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TESEKKUR

Meslege basladigim ilk alan olan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde karsilagsmis
oldugum ve beni c¢ok etkileyen bedensel engelli bireyler ve ebeveynlerine yararli olmasi
acisindan yaptigim bu arastirma hayatlarinin her agsamasinda yardima ihtiyact olan
bedensel engelli ¢ocuklarin rehabilitasyon siirecinde ailelerini etkileyen faktorleri
belirlemek ve ailelere bu faktorler dogrultusunda destek hizmetler saglayabilmek adina

yapilmustir.

Tez konumun secilmesi, arastirmanin planlanlamas1 ve yiiriitilmesinden tezin
sonuclanmasina kadar gecen tiim asamalarda bilgi ve tecriibesiyle her daim yanimda olan

degerli tez danigmanim sayin Prof.Dr. Hayri Baran YOSMAOGLU na,

Tanistigimiz glinden beri sevgi ve destegi ile yanimda olan nisanlim Fzt.Mert Yarbasan’a,
bilgisi, destegi, sabr1 ile beni yalniz birakmayan Uzm.Fzt Giilnihal Giile¢’e, tezimin ve
hayatimin her alaninda beni yalniz birakmayan sevgili annem Ayla Deger’e, kiymetli
babam Mehmet Sait Deger’e ve bir abiden cok daha fazlasi olan canim Mehmet fhsan

Deger’e ve kiymetli ablalarim Burcu Deger ve Giilhan deger’e

Teze katkis1 bulunan tiim g¢ocuklar ve ailelerine ve tez siirecinde nazimi ¢eken mesai

arkadaslarima tesekkiirlerimi sunarim.



OZET

Deger, M. Bedensel engelli ¢ocuklara bakim veren aileleri etkileyen faktorlerin
rehabilitasyonda aile islevselligine etkisi, Baskent Universitesi, Saghk Bilimleri
Enstitiisii, Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Programm Yiiksek Lisans Tezi, Ankara,
2020. Rehabilitasyon programlarinda fizyoterapist ile is birligi i¢inde hareket eden ailelerin
cocuklarinin giinliik yasam aktivitelerinde daha fonksiyonel oldugu ve yeterliliklerinin
arttigr goriilmiistiir. Ancak ailenin rehabilitasyon siirecindeki islevselliginin hangi
faktorlerden etkilendigine yonelik bir ¢alisma literatiirde bulunmamaktadir. Bu
calismadaki amag, bakim verenlerin yasadigi problemlerin ve yasamlarinda olusan
degisikliklerin incelenerek ailenin rehabilitasyona sagladigi katkiy1 engelleyen faktorlerin
belirlenmesidir. Calismamiz 0-18 yas araliginda bedensel engelli cocuga sahip olan 100
primer bakim veren birey iizerinde gergeklestirildi. Bedensel engelli ¢ocuklarinin
bagimsizlik diizeyini belirlemek icin Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri Indeksi, primer
bakim verenlerin bakim yiikiinii belirlemek i¢in Bakas Bakim Verme Etki Olcegi ve
ailelerin rehabilitasyon siirecindeki islevlerini degerlendirmek i¢in Rehabilitasyonda Aile
Islevselligi Olgegi yiiz yiize goriisme teknigi kullamilarak uygulandi. Caligmanimn
sonucunda, Bebeginin engelli dogacagini bilen ailelerin bilmeyen ailelere gore Bakas
Bakim Verme Etki Olgegi ve Aile Islevselligi Olgeginin rehabilitasyona katilim alt
boyutundan aldiklar1 ortalama puan istatistiksel olarak daha yiiksekti (p<0.05). Bebegin
engel durumu konusunda kendini hazirlayan primer bakim verenler ve kendini ¢ocugun
durumu ile bas etmede yeterli hisseden primer bakim verenlerin Bakas Bakim Verme ve
Aile Islevselligi Olgegi farkindalik, tutum ve davrams, toplumsal katilim ve
rehabilitasyona katilim alt boyutundan aldiklar1 ortalama puanlar, engel durumu konusuna
kendini hazirlamayan ve kendini bu konuda yeterli hissetmeyenlere gore istatistiksel olarak
daha yiiksekti (p<0.05). Bakas Bakim Verme, Barthel ve Aile Islevselligi Olgegi puanlart
arasinda herhangi bir iliski bulunamadi (p>0.05). Bedensel engelli cocugu 0-2 yas arasinda
olan bakim verenlerin Aile islevselligi 6lgegi rehabilitasyona katilim alt boyutundan
aldiklar1 ortalama puan, engelli ¢ocugu 7-11 yas arasinda olan bakim verenlerden
istatistiksel olarak daha yiiksekti. Sonug¢ olarak engel durumunu dogum oOncesinde bilen,
engelli cocugu kiiciik olan ve kendini bu duruma hazirlayan primer bakim veren ailelerin

rehabilitasyon siirecine katiliminin daha fazla oldugu, bu sebeple rehabilitasyon siirecinde



sadece engelli bireyi degil aileyi de beraberinde degerlendirmenin ve gocugun ve ailenin

gereksinimlerinin birlikte karsilanmasi gerektigi diisiiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Bedensel engel, Bakim yiikii, Aile islevi



ABSTRACT

Deger, M. The effect of factors affecting families who care for children with
physically disabled on family functionality in rehabilitation, Ankara, 2020 Baskent
University, Institute of Health Sciences, Physical Therapy and Rehabilitation
Department Master Thesis. It has been observed that the children of families acting in
cooperation with the therapist are more functional in their daily life activities and their
competencies are increased in rehabilitation programs. However, there is no study in the
literature about which factors affect the functionality of the family in the rehabilitation
process. The purpose of this study is to determine the factors that prevent the contribution
of the family to rehabilitation by examining the difficulties experienced by the caregivers
and the changes in their lives. The study was carried out on 100 primary caregivers who
have physically disabled children between the ages of 0-18. Barthel Daily Life Activities
index to determine the level of independence of physically disabled children, Bakas Care
Delivery Impact Scale to determine the care burden of primary caregivers and Family
Functionality Scale in Rehabilitation to evaluate the functions of families in the
rehabilitation process was applied using face to face interview technique. As a result of the
study, the mean score of the Bakas Care Giving Impact Scale and Family Functionality
Scale in the rehabilitation participation sub-dimension was statistically higher than the
families who did not know their baby's disability (p<0.05). The average scores obtained
by the primary caregivers who prepare themselves about the disability of the baby and the
primary caregivers who feel sufficient to cope with the condition of the child from the
Bakas Care Giving and Family Functionality Scale awareness, attitude and behavior, social
participation and participation in rehabilitation subscale were statistically higher than those
who did not prepare themselves for the issue of disability and did not feel sufficient about
it (p>0.05). No relation was found between Bakas Care Giving, Barthel and Family
Functionality Scale scores (p>0.05). The average scores obtained by the caregivers of the
physically handicapped child between the ages of 0-2 and the family functioning scale in
the rehabilitation participation sub-dimension were statistically higher than the caregivers
with the handicapped children between the ages of 7-11. As a result, it is thought that the
primary care families who know the disability before birth, have a disabled child and

prepare themselves for this are more involved in the rehabilitation process, therefore it is



necessary to evaluate not only the disabled individual but also the family along with the
rehabilitation process and the needs of the child and the family must be met together.

Key Words: Physical disability, Care burden, Family function
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1. GIRIS

Engellilik insanin dogasinda olan ve yasamin herhangi bir doneminde karsilagabilecegi bir
durumdur. Her insan yasamimin bir doneminde sagligiyla ilgili belli sikintilar yasayip
giinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizligin1 ve yeterliligini farkli seviyelerde kaybedip
engellilik durumunu deneyimleyebilir. Diinya Saglik Orgiitii tarafindan yapilan bir tanima
gore engellilik, yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel faktorlere bagl olarak, bir noksanlik veya
sakatlik sonucunda meydana gelen, kisi i¢in normal olarak kabul edilen bir fonksiyonun

gerceklesmesini engelleyen ve sinirlayan dezavantajli bir durumdur (1).

Kas ve iskelet sistemi fonksiyonlarin1 herhangi bir nedene bagl olarak farkli derecelerde
kaybeden cocuklara bedensel engelli cocuk denilmektedir (2). Bedensel engelli ¢ocuklar
toplumsal yasama entegre olmakta ve gilinliikk yasam ihtiyaglarim1 karsilamada
yetersizlikleri olan bu sebeple bakim, rehabilitasyon, egitim ve destek hizmetlerine
gereksinim duyan bireylerdir (3). Iskelet sisteminde hareket kisitlilig1 ve sekil bozuklugu,
kas giigsiizliigii, omurilik yaralanmasi, serebral palsi ve spina bifida gibi bozukluklara

sahip olan bireyler bedensel engelli grubunu olusturmaktadir (4).

Bedensel engelli ¢ocuklarin, gelisim donemine uygun olarak kendilerinden beklenilen 6z
bakim becerilerini ve birgok fiziksel aktiviteyi bagimsiz ger¢eklestirememeleri sebebiyle
kendilerine bakim veren aile bireylerine bagimli olmalari, hem engelli bireyin hem de

ailesinin fiziksel duygusal ve sosyal yonden etkilenmesine sebep olmaktadir (5).

Aile i¢indeki bireylerin birbiriyle etkilesiminden olusan bir diizendir. Ailede herhangi bir
bireyin basina gelen durum diger bireyleri de etkiler (6). Ailenin olusmasinda énemli bir
yeri olan saglikli bir cocugun dogumu bile aile bireylerinin sorumluluklarint arttirirken
giinliik yasamin her alaninda aileye bagimli olan engelli bir cocugun bakimini tistlenmek
sadece primer bakim vereni degil ailede ki tim bireyleri etkileyip gesitli problemler

yasamalarina zemin hazirlar (7).

