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0z

Amag: Engelli cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ile fiziksel aktivite seviyeleri arasindaki iliskiyi belirlemektir.
Yontem: Calismaya istenilen kriterlere uyan 100 ebeveyn dahil edilmistir. Veriler elektronik ortamda toplanmis olup
katilimcilarin sosyo-demografik bilgileri icin “Genel Bilgi Formu”, fiziksel aktivite seviyeleri i¢in “Uluslararas: Fiziksel
Aktivite Anketi Kisa Formu (UFAA-KF)”, bakim yiikii i¢in “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi (ZBVYO)” kullanilmstir.
Bulgular: Katilimeilarm %42.6’smin diisiik diizey, %44.6’sinmn orta diizey ve %11.9’unun yiiksek diizey fiziksel aktivite
yapt181 saptanmustir. Ebeveynlerin %18.8°1 az/hi¢ derecede, %50.5°1 hafif/orta derecede ve %29.7’si orta/ileri derecede bakim
verme yiikiine sahip bulunmustur. Bakim yiikii ile cocugun engel orani arasinda pozitif yonde diisiik diizeyde anlamli bir iliski
bulunmustur (r=0.205, p<0.05). Bunun yan1 sira bakim yiikii ile bakim verme siiresi arasinda anlamli bir iligki bulunmadig1
belirlenmistir (p>0.05). Fiziksel aktivite seviyeleri yiiksek olan ebeveynlerin, orta diizey olanlara gére bakim yiikii puanlari
istatistiksel olarak daha yiiksek bulunmusgtur (r=0.023, p<0.05).

Sonug¢: Cocuklarin engel orani arttik¢a ebeveynlerin bakim yiikiiniin arttig1 bununla birlikte yiiksek diizey fiziksel aktivitede
bulunan ebeveynlerin bakim yiikiiniin daha fazla oldugu goriilmistiir.

Anahtar Kelimeler: Ebeveynler, Engelli ¢ocuklar, Bakim veren yiikii, Egzersiz.

ABSTRACT

Objective: To determine the relationship between the care burden and physical activity levels of parents with disabled children.
Methods: 100 parents who met the desired criteria were included in the study. The data were collected electronically and the
"General Information Form™ was used for the socio-demographic information of the participants, the "International Physical
Activity Questionnaire Short Form (IPAQ-SF)" for the physical activity levels, and the "Zarit Care-Giving Burden Scale
(ZCBS)" was used for the care burden.

Results: It was determined that 42.6% of the participants did low-level physical activity, 44.6% moderate physical activity,
and 11.9% did high-level physical activity. It was found that 18.8% of the parents had a little/no care burden, 50.5% had a
mild/moderate and 29.7% a moderate/severe caregiving burden. A low-level statistically significant positive correlation was
found between the burden of care and the disability rate of the child (r=0.205, p<0.05). In addition, it was determined that there
was no significant relationship between the burden of care and the duration of caregiving (p>0.05). The care burden scores of
parents with high physical activity levels were found to be statistically higher than those with moderate levels (r=0.023, p<0.05).
Conclusion: It has been observed that as the disability rate of children increases, the burden of care for the parents increases
and the care burden of the parents who are in high level physical activity is higher.

Key words: Parents, Disabled childrens, Caregiver burden, Exercise.
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1. GIRIS

Engellilik; bir kisinin bedensel, zihinsel, duyusal, ruhsal ve sosyal becerilerini dogustan
ya da sonradan kaybetmesi neticesinde toplumsal yasama adaptasyon saglama ve giinliik
ithtiyaglarini karsilama noktasinda giigliikk cekmesi sonucunda bakim, korunma, rehabilitasyon
danigsmanlik ve destek hizmetine gereksinim duymasi olarak tanimlanmistir (1). Engellilik
durumu ile ilgili ilk kapsaml1 ¢alisma 2002 y1linda Devlet Istatistik Enstitiisii tarafindan yapilan
Tiirkiye Oziirliiliik Arastirmasi olup bu arastirmaya gére tiim niifusa gore engelli oran1 yiizde
12.3 olarak tespit edilmistir (2).

