebebi ile

isi Birakma
Evet 7 (14) 9 (18) 0,585
Hayir 43 (86) 41 (82)

*Ki-kare testi, Grup I: Ozel gereksinimli cocuk annesi, Grup II: Normal gelisim gdsteren gocuk annesi
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Calismamizda 6zel gereksinimli ¢cocuklarin yas ortalamasi 8,7+2,77 yil iken
normal gelisim gésteren cocuklarin yas ortalamasi 8,3+2,09 yildir. Ozel gereksinimli
cocuklar ile normal gelisim gésteren ¢ocuklar arasinda yas ve kilo agisindan istatiksel
olarak anlaml bir fark bulunamamistir (p>0,05) (Tablo 4.1.3).

Tablo 4.1.3 Ozel gereksinimli ve normal gelisim gésteren gocuklarin demografik
Ozellikleri

Degiskenler Grup | (n=50) Grup Il (n=50)

X1SS (Min.-Max.) X+SS (Min.-Max.) p
Yas (yil) 8,742,77 (5-12) 8,312,09 (5-12) 0,413*
Boy (cm) 124,64+20,86 (90-165) 134,1£15 (106-169) 0,011**
Kilo (kg) 29,92+12,15 (13-60) 31,46+12,23 (18,5-100) 0,368*

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Mann-Whitney U testi, **t testi, Grup |: Ozel gereksinimli gocuk, Grup
II: Normal gelisim gdsteren ¢ocuk

Ozel gereksinimli gocuk grubunu 17 SP, 6 DS, 11 SB, 8 NMH, 8 OBPP tanisi

almis ¢ocuklar olusturmaktadir.

Ozel gereksinimli ve normal gelisim gésteren cocuklarin tanimlayici 6zelliklerine
bakildiginda her iki grup arasinda istatiksel olarak anlamh fark bulunmustur (p<0,05)
(Tablo 4.1.4).

Tablo 4.1.4 Ozel gereksinimli ve normal gelisim gdsteren gocuklarin tanimlayici
ozellikleri

Grup | (n=50) Grup Il (n=50)
Degigkenler n (%) n (%) p*
Cinsiyet
Erkek 36 (72) 22 (44) 0,005
Kiz 14 (28) 28 (56)
Dogum Sekli
Normal Dogum 32 (64) 17 (34) 0,003
Sezaryen 18 (36) 33 (66)
Egitim Durumu
Okula Gitmiyor 19 (38) 0(0) 0,000
Okula Gidiyor 31 (62) 50 (100)
Yardimci Cihaz
Kullanmiyor 25 (50) 50 (100) 0,000
Kullaniyor 25 (50) 0 (0)

*Ki-kare Testi, Grup |: Ozel gereksinimli cocuk, Grup II: Normal gelisim gésteren gocuk
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4.2. Annelerin Aile Etki Olgegi ile Degerlendirilmesi

Calismamizda 6zel gereksinimli gocuga sahip annelerin AEO-toplam etki puani
55,8+8,67'dir. Normal gelisim gésteren gocuda sahip annelerin AEO-toplam etki puani
ise 33,54+7,97°dir. Her iki grup arasinda anlamli bir fark bulunmustur (p<0,05). Annelerin
Aile Etki Olgegi puanlari Tablo 4.2.1°de verilmigtir.

Tablo 4.2.1 Annelerin Aile Etki Olgegi ile degerlendiriimesi

Grup | (n=50) Grup Il (n=50)
Aile Etki Olgegi X%SS (Min.-Max.) X*SS (Min.-Max.) p*
Maddi Yiik 9,44+1,83 (5-12) 6,18+2,14 (3-10) 0,000
Ailesel Ve Toplumsal Etki 24,7+4,65 (11-33) 15,31£3,41 (9-24) 0,000
Kisisel Zorlanma 28,8414,23 (14-37) 18,3414,35 (10-26) 0,000
Basa Cikma 7,1+£1,97 (4-11) 9,5612,93 (4-16) 0,000
Toplam Etki 55,848,67 (27-72) 33,54+7,97 (19-51) 0,000

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Mann-Whitney U Testi, Grup I: Ozel gereksinimli gocuk annesi, Grup
II: Normal gelisim gdsteren ¢cocuk annesi

4.3. Annelerin Maslach Tiikenmiglik Olgegi ile Degerlendirilmesi

Galismamizda 6zel gereksinimli gocuga sahip anneler ile normal gelisim gosteren
cocuga sahip annelerin MTO-Duygusal tilkkenmiglik ve MTO-Kisisel basari puanlari
arasinda anlamli bir fark bulunmustur (p<0,05). Annelerin Maslach Tikenmislik Olgegi

puanlari Tablo 4.3.1’de verilmigtir.

Tablo 4.3.1 Annelerin Maslach Tikenmislik Olgegi ile degerlendiriimesi

Grup | (n=50) Grup Il (n=50)
Maslach Tiikenmislik X*SS (Min.-Max.) XSS (Min.-Max.) p*
Olgegi
Duygusal Tukenmislik 13,2248,67 (0-32) 4,745,33 (0-18) 0,000
Kisisel Basari 24,74+4.17 (13-33) 26,9+3,81 (17-32) 0,008

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Mann-Whitney U Testi, Grup |: Ozel gereksinimli gocuk annesi, Grup
II: Normal gelisim gdsteren ¢cocuk annesi
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4.4. Annelerin Beck Anksiyete Olgegi ile Degerlendirilmesi

Ozel gereksinimli gocuga sahip anneler BAO’den 9,96+8,58 puan alirken normal
gelisim gdsteren ¢cocuga sahip anneler 4,24+4,07 puan almigtir. Her iki grup arasinda
anlamli fark bulunmustur (p<0,05). (Tablo 4.4.1)

Tablo 4.4.1 Annelerin Beck Anksiyete Olgegi ile degerlendirilmesi

Grup | (n=50) Grup Il (n=50)
Beck Anksiyete Olgegi X%SS (Min.-Max.) X%SS (Min.-Max.) p*
Anksiyete 9,96+8,58 (0-35) 4,24+4,07 (0-14) 0,000

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Mann-Whitney U testi, Grup |: Ozel gereksinimli cocuk annesi, Grup II:
Normal gelisim gdsteren ¢ocuk annesi

4.5. Annelerin Notthingham Saglik Profili ile Degerlendirilmesi

Ozel gereksinimli gocuda sahip annelerin NSP puanlari, normal gelisim gosteren
¢ocuga sahip anneler ile karsilastirildiginda tim alt parametreler ve toplam puani daha
fazladir. NSP-ES, NSP-ER, NSP-U, NSP-Si alt parametrelerinde her iki grup arasinda
anlamli fark varken (p<0,05), NSP-FA, NSP-A ve NSP-Toplam parametrelerinde her iki
grup arasinda anlamli fark yoktur (p>0,05) (Tablo 4.5.1).

Tablo 4.5.1 Annelerin Notthingham Saglik Profili ile degerlendiriimesi

Grup | (n=50) Grup Il(n=50)

Notthingham X*SS (Min.-Max.) X*SS (Min.-Max.) p*
Saglik Profili

NSP-ES 34,82+37,87 (0-100) 14,84+26,99 (0-100) 0,040
NSP-ER 31,56+27,85 (0-100) 4,74+10,4 (0-50,71) 0,000
NSP-FA 9,69+11,83 (0-43,07) 4,75+11,39 (0-65,06) 0,060
NSP-A 12+22,54 (0-90,01) 4,1+10,89 (0-59,78) 0,057
NSP-U 19,85+23,48 (0-87,43) 10,93+15,1 (0-65,06) 0,033
NSP-SI 24,24+29,63 (0-100) 3,74+10,08 (0-42,14) 0,000
NSP-Toplam 132,16+£118,12 (0-451,21) 43,07+57,88 (0-261,59) 0,562

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Mann-Whitney U Testi, Grup |: Ozel gereksinimli gocuk annesi, Grup
[l Normal gelisim gOsteren cocuk annesi NSP-ES: Enerji Seviyesi, NSP-ER: Emosyonel Reaksiyonlar,
NSP-FA: Fiziksel Aktivite, NSP-A: Agri, NSP-U: Uyku, NSP-SI: Sosyal Izolasyon



33

4.6. Ozel Gereksinimli ve Normal Gelisim Goésteren Gocuklarin Fonksiyonel

Bagimsizlik Olgegi Puanlari

Ozel gereksinimli gocuklarin FBO-Toplam puan ortalamasi 74,5+33,7 iken,
normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin FBO-Toplam puan ortalamasi 123,7+4,58'dir. Ozel
gereksinimli cocuklarin FBO alt parametreleri ve toplam puani normal gelisim gosteren
cocuklarin puanlarindan daha azdir. FBO alt parametre puanlari her iki grup arasinda
anlamli olarak fark var iken (p<0,05), FBO toplam puanlarinda anlamh fark yoktur
(p>0,05). Cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik élcedi puanlari Tablo 4.6.1°de verilmistir.

Tablo 4.6.1"C")zel gereksinimli ve normal gelisim gosteren c¢ocuklarin Fonksiyonel
Bagimsizlik Olgegi ile degerlendiriimesi

Grup | (n=50) Grup Il (n=50)

FBO X+SS (Min.-Max.) X+SS (Min.-Max.) p*

Kendine Bakim 23,58+11,81 (7-42) 40,4413 (29-42) 0,000
Sfinkter Kontrolii 8,4215,34 (2-14) 13,9210,34 (12-14) 0,000
Transferler 12,92+7,46 (3-21) 2110 (21-21) 0,000
Lokomasyon 8,66+4,93 (2-14) 1410 (14-14) 0,000
iletisim 8,8214,56 (2-14) 13,66+0,87 (10-14) 0,000
Sosyal ve Kognitif 12,1+6,96 (3-21) 20,68+0,87 (17-21) 0,000
Toplam 74,5+33,7 (19-126) 123,714,58 (105-126) 0,256

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Mann-Whitney U Testi, Grup I: Ozel gereksinimli cocuk annesi, Grup
II: Normal gelisim gdsteren ¢cocuk annesi, FBO: Cocuklar igin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi

4.7. Ozel Gereksinimli Gocuga Sahip Annelerin Etkilenmislik Diizeyi, Tiikenmiglik,

Anksiyete ve Yagsam Kalitesinin Karsilastiriimasi

Ozel gereksinimli gocuklari tanilarina gére gruplara ayirip annelerin etkilenmislik
dizeylerini inceledigimizde AEO-Maddi yiik ve AEO-Ailesel ve toplumsal etki alt
parametrelerinde ve AEO-Toplam etki parametresinde SP’li cocuga sahip anneler, AEO-
Kisisel zorlanma ve AEO-Basa ¢ikma alt parametrelerinde NMH’li gocuda sahip anneler
daha fazla puan almiglardir fakat gruplar arasinda anlamli bir fark yoktur (p>0,05) (Tablo
4.7.1).
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Tablo 4.7.1 Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerin Aile Etki Olgegi ile
degerlendirilmesi

Aile Etki SP (n=17) DS (n=6) SB(n=11) NMH (n=8) OBPP (n=8)
Olgegi XSS XSS XSS XSS XSS
(Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.)
~10,06+1,52 8,17+1,47 9,18+1,83 9,542 9,38+2,33
Maddi Yiik 0,276*
(7-12) (7-10) (6-12) (6-12) (5-12)
Ailesel ve
26,59+3,83 2317+4,17 24,18+3,57 24,88+4,82  22,38+6,84
Toplumsal 0,233**
. (20-32) (19-31) (19-30) (18-31) (11-33)
|
Kisisel 20,18+3,24 26,83+3,6 29,18+3,52  30,25+4,1 27,75+7,05 0,636+
Zorlanma (22-35) (24-33) (24-34) (26-35) (14-37) ’
Basa 7,06£2,3  7,33+1,97 7,18+2,44 7,38+1,06 6,63%1,51 0047+
Gikma (4-10) (5-10) (4-11) (6-9) (4-9) '
Toplam 58,35+5,78 50,5¢7,42 566,99 57+9,53 52,88+14,08 0,355+
Etki (47-67) (45-65) (43-65) (44-67) (27-72) '

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Kruskal-Wallis Testi, **ANOVA Testi, SP: Serebral Palsi, DS: Down
Sendromu, SB: Spina Bfida, NMH: Néromuskuler Hastaliklar, OBPP: Obstetrik Brakiyal Pleksus Paralizi

Annelerin tikenmisliklerini inceledigimizde gruplar arasinda anlamli bir fark
bulunmamigtir (p>0,05) (Tablo 4.7.2).