Aile ¢ocugun engel durumunu ilk 6grendiginde hayal kirikligi, sok, sucluluk, su¢lama,
inkar, ac1 ve kizgilik gibi emosyonel giicliikler yasayabilir (8). Devam eden bakim
stirecinde ¢ocugun engel durumuna uygun olarak ¢ocuga farkli fiziksel ve sosyal beceriler

kazandirma ihtiyaci, ¢ocugun egitimi, tedavisi ve bu tedavi siireci i¢in gereken bilgi



ihtiyaci, primer bakim verenin giin i¢inde neredeyse tiim vaktini engelli ¢cocuga ayirip
kendi kisisel yasamina, esine, diger cocuklarina ve sosyal ¢evresine ayiracagi zamandan

0diin vermesine ve aile i¢inde sosyal gii¢liiklerin yagsanmasina zemin hazirlar (9,10).

Bir siire sonra ¢ocuk i¢in gereken tibbi ve egitimsel miidahaleler, hastane, bakim, ilag ve
ortopedik arag-gereglere yonelik yapilan harcamalar ailenin ekonomik acidan sorun
yasamasina neden olabilir (11). Ayrica bedensel engelli ¢ocugun bagimsizlik derecesine
bagli olarak bakim verenlerde yorgunluk, uykusuz kalma, bel, sirt, kol ve boyun agrilari
gibi fiziksel problemlerin olustugu da belirlenmistir (12). Cocugun engel durumundan
dolay1 yasanan psikolojik, sosyal, ekonomik ve fiziksel problemlerin aile i¢i uyumunun ve
iligkilerinin bozulmasina sebep oldugu sdylenebilir. Cocuga bakim verme siirecinde primer
bakim veren bu problemlerden diger aile iiyelerine gore daha ¢ok etkilenir. Siiregelen
rehabilitasyon hizmetleri, tibbi ve egitimsel miidahaler ve aile i¢i diizeni etkileyen bu
stirecte ailedeki diger bireylerin engelli bireyin bakim, rehabilitasyon egitim ve destek
hizmetlerinde bir ekip olarak hareket etmemeleri ve bakim verenin bu konuda kendini

yalniz hissetmesi aile islevselligini olumsuz yonde etkileyen bir durumdur (13,14).

Engelli cocuklarin rehabilitasyon programindaki basarisi igin ailenin rehabilitasyon
programinda rol almas1 ve iyi bir igleve sahip olmasi son derece 6nemlidir (15). Literatiir,
bedensel engelli c¢ocuklarin rehabilitasyonunda aile merkezli yaklagimlarin 6nemini
vurgulamaktadir. Aile merkezli yaklasgimlar, aileyi rehabilitasyon ekibinin bir pargasi
olarak kabul edip degerlendirme ve tedaviyi planlamaya ebeveynleri ve diger aile
bireylerini dahil eder. Bu yaklagimla bakim siirecinden olumsuz yonde etkilenen ailelerin

aile islevselligi arttirilarak engelli ¢cocugun daha iyi isleve sahip olmasi amaglanmaktadir
(16).

Rehabilitasyon programlarinda terapist ile is birligi i¢inde hareket eden ailelerin
cocuklarmin giinliik yasam aktivitelerinde daha fonksiyonel oldugu ve yeterliliklerinin
arttigr gortlmustir (17). Yapilan galismalara bakildiginda engelli ¢ocuga bakim veren
ailelerin bakim verme siirecinde hangi zorluklarla basa ¢iktigi incelenip yasanilan bu
zorluklarin genel aile islevselligine etkisi arastirllmistir (18,19). Ancak ailenin
rehabilitasyon siirecindeki islevselliginin hangi faktorlerden etkilendigine yonelik bir

caligma literatiirde bulunmamaktadir.



Bu dogrultuda bu c¢alismadaki amag, bakim verenlerin yasadigi giicliikklerin ve
yagsamlarinda olugan degisimlerin belirlenmesi, ailenin rehabilitasyona sagladig katkiyr ve
bakim verenlerin rehabilitasyonun i¢inde olmasini engelleyen faktorlerin yani ailenin
rehabilitasyon siirecindeki islevselligine etkisini belirleyip, rehabilitasyon siirecini en ¢ok
etkileyen faktorii belirlemekti. Elde ettigimiz verilerle bedensel engelli bireylerin
rehabilitasyon siirecinde ailenin rehabilitasyona katilim diizeyini etkileyen belirleyici ana
degiskenler literatiire kazandirilmis olacaktir. Boylece bu degiskenlere miidahale edilerek
rehabilitasyon basarisini arttirma imkani saglamasi agisindan sahada ¢alisan klinisyenlere

yol gosterici olacaktir.

Calismanin hipotezleri;

HO: Bakim verenlerin bakim verme siirecinde yasamlarinda olusan degisimlerin, bakim
verenin sosyoekonomik durumunun ve engelli bireyin bagimsizlik diizeyinin ailenin

rehabilitasyonda islevselligine etkisi yoktur.

H1: Bakim verenlerin bakim verme siirecinde yasamlarinda olusan degisimlerin, bakim
verenin sosyoekonomik durumunun ve engelli bireyin bagimsizlik diizeyinin ailenin

rehabilitasyonda islevselligine etkisi vardir



2. GENEL BILGILER

2.1. Engellilik

Engelliligin diinyada kabul edilen tanimlar1 arasinda ¢esitli farkliliklar bulunmaktadir.
Ulusal ve uluslararasi alanlarda etkin olan sivil ve resmi kuruluslar engellilikle ilgili kendi

ilgi alanlarina uygun olarak bir¢ok tanim yapmisglardir.

Tirk Dil Kurumu engelli kelimesini viicudunda eksik veya kusuru olan kisi olarak

tanimlamaktadir (20).

Birlesmis Milletler Genel Kurulu’nun 9 Aralik 1975 tarihinde yapilan toplantisinda kabul
edilen Engelli Kisilerin Haklar1 Bildirisi’nin 1. maddesine gore engelli, “Normal bir kisinin
kisisel ya da sosyal yasaminda kendi kendisine yapmasi gereken isleri, bedensel veya
ruhsal yeteneklerindeki kalittimsal ya da sonradan olma herhangi bir noksanlik sonucu

yapamayanlar sakattir” seklinde tanimlanmaktadir (21).

Diinya Saglik Orgiitii ise 1980 yilinda engellilik kavrammi, standart ve ortak bir dil
olusturmak amaciyla saglik yoniine agirlik veren bir tanimlama ve siniflandirma ile ele

almistir. Bu siniflandirmaya gore;

Bozukluk (Impairment): Saglik alaninda noksanlik bireyin psikolojik, anatomik veya

fiziksel yap1 ve fonksiyonlardaki yetersizliklerini ifade eder.

Oziirliiliik (Disability): Saglhk alaninda, sakatlik* bir noksanlik sonucu meydana gelen ve
normal sartlarda kisinin gerceklestirebildigi herhangi bir fonksiyonun kaybedilmesi ve

kisitlanmasi durumudur.

Engellilik (Handicap): Saglik alaninda “maluliyet” kiside meydana gelen bir noksanlik
veya sakatlik sonucunda, o kisinin yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel durumuna uygun olarak

kendisinden beklenen performans: gergeklestirememesidir (22-24).



Bugiin tiim diinyada toplumsal bir sorun haline gelen engellilik; hem engelli birey hem de
ailesi i¢in son derece Oonemli bir durumdur. Aileye yeni katilan bireyin engelli olmasi
ailenin tiim yasantist degistirip ebeveynleri yeni rol ve sorumluluklarla basbasa birakir

(18).

Engelli ¢ocuk ve ona bakim veren aile liyeleriyle yapilan ¢calismalarda hem engelli bireyin
hemde bakim verenlerin ¢ok yonlii fiziksel duygusal ve sosyal problemler yasadigi
bildirilmistir (12). Ozellikle bedensel engele sahip olan bireyler kendilerini ise yaramaz ve

birgok konuda yetersizlik yasadiklarini hissedebilmektedir (25).

Bedensel engelliler ile ilgili ilk resmi tanim 1962 yilinda 6zel egitime muhtag ¢ocuklar
yonetmeliginde yer almaktadir. Yapilan bu tanima gore ortopedik engelli “Kemik ve
mafsallarin sekil ve yapisinda 6ziir bulunan veya adale giicii gelisim koordinasyonu ve
kontroliinde inhiraflar gdsteren kimselerdir” (26). Diinya Saghik Orgiitiiniin ortopedik
engelli tanim1 ise “Ortopedik engelli ¢ocuk; iskelet, sinir sistemi, kas ve eklemlerindeki
bozukluk ve sakatlik nedeniyle egitim ve Ogretim c¢alismalarindan yeterli olgiide

yararlanamayan ¢ocuktur” (27).