Bakim verme; bir yardim ¢esidi ile sinirli olmayip fiziksel, emosyonel ve maddi destek
vermeyi kapsayan, bakim veren kisiler tarafindan ¢ok boyutlu olarak algilanan bir deneyim
olarak nitelendirilmistir. Yasli, kronik rahatsizlig1 ve yetersizligi olan aile ferdi veya bir baska
kisiye bakim vermekte olan bireyin zorluk yasamasi, baski altinda hissetmesi, gerilmesi veya
bakim yiikii altina girmesi ile bakim verme gii¢liigli olugmaktadir. Kronik ve progresif
rahatsizlig1 olan kisilere bakim verenler i¢in en Onemli sorunlarin basinda bakim yiikii
gelmektedir. Bakim yiikii, bakim veren i¢in bir¢ok olumsuzluga yol agmaktadir. Bakim veren
kisi, bakim ytikii sebebiyle kendi ihtiyaclarini erteleyerek sosyal iliskilerini azaltma ve fiziksel
sagliginda bozulma gibi olumsuzluklar yasamaktadir. Bu sebeple hem hasta olan kisi i¢in hem
de bakim verenin iyilik durumunun devam ettirilebilmesi bakimindan bakim yiikiiniin
azaltilmasina yonelik yaklagimlar olduk¢a onemlidir (3). Bakim veren yiikiinden (BVY) ilk
defa 1960’larda s6z edilmis olup dlcek ¢alismalar1 1970-80°1i yillarda gergeklestirilmistir. Zarit
ve ark.’nin 1985 yilinda gelistirdigi bakim yiikleri 6l¢egi ilk yayinlanan 6l¢eklerdendir. BVY,
bakim verenin kisilik 6zelliklerinden ve bakim verilen bireyin kisilik ile hastalik 6zelliklerinden
etkilenmektedir (4).

Engelli bireylerin fonksiyonelligini saglamak yerine ihtiyaglarini karsilama yaklagimi
Tirk kiiltiiriinde sikga rastlanilan bir durumdur. Aile ve ¢ocuk i¢in siirekli bakim ile gézetim
ihtiyact ruhsal dengeleri bozmakta ve Onemli uyum sorunlar1 yaratmaktadir. Literatiire
baktigimizda engelli bebege sahip ailelerde gerginlik ve ¢atigmalarin yasandigi, bosanmalarin
arttig1 goriilmiistiir. Ebeveynlerin tartisma konular1 genel olarak hastaliin sebepleri, ¢cocuga
nasil en iyi sekilde bakilacagi ya da sorumluluk dagitimi iizerine olmaktadir (5).

Engelli bir ¢cocuga sahip olmak engelli olmayan bir cocuga oranla daha fazla sorumluluk
gerektirmektedir. Ebeveynlerin yasamis olduklar1 stres diizeyleri; tani, engellilik siddeti,
cocugun etkilenim derecesi, ebeveyne bagimli olma seviyesi, toplumun bakis agisi, gevre
tarafindan verilen sosyal destek, sosyo-ekonomik durum ile ebeveynlerin durum ile basa ¢ikma
sekilleri ve stratejilerinden etkilenmektedir. Tiim bu durumlar her ebeveynde farkli etki
gostererek cocuk ile ailenin topluma adapte olmasi agisindan 6nem arz etmektedir. Egitim,
saglik, bakim, bos zaman, sevgi, etkinlikler, koruma gibi konularda gereksinimlerini karsilama
noktasinda engelli bir cocuga daha fazla dikkat gerektigi i¢in ailelerin sorumluluk ve islev yiikii
artmaktadir. Artan bu yiik ebeveynlerin sahip oldugu fiziksel aktivite seviyesi ile direkt olarak
iliskilidir. Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin beraberinde getirdigi psikolojik stresin yani sira
yeme, igme, temizlik gibi temel ihtiyaclarinin giderilmesi i¢in saglam da bir fiziksel aktivite
seviyesi gerekir (6). Eger fiziksel aktivite seviyesi yetersizse bakim yiikii daha da artarak hem
engelli birey hem de bakim veren ebeveynler agisindan yasanilan siireci iyice zor hale
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getirmektedir. Bu sebeple bakim yiikii ile fiziksel aktivite seviyesi arasinda dogrudan bir
baglant1 oldugunu sodylenebilir (7).

Engelli bireyin rehabilitasyon siirecinde bulunan saglik bakim hizmeti sunan
profesyoneller, genel olarak ailelerin ¢ocuklarina egzersiz bakimindan gercken destegi
saglamamasindan yakinmaktadir. Tek bir fizyoterapi seansinda yapilan uygulamalar ¢cocugun
fiziksel gelisim saglamasi i¢in yeterli olmamaktadir. Ancak verilen egzersiz programini diizenli
olarak uygulayan engelli ¢ocuklarda fiziksel gelisim goriildigii bildirilmistir (8). Dolayisiyla
ebeveynlerin fiziksel aktivite seviyelerinin yliksek olmasi bu agidan da engelli gocugun gelisimi
i¢in katkida bulunabilir.