Tablo 4.7.2 Ozel gereksinimli gocuda sahip annelerin Maslach Tukenmislik Olgegdi ile
degerlendirilmesi

Maslach
SP (n=17) DS (n=6) SB (n=11) NMH (n=8) OBPP (n=8)
Tukenmiglik
Olgegi XSS XSS XSS XSS XSS
(Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) P
Duygusal 15,35¢10,45 15,67+8,5 11,45+6,67 13,1319,85 9,38+7,29 0.553*
Tikenmislik (1-28) (12-26) (3-24) (2-32) (0-20)
Kigisel 23,47+5,08 24,5+3,73 24,27+3,23 25,38+4,24 27,63+2,39 0219
Basari (13-31) (20-30) (19-32) (19-33) (24-30)

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Kruskal-Wallis Testi, **ANOVA Testi, SP: Serebral Palsi, DS: Down
Sendromu, SB: Spina Bfida, NMH: Néromuskuler Hastaliklar, OBPP: Obstetrik Brakiyal Pleksus Paralizi

Annelerin anksiyete dizeylerini inceledigimizde en fazla puani NMH’li gocuga

sahip anneler alirken; gruplar arasinda anlamli fark yoktur (p>0,05) (Tablo 4.7.3).
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Tablo 4.7.3 Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerin Beck Anksiyete Olgegi ile
degerlendirilmesi

Beck SP (n=17) DS (n=6) SB (n=11) NMH (n=8) OBPP (n=8)
Anksiyete
Olgegi X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS .
(Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.)
) 9,65+8,12 11,83%£13,11  7,7315,2 13+11,7 9,25+6,69
Anksiyete 0,901
(0-24) (1-29) (0-15) (1-35) (0-19)

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Kruskal-Wallis Testi, SP: Serebral Palsi, DS: Down Sendromu, SB:
Spina Bfida, NMH: Noéromuskuler Hastaliklar, OBPP: Obstetrik Brakiyal Pleksus Paralizi

Annelerin yagsam kalitelerini inceledigimizde gruplar arasinda anlamli fark yoktur
(p>0,05) (Tablo 4.7.4).

Tablo 4.7.4 Ozel gereksinimli cocuga sahip annelerin Notthingham Saglik Profili ile
degerlendirilmesi

SP (n=17) DS (n=6) SB (n=11) NMH (n=8) OBPP (n=8)

NSP
X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS
(Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) P

NSP-ES  44,28+41,74 29,73+39,42 14,25+19,78 40,8+42,74 40,08+39,68 0,356*
(0-100) (1-29) (0-15) (0-100) (0-100)

NSP-ER  32,72+28,18 24,13+17,02 33,55+28,14 32,62+34,09 30,86+32,5 0,974**
(0-78,97)  (7,22-48,77) (0-76,71) (0-100) (0-76,71)

NSP-FA 9,08+9,51 5,22+8,55 6,97+13,03 9,2+12,05 18,61+14,57  0,19*
(0-31,29) (0-20,09) (0-43,07) (0-32,56) (0-42,14)

NSP-A 21,23+31,95 1,67%4,08 1,99+4,51 11,11£18,7 14,83+13,13  0,239*
(0-90,01) (0-9,99) (0-12,91) (0-51,82) (0-48,47)

NSP-U 22,75+29-71 10,83+15,48 15,06+11,94 21,41+25,07 25,52+2596 0,787*
(0-87,43) (0-39,83) (0-48,96) (0-77,63) (0-61,53)

NSP-Si  21,36428,02 17,114+22,86 23,82+32,41 42,67+37,39 17,86+24,1 0,562*
(0-77,47) (0-58,11) (0-100) (0-100) (0-64,67)

NSP-T 151,4+139,8 88,61956  65,6+73,4 157,8£4139,1 148,4+116,9 0,727*
(0-451) (12-276,7) (0-228,4) (19,3-427,4) (0-323,3)

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Kruskal-Wallis Testi, **ANOVA Testi, NSP: Notthingham Saglik Profili
NSP-ES: Enerji Seviyesi, NSP-ER: Emosyonel Reaksiyonlar, NSP-FA: Fiziksel Aktivite, NSP-A: Agri, NSP-
U: Uyku, NSP-SI: Sosyal izolasyon SP: Serebral Palsi, DS: Down Sendromu, SB: Spina Bfida, NMH:
Noéromuskuler Hastaliklar, OBPP: Obstetrik Brakiyal Pleksus Paralizi



36

4.8. Ozel Gereksinimli Gocuklarin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi Puanlari

Ozel gereksinimli gocuklari tanilarina gére gruplara ayirp FBO puanlarini
inceledigimizde SP-OBPP ile SB-OBPP gruplari arasinda anlamli fark vardir (p<0,05)
(Tablo 4.8.1).

Tablo 4.8.1 Ozel gereksinimli g¢ocuklarin Fonksiyonel Bagmsiziik Olgegi ile
degerlendirilmesi

SP(n=17) DS (n=6) SB (n=11) NMH (n=8) OBPP (n=8)

FBO XSS XSS XSS XSS XSS
(Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.) (Min.-Max.)
Kendine 18,88+12,14 27,5+11,61 21,1819,74 22,38+10,81 35,137,79 0.019
Bakim (7-37) (9-42) (7-42) (8-33) (23-42) ’
Sfinkter 7,7614,99  8,67+5,89  3,6413,67 11+4,66 13,63+1,06 0.001
Kontrolii (2-14) (2-14) (2-14) (2-14) (11-14) ’
10,82+7,79 183,79 9,1846,11  10,63%7,21 21
Transferler 0,001
(3-21) (12-21) (3-21) (3-21) (21-21)
6,71+5,03 13+1,1 6,9114,21 6,63+4,34 14
Lékomasyon 0,000
(2-14) (12-14) (2-14) (2-12) (14-14)
. 6,12+4,65 5,5+2,17 8,91+3,96  12,75+1,83 13+1,51
lletisim 0,000
(2-14) (3-8) (2-14) (10-14) (10-14)
Sosyal ve 8,12+6,43  7,33+3,78 12,27+6,34 17,25+4,59 18,75+4,17 0.000
Kognitif (3-21) (3-12) (3-21) (10-21) (9-21) ’

58,41+36,55 80+19,97 62,09+24,12 80,62+27,26 115,5+13,38

Toplam
(19-119) (43-101) (19-106) (48-114) (88-126)

X: Ortalama, SS: Standart Sapma, *Kruskal-Wallis Testi, FBO: Fonksiyonel Bagimsizlik Olcegi, SP:
Serebral Palsi, DS: Down Sendromu, SB: Spina Bifida, NMH: Néromuskuler Hastaliklar, OBPP: Obstetrik
Brakiyal Pleksus Paralizi

4.9. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Annelerin Aile Etki Olgegi Puanlar ile
Maslach Tiikenmiglik Olgegi Puanlar Arasindaki iligki

Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerin AEO-Kisisel zorlanma harig diger AEO
parametreleri ile MTO-Duygusal tikenmislik arasinda orta diizeyde anlamli pozitif bir
iliski bulunmustur. AEO-Basa ¢ikma ile MTO-Kisisel bagari arasinda ise orta diizeyde
anlaml negatif bir iliski bulunmustur (Tablo 4.9.1).
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Tablo 4.9.1 Ozel gereksinimli gocuda sahip annelerin Aile Etki Olgegi puanlari ile

Maslach Tiikenmislik Olgegdi puanlari arasindaki iligki

Aile Etki Olgegi Maslach Tiikenmislik Olgegi Parametreleri
Parametreleri Duygusal Tiikenmislik Kisisel Basari
Maddi yuk r=0,388* r=-0,169
p=0,005 p=0,241
Ailesel ve Toplumsal Etki r=0,428* r=-0,139
p=0,002 p=0,334
Kisisel Zorlanma r=0,232 r=0,030
p=0,105 p=0,838
Basa Cikma r=0,310* r=-0,330*
p=0,029 p=0,019
Toplam Etki r=0,395* r=-0,108
p=0,005 p=0,456

*Spearman Korelasyon Analizi

4.10. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Annelerin Aile Etki Olgegi Puanlari ile Beck

Anksiyete Olgegi Puanlari Arasindaki iligki

Ozel gereksinimli cocuga sahip annelerin AEO-Maddi yiik alt parametresiile BAO

arasinda orta diizeyde anlamli pozitif bir iliski bulunmustur. Diger parametreler ile anlaml

iliski elde edilememistir (Tablo 4.10.1).

Tablo 4.10.1 Ozel gereksinimli gocuda sahip annelerin Aile Etki Olgegi puanlari ile Beck

Anksiyete Olgegi puanlar arasindaki iligki

Aile Etki Olgegi Parametreleri

Beck Anksiyete Olgegi

Maddi yiik

Ailesel ve Toplumsal Etki

Kisisel Zorlanma

Basa Cikma

Toplam Etki

r=0,300*
p=0,034
r=0,191
p=0,183
r=0,205
p=0,153
r=0,159
p=0,271
r=0,253
p=0,076

*Spearman Korelasyon Analizi
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4.11. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Annelerin Aile Etki Olgegi Puanlari ile
Notthingham Saglk Profili Puanlan Arasindaki iligki

AEO-Maddi yiik ile NSP-FA arasinda dusik diizeyde, diger NSP parametreleri
ile ise arasinda orta dizeyde anlamli pozitif bir iliski bulunmustur. AEO-Ailesel ve
toplumsal etki ile NSP-ES ve NSP-U arasinda diisik diizeyde, NSP-Si ve NSP-Toplam
arasinda orta diizeyde anlaml pozitif bir iliski tespit edilmistir. AEO-Kisisel zorlanma ile
NSP-ER, NSP-Si, NSP-Toplam arasinda orta dizeyde anlamh pozitif bir iligki
saptanmistir. AEO-Basa cikma ile NSP-Si ve NSP-Toplam arasinda orta dizeyde
anlamli pozitif iliski bulunmustur. AEO-Toplam etki ile NSP-A arasinda diisiik diizeyde,
NSP-ES, NSP-ER, NSP-U, NSP-Si ve NSP-Toplam arasinda orta diizeyde anlamli
pozitif bir iligki tespit edilmistir (Tablo 4.11.1).