2.2. Bedensel Engel Grubunu Olusturan Bazi Hastaliklar

2.2.1. Serebral Palsi

Cocukluk ¢aginda meydana gelen bedensel engellerin en sik rastlanan nedeni olan serebral
palsi gelisim siirecindeki beyin dokusunun fetal donem ve erken ¢ocukluk ddéneminde
degisik nedenlerle etkilenmesiyle ortaya ¢ikan fonksiyon ve durus bozuklugudur. Serebral
palsili cocuklarda temel klinik tablo hareket ve postiir bozuklugu olmakla birlikte; mental
gerilik, konviilsiyonlar, epilepsi, gérme, isitme, konusma ve beslenme bozukluklar1 da bu

tabloya eslik edebilir (28). Serebral palsinin sebepleri sunlardir;



Prenatal Sebepler

1. Kalitimsal hastaliklar

2. Gebelik doneminde enfeksiyon ve travma

3. Annenin metabolik hastaliklar1 (DM, tiroid hastaliklari, gebelik toksemisi)
4. Fertilite sorunlari

5. lyot eksikligi

6. Annenin ilag veya alkol kullanimi

7. Kromozomal anormallikler

8. Ailede sp veya epilepsi Oykiisii

9. Cogul gebelik

Perinatal Sebepler

Enfeksiyonlar

Prematiirite (36. haftadan 6nce gergeklesen dogum)
Diisiik dogum agirlig

Dogum asfiksisi

Maternal kolonizasyon

Intrakranial kanama

Travma

Bradikardi ve hipoksi

® © N o g kw0 DN E

Konvulziyonlar

Postnatal Sebepler

Santral sinir sistemi enfeksiyonu
Tekrarlayan konvulziyonlar
Intrakraniyal kanama

Hiperbilirubinemi (29,30).
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Serebral Palsinin Klinik Tipleri

Spastik Tip
En yaygin goriilen serebral palsi tipidir. Simetrik ya da asimetrik sekilde goriilebilir.
Artmis derin tendon refleksleri, klonus ve pozitif babinski isareti gibi iist motor néron

bulgulariyla karakterizedir (31).



Spastik Dipleji

Alt ekstremitelerde iist ekstremitelere oranla daha fazla spastise ve motor kayip goriilen
spastik diplejide ekstremite etkilenimi simetriktir. Genel olarak ¢ocuklarin ayak bilekleri
ve ayaklarinda zayif kontrol dizlerde kisitli kontrol kalcalarda ise nispeten daha iyi bi

kontrol mekanizmasi mevcuttur (32).

Spastik Tetrapleji

Boyun, govde, alt ve iist ekstremiteleri etkileyen spastik tetrapleji de alt ekstremiteler daha

fazla etkilenir ve prematiire bebeklerde daha sik goriiliir (32).

Spastik Hemipleji

Viicudun bir yarisindaki alt ve iist ekstremiteyi etkileyen spastik hemiplejide temel olarak

antagonist kaslarda zayiflik ve ince motor hareketlerde kisitlilik vardir (32).

Diskinetik

Koreiform, atetoid ve distonik anormal istemsiz hareketler ile karakterize tiptir. Cocugun
yas almasiyla beraber daha tipik olarak ortaya ¢ikan diskinetik tip sp de kas tonusu
degiskenlik gdsterir ancak bebeklik doneminde daha ¢ok hipotoniktir (33).

Ataksik

Denge ve koordinasyon bozuklugu ile karakterizedir. Sik goriilen norolojik bulgular

hipotoni, kinetik tremor ve dismetridir (34).

2.2.2. Spina Bifida



Ayrik veya acik omurga anlamina gelen spina bifida spinal kolonun gelisimsel bozuklugu
olarak tanimlanan dogumsal bir anomalidir (35). Cocukluk doneminde ndromiiskuler
fonksiyon bozukluguna sebep olan hastaliklar arasinda serebral palsiden sonra ikinci sirada
yer alir. Parapleji veya paraparezi seklinde kendini gosteren motor bozukluk en sik goriilen
klinik bulgu olmakla birlikte duyu kaybi, spastisite, hidrosefali, patolojik kiriklar, deri
yaralar1 ve obezite gibi bulgular da spina bifidali ¢ocuklarda sik karsilagilan klinik
bulgulardir (36).

2.2.3. Muskuler Distrofi

Muskuler distrofi iskelet kaslarinda giicsiizliik ve atrofiye sebep olan her biri farkli klinik
bulgularla seyreden ve gen defektlerine gore de siniflanan bir grup genetik gegisli hastalig
ifade eder (37).

2.2.4. Omurilik Yaralanmalari

Her yasta aktif bireyi etkileyebilen omurilik yaralanmasi bireyin kendisini ve ailesini
fiziksel, sosyal ve psikolojik agidan etkileyen ciddi bir ndrolojik tablodur (38). Omurilik
yaralanmalarmin diinyada ki en sik karsilagilan nedenleri trafik kazalari, atesli silah
yaralanmalari, bigak yaralanmalari, diisme ve spor yaralanmalaridir. Cocuklarda ise
motorlu tasit kazalari en yaygin yaralanma mekanizmasint olusturur. Omurilik
yaralanmalar1 sonras1 fonksiyon yetersizliinin yani sira norojenik mesane ve bagirsak,
idrar yolu enfeksiyonlari, derin ven trombozu, kiriklar ve pulmoner ve kardiyovaskiiler

problemler sik goriiliir (39).

2.3. Bedensel Engelli Cocuk ve Aile

Aile iki yada daha fazla bireyden olusan, sevgi ve duygusalligin hakim oldugu ¢at1 altinda
beraber yasayip ayni geliri paylasan iistlendikleri cesitli roller sayesinde de birbirlerini

etkileyen insan toplulugudur (40).



Toplumun temelini olusturan aile, insan neslinin devamini saglama ve aile {iyelerinin her
birinin bireysel gereksinimlerinin giderilmesi gibi temel islevlere sahiptir. Ailenin en temel
islevlerinden biri de bir ¢ocuk diinyaya getirmektir (41). Aileye yeni bir ¢cocugun katilimi1
aile bireylerinin her birinin hayatini etkileyen mutluluk verici oldugu kadar birtakim zor
kosullar1 da beraberinde getiren bir yasam olayidir. Heyecan veren bu siirecte tiim anne

babalar normal ve saglikl1 bir cocuga sahip olma beklentisi igindedirler (42).

Normal gelisim 6zellikleri gosterecek olan bir ¢ocuga sahip olmay1 hayal edip ve gelecekle
ilgili biitiin planlarimi da bunun tizerine kurarken, farkli gelisimsel problemlere sahip olan
bir cocugun dogmasi aile bireylerinin fiziksel, duygusal, sosyal yonden etkilenmelerine ve
cesitli problemler yagsamlarina zemin hazirlar (43). Bedensel engeli olan bir ¢gocugun anne
babas1 olma rolii anne ve babalarin kendi segebilecekleri bi rol degildir. Beklenmeyen ve
hazir olunmayan bu durum karsisinda aileler oncelikle hayal kirikligi, sok, sugluluk,
suclama, inkar, act sonrasinda ise kaygi, kizginlik, utanma son olarak da kabullenme

slirecini yasayip, bu durumu ¢ézmeye calisirlar (13).

Ailenin gelir diizeyi, ebeveynlerin egitim seviyesi, meslekleri, evlilik iligkileri, ailenin
sosyal giivencesinin olup olmamasi, ¢cocuklardaki bedensel engelin siddeti, engelli ¢ocugun
yas1, engelin kronik olusu, tibbi yardim ve ara¢ gere¢ ihtiyacinin fazla olmasi (6rnegin;
yineleyen ameliyatlar ve ortezler) gibi gesitli faktorler anne-babanin engelli gocugu
benimsemesini, ailelerin fonksiyonel yetersizlikleri olan ¢ocugun gereksinimlerini

karsilayabilme ve sorunlarla bagetme yetenegini etkilemektedir (44,45).

2.4. Bedensel Engelli Cocuga Sahip Ailelerde Bakim Yiikii

Tirk Dil Kurumu Sézliigiinde (2019), bakim kelimesi; bakma isi, bir seyin iyi gelismesi,
1yi bir durumda kalmasi i¢in verilen emek, birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini

istlenme ve saglama isi olarak tanimlanmaktadir (46).

Bedensel yetersizlikleri nedeniyle giinliik yasam aktivitelerini tek basina karsilayamayan
bir bireyle, birlikte yasayan ya da zamaninin bir kismin1 ona ayirarak temel ihtiyaglarini
karsilayan kisi ise ‘bakim veren’ olarak tanimlanabilir (47). Bakim verme tek bir yardim
cesidiyle smirla kalmayan hasta ¢ocugun tibbi bakiminin takibi, alinan ek hizmetlerin

koordine edilmesi, 6z bakim ihtiyaglarinin karsilanmasinin yani sira tedavi icin gereken



maddi kosullarin saglanmasi ve kardeslerinin bakimi gibi pek ¢ok boyutu kapsayan bir
stirectir (48).

Bakim siireci aslinda ¢ocugun ailesi i¢in normal gelisimin bir parcasidir. Bu siirecte
cekirdek ve genis aile bireylerinin birbirlerine karsi daha anlayishi yaklagmalari,
birbirlerine destek olmalar1 gibi, sevgi ve sayginin 6n planda oldugu pozitif bir siire¢
ortaya ¢ikmaktadir (49). Fakat aileye katilan ¢cocugun engelli olmasi, islevsel kisitliliklar
ve uzun siireli bagimhilik yasamasi, engelli ¢ocugun bakimmin normal gelisim
basamaklarini yasayan bir ¢ocugun bakim o6l¢iilerinin iistiine ¢ikmakta ve siiregelen bakim
verme, bakim gereksinimlerinin nitelikleri ile de yakindan iligkili olarak saglik,
sosyoekonomik durum ve psikolojik durum gibi yasam kalitesinin Olgiitleri olan alanlar1

olumsuz etkileyen bir siirece doniismektedir (49).