Bakim veren ebeveynlerdeki aktivite limitasyonlar1 bireylerin saglik bakim ihtiyaglarina
ve yasam kalitelerine etki edebilir. Ozellikle muskuloskeletal problemler sonucunda olusan
yetersiz fiziksel aktivite, giinliik yasam aktivitelerinin daha da fazla kisitlanmasina sebep
olabilmektedir. Ozellikle bel, boyun, iist ekstremite yaralanmalari sonucu meydana gelen
aktivite kisitlamalar1 bakim veren ebeveynin ve engelli cocugun tiim yasamini etkileyerek
sosyal izolasyona da yol acabilmektedir. Giinlik yapilan ev isleriyle birlikte engelli
cocuklarinin bakimi ve giinliikk gereksinimlerini giderme konusunda bakim veren ebeveynler
giicliik yagsamaktadirlar (9).

Literatiire baktigimizda iilkemizdeki bakim yiikii {izerine yapilan ¢alismalar daha ¢ok
yetiskin bireylere bakim vermekte olan kisileri kapsamakta olup ¢ocuklara bakim verenler ile
ilgili yapilan aragtirmalarin daha az oldugu gézlenmistir (10).

Bu calismanin amaci, engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ile fiziksel
aktivite seviyeleri arasindaki iliskiyi belirlemek ve hem engelli bireyin hem de ona bakan
ebeveynlerin siireci daha saglikli gegirmeleri i¢in literatiire katki saglamaktir.

2. GEREC VE YONTEMLER

Arastirmanin Tiiri

Bu calisma, kesitsel tanimlayic tipte bir aragtirmadir.
Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Aragtirma, Istanbul ilinde bulunan bir dzel egitim ve rehabilitasyon merkezine kayitl 0-
18 yas arasi engelli ¢ocuklarin Tiirkge okuryazar ebeveynleriyle Mayis-Temmuz 2021 tarihleri
arasinda gergeklestirilmistir. Veriler, kurumlara gidilerek katilimcilarla yliz yiize goriisme,
cevrimi¢i anket yazilimi (Google Anketler) ve sosyal medya (Whatsapp) aracilifiyla
toplanmistir. Aragtirmanin ytriitiilmesinde tahmini gerekli 6rneklem sayisinin belirlenmesi i¢in
G*Power programi kullanilmis, %80 gii¢ seviyesinde, 0.05 yanilma diizeyi i¢in gerekli
orneklem sayisinin 85 oldugu saptanmustir. Yapilan anket sonucunda istenilen kriterlere uyan
ve formu eksiksiz dolduran 100 birey ile ¢alisma tamamlanmustir.

Veri Toplama Araglan

Arastirma Helsinki Deklarasyonu’na uygun olarak yiiriitiilmiis ve veri toplama 6ncesi
ebeveynlere ¢evrimici form lizerinden aydinlatilmis onamlar alinmistir. Arastirmanin  etik izni
Mus Alparslan Universitesi Bilimsel Arastirma ve Yaym Etigi Kurulu’'ndan almmistir.
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Calismaya dahil edilme kriterleri; 6zel egitim kurumlarinda egitim almakta olan ¢ocugu
bulunmak, ¢ocugun en az 6 ay 6nce tanisinin konulmus olmasi, engelli bireylerin 0-18 yas
arasinda olmasi, ebeveynin ¢alismanin amacini ve doldurulacak formlari anlayabilecek okur
yazarlik seviyesine sahip olmasi seklinde belirlenmistir. Calismadan harig tutulma kriterleri;
ebeveynin calismaya goniillii olmamas1 ve fiziksel performansini etkileyecek kronik bir
hastaliginin bulunmasi seklinde belirlenmistir. Anketleri eksik cevaplayan ve anketi doldurmus
fakat dahil edilme kriterleri disinda kalan bireyler ¢alisma dis1 birakilmistir (4).