Tablo 4.11.1 Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerin Aile Etki Olgegi puanlan ile
Notthingham Saglik Profili puanlari arasindaki iligki

Notthingham Saglik Profili Parametreleri

AEO NSP-ES NSP-ER NSP-FA NSP-A NSP-U NSP-Si NSP-
Toplam
Maddi yiik r=0,401** r=0,418** r=0,295* r=0,408** r=0,425** r=0,515** r=0,576**
p=0,004 p=0,003 p=0,038 p=0,003 p=0,002 p=0,000 p=0,000
Ailesel ve r=0,290*  r=0,263 r=0,210 r=0,193 r=0,284*  r=0,506** r=0,420**
Toplumsal p=0,041 p=0,065 p=0,143 p=0,179 p=0,046 p=0,000 p=0,002
Etki
Kisisel r=0,207 r=0,332* r=0,203 r=0,208 r=0,275 r=0,454*  r=0,404**
Zorlanma p=0,149 p=0,018 p=0,157 p=0,147 p=0,053 p=0,001 p=0,004

Basa Cikma r=0,262 r=0,270 r=0,091 r=0,195 r=0,045 r=0,302* r=0,334*
p=0,066 p=0,058 p=0,531 p=0,174 p=0,755 p=0,033 p=0,018

Toplam Etki r=0,317* r=0,370** r=0,252 r=0,284* r=0,336* r=0,543** r=0,493**
p=0,025 p=0,008 p=0,078 p=0,046 p=0,017 p=0,000  p=0,000

*Spearman Korelasyon Analizi NSP-ES: Enerji Seviyesi, NSP-ER: Emosyonel Reaksiyonlar, NSP-FA:
Fiziksel Aktivite, NSP-A: Agri, NSP-U: Uyku, NSP-SI: Sosyal Izolasyon
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4.12. Ozel Gereksinimli Gocuklarin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi Puanlan ile

Diger Parametreler Arasindaki iligki

AEO-Kisisel zorlanma ile FBO-Transferler ve FBO-Toplam arasinda duisik
diizeyde anlamli negatif bir iliski, AEO-Ailesel ve toplumsal etki ile FBO-Sosyal ve

kognitif arasinda orta diizeyde anlamli negatif bir iliski bulunmustur (Tablo 4.12.1).

Tablo 4.12.1 Ozel gereksinimli gocuklarin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi ile Aile Etki
Olcegi arasindaki iligki

Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi Parametreleri

AEOQ Kendine  Sfinkter Transferler Lokomasyon lletisim  Sosyal  Toplam
Bakim Kontrolii ve
Kognitif

Maddi yiik r=-0,047 r=-0,025 r=-0,041 r=-0,058 r=-0,034 r=-0,081 r=-0,065

p=0,748 p=0,864  p=0,779 p=0,688 p=0,814 p=0,577 p=0,652
Ailesel ve  r=-0,215 r=-0,138 r=-0,217 r=-0,228 r=-0,249 r=-0,309* r=-0,273
Toplumsal p=0,134 p=0,341 p=0,129 p=0,111 p=0,081 p=0,029 p=0,056
Etki
Kisisel r=-0,259 r=-0,215 r=-0,284* r=-0,251 r=-0,148 r=-0,186 r=-0,279*
Zorlanma p=0,070 p=0,134 p=0,045 p=0,078 p=0,305 p=0,195 p=0,050
Basa r=-0,135 r=0,102 r=0,158 r=0,164 r=0,212 r=0,130 r=0,131
Gikma p=0,348  p=0,483  p=0,273 p=0,255 p=0,140 p=0,370  p=0,364
Toplam r=-0,220 r=-0,161 r=-0,238 r=-0,242 r=-0,168 r=-0,218 r=-0,256
Etki p=0,124 p=0,264  p=0,097 p=0,091 p=0,243 p=0,128  p=0,073

*Spearman Korelasyon Analizi AEQ: Aile Etki Olgegi

MTO parametreleri ile Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegdi parametreleri arasinda bir

iliski tespit edilememistir (Tablo 4.12.2).

Tablo 4.12.2__Ozel gereksinimli gocuklarin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegdi ile Maslach
Tlkenmislik Olgegi arasindaki iligki

Maslach Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi Parametreleri

Tikenmiglik  Kendine Sfinkter Transferler Lokomasyon lletisim  Sosyal Toplam

Olgegi Bakim  Kontrolii ve
Parametreleri Kognitif

Duygusal r=0,141 r=0,111 r=0,243 r=0,241 r=-0,112 r=-0,177 r=0,067
Tikenmislik p=0,328 p=0,444 p=0,088 p=0,091 p=0,439 p=0,219 p=0,643
Kisisel r=-0,040 r=-0,017 r=-0,076 r=-0,079 r=0,011 r=0,049 r=-0,005
Basari p=0,780 p=0,905 p=0,600 p=0,587 p=0,938 p=0,736 p=0,971

Spearman Korelasyon Analizi
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BAO ile Fonksiyonel Bagmsizlik Olgedi parametreleri arasinda iligki
bulunamamistir (Tablo 4.12.3)

Tablo 4.12.3 Ozel gereksinimli gocuklarin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi ile Beck
Anksiyete Olcegi arasindaki iligki

Beck Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegdi Parametreleri
Anksiyete Kendine Sfinkter Transferler Lékomasyon lletigim Sosyal Toplam
Olgegi Bakim  Kontrolii ve
Kognitif
Anksiyete r=0,152 r=0,224 r=0,221 r=0,201 r=0,135 r=0,107 r=0,189
p=0,291  p=0,117 p=0,123 p=0,162 p=0,351 p=0,460 p=0,189

Spearman Korelasyon Analizi

NSP-FA ile FBO-iletisim, FBO-Sosyal ve kognitif arasinda orta diizeyde pozitif
bir iliski, NSP-FA ile FBO-Toplam arasinda disik diizeyde pozitif bir iliski, NSP-A ile
FBO-Transferler arasinda dusik dizeyde pozitif bir iliski bulunmustur (Tablo 4.12.4).

Tablo 4.12.4 Ozel gereksinimli gocuklarin Fonksiyonel Bagimsiziik Olgegi ile
Notthingham Saglik Profili arasindaki iligki

NSP Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi Parametreleri
Kendine Sfinkter Transferler Lokomasyon lletisim Sosyal Toplam
Bakim Kontrolii ve
Kognitif
NSP ES r=0,131 r=0,222 r=0,189 r=0,143 r=0,104 r=0,086 r=0,167
p=0,365 p=0,122  p=0,189 p=0,322 p=0,472 p=0,551  p=0,245
NSP ER r=0,003 r=-0,008 r=0,126 r=0,116 r=0,040 r=0,014 r=0,038
p=0,984 p=0,955 p=0,385 p=0,123 p=0,781 p=0,921  p=0,792
NSP FA r=0,212 r=0,265 r=0,190 r=0,216 r=0,308* r=0,365** r=0,279*
p=0,139 p=0,063  p=0,187 p=0,131 p=0,030 p=0,009  p=0,050
NSP A r=0,222 r=0,221 r=0,281* r=0,252 r=0,194 r=0,140 r=0,257
p=0,121 p=0,123  p=0,048 p=0,077 p=0,176 p=0,334  p=0,072
NSP U r=0,128 r=0,115 r=0,184 r=0,150 r=0,155 r=0,101 r=0,166
p=0,377 p=0,427 p=0,201 p=0,298 p=0,282 p=0,485 p=0,251
NSP Si r=-0,148 r=-0,022  r=-0,094 r=-0,095 r=0,040 r=0,010 r=-0,099
p=0,306 p=0,877 p=0,516 p=0,510 p=0,781 p=0,946  p=0,493
NSP r=0,089 r=0,146 r=0,159 r=0,145 r=0,147 r=0,113 r=0,138
Toplam p=0,538 p=0,310 p=0,271 p=0,314 p=0,309 p=0,434 p=0,340

*Spearman Korelasyon Analizi NSP: Notthingham Saglik Profili, NSP-ES: Enerji Seviyesi, NSP-ER:
Emosyonel Reaksiyonlar, NSP-FA: Fiziksel Aktivite, NSP-A: Agri, NSP-U: Uyku, NSP-SI: Sosyal Izolasyon
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4.13. Ozel Gereksinimli Gocuklarin Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi

ile Diger Parametreler Arasindaki iligki

AEOQ ile KMFSS arasinda istatiksel olarak anlamli iliski bulunamamistir (Tablo
4.13.1).

Tablo 4.13.1 Ozel gereksinimli cocuklarin ile Aile Etki Olgegi ile Kaba Motor Fonksiyon
Siniflandirma Sistemi arasindaki iliski

Aile Etki Olgegi Parametreleri KMFSS
Maddi yuk r=-0,114
p=0,662
Ailesel ve Toplumsal Etki r=-0,101
p=0,701
Kisisel Zorlanma r=0,005
p=0,986
Basa Cikma r=-0,420
p=0,093
Toplam EtkKi r=-0,011
p=0,967

Spearman Korelasyon Analizi KMFSS: Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi

MTO-Duygusal Tikenmislik ile KMFSS arasinda orta diizeyde anlamli negatif bir
iliski, MTO-Kisisel basar ile KMFSS arasinda orta diizeyde anlamh pozitif bir iligki
bulunmustur (p<0,05 Tablo 4.13.2)

Tablo 4.13.2 Ozel gereksinimli cocuklarin Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi
ile Maslach Tikenmiglik Olgegi arasindaki iligki

Maslach Tiikenmiglik Olgegi Parametreleri KMFSS

Duygusal Tukenmislik r=-0,696**
p=0,002

Kisisel Basari r=0,591*
p=0,013

*Spearman Korelasyon Analizi KMFSS: Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi

BAO ile KMFSS arasinda istatiksel olarak anlamli iliski bulunamamistir (Tablo 4.13.3).

Tablo 4.13.3 Ozel gereksinimli gocuklarin Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi
ile Beck Anksiyete Olgegi arasindaki iligki

Beck Anksiyete Olgegi KMFSS
Anksiyete r=-0,257
p=0,319

Spearman Korelasyon Analizi KMFSS: Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi
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NSP-A ve NSP-Toplam ile KMFSS arasinda orta dizeyde negatif bir iligki
bulunmustur (Tablo 4.13.4).

Tablo 4.13.4 Ozel gereksinimli cocuklarin Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi
ile Notthingham Saglik Profili arasindaki iligki

Notthingham Saglik Profili Parametreleri KMFSS
NSP ES r=-0,420
p=0,093
NSP ER r=-0,374
p=0,139
NSP FA r=-0,466
p=0,059
NSP A r=-0,639**
p=0,006
NSP U r=-0,288
p=0,263
NSP Si r=-0,292
p=0,255
NSP Toplam r=-0,497*
p=0,043

*Spearman Korelasyon Analizi KMFSS: Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi NSP-ES: Eneriji
Seviyesi, NSP-ER: Emosyonel Reaksiyonlar, NSP-FA: Fiziksel Aktivite, NSP-A: Agri, NSP-U: Uyku, NSP-
Si: Sosyal izolasyon

FBO-Kendine bakim, FBO-Sfinkter kontrolti, FBO-Transferler, FBO-Lokomasyon
ve FBO-Toplam ile KMFSS arasinda yiiksek diizeyde negatif bir iligski, FBO-iletisim ile
KMFSS arasinda orta dizeyde negatif bir iliski bulunmustur (Tablo 4.13.5).