Fonksiyonelliklerinin ileri derecede etkilendigi bu c¢ocuklara primer bakim saglayan
kisilerin, sadece c¢ocugun bakim sorumluluklarini yerine getirmede zorlanmadiklari,
beraberinde bakim verme ile iligkili olarak kisilik degisiklikleri, yorgunluk, stres, uyku
bozukluklar1 gibi fiziksel, psikolojik ve sosyal problemler yasamalari bakim
sorumluluklarinin ytik algisina doniisiimiine yol agmaktadir (50). Engelli ¢ocugu bulunan
ailelerde bakimdan sorumlu olan, dolayisi ile bakim yiikiinii tagiyan kisi hemen her zaman
cocugun annesidir. Engelli cocugunun her tiirlii ihtiyaci ile bizzat ilgilenmek durumunda
olan annelere bu durum ¢ogu kiiltiirde bir gorev olarak benimsetilmistir. Baz1 durumlarda
kariyerlerinden vazgecip evde cocugunun bakimiyla ilgilenmek zorunda kalan anne
tasidigr bakim yiikii nedeniyle varsa diger ¢cocuklarina ve diger aile bireylerine yeterince
zaman ayrramamakta, kendi maddi ve manevi ihtiyaglarina cevap verememekte, sosyal
olarak kendini yalnizlagmis hissetmektedir. Tiim bunlarin neticesinde bakim yiikii daha da

artarak yasam kalitesi olduk¢a olumsuz yonde etkilenmektedir (51).

Primer bakim verenin tek basina yasadigi bu yiik bireylerde caresizlik, 6tke, korku, kaygi,
depresyon, tilkenmislik ve sucluluk duygusu gibi olumsuz duygulara sebep olmasinin yant
sira fiziksel saglikta bozulma, uyku diizensizligi, hazimsizlik ve istahta degisimle beraber
viicut agirliginda artis yada azalma gibi somatik sikayetleride olusturmaktadir. Ayrica aile

i¢i ¢atigma ve ekonomik giicliiklerinde bu siiregte yasandigina dikkat ¢cekilmektedir (52).
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2.5. Bedensel Engelli Cocuklara Yonelik Rehabilitasyon Yaklasimlar:

Dogustan veya sonradan herhangi bir sebepten dolayr meydana gelen kalici veya gegigi
yetersizliklerin sebep oldugu limitli fonksiyonel kapasiteye sahip olan bedensel engelli
bireyler fizyoterapist, ergoterapist, doktor, dil/konusma terapisti gibi bircok saglik
uzmaninin birlikte hizmet verdigi, saglik ve rehabilitasyon hizmetlerine ihtiya¢ duyarlar
(53).

Rehabilitasyon; bireye fiziksel, zihinsel, psikolojik, ruhsal, sosyal, mesleki ve ekonomik
yararlilik alanlarinda basarabilecegi en yiiksek diizeyde beceriler kazandirarak; evinde,
isinde ve sosyal yasaminda kendine ve topluma yeterli olabilmesi ve toplum ile
biitiinlesmesi i¢in saglanan tibbi, mesleki, egitsel ve psikososyal hizmetler biitiinii olarak

tanimlanmaktadir (54).

Bedensel engelli bireylere yonelik rehabilitasyon yaklasimlari olduk¢a kapsamlidir. Bu
yaklagimlar tibb1 tedavi ve cerrahi uygulamalara ek olarak saglik egitimi ve destekleme,
rutin gérme, isitme, konusmanin degerlendirilmesi, okul ve egitime adaptasyon, fiziksel ve
psikososyal faktorlerin incelenmesini igeren bakim hizmetleri ve 6zellesmis terapatik
yaklasimlar1 igermektedir (55). Bedensel engelli bireylerde rehabilitasyonun genel
amaclari; bu bireylerin yasadigi islevsel bozukluklarin etkisini imkanlar dahilinde en aza
indirmek, toplum i¢inde bagimsizligini kazandirmak ve bu bireylerin bakimlarinda 6nemli

bir yeri olan ailelerin bakim yiikiinii azaltmak olarak 6zetlenebilir (56).

Rehabilitasyonda tan1 asamasini takiben oOncelikli yapilmasi gereken detayli bir
degerlendirmedir. Bireylerin sahip oldugu islevsel yetersizlik cesitlilik gosterdiginden
standart bir form ile degerlendirme yapmak miimkiin olmamaktadir. Yapilan genel
degerlendirme ile bireyin kisisel bilgileri ve hastalik &ykiisii belirlenir. Sonrasinda ise
noromotor gelisim, kas-iskelet sistemi, denge-koordinasyon, postiir, el fonksiyonlar1 ve
giinlik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik seviyesi uygulanan spesifik Olgeklerle

belirlenmektedir (57).
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Multifaktoriyel bir tablo olan bedensel engellilige yaklasimin da multidisipliner olmasi
gerekir. 1970’11 yillardan itibaren rehabilitasyon uygulamalarinda daha biitiinciil bakis acist
hakim olmustur. Rehabilitasyon ekibinin iginde yer alan bir¢ok saglik uzmaninin
yaklasimiyla birey ¢ok yonlii olarak ele alinmasi vurgulanmistir (58). Rehabilitasyon
ekibinin diger {iyeleri ile isbirligi yapilarak gercekci hedefler tanimlanmali ve bu ekibin en
onemli tyelerinin aile ve ¢ocuk oldugu unutulmamalidir. Yapilan ¢alismalarda bedensel
engelli cocuklarin rehabilitasyonunda aile merkezli yaklagimlarin 6nemi vurgulanmaktadir
(16). Ik kez 1950°1i yillarda tanimlanan aile merkezli yaklasim, ailenin saglik ekibinin bir
iiyesi olarak miidahaleyi planlama ve degerlendirme asamalarinda en az saglik ekibi kadar

s0z hakkina sahip oldugunu benimser ve aile ile igbirligini Snemser (59).

Rehabilitasyon siirecinde sadece engelli cocuga odaklanmayip anne baba ve diger aile
bireylerinide rehabilitasyon siirecine dahil eden aile merkezli yaklagim, ailenin
ihtiyaclarmni, isteklerini, kiltiirel farkliliklarini géz Oniinde bulundurarak terapistlerle
karsilikli bilgi aligverisinin saglanmasini boylelikle ¢ocugun yasadigi ev, aile, okul ve
toplum ortaminda giinlilk yasam aktivitelerinde imkanlar dahilinde bagimsizlastirilarak

yasam kalitesini artirmay1 hedefler (60).

2.6. Rehabilitasyonda Aile-Terapist Is Birligi ve Ailenin Degerlendirilmesi

Aile terapist is birligi erken miidahale ve pediatrik rehabilitasyon da en iyi uygulama
olarak kabul edilen aile merkezli yaklasimin temel bir bilesenidir. Karsilikli saygi, giiven,
bilgi paylasimi, acik iletisim, ortak karar verme ve ailenin inanglarini, tercihlerini ve
isteklerini miidahale planina dahil etmeyi iceren bir siiregtir. Aile terapist is birligi cocugun
gelisimsel kazanimini, fonksiyonel aktivetelerdeki performansini, ebeveynlerin psikolojik
tyilik halini, memnuniyetini arttirarak ebeveyn katilimi ve miidahale sonuglar1 lizerinde
olumlu bir etki yaratmaktadir. Toplu olarak yapilan arastirmalarda ailelerin bilgi
ithtiyaclarmin giderilmesi karar verme stirecine katilimi is birligi icinde hedef belirleme ve

miidahale planlamasinin pediatrik rehabilitasyonda etkisi biiytiktiir (61).

Cocukluk ¢aginda meydana gelen bedensel engellerin hem g¢ocuk hem de ebeveynleri
tizerinde gliclii etkileri vardir. Cocuga tan1 konulduktan sonra aile i¢indeki diizen tamamen

degisir. Aile ici rol ve sorumluluklarin yeniden sekillenmesi gerekir. Bircok ebeveyn,
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yiiksek diizeyde stres ve depresyon ve anksiyete gibi psikolojik problemlerden sikayetcidir.
Ailelerdeki bakim yiikiiniin artis1 aile iglevlerinde azalmaya sebep olarak aile bireylerinin
olumsuz duygular yagsamasina neden olur. Bu ebeveynlerin genel yasam kalitesi de biiyiik
Olgiide azalmustir. Ebeveynlerdeki bu patolojik yansimalar klinik olarak son derece
onemlidir. Rehabilitasyonun sonucunun biiyiik dl¢iide ebeveyn destegine ve ebeveynlerin
tedaviye uyma yetenegine bagli oldugu vurgulanmaktadir. Islevsel bozuklugu olan bir
cocugun bakim siirecine uyum saglamay1 kolaylastiran etmenlerden biri de ¢ocugun ve
ailenin ihtiyaglarinin karsilanarak bozuklukla ilgili sorunlarin azaltilmasini saglamak ve
ailelerin bakim verme silirecine iyimser bir sekilde yaklasmasini saglayacak destek

hizmetlerini devreye sokmaktir (62).

Rehabilitasyon siirecinde ¢ocugun ve ailenin etkin ve aktif bir sekilde yer alabilmesi igin
ailenin detayli bir sekilde degerlendirilmesi gereklidir. Yapilan degerlendirmelerde,
cocugun fiziksel, biligsel, duygusal, davranigsal ve sosyal durumunun yani sira bunlari
etkileyen siiregelen bakim siirecinde aile bireyleri etkileyen faktorleri ailenin engele
yaklagimi, ilgi alanlari, degerleri, istek ve ihitiyaclar1 gibi konular ele alinir. Aile igi
iletisim ve ailenin sosyodemografik o6zellikleri gozlem, gorlisme ve bazi yoOntemler
kullanilarak degerlendirilir. Degerlendirme siirecinin sonunda terapist aileyle sonuglari
paylasir ve ailenin degerlendirme ile ilgili fikirleri de goz Oniinde bulundurularak

miidahale programi olusturulur (63).