Anket; genel bilgi formu, fiziksel aktivite seviyesi ve bakim yiikii olmak iizere ii¢
boliimden olusmaktadir. Genel bilgi formu, 18 sorudan olusmakta olup ebeveynlerin yas,
cinsiyet, medeni durum, kronik hastalik bilgisi, gelir durumu gibi demografik ve sosyo-Kiiltiirel
bilgilerinin yan1 sira bakima muhtag ¢ocugun engel durumu, tanisi, engellilik yiizdesi gibi
bilgilerini icermektedir. Ebeveynlerin ve ¢ocugun isim, soy isim bilgisi gibi taninirligim
saglayan bilgiler istenmemektedir. Calismanin fiziksel aktivite seviyesi ile ilgili verileri Craig
tarafindan gelistirilen ‘Uluslararas1 Fiziksel Aktivite Anketi Kisa Formu (UFAA-KF)” ile
toplanmistir (11). Katilimeilarin bakim ytikiinlin degerlendirilmesinde Zarit ve ark. tarafindan
1985 yilinda gelistirilen “Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi (ZBVYO)” kullanilmstir (12).

Uluslararas: Fiziksel Aktivite Olgegi (UFAA-KF)

Olgek, 15-65 yas arasindaki bireylerin fiziksel aktivite seviyelerini ortaya koymak igin
gelistirilmistir. Tiirkiye’deki gecerlik ve giivenirliligi 2005 yilinda Oztiirk tarafindan
yapilmistir. 7 sorudan olusan anket son 1 haftadaki fiziksel aktivite seviyesini
degerlendirmektedir. Siddetli, orta diizeyde siddetli, yiirime ve oturma olarak 4 farklh
aktivitede gecirilen zaman sorgulanmaktadir.

Tiim aktivitelerin degerlendirilmesinde tek seferde 10 dakikadan fazla yapilmis olmasi
ol¢iit olarak ele alinmaktadir. Fiziksel aktivite seviyesini belirlemek icin her aktivite tiiriiniin
dakika, giin ve metabolik esdegerlilik (MET) degeri carpilarak MET-dk/hafta skoru
hesaplanmaktadir. Bu skorlar tizerinden fiziksel aktivite diizeylerine ayrilir. Bunlar; yetersiz
fiziksel aktivite/inaktif (<600 MET-dk/hafta), fiziksel aktivite seviyesi diigiik/minimal aktif
(600-3000 MET-dk/hafta), fiziksel aktivite seviyesi yeterli/yeterince aktif (>3000 MET-
dk/hafta) seklindedir (11).

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi (ZBVYO)

Bakim ihtiyac1 olan kisiye ya da yasliya bakim verenlerin yasamis olduklar stresi
degerlendirmek amaci ile gelistirilen bir 6lcektir. Bu dlgek bakim verenlerin kendisi veya
arastirmact tarafindan doldurulabilmektedir. Bakim vermenin kisinin yasamina etkisini
belirleyen 22 sorudan olusmaktadir. Olgekte yer alan maddeler cogunlukla duygusal ve sosyal
alana yoneliktir. Tiirkce gegerlik ve giivenirliligi 2006 yilinda Ozer ve ark. tarafindan
yapilmustir. Olgek, her soruda 0-4 arasi skor iizerinden derecelendirilmektedir. Sézel olarak
ankette kullanimi ise asla, nadiren, bazen, sik sik, hemen her zaman seklindedir. Toplam puani
0-21 arasinda olanlar az ya da yok, 21-40 arasinda olanlar hafif orta, 41-60 arasinda olanlar orta
ciddi, 61-88 arasinda olanlar ciddi yiik olarak smiflanmaktadir. Olgek puaninin yiiksek olmasi
bakim verenin yasadigi sikintinin fazla oldugunu ifade etmektedir (13).
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istatistiksel Analizi

Istatistiksel analizler “IBM® SPSS © 24 yazilimi” kullanilarak yapilmistir. Sayisal
degiskenlerin tanimlayici istatistikleri ortalamalar ve standart sapmalar olarak ifade edilmistir.
Ebeveyn ve cocuklara ait tanitict bilgi formunda yer alan sorularin frekans ve yiizdeleri
hesaplanmistir. Verilerin normal dagilimini test etmek i¢in Shapiro-Wilks testi kullanilmistir.
Iliski analizlerinde normal dagilim gostermeyen ve grup analizlerinde Spearman's rho
korelasyon testi kullanilmigtir. Korelasyonun derecesi korelasyon katsayisina gore 0.05-0.4
aras1 diisiik derecede korelasyon, 0.4-0.7 orta derecede korelasyon ve 0.7-1.0 arasi yiiksek
derecede korelasyon seklinde yorumlandi (14). Normal dagilmayan bagimsiz {i¢ grubun
karilastirilmasinda Kruskal Wallis testi kullanilmigtir. Istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0.05
olarak kabul edilmistir.