Tablo 4.13.5 Ozel gereksinimli cocuklarin Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi
ile Fonksiyonel Bagimsizlik Olcegdi arasindaki iligki

FBO parametreleri KMFSS
Kendine Bakim r=-0,812**
p=0,000
Sfinkter Kontrolii r=-0,735**
p=0,001
Transferler r=-0,806**
p=0,000
Lékomasyon r=-0,812**
p=0,000
iletisim r=-0,579*
p=0,015
Sosyal ve Kognitif r=-0,406
p=0,106
Toplam r=-0,769**
p=0,000

*Spearman Korelasyon Analizi FBO: Cocuklar igin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi, KMFSS: Kaba Motor
Fonksiyon Siniflandirma Sistemi
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5. TARTISMA

Ozel gereksinimli cocuga sahip annelerin etkilenmisliklerini, tikenmisliklerini,
anksiyetelerini ve yasam kalitelerini normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anneler ile
karsilastirmak ve 0Ozel gereksinimli c¢ocuk annelerinde etkilenmiglik duzeyinin
tukenmiglik, anksiyete ve yasam Kkalitesi ile iliskisini incelemek amaciyla yaptigimiz
¢alismaya 50 6zel gereksinimli gocuk annesi ve 50 normal gelisim gésteren gocuk annesi
dahil edildi. Calismamizin sonuglarina gore 06zel gereksinimli ¢ocuk annelerinin
etkilenmiglik dizeyleri, tikenmiglikleri, anksiyeteleri normal gelisim goésteren cocuk
annelerine gore daha fazladir, yasam Kaliteleri ise daha azdir. Ozel gereksinimli gocuk
annelerinin etkilenmiglik diizeyleri ile tikenmiglik, anksiyete ve yasam kalitesi arasinda

iliski vardir.

Ozel gereksinimlilik; cocuklarda kalici yetersizlikler olusturan bakim, tedavi ve
rehabilitasyon gerektiren hem ¢ocugun hem de anne babalarin hayatini Gnemli dizeyde
etkileyen bir durumdur. Ozel gereksinimli cocuklarin ézellikleri normal gelisim gdsteren
cocuklarin 6zelliklerinden farkllik gésterdigi icin 6zel gereksinimli gocuga sahip anne ve
babalarin ¢ocuklari ile etkilesimi, normal ¢ocuga sahip anne babalara goére farkhlik
gOstermektedir (Cetin 2019).

Kurtoglu'nun (2017) Gaziantep’te 6zel gereksinimli ve saglikli ¢ocuk sahibi
anneler Uzerinde yaptigi calismada 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin yas
ortalamasini 32,71+6,20 yil, normal gelisim gdsteren ¢ocuda sahip annelerin yas
ortalamasini 34,65+7,95 yildir olarak bulmustur. Duygun’un (2001) zihinsel engelli ve
saghkh cocuk anneleri Uzerinde yaptigi calismada zihinsel engelli gocuk annelerinin yas
ortalamasi 348,03 yil, saglikli gocuk annelerinin yas ortalamasi ise 33+8,4 yildir. Benzer
c¢alismalar incelendiginde annelerin ortalama vyaslarinin c¢alismamizla benzerlik

gosterdigi gortlmastir.
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Calismamiza katilan 6zel gereksinimli cocuga sahip annelerin %38’ ilkokul,
%16’s1 Universite mezunu iken; normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin annelerin %6’si
ilkokul, %56’sI Universite mezunudur. Benzer galismalardaki annelerin egitim dizeyleri
incelendiginde 6zel gereksinimli ¢ocuk annelerinin blyluk c¢ogunlugunun ilkdgretim
dizeyinde egitimli oldugu goériimustir (Cakoloz ve Kurul 2005, Yildirm vd 2012,
Basaran vd 2013, Akga ve Ozyiirek 2019). Literatir incelendiginde ézel gereksinimli
¢ocuga sahip annelerin egitim seviyesi normal gelisim gésteren cocuga sahip annelere
gbre daha disuk olarak bulunmustur. Bu sonuglar da bizim c¢alismamiz ile paralellik

gOstermektedir.

Calismamizdaki annelerin medeni durumlarini inceledigimizde 6zel gereksinimli
cocuk annelerinin %901 evli iken normal gelisim gdsteren gocuk annelerinin %96’sinin
evli oldugunu tespit ettik. Senglil ve Baykan (2013) yaptiklari calismada calismaya
katilan zihinsel engelli cocuk annelerinin hepsi evli iken; saglkli cocuk annelerinin %90’1
evli olarak bulunmustur. Coban (2019) Adana’da otistik bozuklugu olan ¢ocuga sahip
annelerde yaptigi ¢calismada annelerin %88,2’sinin evli oldugunu belirtmistir. Benzer
galismalari inceledigimizde annelerin blyuk c¢ogunlugunun evli oldugu ve bizim

sonuglarimizinda literatur ile paralellik gosterdigi gorilmektedir.

Calismamiza katilan annelerin ¢alisma durumlarini inceledigimizde 6&zel
gereksinimli ¢ocuk annelerinin buyldk c¢odunlugunun c¢alismadigi bulunurken, normal
gelisim gbsteren ¢cocuk annelerinde bu oranin daha az oldugu ve blylk ¢cogunlugunun
tam zamanli olarak c¢alistigini bulduk. Benzer c¢alismalardaki annelerin ¢alisma
durumlarina baktigimizda 6zel gereksinimli gocuk annelerinin buyuk ¢ogunlugunun
calismadigi gérulmustur (Cengelci 2009, Gokgedag vd 2012, Basaran vd 2013, Dilek vd
2013, Jaramillo vd 2016, Bagkur 2017, Alpgan 2018). Ozel gereksinimli bir gocuga sahip
olmak, anneleri is yasantilarindan blylk oranda uzaklasmasina sebep olmaktadir.
Bunun en buyuk nedeninin 6zel gereksinimli gocuklarinin bakimlarinin zor olmasina
bagl oldugunu dusunmekteyiz. Bizim sonuglarimizda diger ¢calismalarda oldugu gibi 6zel

gereksinimli gocuklarin annelerinin blylk ¢ogunlugu ¢alismamaktadir.

Calismaya katilan annelerin gocuklarinin yas ortalamalarini inceledigimizde; 6zel
gereksinimli cocuklarin yas ortalamasi 8,712,77 yil, normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin
yas ortalamasi 8,3+2,09 yildir. Oztlirk (2019) engelli bir cocuga sahip olan ve engelli bir
¢ocuga sahip olmayan ebeveynlerde yaptigi calismada engelli c¢ocuklarin yas
ortalamasini 9,315,1 yil, engelli olmayan ¢ocuklarin yas ortalamasini 8,514,2 yil olarak
bulmustur. Turan ve isler (2017) Antalya’da zihinsel yetersiz cocugu olan ebeveynlere

yapmis olduklari bir calismada zihinsel engelli ¢ocuklarin yas ortalamasi 8,4+4,6 yil
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olarak bulmustur. Benzer c¢alismalar incelendiginde c¢ocuklarin ortalama yaslarinin

calismamizla benzerlik gosterdigi goraimugtar.

Annelerin etkilenmiglik duzeylerini inceledigimizde 6zel gereksinimli cocuga sahip
annelerin, normal gelisim gosteren ¢ocuda sahip annelerden daha fazla etkilendigini
bulduk. Turan ve isler (2017) zihinsel engelli gocuk annelerinde yaptiklari ¢alismada
zihinsel engele ek olarak bagka kronik hastaliga sahip ¢ocuk annelerinde aile yukunun
daha fazla oldugunu bulmustur. Sen ve Yurtsever (2007), 6zUrli gocuga sahip ailelerin
yasadidi sorunlari inceledigi calismada 103 anneden %47,6’si ekonomik zorluklar
yasadigini ve %28,2’si ekonomik destek aldiklarini bildirmistir. Karadag'in (2009) engelli
cocuga sahip annelerde yaptigi ¢calismada annelerin %73,7’si ¢ocuklarinin aileye ek
masraf getirdiklerini bildirmislerdir. Thyen ve arkadaslari (2003) 6zlrli ¢ocuga sahip
ailelerde yaptiklari calismada, AEOQ’den alinan yiiksek puanlar aile lizerinde énemli
yikler oldugunu; karsilanmayan tibbi bakim ve psikososyal ihtiyaclarin yiiksek AEOQ
puanlari ile iligkili oldugunu bulmuslardir.Hareket engeli ve zeka geriligi olan ¢ocuklara
sahip aileler tim parametrelerde olmayanlara gore ylksek puanlar almislardir . Stein vd
(1983) yaptiklari calismada saglikli gocuklara kiyasla davranigsal ve gelisimsel sorunlar
acisindan yuksek risk altinda oldugu bilinen 6zellikle merkezi sinir sistemini etkileyen
kronik rahatsizliklari olan c¢ocuklarin psikososyal hizmetlere erisiminin ebeveynlerin
stresini azaltabilecegini ve bdylece aile ylikiunde hafifleyecegini tespit etmiglerdir. Bizim
sonuclarimizda 6zel gereksinimli gocuga sahip olmak anneyi maddi olarak, ailesel ve
toplumsal iliskilerde oldukga zorlamis ve bu durum karsisinda da Kisisel olarak

zorlandiklarini ve basa ¢ikma konusunda da yetersiz kaldiklarini digunmekteyiz.

Ozel gereksinimli gocugu olan annelerin duygusal tiikenmigligini, normal geligim
gOsteren ¢cocugu olan annelere goére yuksek bulduk. Duygun (2001) Ankara’da zihinsel
engelli ve saglkli gocugu olan annelere yapmis oldugu calismada, MTO-Duygusal
tukenmislik alt Olcegine gobre zihinsel engelli ¢cocuga sahip annelerin duygusal
tukenmisligini, saglikli cocuga sahip annelere gore yuksek bulmustur. Weiss (2002)
otizim, mental reterdasyon ve saglikli cocuk annelerinde yapti§i calismada, MTO-
Duygusal tikenmiglik puaninin otizimli ¢ocuga sahip annelerde yuksek bulmustur.
Basaran ve arkadaslari (2013) SP’li ve saghklh ¢ocuga bakim veren kisilerde yapmis
oldugu cahsmada, MTO-Duygusal tikenmiglik puanini SP’li gocuga bakim veren
kisilerde saglikli kontrol grubuna gore yiksek bulmustur. Ozel gereksinimli gocuk
annelerinin sik sik karsilastigi hayal kirikligi, cocuga surekli dikkat etme geregi, tim
vaktini cocukla birlikte gecirme, dinlenmeye vakit bulamama ve sosyal yasamdan

uzaklagsma gibi problemler duygusal tikenmigligi aciklayabilir.
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Normal gelisim gdsteren c¢ocuga sahip annelerin kisisel basarisini, 6zel
gereksinimli cocugu olan annelere gore daha yiksek bulduk. Basaran ve arkadaslari
(2013) SP’li ve saglikli gocuda bakim veren kisilere yapmis oldugu calismada, MTO-
Kisisel basari puanini SP’li gocuga bakim veren kisilerde saglikl kontrol grubuna gore
dusuk bulmustur. Fakat Kurtoglu (2017) ve Duygun (2001) 6zel gereksinimli ve saglikh
cocuk sahibi annelerde yaptiklari calismalarda, annelerin MTO-Kisisel basari puanlari
arasinda istatiksel olarak anlamli bir fark bulamamistir. Bizim sonuglarimizda normal
gelisim gosteren gocuga sahip annelerin MTO-kisisel puanlarinin yilksek olmasi sosyo
kultdrel dizeylerinin daha ylksek olmasi ile agiklanabilir.