Bedensel engele sahip olan ¢ocuklarin ve ailelerinin degerlendirilmesinde hastaliga 6zel
degerlendirme yontemleri, genel degerlendirmeler, fiziksel ve psikolojik saglik
degerlendiren oOlgekler, ailelerin bakim yiikii ve islevsellikleri degerlendirmeleri
kullanilabilir. Bu degerlendirmeler gozlemsel veya soru yonelimli degerlendirme araglari
kullanilarak yapilabilir. Degerlendirmede kullanilan bu araclar, ailenin rehabilitasyon
stirecinde rol almasim etkileyebilen parametreleri degerlendirmede daha kapsamli bilgi

saglayabilir (64).

2.7. Aile Islevselligi

Bireyin kimliginin olusmasi ve toplum hayatina hazirlanmasinda ki 6nemli role sahip

temel birim olan aile de sevgi, sefkat, ilgi, beslenme, bakim, egitim, kiiltiirel degerleri
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kazanma, sosyallesme gibi bireyin birincil ihtiyaglar1 karsilanir. Birey, i¢cinde bulundugu

aile ortami araciligi ile toplumla iliski kurmay1 6grenir, etkiler ve etkilenir (65).

Temel islevi lireme, ¢ocuklarin bakimi, biiylitiilmesi ve topluma kazandirilmasi olan her
bir aile de yapi, islev ve gereksinimler birbirinden farklidir. Bedensel engeli olan bir
cocugu biiyiitmek ve bakimini saglamak biitiin aileyi ve islevlerini etkileyebilmektedir.
Aile i¢inde ya da disinda meydana gelen olumsuz olaylarin gegici ya da kalic1 olarak aile

islevlerinde bir takim bozulmalar meydana getirebilecegi bir gercektir (19).

Aile islevi genel olarak aile biitiinliigi ve uyumu olarak tanimlanmaktadir. Bireyin
sosyallesmesi, duygusal ihtiyaclarinin karsilanmasi, kiiltiirlin nesillere aktarimi, ekonomik
gereksinimlerin giderilmesi gibi islevler baslica islevlerdendir. Ailedeki bu islevlerin
biitiinii géz Oniine alindiginda ailelerin islevlerini diizgiin bir sekilde yerine getirmelerine
gore saglikli, fonksiyonel veya egitici aileler, islevlerini uygun bir sekilde yerine
getirmeyen aileler ise sagliksiz, fonksiyonel olmayan veya problemli aileler olarak

tanimlanabilir (66-68).

Sagliklr aile islevi olan aile tiyeleri, aile igerisindeki iletisimden memnundur ve psikolojik
iyilik hali yiiksek diizeydedir. Bu durum aile bireylerinin ihtiyaglarinin ve isteklerinin
giderilmesinde 6nemli bir yere sahiptir. Saglikli aile islevselligine sahip ailelerin, engelli
bir ¢ocuga sahip olmanin ve bakiminin yaratti§i olumsuzluklarla, aile islevselligi yetersiz
olan ailelere gore daha rahat bir sekilde basa cikabildigi goriilmiistiir (17). Aile iiyeleri
arasinda bedensel engelli ¢cocugun bakiminin yarattigi stres anlagmazliklara sebep olabilir
ancak etkili aile islevselligi sayesinde karsilikli ve agik iletisim kurularak olumsuzluklarin
iistesinden gelinebilir. Bu ozelliklere sahip olan ailelere saglikli, islevsel, fonksiyonel,
giiclii denilebilir. Aile islevselligi yiiksek olan aile bireylerinin gerek aile ici iliskileri
gerekse toplumla olan iligkileri daha giigliidiir. Bu giiclii iletisim sayesinde saglikli aile
sistemlerinde az sorunla karsilasilir ve aile islevlerini iyi ve uyumlu sekilde yerine
getirirler (69).

Sagliksiz aile islevleri olan ailelerde ise aile bireyleri agik rollere ve sorumluluklara sahip
degildir. Belirsiz roller ve sorumluluklar aile i¢i ¢atismalara neden olur. Sagliksiz aile
islevi olan ailelerde iletisim yetersizdir. Aile bireyleri kendilerini net bir sekilde ifade

edemez. Bu kopuk iletisim aile islevselligini olumsuz bir sekilde etkilemekte ayn1 zamanda
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bedensel engelli bireye primer bakim veren bireyin ylikiinlin artmasina sebep olmaktadir

(69).
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3. GEREC VE YONTEM

Bedensel engelli bireylere bakim veren aileleri etkileyen faktorlerin rehabilitasyonda aile
islevselligine etkisini inceleme amaciyla yaptigimiz calismamiz Baskent Universitesi

Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Boliimiinde gergeklestirildi.

3.1. Bireyler

Calismaya 0-18 yag araliginda bedensel engeli olan bir ¢ocuga sahip olup, en az bir yildir
rehabilitasyon programina devam eden, iletisim ve is birligi kurabilen 100 primer bakim
veren dahil edildi. Bedensel engelli ¢ocugun primer bakim vereni olmayan ve okuma
yazma bilmeyen bireyler ¢alisma dis1 birakildi. Calismaya dahil edilen primer bakim
verenlerden veri toplama araglari uygulanmadan oOnce sozel ve yazili bilgilendirme
yapilarak aydinlatilmis onam alindi (EK 3: Aydinlatilmis Onam Formu). Bu calisma
Baskent Universitesi Tip ve Saglik Bilimleri Arastirma Kurulu ve Etik kurulu tarafindan

onaylandi (KA19/109), (EK :1 Etik Kurul Onayz1).

3.2. Veri Toplama araclari

Arastirma verilerinin toplanmasinda Tanitict Bilgi Formu, Barthel Giinliik Yasam
Aktiviteleri indeksi, Bakas Bakim Verme Etki Olgegi ve Rehabilitasyonda Aile Islevselligi
Olgegi kullanild.

3.2.1 Tamtic1 Bilgi Formu

Bakim verenlerin ve bedensel engelli ¢ocugun demografik bilgilerini ve diger 6zelliklerini
kaydetmek i¢in benzer ¢alismalardan yararlanilarak 20 sorudan olusan bir form hazirlandi
(11,70). Bu form kapsaminda; bakim verenin cinsiyeti, yasi, meslegi, is durumu, egitim
durumu, sosyal giivencesi, medeni hali, bakmakla yiikiimlii oldugu diger aile bireyleri,
engel durumu hakkindaki bilgileri ve bakim verirken yasanilan giigliikleri (is, sosyal vb.),

bedensel engelli cogugun ise yasi, cinsiyeti, tanisi, ve engel yiizdesi kaydedildi.
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3.2.2. Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri Indeksi (BGYAI)

Calismaya katilan primer bakim verenlerin bakim verdikleri bedensel engelli ¢ocugunun
giinliik yasam aktivitelerinde ne derece bakima ihtiyag duydugunu belirlemek amaciyla
Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri Indeksi kullamldi. Barthel indeksi 1965 yilindan
Mahoney ve Barthel tarafindan gelistirilmistir. Daha sonra indeks Shah ve arkadaslar
tarafindan (1992) modifiye edilmistir. Indeksin Tiirkge versiyonu ise Kiigiikdeveci ve
arkadaslar tarafindan diizenlenmistir (71). Beslenme, yikanma, kendine bakim, giyinip
soyunma, bagirsak ve idrar kontrolii, tuvalet kullanimi, tekerlekli sandalyeden yataga ve
tersine gecme, tekerlekli sandalyeyi kullanabilme, yiirlime ve merdiven ¢ikma aktiviteleri
olmak iizere 10 alt basliktan olusan Olgekte her soru 0-15 puan iizerinden degisen
derecelerde skorlanmaktadir. Olgekten alinabilecek minimum puanin 0, maksimum puanin
100 oldugu bu odlgekte, skorun yiiksekligi bireyin o derece diger bireylerden bagimsiz bir
sekilde yasayabilecegi anlamima gelmektedir. (0-20 puan tam bagimli, 21-61 puan ileri
derece bagimli, 62-90 puan orta derece bagimli, 91-99 puan hafif derece bagimli, 100 puan

tam bagimsiz).