3. BULGULAR

Arastirmamiza katilan katilimcilarin - sosyo-demografik  6zellikleri tablo 1’de
gosterilmistir. Ebeveynlerin %91.1°1 anne; ebeveynlerin yas ortalamasi1 34.45+6.53 idi.
Katilimeilarin %87.1°inin sigara igmedigi ve %86.1’inin kronik bir hastaliga sahip olmadig:
belirlenmistir. Katilimcilarin %42.6°s1 diisiik diizey fiziksel aktivite, 44.6’s1 orta diizey fiziksel
aktivite ve %11.9°u yiiksek diizey fiziksel aktivite yaptig1 saptanmistir. Engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin bakim verme yiikleri incelendiginde %18.8’1 az/hi¢ yilik olmadigi, %50.5’1
hafif/orta derecede yiikk oldugu ve 29.7°si orta/ileri derecede bakim verme yiikiine sahip
olduklarini bildirmislerdir. Cocuklarin yas ortalamasi 8.67+5.10; engel oranlarinin ortalamalari
ise 73.13+25.25 olarak bulunmustur. Cocuklarin %44’ serebral palsi, %23’ii yaygin gelisimsel
bozukluk, %13’l spina bifida ve %20’si ise diger (kistik fibrozis, mikrosefali, skolyoz ve
digerleri) hastalik tanilarina sahip oldugu bulunmustur (Tablo 1).

Zarit Bakim Yiikii Olcegine Gore Degiskenlerin Incelenmesi

Bakim yiikii ile cocugun engel orani arasinda pozitif yonde diisiik diizeyde anlaml bir
iliski bulunmustur (r=0.205 p<0.05). Cocugun engel orani arttik¢a bakim yiikii de artmaktadir.
Bunun yani sira bakim yiikii ile bakim verme siiresi arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir
(r=0.023, p>0.05). (Tablo 2).

Engelli cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri durumuna gore fiziksel aktivite
diizeyleri karsilastirildiginda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark vardir (p<0.05)
(Tablo 3). Bu farkin hangi diizeyde kaynaklandigini belirlemek amaciyla Post Hoc testlerinden
Games-Howell testi kullanilmistir. Fiziksel aktivitesi yiiksek olan grup ile orta olan grup
arasinda istatistiksel fark vardir. Fiziksel aktivitesi yliksek olanlarin orta olanlara gore bakim
yiikii puanlari istatistiksel olarak anlamli olarak daha ytiksektir.
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Tablo 1. Katilimcilarin Sosyo-Demografik Ozellikleri

Min-Max Ort+Std Yiizde (%) Frekans  Toplam

Ebeveyn Yakinhik Anne 91.1 92 100
Diizeyi Baba 8.9 8
Ebeveyn Yasi 22-50 34.45+6.528
Cocugun Yasi 2-28 8.67+5.099
Serebral Palsi 44 44
Yaygin Gelisimsel 23 23
Cocugun Tams1  Bozukluk 100
Spina Bifida 13 13
Diger 20 20
Sigara icme Durumu Evet 11.9 12 100
Hayir 87.1 88
Kronik Hastahk
Durumu Evet 12.9 13 100
Hayir 86.1 87
Cocuk Engel Orani 20-100 73.13+25.25
Az/Hig Yiik 18.8 19
Olmamasi
... .. Hafif/Orta
Bakim V Yiik 100
akim Verme Yiikii Derecede Yiik 50.5 51
Orta/lleri
Derecede Yiik 29.1 30
Diisiik Diizey
Fiziksel Aktivite 42.6 43
Fiziksel Aktivite  Orta Diizey
N . . 100
Diizeyi Fiziksel Aktivite 44.6 45
Yiiksek Diizey 11.9 12

Fiziksel Aktivite

Tablo 2. Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Fiziksel Aktivite Diizeyi, Bakim Verme Siiresi ve Cocugun
Rapordaki Engel Oranin1 Bakim Verme Yiikii ile Iligkisi