Calismamizda 06zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin anksiyete duzeyini
degerlendirdigimizde normal gelisim gdsteren ¢cocugu sahip annelere gore anksiyete
dizeylerinin yliksek oldugunu tespit ettik. Uguz ve arkadaglari (2004), 6zel gereksinimli
(mental retardasyon, otistik bozukluk, serebral palsi) ¢cocuklarin annelerinin depresyon,
anksiyete ve stres dlzeylerini incelemis ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin anneleri
ile karsilastirmiglardir. Sonuglar dogrultusunda, ézel gereksinimli gocuk sahibi annelerin
depresyon ve anksiyete puanlarinin kontrol grubuna goére daha ylksek oldugu
bulunmustur. Sengil ve Baykan’'in (2013) zihinsel engelli ¢ocuklarin annelerinde
depresyon, anksiyete ve stresle basa c¢ikma tutumlarini inceledikleri calismada,
depresyon ve anksiyete puanlari kontrol grubu ile karsilastirildiginda daha yuksek ve
anlamli olarak farkli bulunmustur. Bumin ve arkadaslarinin (2008), 6zurlG gocuklarin
annelerinde anksiyete, depresyon ve yasam Kkalitesi arasindaki iligkiyi incelemek
amaciyla gercgeklestirdikleri calismaya 107 &zurld c¢ocuk annesi dahil edilmistir.
Calismanin sonuglari 6zirli ¢ocuklarin annelerinde 6nemli derecede anksiyete ve
depresyon oldugunu, depresyon ve anksiyete duzeyinin artmasinin annelerin yasam
kalitesini olumsuz yonde etkiledigini gostermistir. Benzer bir sekilde Gogoi ve arkadaslari
(2017) zihinsel engelli ve saglikli gocuk annelerinde anksiyete, depresyon ve yasam
kalitesini inceledikleri calismada, anksiyete ve depresyon dizeyinin zihinsel engelli
cocuk annelerinde istatiksel olarak yuksek oldugunu, anksiyete ve depresyon dizeyinin
yasam kalitesini olumsuz etkiledigini bulmustur. Al-Eithan ve arkadaslarinin (2010) Suudi
Arabistan’daki fiziksel, mental ve duyusal 6zlrli ¢ocuk annelerinin anksiyete ve
depresyon duzeylerini inceledikleri calismada; anksiyete ve depresyon puanlari kontrol
grubu ile karsilastirildiginda, 6zirli cocuk annelerinde daha yiksek bulunmustur.
Literatirdeki calismalar da gdstermektedir ki 6zel gereksinimli cocuga sahip annelerin
anksiyete diizeyleri daha ylksek olarak bulunmustur. Ozel gereksinimli bir gocuga sahip
olmak ve bunun ile basa ¢cikmaya g¢alismak annelerin anksiyete dizeylerinin artmasina
neden oldugunu dasinmekteyiz. Bizim sonuclarimiz da literatir ile benzerlik

gOstermektedir.
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Ozel gereksinimli cocuk annelerinin ve normal gelisim gdsteren cocuk annelerinin
yasam kalitelerine baktigimizda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerde yasam
kalitelerinin bu durumdan etkilendigini gordik. Ozellikle enerji seviyesi, emosyonel
reaksiyonlar ve uyku parametrelerinde anlamh farkllik tespit ettik. Erdoganoglu ve
Gulnel'in (2007) SP'li cocuklarin ailelerinin saglikla ilgili yasam Kkalitelerini (SIYK)
incelemek, ayrica 6zirli cocugun 6zir siddetinin ailelerin SIYK'ni etkileyip etkilemedigi
ve anne-baba arasinda fark olup olmadigini belirlemek amaciyla yaptiklari ¢galismada
SIYK agisindan annelerin babalara goére daha fazla etkilendigi ve aralarinda istatistiksel
olarak anlamli fark oldugu belirlenmistir. Oziir derecesi daha fazla gocugu olan anne ve
babalarin, dziir siddeti daha hafif cocugu olanlara gére SiYK agisindan daha olumsuz
etkilendikleri gorilmistir. Calismada da SP'li gocuklari olan ailelerin SiYK, ¢ocugun
motor ve fonksiyonel seviyesi ve ayrica ¢ocugun sosyal rollerini yerine getirmedeki
gucligine bagh olarak etkilendigi, 6zlrlG ¢ocuklarin anne ve babalarinin etkilenimlerinin
farkh oldugu sonucuna ulasiimistir. Kara ve arkadaslarinin (2020) serebral palsili (SP)
gocuga sahip annelerin depresyon dizeyi ile gocudun saglikla ilgili yasam kalitesi
arasindaki iligkiyi inceledikleri calismada SP'li cocugun agri diizeyi, mental ve genel
saglik durumu, 6z saygisi ve aile bireylerinin uyumu annenin depresyon duzeyi ile iliskide
olan donemli faktorler arasinda oldugu bulunmustur. Topuz ve arkadaslarinin (2014)
ampute ¢cocuga sahip anneleri de igeren farkli engelli cocugu (konjenital alt ekstremite
anamolisi, SP, mental retardasyon ve saglikli kontrol grubu) olan annelerin yasam
kalitesi, psikolojik ve sosyal etkilenimlerini inceledigi c¢alismada, annelerin NSP
degerlendirmesinde NSP-ES alt parametresinde ampute grubun diger engel gruplari ve
saglikh gruba gére olumsuz etkilendigi bulunmustur. NSP-SIi alt parametresinde ise
ampute grubun diger engel gruplarina gére daha dusuk puan aldiklar bulunmustur.
Dadkhah ve arkadaslari (2009) SP’li ve saglkl ¢ocuk annelerinin yasam kalitelerini
inceledikleri galismada, SP’li cocuk annelerinin yasam kalitelerini daha disuk bulmustur.
Calismalarin sonugclari géstermektedir ki 6zel gereksinimli gocugu olan annelerin yagsam
kaliteleri oldukg¢a etkilenmektedir. Cocukluktan itibaren bakim veren kisinin ¢gogunlukla
anne oldugunu disindigimizde yasam kalitesinin de bu durumdan olumsuz etkilendigi

kanisindayiz.

Ozel gereksinimli gocuklari aldiklari tanilarina gére ayirip annelerin etkilenmislik
dizeylerini inceledigimizde en fazla puani SP’li gocuk anneleri alirken, en az puani DS’li
cocuk anneleri almistir. SP’li gocuk annelerinin maddi, ailesel ve toplumsal etki
bakimindan daha fazla etkilendigini bulduk ancak gruplar arasinda anlamli fark
bulamadik. Kao ve arkadaslarinin (2009) yaptigi calismaya 122 ¢ocuk (kronik metabolik

rahatsizliklar, gelisimsel yetersizlik ve otizim) ve ebeveynleri dahil edilimistir. AEO’den
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alinan puanlar karsilastiriidiginda otizimli gocuga sahip ebeveynler, gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerden daha yiksek puan almiglardir. Thyen ve
arkadaslari (2003) 6zurli ¢gocuga sahip ailelerde yaptiklari calismada ¢ocuklari mental
reterdasyon boyutuna gére siniflama yaptiginda ciddi derecede zihinsel engeli olan
cocuklarin ailelerinin AEO’den istatiksel olarak anlaml daha ylksek puan aldigini
gbrmastir. Benzer calismalar inceledigimizde zihinsel engelli ¢cocuk ailelerinin daha
fazla etkilendigi goéridimektedir. Bizim ¢alismamizda SP ¢ocuklarin daha fazla olmasinin

sonucu etkiledigini disinmekteyiz.

Ozel gereksinimli gocuklari aldiklari tanilarina gére ayirip annelerin
tikenmigliklerini inceledigimizde MTO-Duygusal tilkkenmiglik alt parametresinden en
fazla puani DS’li cocuk anneleri alirken, en az puani OBPP’li cocuk anneleri almistir
ancak gruplar arasinda anlamli fark bulamadik. MTO-Kisisel basari alt parametresinden
en fazla puani OBPP’li cocuk anneleri alirken, en az puani SP’li gocuk anneleri almistir
ancak gruplar arasinda anlamh fark bulunamamistir. Cengelci (2009) otizim, DS ve
normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinde yaptigi ¢alismada, ¢ocugun engel turine
gére annelerin MTO-Duygusal tiikkenmislik ve kisisel basari alt parametreleri puanlarinda
anlamh bir fark bulamamistir. Bizim calismamizda da her iki parametre de gruplar
arasinda annelerin dizeylerinde fark bulunamamistir. Annelerin ¢ocuklarin tanisi ne

olursa olsun genel anlamda tikenmislik yasadiklarini dusiinmekteyiz.

Ozel gereksinimli ¢ocuklari aldiklari tanilarina goére ayirip annelerin
anksiyetelerini inceledigimizde en fazla puani NMH’li ¢ocuk anneleri alirken gruplar
arasinda anlamh bir fark bulamadik. Breslau ve arkadaglarn (1982) 6zurli gocuk
annelerinde psikolik sikintiyi inceledikleri calismada, kistik fibrozis, SP, miyelodisplazi,
fiziksel engelli ve saglikli kontrol grubunu calismaya dahil etmislerdir. Oziir durumuna
gbre depresyon-anksiyete ve maternal sikinti puanlarini incelediklerinde gruplar
arasinda istatiksel olarak anlaml bir fark bulamamiglardir. Uguz ve arkadaslar (2004),
O0zel gereksinimli (mental retardasyon, otistik bozukluk, serebral palsi) c¢ocuklarin
annelerinin depresyon, anksiyete ve stres duzeylerini incelemis ve normal gelisim
gOsteren cocuklarin anneleri ile karsilagstirmiglardir. Anneleri gocuklarin tanilarina gore
dort farkl gruba ayirdiginda anksiyete diizeyleri arasinda anlamh bir fark bulamamistir.
Bu sonuglar da bizim sonuclarimiz ile paralelik géstermektedir. Jadidi ve arkadaslari
(2015) 6zel gereksinimli (SP, DS ve otizim) ve normal gelisim gdsteren c¢ocuk
annelerinde sosyal destek ve sosyal anksiyeteyi karsilastirdiklari ¢alismada otizimli
cocuga sahip annelerin DS’li ve SP’li ¢cocuk annelerine kiyasla daha fazla sosyal
anksiyete yasadiklarini géstermistir. Bizim tani gruplarimizin ¢ok fazla olmamasi ve