3.2.3. Bakas Bakim Verme Etki Ol¢egi (BBVEO)

Primer Bakim verenlerin yasantilariin bedensel engelli ¢ocuga bakim verme siirecinde
nasil degistigini degerlendirmek amaciyla Bakas Bakim Verme Etki Olgegi kullanildi.
Bakas tarafindan 1994 yilinda gelistiren Olgek 16 maddeden olusmaktadir. Bakim
vermenin hem negatif hem de pozitif etkilerini degerlendiren 6l¢ek +3 ile -3 arasinda
puanlanan likert tipi bir 6l¢ektir. Puanlamada (-3=1, -2=2, -1=3, 0=4, +1=5, +2=6, +3=7)
olarak hesaplanmaktadir. Olgekten minimum 15, maksimum 105 puan alinabilmektedir.
Olgekten alinan puan arttik¢a “‘iyi yonde degisim’’, puan azaldik¢a ‘‘kotii yonde degisim’’
olarak yorumlanmaktadir. Can ve Cavlak tarafindan 2010 yilinda yapilmis Olgegin Tiirkge
gecerlilik- giivenirlik ¢alismasinda i¢ tutarlilik sayis1 0.90, test-tekrar test giivenirligi iSe

0.961 olarak bulunmustur (72).
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3.2.4. Rehabilitasyonda Aile Islevselligi Ol¢egi

Rehabilitasyonda Aile Islevselligi Olcegi bedensel engelli cocuga sahip olan ailelerin
rehabilitasyon programlarindaki roliinii incelemek amaciyla kullanilmistir. Olgek 2005
yilinda Abaoglu tarafindan gelistirilmistir (73). 48 maddeden olusan Olgekte farkindalik,
tutum ve davranis, toplumsal katilim ve rehabilitasyona katilim alt boyutlar1 yer
almaktadir. Olgegin, 8, 15, 18, 20, 29, 41, 46 ve 47. maddeleri olumsuz ifade icermekte
olup, ters olarak puanlanmaktadir. Besli Likert derecelendirmesine gore 6lgekten alinacak
en diisiik ham puan 48, en yiiksek ham puan ise 240’tir. Rahat yorumlanabilmesi i¢in ham
puanlar belli formiiller kullanilarak 0 ile 100 arasinda degisen standart puanlara
dontistiiriilmiistiir. Buna goére her bir alt boyut ve toplam 6lg¢ek i¢in 0-100 arasinda degisen
puan hesaplamalar1 tabloda gosterildigi sekilde hesaplanmustir. Standart puan= (Elde
edilen ham puan-Alinabilecek minimum puan) / (Alinabilecek maksimum puan-minimum
puan)*100

Farkindalik Puani= (Ham Puan-18)/72*100

Tutum ve Davranis Puani= (Ham Puan -16)/64*100

Toplumsal Katilim Puani=(Ham Puan-8)/32*100

Rehabilitasyona Katilim Puani=(Ham Puan-6)/24*100

Toplam Puan= (Ham Puan-48)/192*100

Olgekten alinan puanlarin yiiksek olmasi ailenin rehabilitasyondaki islevselliginin yiiksek

diizeyde oldugunu gostermektedir.

3.3. istatistiksel Analiz

Verilerin analizi SPSS 21 programu ile yapilmis ve %95 giiven diizeyi ile ¢alisilmistir.
Maddeler igi dlgeklerden elde edilen ve +3 ile -3 arasinda olan carpiklik ve basiklik
degerleri normal dagilim igin yeterli goriilmektedir (74,75,76,77).

Olgek puanlarinin carpiklik ve basiklik degerleri -3 ile +3 arasinda oldugundan normal
dagilima uygun oldugu belirlenmistir. Olgek puanlarinin demografik degiskenlere gore
farklilik gosterme durumu parametrik olan test tekniklerinden t ve ANOVA testleri ile

analiz edilmistir. Olgek puanlar1 arasindaki iliski ise Pearson korelasyon testi ile analiz
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edilmistir. Olgek puanlar1 arasindaki etki ise Stepwise regresyon testi ile incelenmistir.

Istatistiksel anlamlilik diizeyi, p<0.05 olarak kabul edildi.
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4. BULGULAR

4.1. Ailelerin ve Engelli Cocuklarinin Tamimlayic1 Ozellikleri

Calismamiza katilan primer bakim verenlerden anne olanlarin oran1 %90; 26-35 yas arasi
olanlarin orant %56; sosyal gilivencesi SGK olanlarin oran1 %85; anne egitim durumu
ilkokul olanlarin oran1 %50; baba egitim durumu lise olanlarin oran1 %32; ¢aligmayan
annelerin oran1 %97; bedensel iste ¢alisan babalarin oran1 %73; geliri asgari {icret olanlarin
orani %60; evli olanlarin oran1 %95; 2 ¢ocugu olanlarin oran1 %62; ¢ekirdek aile olanlarin
orani %90’dir. Bakim verenlerin ailesinde baska engelli ¢ocuk olan bir kisinin oran1 %1

olarak bulundu (Tablo 4.1.1).

Tablo 4.1.1. Ailelere Ait Tanitic1 Ozelliklerin Dagilim1

n %

Ailedeki Roliiniiz Anne 90 90
Baba 10 10

Cinsiyet Kadin 90 90
Erkek 10 10

Yas 18-25 yas 3 3
26-35 yas 56 56

36-45 yas 30 30

45 yas iistii 11 11

Sosyal Giivence Ozel sigorta 2 2
SGK 85 85

Yesil kart 10 10

Yok 3 3

Annenin Egitim Durumu Okur-yazar degil 2 2
Ilkokul 50 50

Ortaokul 18 18

Lise 26 26

Universite 4 4

Babanin Egitim Durumu Okur-yazar degil 0 0
Ilkokul 28 28

Ortaokul 26 26

Lise 32 32

Universite 14 14
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Annenin meslegi Calismiyor 97 97
Emekli 0 0
Masa-bast is 1 1
Bedensel is 2 2
Babanin meslegi Calismiyor 3 3
Emekli 8 8
Masa-basi is 16 16
Bedensel is 73 73
Gelir diizeyi Asgari Ucret alt1 3 3
Asgari Ucret 60 60
Asgari Ucretin 2 kati 29 29
Asgari Ucretin > 3 kati 8 8
Medeni durum Bekar 1 1
Evli 95 95
Esi vefat etmis 4 4
Bosanmisg 0 0
Ailedeki Cocuk Sayisi 1 13 13
2 62 62
3 20 20
4 ve tizeri 5 5
Aile Tiirii Genis aile 10 10
Cekirdek aile 90 90
Ailede bedensel engelli baska ¢cocuk Var 1 1
Yok 99 99

n= Birey Sayis1 %= Yiizde

Bedensel engelli ¢cocuga ait tanitici bilgiler incelendiginde, bedensel engelli cocugu erkek
olanlarin oram1 %62; engelli ¢ocugu 7-11 yas araliginda olanlarin orant %34; ¢ocugunun
tanis1 Serebral palsi olanlarin orani %60; ¢ocugunun engel yilizdesi 90-95 olanlarin orani

%41°dir (Tablo 4.1.2).
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Tablo 4.1.2. Bedensel engelli cocuga ait tanitict bilgilerin dagilimi

n | %
Bedensel engelli ¢ocugun cinsiyeti Kiz 38 | 38
Erkek 62 | 62
Bedensel engelli cocugun yasi 0-2 yas 10 | 10
3-6 yas 29 | 29
7-11 yas 34| 34
12-18 yas 27 | 27
Bedensel engelli cocugun tanisi Serebral palsi 60 | 60
Spina bifina 21 21
Muskuler Distrofi 707
Omurilik 77
yaralanmasi
Diger Genetik 515
hastaliklar
Bedensel engelli cocugun engel yiizdesi 0-30 2 | 2
31-60 6 | 6
61-90 22 | 22
90-95 29 | 29
95 istii 41 | 41

n= Birey Sayisi, %=Yiizde

4.2. Ailenin Engel Durumu Hakkindaki Bilgileri

Caligmamiza katilan primer bakim verenlerden ¢ocugunun bedensel engelli dogacagini

bilenlerin orani %10; bu duruma kendini hazirlamis olanlarin oran1 %15; kendini

¢ocugunun durumu ile bas etme konusunda yeterli hissedenlerin orant %39 olarak bulundu

(Tablo 4.2.1).

Tablo 4.2.1. Ailenin engel durumu hakkindaki bilgileri

n, %

Bebeginizin engelli dogacagini biliyormuydunuz? Evet 10 | 10
Hayir 90 | 90

Bu durum konusunda haberiniz olduysa kendinizi hazirladimiz m1 ? Evet 10 | 10
Hayir 90 | 90

Kendinizi ¢ocugunuzun durumu ile bas etme konusunda yeterli Evet 39 | 39
hissediyor musunuz? Hayir 30 30
Kismen 31 31

n= Birey Sayis1, %= Yiizde
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4.3. Cocuga Bakim Verirken Yardima Gereksinim Duyulan Alanlar

Cocuguna bakim verirken gereksinim duyulan alanlara bakildiginda bedensel engelli
cocuga primer bakim verenlerin %72’sinin Temizlik-Banyo konusunda yardima
gereksinim duydugu, %70’inin ise Hastalik konusunda bilgi eksikligi konusunda yardima

gereksinim duydugu bulundu (Tablo 4.3.1).

Tablo 4.3.1. Cocuga Bakim Verirken Yardima Gereksinim Duyulan Alanlar

n %

Cocugunuza bakim verirken agagidaki alanlardan hangisini | Temizlik-banyo 72 |72

karsilarken yardima gereksinim duyuyorsunuz? Hastalik konusunda bilgi 70 70
eksikligi

Egzersiz-hareket 64 64

Ekonomik 63 | 63

Tedavi 48 | 48

Sosyal destek 40 40

Tuvalet 37 | 37

Sosyal yagsam 34 34

Egitim 26 26

Beslenme 11 |11

n= Birey Sayis1

4.4. Olcek Puanlarina Ait Betimsel statistikler

Olgeklerden alman ortalama puanlara bakildiginda bedensel engelli bireylerin barthel
skoru ortalama puani 29.45, primer bakim verenlerin bakas bakim verme etki 6lgeginden
aldig1 ortalama puan 54.13, rehabilitasyonda aile islevselligi 6lgegi alt boyutlarindan
farkindalik 78.18, tutum ve davramig 74.12, toplumsal katilim 66.09, rehabilitasyona
katilim 73.29, ve aile islevselligi toplam puan ortalamas1 73.29 idi (Tablo 4.4.1).