Zarit Bakim Yiikii Olcegi

r P
Bakim Verme Siiresi 0.023 0.817
Cocugun Rapordaki Engel Orani 0.205 0.041

* Spearman's rho

Tablo 3. Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Bakim Yiikiine Gore Fiziksel Aktivite Diizeyinin Kargilastirilmasi

Degisken Diizey N Ortalama sd P” Anlamh Fark

o o Diisiik 43 31.98 13.98 0.040 Orta - Yiksek
Fiziksel aktivite Orta 45 30.22 12.23
duizeyi Yiiksek 12 40.75 11.69

*Kruskal-Wallis Testi
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4. TARTISMA

Engelli cocuga sahip ebeveynlerin bakim ytikii ile gocugun engel orani1 arasinda pozitif
bir iliski bulunmustur ve ¢ocugun engel orani arttik¢ca bakim yiikii de artmaktadir. Buna karsin,
bakim verme yiikii ile bakim verme siiresi arasinda bir anlaml iliski tespit edilememistir.
Ebeveynlerin fiziksel seviyeleri ile bakim verme yiikleri arasindaki iliskiye bakildiginda ise
yiiksek diizey fiziksel aktiviteye sahip olanlarin orta diizey fiziksel aktiviteye sahip olanlara
gore ZBVYO puanlarinin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir.

Engellilik bir yetersizlik sonucunda ortaya ¢ikan, kisiden beklenen performansi ve islevi
yerine getirmesine engel olan bir bozukluk olarak tanimlanmaktadir (15). Zihinsel veya fiziksel
olarak yetersizlik hem cocuk ve ailesi hem de toplum i¢in 6nemli bir yiik olusturan, beraberinde
getirdigi bircok fiziksel, emosyonel, toplumsal ve ekonomik sorunlarla stresli bir yasam
deneyimidir (16). Engelli cocuklar genellikle giinliik aktivitelerini gerceklestirirken yardima
ihtiyac¢ duyarlar. Sonug olarak, bu 6zel ihtiya¢ engelli bireyin aile fertleri tarafindan gerekli
bakim saglanarak karsilanmaktadir (17). Ebeveynler aktivitelerini, mali durumlarim ve tim
davranis bicimlerini aileye yeni katilan bu bireyin ihtiyaglart dogrultusunda yeniden
diizenlemek durumunda kalabilmektedirler (18).

Tayaz ve Kog yaptiklar1 arastirmada engelli cocuga sahip bireylerde engellilik siiresinin
bakim yiikii tizerinde bir etkisinin olmadigini saptamislardir (19). Alahan ve ark. yapmis oldugu
calismada ise kronik bir hastaliga sahip olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim verme siiresi
arttikca bakim verme yiikiiniin de artt1g1 tespit edilmistir (20). Buna karsin Tiire ve ark. yapmis
oldugu ¢alismada ise kronik hastaliga sahip ¢ocuklarda bakim verme siiresi ile bakim yiikii
arasinda bir iligki saptanamamaistir (21). Giire ve ark.’nin yapmis oldugu calismada ise nadir
hastaliga sahip cocuklarda bakim yiikii ile bakim verme siiresi arasinda istatistiksel olarak
anlaml bir iliski gosterilememistir (22). Bizim ¢alismamizda da bakim verme siiresi ile bakim
yukii arasinda bir iliski bulunamamustir.