sayllarinin da az olmasi sonucumuzu etkilemis oldugunu distinmekteyiz.
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Ozel gereksinimli gocuklari aldiklar! tanilarina gére gruplara ayirip annelerin
yasam kalitelerini inceledigimizde NSP’den en ylksek puani NMH'li cocuk anneleri
alirken gruplar arasinda anlamli bir fark bulamadik. Ganjiwale ve arkadaslari (2016)
fiziksel ve zihinsel 6zurli ¢ocuklara bakim veren kisilerde yasam kalitesini inceledikleri
calismada 6zur gruplarini SP, DS, epilepsi, hiperaktivite, 6grenme gucliglu ve mental
retardasyon olarak belirlemislerdir ve yasam kaitesini 6lgcmek icin WHOQOL BREF
kullanmiglardir. Bakim veren Kigilerin sosyal iligki alani ve genel yasam kalitesi puani
cocuklarin 6zar tarine gore anlaml bir farkhlik géstermistir. Epilepsili gocuklarin bakim
verenlerinin sosyal iliski alani ve genel yasam kalitesi puani, DS’li ve hiperaktiviteli
gocuga bakim verenlere gore istatiksel olarak distuk bulunmustur. Haimour ve Abu-
Hawwash (2012) mental retardasyon, 6grenme gucligl, fiziksel 6zarli ve otizimli
¢ocuga sahip ailelerde yasam kalitesini inceledikleri calismada, 6zur tlrine gére yasam
kalitesinde anlamh farkhliklar oldugunu ve otizimli ¢ocuga sahip ailelerin yasam
kalitesinin daha olumsuz etkilendigi tespit etmigtir. Literatliri inceledigimizde gruplar
arasinda anlamh farkhliklar bulunurken biz c¢alismamizda farklilik bulamadik. Bizim
calismamizda Ozir gruplarimizda cogunlukla fiziksel engelli ¢ocuklarin olmasinin

sonuglarimizi etkilediklerini dugunmekteyiz.

Ozel gereksinimli cocuk annelerinde AEO ile MTO arasindaki iligkiyi
inceledigimizde maddi yuk, ailesel ve toplumsal etki, basa ¢ikma ve toplam etki ile
duygusal tikenmiglik arasinda orta dlizeyde pozitif bir iliski, basa ¢ikma ve kisisel basari
arasinda orta duzeyde negatif bir iliski bulduk. Kurtoglu (2017) yaptigi calismada engelli
cocugun aile bitcesine ek masrafi ile MTO puanlarini karsilastirdiyinda, ek masraf
dizeyi fazla olan annelerin duygusal tikenmigliginin daha fazla oldugunu bildirmistir.
Etkilenmislik duzeyinin fazla olmasi tukenmisligi de beraberinde getirmektedir. Bizim

sonuglarimiz da bunu destekler niteliktedir.

Ozel gereksinimli gocuk annelerinde AEQO ile BAO arasindaki iligkiyi
inceledigimizde maddi yuk ile anksiyete arasinda orta dizeyde pozitif bir iliski bulduk.
Shyam ve arkadaslari (2014) zihinsel 6zurlG, zihinsel-fiziksel 6zirla, fiziksel 6zurld, sagir-
dilsiz ve saglikli ¢cocuga sahip annelerde aile ylku ve stresi inceledikleri ¢calismada
zihinsel-fiziksel 6zurli ve zihinsel 6zUrli ¢ocuk annelerinin fiziksel 6zirla, saghkli ve
sagir-dilsiz ¢cocuk annelerine kiyasla ebeveynlik stresi ve aile ylki agisindan anlamli
dizeyde daha yiiksek puanlar aldigini saptamistir. Degirmenci (2019) 6zel gereksinimli
cocuk sahibi ailelerin gelir duzeyleri ile anksiyete duzeylerini karsilastirdigi calismasinda,
gelir diizeyi disuk olan ailelerin daha fazla anksiyete yasadiklarini belirtmistir. Literatirt
inceledigimizde ekonomik olarak giderlerin artmasi, toplumdaki diger kigilerin tutumlari

ve sosyal hayattan kopma gibi durumlar aile igindeki sorunlari arttirmakta ve bu sorunlar
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strese neden olmaktadir (Wallender vd 1989, Aydogan 1999, Kiicliker 2001, Bilal ve Dag
2005, Kaytez 2015). Bizim calismamizda da aile lzerindeki maddi yikin artmasiyla
annedeki anksiyete dizeyinin arttigi gértlmustir. Toplumun bilgilendiriimesi, aileye
maddi destek verilmesi ve anne-babanin ¢ocugu ile ilgili gelecek kaygisi yéninden
psikolojik anlamda desteklenmesi anksiyete dizeyini azaltmakta etkili bir yontem

olabilecegini disinmekteyiz.

Ozel gereksinimli cocuk annelerinde AEQO ile NSP arasindaki iligkiyi
inceledigimizde maddi yikidn artmasi ile yasam Kkalitesinin azaldigini, ailesel ve
toplumsal etkinin sosyal izolasyona neden oldugunu tespit ettik. Beydemir ve arkadaslari
(2009) da SP’li gocuk annelerinde yaptigi ¢alismada AEO ile NSP arasinda benzer
sonuglar bulmustur. Vonneilich ve arkadaslari (2016) kronik rahatsizliklari ve &6zri
bulunan gocuklarin ailelerinde yaptiklari galismada, etkilenmisligi AEQ ve yasam
kalitesini SF-12 ile dlgmustir. Yiksek etkilenmisligin 6zellikle maddi yik ve ailesel ve
toplumsal etkinin distik yasam Kkalitesi ile iligkili oldugunu bulmuslardir. Barros ve
arkadaslari (2019) 6zUrlG ve saglikh gocuga ve yetiskinlere bakim veren kisilerde bakim
yukl ve yasam kalitesini inceledikleri calismada yasam kalitesi ile bakim yik( arasinda
negatif bir iliski bulmusglardir. De Moura ve arkadaglari (2015) DMD’li gocuklar ve bakim
verenleri ile yaptiklari calismada, bakim verenlerde yiksek bakim ylki ve disik yasam
kalitesi saptamistir. Cocuk yasi ve bakim yiku ile yasam kalitesi arasinda negatif bir
korelasyon bulmustur. Bagkur (2017) spastik SP’li gocuga sahip ailelerin etkilenmislik
dizeylerini inceledigi calisgmada etkilenmiglik diizeyini AEQ, yasam kalitesini SF-36 ile
dlemustir. Annelerin AEO-Toplam etki puani ile yasam kalitesi arasinda iliskiye
rastlamamigtir. Literatlri inceledigimizde yapilan ¢alismalarin gogunda etkilenmigligin
yasam kalitesini de olumsuz etkiledigi goérulmektedir. Calismamizda annelerin gogunun
calismadigini, gocuklarinin bakimini Ustlendiklerini distintrsek ve gogunlukla da sosyal

aktivitelerden izole olmalari yasam kalitelerini olumsuz etkilendigini disinmekteyiz.

Ozel gereksinimli gocuk annelerinin kigisel zorlanma puanlari ile gocuklarin
fonksiyonel bagimsizligi arasinda distk duzeyde negatif bir iligki tespit ettik. Simsek ve
arkadaglari (2014) yaptiklari ¢alismada cocuklarin FBO puanlarinin AEQ’den alinan
puanlarda etkili oldugunu saptamiglardir. Bek ve arkadaglari (2009) tarafindan FBO ve
AEO arasindaki korelasyonu gosteren bir ¢calisma yapilmis ve Slgeklerin toplam skorlar
arasinda korelasyon bulunmustur. Thyen ve arkadaslari (2003) yaptiklari ¢alismada
cocuklari hareket etme kabiliyeti ve zekd duzeyine gore siniflandirdiklarinda ailelerin
AEQO puanlarinda 6nemli diizeyde farklihklar oldugunu saptamistir. Literat(ri
inceledigimizde c¢ocuklarin aileye olan bagimhhgi arttik¢a ailenin etkilenmislik duzeyi

arttigi  goérilmektedir. Calismamizda cocuklarin ginlik yasam aktivitelerini yerine
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getirmek icin yardima ihtiya¢g duydugunu ve bu ihtiyacin anneler tarafindan karsilandigini

diusunursek annelerin cocugun bakimi konusunda zorlandigini disinmekteyiz.

Ozel gereksinimli cocuk annelerinin tilkenmislikleri ile gocuklarin fonksiyonel
bagimsizligi arasinda bir iliski bulamadik. Seo ve arkadaslari (2017) SP’li ¢ocuk
annelerinde yaptiklari ¢calismada ¢ocuklari bagimli, kismen bagimli ve bagimsiz olarak
siniflandirarak annelerin tikenmisliklerini incelemislerdir ve gruplar arasinda herhangi

bir fark bulamamuiglardir (p>0,05). Bizim sonuglarimizda literatiiri desteklemektedir.

Ozel gereksinimli cocuk annelerinin anksiyete diizeyleri ile cocuklarin fonksiyonel
bagimsizlig1 arasinda bir iligki tespi edemedik. SP’li gocuk annelerinde yapilan diger
calismalar incelendiginde annelerin anksiyete dizeyleri ile ¢ocuklarin FBO skorlari
arasinda bir iliski bulunmamistir (Altindag vd 2007, Gemikdéz vd 2020). Bizim
sonuclarimiz da bu calismalari desteklemektedir fakat Breslau ve arkadaslari (1982) ise
yaptiklari galismada 6zel gereksinimli gocugun gunluk yagam aktivitelerine bagimhhginin
annenin depresyon-anksiyete dlzeyine etkisi oldugunu ortaya koymustur. Bizim

sonuclarimizda anksiyeteye sebep olarak daha farkli parametreler 6n plana ¢ikmaktadir.

Vergili ve arkadaslari (2015) kronik engeli (DS, miyopati, SB, SP) olan ¢ocuguna
bakim veren annelerin sadlikla ilgili yasam kalitesinin, cocugun fonksiyonel bagimsizlik
seviyesi ile olan iligkisini inceledikleri calismada FBO-Sosyal ve kognitif puani ile NSP
puani arasinda negatif iligki bulmustur. Leung ve Li-Tsang (2003) 6zel gereksinimli cocuk
ebeveynlerinde WHOQOL BREF’in fiziksel saglik, psikolojik saglik ve cevre alt
parametreleri ile FBO skorlar arasinda giicli bir korelasyon bulmustur. Fonsiyonel
bagimhligi daha fazla olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesinin daha dusik
oldugunun sonucuna varmiglardir. Literatriin aksine biz galismamizda 6zel gereksinimli
cocuk annelerinin NSP-FA puanlari ile gocuklarin FBO skoru arasinda diisik diizeyde
pozitif bir iliski bulduk. Bunun da gocugun bagimsizlik dizeyinin artmasinin annenin

fiziksel aktivitesini az da olsa etkiledigini diglinmekteyiz.