23



Tablo 4.4.1. Olgek Puanlarma Ait Betimsel Istatistikler

n | Minimum | Maximum | Ortalama | SS | Carpiklik | Basiklik

Barthel Skoru 100 0,00 95.00 29.45 25.80 ,545 -, 754
Bakas Bakim Verme Skoru | 100 21.00 95.00 54.13 19.06 131 -,877
Aile Islevselligi 6lcegi 100 45.80 100.00 78,18 13.08 -,610 -,197
farkindalik

Aile islevselligi 6lcegi tutum | 100 35.93 106.25 74.12 17,11 -,662 -,530
ve davranis

Aile islevselligi olcegi 100 15.62 100.00 66.09 18,74 -,642 ,639
toplumsal katilim

Aile islevselligi olcegi 100 45.80 100.00 73.29 14.08 ,103 -,938
rehabilitasyona katihm

Aile islevselligi toplam skor | 100 38.02 96.35 75.74 12.25 -,675 -,005

n = Sayi, SS = Standart Sapma

4.5. Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skoru ile Aile islevselligi Arasindaki Tliski

Aile Islevselligi 6lcegi farkindalik, toplumsal katilim, rehabilitasyona katilim alt boyutlart
ve aile islevselligi olgegi toplam skoru ile Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skoru
arasinda iliski bulunmadi(p>0,05). Aile islevselligi 6lgegi tutum ve davranig ile Barthel
Skoru arasinda pozitif yonli zayif bir iliski bulundu (r=,207 p<0,05) fakat Bakas Bakim
Verme Skoru ile arasinda iliski bulunmadi (p>0,05), (Tablo 4.5.1).

Tablo 4.5.1. Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skoru ile Aile islevselligi Arasindaki
[liskinin Incelenmesi

Barthel Skoru Bakas Bakim Verme Skoru

Aile Islevselligi 6lcegi farkindahk r ,036 ,145
p ,719 ,149
Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranis r 207" 171
p ,039 ,089
Aile islevselligi dlcegi toplumsal katihm r ,129 ,158
p ,202 ,116
Aile islevselligi dlcegi rehabilitasyona katilhm r 121 ,163
p ,230 ,105
Aile islevselligi toplam skor r 147 ,046
p ,143 ,651
*p<0,05
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4.6. Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skorunun, Aile islevselligi toplam skora
Etkisi

Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skorunun, Aile islevselligi toplam skora etkisinin
incelenmesi amaciyla kurulan regresyon modeli anlamli degildir (p>0,05). Bu nedenle etki

incelenememektedir (Tablo 4.6.1).

Tablo 4.6.1. Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skorunun, Aile islevselligi toplam

skora Etkisinin incelenmesi

Bagimh deg Bagimsiz deg Model | Model B t p R2
F p
Aile islevselligi toplam skor | Barthel Skoru 1,124 329° | 068 | 1,428 | ,156 | ,023
Bakas Bakim Verme Skoru ,019 | ,300 | ,765
*p<0,05

4.7. Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skorunun, Aile islevselligi 6lcegi tutum ve

davramsa Etkisi

Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skorunun, Aile islevselligi olgegi tutum ve
davraniga etkisinin incelenmesi amaciyla kurulan regresyon modeli anlamhidir (p<0,05).
Ancak Bakas Bakim Verme Skoru model tarafindan analizden c¢ikarilmistir. Katsay1
incelendiginde Barthel Skoru, Aile islevselligi 6lgegi tutum ve davranisi pozitif yonde
etkilemektedir (B=,137 p<0,05). Aile islevselligi 6l¢egi tutum ve davranisindaki degisimin
%41 Barthel Skoru tarafindan agiklanmaktadir (Tablo 4.7.1).

Tablo 4.7.1. Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skorunun, Aile islevselligi 6l¢egi

tutum ve davranisa Etkisinin Incelenmesi

Bagimh deg Bagimsiz Model | Model B t p R2
deg F p

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davrams | Barthel 4,365 ,039 ,137 | 2,089 | ,039 | ,043
Skoru

*p<0,05
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4.8. Annelerin ve Engelli Cocuklarimin Tamimlayic1 Ozellikleri ile Ol¢ek Puanlarinin

Karsilastirilmasi

4.8.1 Olcek Puanlarimin Ailedeki Rol A¢isindan incelenmesi

Olgek puanlar1 ailedeki rol acisindan incelendiginde anne ile babalar arasinda Bakas
Bakim Verme Skoru agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu(p<0,05). Buna
gore babalarin puan ortalamasi daha biiyiiktii. Anne ile babalar arasinda aile islevselligi
Olcegi rehabilitasyona katilim ve aile islevselligi toplam skor agisindan agisindan
istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu (p<0,05). Buna gore annelerin puan ortalamasi
daha biiyiiktii (Tablo 4.8.1).

Tablo 4.8.1. Olgek Puanlariin Ailedeki Rol Agisindan Incelenmesi
Ailedeki Roliiniiz n | Ortalama SS t p

Barthel Skoru Anne | 90 29.44 25.44 | -,006 ,995
Baba | 10 29.50 30.32

Bakas Bakim Verme Skoru Anne | 90 52.81 18.92 | -2,112 | ,037*
Baba | 10 66.00 16.79

Aile Islevselligi 6l¢egi farkindalik Anne | 90 78.98 1295 | 1,862 | ,066
Baba | 10 70.96 12.69

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranis Anne | 90 74.53 16.95 712 478
Baba | 10 70.46 19.05

Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katilhm Anne | 90 66.60 18.84 | ,805 423
Baba | 10 61.56 18.10

Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona katilim Anne | 90 74.48 13.81 @ 2,613 | ,010*
Baba | 10 62.56 12.37

Aile islevselligi toplam skor Anne | 90 76.73 11.80 | 2,490 | ,014*

Baba | 10 66.82 13.23
*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

4.8.2. Olcek Puanlarimin Yas A¢isindan Incelenmesi

Yas1 farkli olan gruplar arasinda Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skoru agisindan
acisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi(p>0,05). Yas1 farkli olan gruplar

arasinda Aile islevselligi olgedi toplumsal katilim agisindan istatistiksel olarak anlamli
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farklilik bulundu(p<0,05). Buna gore 18-35 yas arasi olanlarin puan ortalamasi en biiyiik
iken yas arttikca ortalama azalmaktadir. Yas1 farkli olan gruplar arasinda aile islevselligi
toplam skor agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu(p<0,05). Buna gore 36-
45 yas arasi olanlarin puan ortalamasi en biiyiik iken 45 yas iistii olanlarin ortalamasi en

kiigiiktiir (Tablo 4.8.2).

Tablo 4.8.2. Olcek Puanlarmin Yas Acisindan Incelenmesi
Yas n | Ortalama | SS F p

Barthel Skoru 18-35 yas 59 29.07 25.55 | ,347 | ,708
36-45 yas 30 28.00 23.80
45 yag tistii | 11 35.45 33.35

Bakas Bakim Verme Skoru 18-35 yas 59 54.15 18.72 | ,439 | ,646
36-45 yas 30 52.40 19.30
45 yag tistii | 11 58.73 21.24

Aile Islevselligi 6lcegi farkindahk 18-35 yas 59 77.96 12.97 | 2,021 | ,138
36-45 yas 30 80.94 11.43
45 yag istii | 11 71.81 16.52

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davrams 18-35 yas 59 73.31 17.10 | 1,005 | ,370
36-45 yas 30 77.40 15.45
45 yag tistii | 11 69.57 21.24

Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katilim 18-35 yas 59 68.08 19.49 | 3,708 | ,028*
36-45 yas 30 67.36 15.30
45 yag uistii | 11 51.99 18.71

Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona katilim 18-35 yas 59 72.08 14.45 | 1,837 | ,165
36-45 yas 30 77.16 12.51
45 yag uistii | 11 69.23 15.04

Aile islevselligi toplam skor 18-35 yas 59 76.46 11.93 | 5,627 | ,005*
36-45 yas 30 78.33 9.87
45 yag istii | 11 64.82 14.92

*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

4.8.3. Ol¢ek Puanlarinin Gelir Diizeyi A¢isindan Incelenmesi

Gelir diizeyi farkli olan gruplar arasinda Barthel Skoru, Aile islevselligi toplam skor ve alt
boyut puanlari acisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi(p>0,05). Gelir
diizeyi farkli olan gruplar arasinda Bakas Bakim Verme Skoru agisindan istatistiksel olarak

anlaml farklilik bulunmaktadir (p<0,05). Buna gore geliri Asgari Ucretin 2 kat1 olanlarin
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puan ortalamasi en biiyiik iken Asgari Ucret ve daha az olanlarin ortalamasi en kiigiiktiir

(Tablo 4.8.3).

Tablo4.8.3. Olgek Puanlarmin Gelir Diizeyi Agisindan incelenmesi

Gelir diizeyi n | Ortalama | SS F p
Barthel Skoru Asgari Ucret ve 63 26.51 23.58 | 1,475 | ,234
daha az
Asgari Ucretin 2 29 | 3259 | 30.52
kati
Asgari Ucretin > 3 8 41.25 22.00
kati
Bakas Bakim Verme Skoru Asgari Ucret ve 63 50.06 19.63 | 5,062 | ,008*
daha az
Asgari Ucretin 2 29 63.14 16.19
kati
Asgari Ucretin > 3 8 53.50 13.72
kati
Aile Islevselligi 6lcegi farkindahk Asgari Ucret ve 63 77.46 13.65 | 1,324 | 271
daha az
Asgari Ucretin 2 29 77.75 12.42
kat1
Asgari Ucretin > 3 8 85.36 9.42
kat1
Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davrams | Asgari Ucret ve 63 72.47 18.40 | 1,839 | ,165
daha az
Asgari Ucretin 2 29 74.83 15.32
kat1
Asgari Ucretin > 3 8 84.57 7.30
kati
Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katihm | Asgari Ucret ve 63 65.02 19.32 | 0,389 | ,679
daha az
Asgari Ucretin 2 29 67.17 18.95
kati
Asgari Ucretin > 3 8 70.70 13.67
kati
Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona Asgari Ucret ve 63 72.73 13.59 | 0,895 | 412
katilim daha az
Asgari Ucretin 2 29 72.74 15.30
kati
Asgari Ucretin > 3 8 79.68 13.44
kati
Aile islevselligi toplam skor Asgari Ucret ve 63 76.29 1251 | 1,577 | 212
daha az
Asgari Ucretin 2 29 73.04 12.19
kati
Asgari Ucretin > 3 8 81.18 8.64
kati

*p<0,05, n= Birey Sayis1, SS= Standart Sapma
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4.8.4. Olcek Puanlarimin Ailedeki Cocuk Sayis1 Acisindan Incelenmesi

Ailesinde ki ¢ocuk sayisi farkli olan gruplar arasinda Barthel Skoru, Bakas Bakim Verme

Skoru, Aile islevselligi toplam skor ve alt boyut puanlar1 agisindan istatistiksel olarak
anlamli farklilik bulunmadi (p>0,05), (Tablo 4.8.4).