Calismamizda ¢ocuklarin hastane raporlarindaki engel oranlari arttikca ZBVYO puani
aralarinda anlaml iliski oldugunu goriilmiistiir. Hastane raporundaki engel orani arttik¢a
ebeveynlerin ZBVYO puanlarinda artis olmaktadir. Oren ve ark. yaptigi ve 100 ebeveynin
katildig1 genis capli bir ¢aligmada orta-siddetli engel diizeyine sahip ¢ocuklarin ailelerinin
bakim yiikii puanlar1 hafif engel diizeyine sahip cocuklarla karsilastirilmistir. Calisma
sonucunda toplanan verilere bakildiginda engel diizeyi arttikca bakim yiikii 6l¢egi puanlarinda
art1s oldugu goriilmiistiir (23). Jain ve ark. Otizm tanisi olan ¢ocuklarin bakicilari ile yaptigi bir
calisma da ise Otizmin siddeti ile bakicilarin algiladig: toplam bakim yiikii arasindaki iliskiye
bakilmistir. Bakim yiikiinii degerlendirmek i¢in ¢calismamizdan farkli olarak; fiziksel ve mental
saglik, dis destek, bakici rutini, hasta destegi, sorumluluk, hasta davraniglari, bakici stratejisi
ve total bakici yiikii alt basliklar ile degerlendirilmistir. Bununla birlikte alinan sonuglara
bakildiginda Otizmin siddeti ile bakicilarin algiladigi toplam bakim yiikii arasinda pozitif bir
iligki oldugu goriilmiistiir (24). Buna benzer olarak Turan Giirhopur ve ark. zihinsel yetersizlige
sahip cocuklarda yaptig1 bir baska calismada engellilik diizeyinin artmasiyla ailenin duygusal,
fiziksel, ekonomik ve sosyal anlamda hissettikleri bakim yiiklerinin arttig1 goriilmiistiir (25).
Yapilan bir bagka ¢alismada ise Serebral Palsili ¢ocuklarin fonksiyonel seviyeleri kotiilestikce
ebeveynlerinin agrilarinin arttigi, kas iskelet sisteminde bozulmalar oldugu ve genel saglik
algilar1 ile birlikte bakim verme yiikii dlgegi puanlarinda artis oldugu goriilmiistiir (4).
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Calismamizin sonucunda literatiir ile paralel olarak ¢ocuklarin hastane raporlarindaki engel
oranlar arttikga ZBVYO puani aralarinda anlaml artis gdriilmiistiir. Fakat diger ¢alismalardan
farkli olarak c¢alismamizda, hastalik siddeti hastane raporu ftizerinden nicel verilerle
belirlenmistir.

Calismamiza katilan ebeveynlerin UFAA-KF’ye gore fiziksel aktivite seviyeleri
incelendiginde, diisiik ve orta siddetli aktivite yapanlarin oraninin (%42.6 ve %44.6) yiiksek
siddetli fiziksel aktivite yapanlara (11,9) gore ¢ok yiiksek oldugu goriilmiistiir. Calismamizin
sonugclari ile benzer olarak literatiirde engelli ¢ocuk annelerinin diisiik diizeyde fiziksel aktivite
yaptiklarin1 gosteren calismalar mevcuttur (26). Yiiksek fiziksel aktivite seviyesine sahip
olanlarin oraninin diisiik olmasinda, sosyoekonomik seviyenin diisiik olmasinin ve 6zellikle
Covid-19 pandemisi sebebiyle evde kalma stiresindeki artisin etkili oldugunu diisiinmekteyiz.

Calismamizin sonucunda engelli cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri durumuna
gore fiziksel aktivite diizeyleri karsilastirildiginda yiiksek ve orta diizey fiziksel aktivite yapan
gruplar arasinda anlamli fark oldugu goriilmustiir. Fiziksel aktivite seviyesi yiiksek olanlarin
orta olanlara gore bakim yiikii puanlarn istatistiksel olarak daha yiiksektir. Literatiir
incelendiginde engelli ¢cocuklarin ebeveynlerinin fiziksel aktivite seviyesi ile bakim yiikiinii
karsilastiran ¢alisma yok denecek kadar azdir. Calismamizin bu yonii ile literatiire farkli bir
bakis acis1 kattigim1 diistinmekteyiz. Bu konuda yetiskinler ve farkli hastalik tanist olan
cocuklarda yapilan ¢aligsmalara rastlamak miimkiindiir.

Acar ve ark. organ transplantasyonu geciren ¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptiklar1 bir
calismada ebeveynlerin bakim yiikii ile yasam kalitesi arasindaki iliskiye bakilmis ve orta
diizeyde bakim yiikiine sahip ebeveynlerin fiziksel saglik puanmin daha diisiik oldugu
goriilmiistiir (27). Bizim c¢alismamizda da benzer olarak diisiik ve orta fiziksel aktivite
seviyesine sahip ebeveyn ylizdesinin, yiiksek fiziksel aktivite seviyesine sahip olanlardan fazla
oldugu goriilmiistiir.