Calismamizda AEQ ile KMFSS arasinda bir iligki bulamadik. Bagkur (2017) da
AEQ ile KMFSS arasinda bir iligki bulamamistir. McCormick ve arkadaslari (1986) SB’li
cocuklarda yaptigi galismada AEO puanlarini lezyon seviyesine gore karsilastirmis ve
lezyon seviyesi ile aile etkilenmigligi arasinda bir iligki bulamamigtir. Thyen ve
arkadaglari (2003) ise 6zur seviyesini hareket engeli yok, yurirken zorluk yasiyor ve
tekerlekli sandalyeye bagimh olarak gruplandirdiginda tekerlekli sandalyeye bagimh
olan cocuklarin ailelerinin AEQ’den daha fazla puan aldigini tespit etmistir. Farkli dziir
gruplarinin  olmasi ve dagilimin esit olmamasinin sonuglarimizi  etkiledigini

dusunmekteyiz.
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KMFSS ile duygusal tikenmiglik arasinda orta dizeyde negatif iligki, kisisel
basari ile orta diizeyde pozitif iliski bulduk. Literatiirli inceledigimizde ise KMFSS ile MTO
arasinda bir iliski bulunmayan calismalar vardir (Demirhan vd 2011, Basaran vd 2013).
Annelerin birgogunun cocuklarinin bakimi sirasinda cesitli stres faktorlerine maruz
kaldigi ve bu durumun tikenmiglige yol actigi bilinmektedir. Ayrica ¢ocuklarin 6zir
seviyesine ve aile disindan kisiler tarafindan anlasilir olmasina goére annelerin stres ve
tukenmislik durumlarinda degisiklikler oldugu gorulmuagtir (Bulus ve Ersoy 2019). Bizim
sonuglarimizin literatlrdeki galismalara goére farkhlik gdstermesinin nedeninin sosyo

kalturel farkliliklardan dolayi oldugunu digtinmekteyiz.

KMFSS ile BAO arasinda iliski bulamadik. Diger ¢alismalari inceledigimizde de
anksiyete dizeyi ile KMFSS arasinda herhangi bir iliski bulunmamistir (Altindag vd 2007,

Basaran vd 2013, Gemik6z vd 2020). Calismamiz literatir ile benzerlik gdstermektedir.

KMFSS ile NSP-A ve NSP-Toplam arasinda orta diizeyde negatif bir iliski bulduk.
Sonuglar 6zur dizeyi arttikca yasam kalitesinin daha az etkilendigini géstermektedir.
LiteratUru inceledigimizde Dadkhah ve arkadaslari KMFSS ile SF-36 arasinda negatif bir
iliski bulmustur. Basaran ve arkadaslari (2013) ise KMFSS ile WHOQOL BREF arasinda
negatif bir iliski bulmustur. Bu sonuglar yasam kalitesinin KMFSS'den olumsuz
etkilendigini gostermektedir. Literatirin aksine bizim c¢alismamizda ¢ocugun
fonksiyonellik dizeyi annenin yasam kalitesini olumsuz etkilememistir. Annelerin
Ozellikle fiziksel agri konusunda daha direncli oldugunu ve gocuguyla birlikte yasam

kalitesini de bu duruma adapte etmeye calistigini distinmekteyiz.

Gulnel ve arkadaslar (2009), Elbasan ve arkadaslari (2005) ve Eriman (2009)
yaptiklari calismada serebral palsili gocuklarda KMFSS ile FBO arasinda istatistiksel
olarak anlamli negatif bir korelasyon oldugunu tespit etmislerdir. Biz de ¢alismamizda
FBO ile KMFSS arasinda gugli negatif bir iliski bulduk. Bu sonuglar motor
fonksiyonlardaki iyilesmenin ¢ocugun bagimsizhgini 6nemli dlgude etkiledigini

goOstermektedir.

Calismamizin guglu yonleri; gesitli hastaliklara sahip 6zel gereksinimli gocuk
annelerinin etkilenmisliklerini cok yonli sekilde ele almak ve bunu tikenmislik boyutu ile
irdelemek, yas bakimindan benzer kontrol grubu ile bu parametreleri kiyaslamaktir. Zayif
yonlerimiz ise 6zel gereksinimli gocuklari tanilarina gore gruplara ayirdigimizda gruplarin
homojen olmamasi ve literatirde Ozel gereksinimli gocuk anneleri ile benzer ilgili

calismalarin olmasi olarak sayilabilir.
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6. SONUCLAR

Ozel gereksinimli ¢ocuklarin annelerinin etkilenmislik diizeyinin tikenmislik,
anksiyete ve yasam kalitesi arasinda bir iligkisi olup olmadigini normal gelisim gdsteren

g¢ocuklarin anneleriyle karsilastirarak inceledigimiz bu ¢alismada;

Ozel gereksinimli gocuk annelerinin AEO alt parametreleri ve toplam puani,
normal gelisim gdsteren g¢ocuk annelerden daha ylksek bulunmustur. Her iki grup

arasinda anlamh fark bulunmustur (p<0,05).

Ozel gereksinimli gocuk annelerinin MTO-Duygusal tikenmislik alt parametresi
puani, normal gelisim gésteren ¢ocuk annelerinden daha yiiksek bulunmustur. MTO-
Kisisel basari alt parametresi puani ise distk bulunmustur. Her iki grup arasinda anlamli
fark vardir (p<0,05).

Ozel gereksinimli gocuk annelerinin BAO puani, normal gelisim gdsteren gocuk
annelerinden daha ylUksek bulunmustur. Her iki grup arasinda anlamli fark bulunmustur
(p<0,05).

Ozel gereksinimli gocuk annelerinin NSP alt parametreler ve toplam puani,
normal gelisim gosteren gocuk annelerinden yuksektir. Enerji seviyesi, emosyonel
reaksiyonlar, uyku, sosyal izolasyon alt parametrelerinde her iki grup arasinda anlaml
fark bulunurken (p<0,05), fiziksel aktivite, agri ve toplam puan parametrelerinde her iki

grup arasinda anlamli fark bulunamamistir (p>0,05).

Ozel gereksinimli gocuklari tanilarina gére gruplara ayirdigimizda AEO, MTO,
BAO ve NSP puanlarinda anlamli fark bulamadik (p>0,05). Tani gruplarinin homojen

olmamasi ve grup gesitligimizin az olmasinin sonuglarimizi etkiledigini distinmekteyiz.

Ozel gereksinimli gocuk annelerinde AEO ile MTO arasindaki iligkiyi
inceledigimizde AEO-Maddi yiik, AEO-Ailesel ve toplumsal etki ve AEO-Basa ¢ikma ile

MTO-Duygusal tiikenmiglik alt parametresi arasinda orta diizeyde pozitif bir iligki
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bulunmustur. AEO-Basa ¢ikma alt ile MTO-Kisisel basari alt parametresi arasinda orta

dizeyde negatif bir iliski bulunmustur.

Ozel gereksinimli ¢ocuk annelerinde AEO ile BAQO arasindaki iligkiyi

inceledigimizde AEO-Maddi yiik ile BAO arasinda orta diizeyde pozitif iliski bulunmustur.

Ozel gereksinimli g¢ocuk annelerinde AEO ile NSP arasindaki iligkiyi
inceledigimizde AEO-Maddi yiik ile NSP-FA arasinda disiik diizeyde pozitif iliski, AEO-
Maddi yik ile NSP’nin diger alt parametreleri ve NSP-Toplam arasinda orta diizeyde
pozitif iliski bulunmustur. AEO-Ailesel ve toplumsal etki ile NSP-ES ve NSP-U arasinda
disuk diizeyde pozitif iliski, AEOQ-Ailesel ve toplumsal etki ile NSP-Si ve NSP-Toplam
arasinda orta diizeyde pozitif iliski bulunmustur. AEO-Kisisel zorlanma ile NSP-ER, NSP-
Si ve NSP-Toplam arasinda orta diizeyde pozitif iligki bulunmustur. AEO-Basa ¢ikma ile
NSP-Si ve NSP-Toplam arasinda orta diizeyde pozitif iliski bulunmustur. AEO-Toplam
etki ile NSP-A arasinda disik dizeyde pozitif iliski, AEO-Toplam Etki ile NSP’nin diger

parametreleri arasinda orta dizeyde pozitif iliski bulunmustur.

Sonug¢ olarak, 6zel gereksinimli ¢ocuk annelerinin etkilenmiglik dizeyleri,
tikenmiglikleri, anksiyeteleri normal gelisim goésteren ¢ocuk annelerine gére daha
fazladir. Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmak annelerin yagam kalitelerini olumsuz
sekilde etkilemektedir. Ozel gereksinimli gocuk anneleri gocuklarinin bakimlarini
kendilerinin Ustlendikleri igin &zellikle ailelerin maddi olarak yuklerini daha da
arttirmaktadir. Ozel gereksinimli ¢ocuk annelerine gocugunun bakimiyla beraber
yurUtebilecegi istihdam alanlarinin  olusturulmasi, annelerin psikolojik olarak
desteklemesi ve yasam kalitelerini destekleyen toplumsal projelerin sayisinin artmasi

gerektigini disinmekteyiz.
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EK-2. Aydin il Milli Egitim Midiirliigii izin Belgesi




EK-3. Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi izin Belgesi




EK-4. Sosyodemografik Veri Formu

adres: degerlendirme tarihi:
telefon:

ANNENIN:

Adi Soyadi:

Yas:

boy:

kilo:

kronik bir rahatsizhginiz var mi? Varsa ne?:

egitim yili:

o okuryazar degil o okuryazar o ilkokul oortadgretim o lise olniversite
medeni durumu:

o evli-birlikte yasgiyor O evli-ayri yagiyor O bosanmis O dul(esi vefat etmis) Obekar

¢alisma durumu:

O ev hanimi O tam zamanli ¢alisiyor O kismi zamanl ¢alisiyor O emekli

eger galigiyorsa meslegi: kag senedir ¢aligiyor?

toplam ¢ocuk sayisi: cocuk sebebiyle igi biraktiniz mi? cevet o
hayir

oziirlii gocuk sayisi:

¢ocugun bakimina yardimci ikinci bir kisi var mi?0 evet O hayir

var ise kim? o baba o diger gocuklar o yakin akraba o ucretli calisan

ailenin aylik gelir durumu:

o 0-1500 o 1501-2500 o 2501-4000 04001 ve
Uzeri

COCUGUN

adi soyadi: Kaginci Cocuk:
yas:

boy:

kilo:

dogum sekli: o normal dogum O sezeryan

gebelik esnasinda herhangi bir problem yasadiniz mi?:

tani:

okula gidiyor mu?:cevet o hayir

kaginci sinif?:

okul turti:

odevlet okulu o 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi o gocugun durumuna bagli 6zel okul
yardimci cihaz kullaniyor mu?: oevet o hayr

yardimci cihaz tiirii:



EK-5. Aile Etki Olgegi

AILE ETKi OLCEGI

Tamamiyle
Katiliyorum

Katiliyorum

Katilmiyorum

Hig
Katilmiyorum

Hastalik aile ic¢in mali
problemlere neden oluyor.

1

4

Hastane  hizmetlerinden
dolay1r iste zaman kaybi
olmaktadir.

Calisma saatlerimi
cocuguma bakmak i¢in
azaltryorum.

Tibbi masraflar
karsilamak icin ek gelire
ihtiyag duyulur.

Cocugumun hastalig1
nedeniyle isi biraktim.

Hastaliklar nedeniyle sehir
digina seyahat edemiyoruz.

Cevredeki insanlar
cocugumun hastaligt
nedeniyle  bize  farkh
davranir.

Cocugun hastaligt
nedeniyle digariya gikmak
i¢in az istegimiz var.

Cocugumun bakimini
iistenmek i¢in giivenilir bir
kisi bulmak zordur.

Bazen, cocugumun
durumu nedeniyle son
dakikada disartya ¢ikmayla
ilgili planlarmmizi
degistirmek zorunda
kaliriz.

Biz, hastalik nedeniyle aile
ve arkadaslar1 daha az
goruriz.

Paylasmakta  oldugumuz
seyler nedeniyle ailemize
daha yakimz.

Bazen, c¢ocuguma 0zel
olarak m1 ya da normal bir
cocukmis gibi mi
davranmali merak
ediyorum.




Akrabalarim  ¢ocugumu
anliyor ve yardim
ediyorlar.

Hastalik nedeniyle artik
daha fazla cocuk sahibi
olmamakla ilgili
diistiniiyorum.

Partnerim (esim) ve ben
cocugumun problemlerini
beraber tartigiriz.

Cocugumuza normal bir
¢ocukmus gibi davranmaya
caba gisteriyoruz.

Cocugumun  bakimindan
sonra diger aile tiyelerine
kalan daha fazla vaktim
yok.

Akrabalar ¢cocugum i¢in en
iyisinin ne  oldugunu
bildiklerini diigiiniirler ve
karisirlar.

Ailemiz, cocugumun
hastaligindan dolay1 esya,
giyecek, mobilya gibi
seylerden vazgeger.

Yorgunluk, ¢ocugumun
hastaligindan kaynaklanan
bir problemdir.

Giinlik  yastyorum  ve
gelecek icin plan
yapmiyorum.

Hig kimse, benim tasidigim
agir yiikii anlamaz.

Hastaneye  gidip-gelmek
beni gergin hale getirir.

Cocugumun  hastaliginin
iistesinden gelmeyi
ogrenmek kendimi daha iyi
hissetmemi saglamaktadir.

Gelecekte ¢ocuguma neler
olacagina dair endiselerim
var. (O biyidiigiinde ve
ben yaninda
olamadigimda.)

aa.

Bazen, cocugum
hastaligindaki  degisiklik
icindeyken  biiyilk  bir
krizde yasadigimiz1
hissedebiliyorken, her sey
normalken kendimizi iyide
hissedebiliyoruz.




EK-6. Maslach Tiikenmislik Olgegi

Sizden istenen, her bir ifadenin érnekledigi durumu ne kadar siklikla yasadigini uygun

yanit araligina carpi (X) isareti koyarak belirtmenizdir.

Hicbir
zaman

Cok nadir

Bazen

Cogu

Zaman

Her
zaman

1 Cocugumdan sogudugumu hissediyorum

2 Gun sonunda kendimi ruhen tikenmis hissediyorum.

3 Sabah kalktigimda bir glin daha ¢ocugumla gecirmeyi
kaldiramayacagimi hissediyorum

4 Cocugumun ne hissettigini hemen anlarim.

5 Cocuguma sanki insan degilmis gibi davrandigimi fark
ediyorum.

6 Bltln glin gocugumla ugrasmak benim igin gergekten
¢ok yipratici.

7 Cocugumun sorunlarina en uygun ¢6zim yollarini
bulurum.

8 Cocugumun bakimina yonelik olarak yaptigim islerden
tlikendigimi hissediyorum.

9 Yaptigim seylerle cocugumun yasamina katkida
bulunduguma inaniyorum.

10 Cocugumla birlikte olmaya basladigimdan beri
insanlara karsi sertlestim.

11 Gocugumun/gocuklarimin bakiminin beni giderek
katilastirmasindan korkuyorum.

12 Cok seyler yapabilecek glicteyim.

13 Cocugumun beni kisitladigini hissediyorum.

14 Cocugumun bakimi konusunda g¢ok fazla ¢alistigimi
hissediyorum.

15 Cocuguma ne oldugu umurumda degil.

16 Dogrudan dogruya ¢ocugumla ilgilenmek bende ¢ok
fazla stres yaratiyor.

17 Cocugumla aramda rahat bir hava yaratirim.

18 Cocugumla birlikte olduktan sonra kendimi canlanmis
hissederim.

19 Cocugumun bakimina yonelik olarak bircok kayda
deger basari elde ettim.

20 Yolun sonuna geldigimi hissediyorum.

21 Cocugumla ilgili duygusal sorunlara serinkanlilikla
yaklasirim.

22 Cocugumun, kendisinin bazi problemlerini sanki ben
yaratmisim gibi davrandigini hissediyorum.




EK-7. Beck Anksiyete Olgegi

Asagida insanlarin kaygili ya da endiseli olduklari zamanlarda yasadiktan bazi belirtiler
verilmistir., Latfen her maddeyi dikkatle okuyunuz. Daha sonra, her maddedeki

belirtinin BUGUN DAHIL SON BiR HAFTADIR sizi ne kadar rahatsiz ettigim yandaki
uygun yere (x) isareti koyarak belirleyiniz.

Hig Hafif Dizeyde | Orta DiizeydeHos | Ciddi Diizeyde
Beni pek desildi D Kt

Etkilemedi esildi ama ayanmakta

Katlanabildim ¢ok zorlandim

1.Bedeninizin herhangi bir yerinde
uyusma veya karincalanma

2.Sicak/ates basmalari

3.Bacaklarda halsizlik, titreme

4.Gevseyememe

5.Cok kotl seyler olacak korkusu

6.Bas donmesi veya sersemlik

7.Kalp carpintisi

8.Dengeyi kaybetme duygusu

9.Dehsete kapiima

10.Sinirlilik

11.Bogduluyormus gibi olma
duygusu

12.Ellerde titreme

13.Titreklik

14 .Kontrolu kaybetme korkusu

15.Nefes almada guglik

16.0lim korkusu

17.Korkuya kapilma

18.Midede hazimsizlik ya da
rahatsizlikhissi

19.Bayginlk

20.Ylzun kizarmasi

21.Terleme (sicakhga bagh
olmayan)




EK-8. Notthingham Saglik Profili

EVET | HAYIR | K/
puan

1)Kendimi surekli yorgun hissediyorum. ES
2)Geceleri agrim oluyor. A
3)Her sey moralimi bozuyor. ER
4)Dayanilmaz siddetli agrilarim var. A
5)Uyuyabilmek icin ilag aliyorum.
6)Artik eglenmeyi unuttum. ER
7)Kendimi c¢ok sinirli hissediyorum. ER
8)Hareket etmek, pozisyon degistirmek bana agri veriyor. A
9)Kendimi yalniz hissediyorum. SE
10)Sadece ev iginde yuriyebiliyorum FA
11)One egilmek benim igin zor oluyor. FA
12)En basit isler igin bile gcaba gdstermem gerekiyor. ES
13)Sabahlari ¢cok erken saatte uyaniyorum. U
14)Hig ylrtyemiyorum. FA
15)insanlarla gecinmek bana zor geliyor. SE
16)Gunler gegmek bilmiyormus gibi geliyor. ER
17)Merdivenleri gikma /inmede zorlaniyorum. FA
18)Bazi seylere, yerlere uzanmak yetismek gug oluyor. FA
19)Yurirken agrim oluyor. A
20)Bugunlerde ¢ok kolay 6fkeleniveriyorum. ER
21)Bana yakin hi¢ kimse yokmus gibi hissediyorum. SE
22)Geceleri cogunlukla uyanik oluyorum. U
23)Bazen kontrolimu kaybediyormus gibi hissediyorum. ER
24)Ayakta durunca agrim oluyor. A
25)Kendi kendime giyinmek zor oluyor. FA
26)Cabucak yoruluveriyorum. ES
27)Uzun sire ayakta durmak bana zor geliyor. (6r FA

mutfakta veya otobus beklerken)




28)Surekli agrim oluyor. A
29)Uykuya dalabilmek i¢in uzun stre bekliyorum.

30)Cevremdeki insanlarla yuk oluyormusum gibi geliyor. SE
31)Geceleri endiselerim ylzinden uyuyamiyorum. ER
32)Hayat yasamaya degmezmis gibi geliyor. ER
33)Gece uykularim ¢ok koétu. U
34)insanlarla gecinmekte zorlaniyorum. SE
35)Disarida yurimek igin yardima ihtiyacim var.(6r baston veya FA
bir kisi gibi)

36)Merdiven inip ¢ikarken agrim oluyor. A
37)Sabahlari moralim bozuk ve keyifsiz uyaniyorum. ER
38)Otururken agri oluyor. A




EK-9. Gocuklar igin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi

1. Kendine Bakim
A)Yemek yeme
B)El-yiliz yikama, dis fircalama
C)Banyo yapma
D)Vicudun st kismini giyime
E)Vicudun alt kismini giyinme
F)Tuvalet yapma

2. Sfinkter kontroli
G)Mesane aliskanlig
H)Barsak aliskanligi

3. Transferler
i)iskemle, tekerlekli sandalye
J)Tuvalet
K)Klvet, dus

4. Hareket
L)Yirime, emekleme
M)Merdiven inme, ¢tkma

5. iletisim
N)Anlama
O)ifade etme

6. Sosyal durum
0)Sosyal iliskiler
P)Problem ¢6zme

R)Hafiza
7=Tam olarak bagimsiz Yardimsiz
6=Modifiye bagimsiz
5=Go6zetim gerektiriyor Yardimla/
4=Minimal yardim (%75’ini ¢ocuk yapiyor) Modifiye
3=0rta derecede yardim (%50’sini cocuk Bagimli
yapiyor)
2=Maksimal yardim (%25’ini cocuk yapiyor) | Tamamen
1=Tam yardim (<%25’inden azini cocuk Bagimli
yapiyor)




EK-10. Kaba Motor Fonksiyon Sinflandirma Sistemi

Tablo 4.1. Kaba Motor Becenn Simiflandirma Sisterm (GMFCS )*

Sevivel

e Kisttlamalar olmadan yiirtir, merdiven
cikabilir

o Kogma.sigrama gibi aktivitelen yapabilir

o Hiz, denge ve koordinasyon gerektiren
harcketlerde kissthlik vardir

Sevive ll

e Yardimcr arag olmadan yiirir, trabzandan
tutunarak merdiven ¢ikar

Toplum iginde ytirtirken Kisithhiklan vardar
Kosma ve sigrama aktviteleri Kisuthidir

Sevive ]

o Eldestekli yvardime: aragla yirtir

e Tirabzandan tutunarsk merdiven Gikabilir
o Toplumiginde ytrurken kissthhiklan vardar
e TS'yikendisi kullanabilir

Sevive IV
e Yardima cihazlarla bile bagimsz mobilizas-
yonu kisithdir

o Kisithliklan nedeniyle toplum iginde tasimr
veyvamotorlu TS kullamr

Seviye V

« Baskontrolii yetersizdir

e Yardimci araglara ragmen oturma ve ayvakia
durmada sorun vardir

e Yardimcr teknolojiler kullaniisa da mobilizas-
vonu ciddi derecede kisathdir

o TSiletagimr

* Palisano RJ et al. (2(0(0))