Capaci ve ark. Inme gecirmis hastalarda yaptiklar1 bir calismada, yataga bagiml yash
hastalara bakim veren bireylere uygulanan progresif kas gevseme egzersizinin bakim yiikii
tizerine etkisini incelemislerdir. Calismanin sonucunda miidahale grubu ve kontrol grubu
arasinda uygulama sonrast ZBVYO puan ortalamalari karsilastirildiginda miidahale grubu
ZBVYO puan ortalamasmin kontrol grubu puan ortalamasina gére anlamli derecede diisiik
oldugunu gérmiislerdir. Buna bakarak kontrol grubunun bakim yiikii 8 hafta sonucu artarken
miidahale grubunun bakim yiikiiniin zamanla azaldigimi bulmuslardir (28). Madruga ve
arkadaslarinin demans hastalarinin bakicilar ile yaptiklari bir bagka calismada ise evde
uygulanan fiziksel egzersiz programinin bakim yiikii izerine etkisine bakmislardir. Calismaya
48 kadin bakici katilmistir ve bakicilar randomize kontrollii olarak 2 gruba ayrilmistir.
Miidahale grubuna 9 ay siire ile egzersiz yaptirilmistir. Calisma sonucuna bakildiginda egzersiz
yaptirtlan miidahale grubunun ZBVYO degerlerinde anlamli farklilik oldugu goriilmiistiir (29).
Bizim ¢alismamizda da fiziksel aktivite seviyesi ile ZBVYO degerleri arasinda anlamli iliski
oldugu goriilmistiir. Literatiirden farkli olarak bizim ¢aligmamizda fiziksel aktivite
seviyelerinin bakim yiikii ile iligkisi kendi i¢inde karsilastirilmistir ve sonug olarak yiiksek
fiziksel aktivite seviyesine sahip olanlar ile orta fiziksel aktivite seviyesine sahip olanlar
arasinda ZBVYO degerlerinde anlamli iliski oldugu gériilmiistiir.
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Simirhiliklar

Calismamizin limitasyonlar1 arasinda; engelli bireylerin fiziksel ve zihinsel engelli
olarak ayr alt bagliklarda incelenmemis olmasi ve saglikli gocuga sahip ebeveynlerden olusan
bir grupla karsilagtirllmamis olmasi sayilabilir. Bu konular1 da ele alan 6rneklem sayisinin daha
biiylik oldugu genis capli bir calismanin literatiire katki saglayacagini diisiinmekteyiz.

5. SONUC VE ONERILER

Calismamizda ZBVYO puanlari ile engelli gocugun hastane raporundaki engel orani
arasmnda pozitif yonlii anlaml iliski oldugu gériilmiistiir. Fakat ZBVYO puanlar ile ailenin
bakim verme siiresi arasinda anlamli iliski bulunamamistir. ZBVYO puanlari ile ebeveynlerin
fiziksel aktivite diizeyleri karsilastirildiginda yiiksek diizey fiziksel aktivitede bulunan
ebeveynlerin bakim verme ylklerinin daha fazla oldugu gorilmiistiir. Bu sonuglar
dogrultusunda;

e Cocuklarin bakiminda annelerin daha fazla rol iistlendiginden yola ¢ikilarak aile ici

gorev paylasiminin artirilmast,

e Engel oram yiiksek olan c¢ocuklarin ailelerine ¢ocuk bakimi ile ilgili yapilan

bilgilendirilmenin artirilmasi,

e Erken donemde ailelerin engelli ¢ocuklarin tedavisi ile ilgili dogru yonlendirme ve

bilgilendirme yapilmasi

e Cocuklarin tedavi siirecinin takibinin yasal yollarla yapilmasi ve bu sayede ¢ocugun

engel oraninin artmamasi ve fonksiyonel seviyesini azami oOl¢iide korunmasi
onerilmektedir.

e Fiziksel aktivitenin bakim yiikiinii azaltma iizerinde olumlu rol oynadigindan yola

cikarak cocuga sahip ebeveynlerin bu noktada bilgilendirilmeleri ve fiziksel aktivite
diizeylerinin artiritlmasina yonelik yonlendirmeler yapilmasi 6nerilmektedir.

Arastirmanin Etik Yonii

Calisma etik ilkelere ve Helsinki Deklarasyonuna uygun olarak yapilmistir. Calisma
Istanbul ilinde bulunan bir 6zel egitim kurumundaki ebeveynler iizerinde online olarak
gerceklestirilmis olup katilimcilarin bilgilendirilmis onamlar1 alinmistir. Calisma protokolii
Mus Alparslan Universitesi Rektorliigii Etik Kurulu tarafindan 27.04.2021 tarihli ve 10789
sayil1 kararla onaylanmistir.

Cikar Catismasi
Yazarlar ¢ikar catigsmasi beyan etmemislerdir.
Finansal Destek

Yazarlar finansal destek beyan etmemislerdir.
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