Tablo 4.8.4. Olgek Puanlarinin Ailedeki Cocuk Sayis1 Acisindan Incelenmesi

Ailedeki Cocuk Sayisi n | Ortalama | SS F p

Barthel Skoru 1 13 35.38 23.32 | ,849 | 431
2 62 30.24 25.52
3 ve lizeri | 25 24.40 27.78

Bakas Bakim Verme Skoru 1 13 54.54 11.00 | ,075 | ,928
2 62 54.56 19.88
3 veiizeri | 25 52.84 20.76

Aile Islevselligi 6lcegi farkindahk 1 13 81.93 13.10 | ,946 | ,392
2 62 76.89 12.51
3 veiizeri | 25 79.42 14.47

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranis 1 13 80.16 11.61 | ,992 | 374
2 62 72.81 16.81
3veiizeri | 25 74.24 19.96

Aile islevselligi dlcegi toplumsal katihm 1 13 73.27 14.75 | 1,306 | ,276
2 62 64.21 19.20
3veiizeri | 25 67.05 19.13

Aile islevselligi dlcegi rehabilitasyona katihm 1 13 75.75 13.12 | 325 | ,723
2 62 72.49 14.86
3 veiizeri | 25 74.00 12.86

Aile islevselligi toplam skor 1 13 78.96 8.26 | 1,176 | ,313
2 62 76.21 12.38
3 veiizeri | 25 72.89 13.44

*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

4.8.5. Olgek Puanlarinin Bedensel Engelli Cocugun Cinsiyeti Acisindan incelenmesi

Bedensel engelli kizi ile oglu olan gruplar arasinda Barthel Skoru, Bakas Bakim Verme

Skoru, Aile islevselligi toplam skor ve alt boyut puanlari agisindan istatistiksel olarak
anlaml farklilik bulunmadi (p>0,05), (Tablo 4.8.5).
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Tablo4.8.5. Olgek Puanlarmin Bedensel Engelli Cocugun Cinsiyeti Agisindan Incelenmesi

Bedensel engelli cocugun cinsiyeti n | Ortalama SS t p

Barthel Skoru Kiz 38 31.84 2516 | ,724 | 471
Erkek | 62 27.98 26.28

Bakas Bakim Verme Skoru Kiz 38 56.39 18.16 | ,930 | ,355
Erkek | 62 52.74 19.60

Aile Islevselligi 6lcegi farkindahk Kiz 38 76.53 14.68 | -,985 | ,327
Erkek | 62 79.19 12.01

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranis Kiz 38 74.47 20.21 | ,159 | 874
Erkek | 62 73.91 15.08

Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katilim Kiz 38 64.49 22.67 | -,670 | ,505
Erkek | 62 67.08 16.00

Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona katilim Kiz 38 72.44 14.28 | -,467 | 641
Erkek | 62 73.81 14.05

Aile islevselligi toplam skor Kiz 38 75.97 13.46 | ,145 | ,885

Erkek | 62 75.60 11.56
*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

4.8.6. Olcek Puanlarimin Bedensel Engelli Cocugun Yas1 Acisindan Incelenmesi

Bedensel engelli ¢ocugunun yasi farkli olan gruplar arasinda Barthel Skoru ve Bakas
Bakim Verme Skoru agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi(p>0,05).

Bedensel engelli ¢cocugunun yast farkli olan gruplar arasinda Aile islevselligi Olcegi
rehabilitasyona katilim agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu(p<0,05).
Buna gore engelli ¢ocugu 0-2 yasinda olanlarin puan ortalamasi en biiyiik iken 7-11

yasinda olanlarin ortalamasi en kiiciik idi (Tablo 4.8.6).
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Tablo 4.8.6. Olgek Puanlarinin Bedensel Engelli Cocugun Yas1 Acisindan incelenmesi

Bedensel engelli ¢cocugun yasi
Barthel Skoru

Bakas Bakim Verme Skoru

Aile Islevselligi 6lcegi farkindahk

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranisg

Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katihm

Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona katilim

Aile islevselligi toplam skor

*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

4.8.7. Olgek Puanlarinin Bedensel Engelli Cocugun Tanis1 A¢isindan incelenmesi

0-2 yas
3-6 yas
7-11 yas
12-18 yas
0-2 yas
3-6 yas
7-11 yas
12-18 yas
0-2 yas
3-6 yas
7-11 yas
12-18 yas
0-2 yas
3-6 yas
7-11 yas
12-18 yas
0-2 yas
3-6 yas
7-11 yas
12-18 yas
0-2 yas
3-6 yas
7-11 yas
12-18 yas
0-2 yas
3-6 yas
7-11 yas
12-18 yas

n

Ortalama
33.00
26.21
26.91
34.81
58.70
55.00
52.71
53.30
74.01
79.48
78.38
78.08
80.16
71.77
72.79
76.10
73.33
65.74
67.13
62.50
84.17
72.71
69.91
74.14
80.99
73.77
76.34
75.15

SS
28.60
24.52
24.37
28.20
19.53
18.60
18.80
20.42
16.41
13.72
12.18
12.60
20.52
16.61
16.43
17.41
25.10
14.53
21.48
16.47
14.08
11.90
15.28
13.27
13.96
10.81
13.46
11.50

[=
,708

,286

430

,781

,863

2,843

,906

,549

,835

132

,507

,463

,042*

441

Bedensel engelli cocugunun tanisi farkli olan gruplar arasinda Barthel Skoru, Bakas Bakim

Verme Skoru, Aile islevselligi toplam skor ve alt boyut puanlar1 agisindan istatistiksel
olarak anlamli farklilik bulunmad: (p>0,05), (Tablo 4.8.7).

31



Tablo 4.8.7. Olgek Puanlarinin Bedensel Engelli Cocugun Tanist Agisindan incelenmesi

Bedensel engelli cocugun tanisi

Barthel Skoru

Bakas Bakim Verme Skoru

Aile Islevselligi 6l¢egi farkindalik

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davrans

Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katihm

Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona
katilim

Aile islevselligi toplam skor

*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

Serebral palsi
Spina bifina
Muskuler Distrofi
Omurilik
yaralanmasi
Diger Genetik
hastaliklar
Serebral palsi
Spina bifina
Muskuler Distrofi

Omurilik
yaralanmasi
Diger Genetik
hastaliklar
Serebral palsi
Spina bifina
Muskuler Distrofi
Omurilik
yaralanmasi
Diger Genetik
hastaliklar
Serebral palsi
Spina bifina
Muskuler Distrofi

Omurilik
yaralanmasi
Diger Genetik
hastaliklar
Serebral palsi

Spina bifina
Muskuler Distrofi

Omurilik
yaralanmasi
Diger Genetik
hastaliklar
Serebral palsi
Spina bifina
Muskuler Distrofi
Omurilik
yaralanmasi
Diger Genetik
hastaliklar
Serebral palsi
Spina bifina
Muskuler Distrofi
Omurilik
yaralanmasi
Diger Genetik
hastaliklar
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n

60
21
7
7

5

60
21

60
21

60
21

60
21

60
21

Ortalama

31.25
28.57
25.71
25.71

22.00

55.53
52.00
47.57
47.29

65.00

78.69

79.13
73.81
79.73

71.98

74.30
73.88
73.42

70.09

79.68

64.30
69.54
69.76
68.30

65.00

74.38
71.80
72.71
70.10

71.66
75.82
79.93
66.36
72.32

75.10

SS

28.05
20.01
25.40
26.37

26.12

18.12
21.95
16.05
16.90

23.78

12.33

13.26
16.87
13.65

17.71

1806
16.79
15.72

17.08

12.26

19.48
15.80
26.93
17.99

11.57

14.55
13.31
14.66
14.30

14.85
12.47
9.31
14.69
14.37

9.36

=
,249

,986

,540

,228

,401

,251

1,841

p
,910

419

,706

,922

,807

,909
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4.8.8. Olcek Puanlarmin Bedensel Engelli Cocugun Engel Yiizdesi Acisindan

Incelenmesi

Bedensel engelli ¢ocugunun engel yilizdesi farkli olan gruplar arasinda Barthel Skoru
acisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu (p<0,05). Buna goére engelli
cocugunun engel ylizdesi 0-60 olanlarin puan ortalamasi en biiylik iken 95 {istii olanlarin
ortalamasi en kiigiiktiir.

Bedensel engelli ¢ocugunun engel yiizdesi farkli olan gruplar arasinda Bakas Bakim
Verme Skoru, Aile islevselligi toplam skor ve alt boyut puanlari agisindan istatistiksel
olarak anlamli farklilik bulunmamaktadir (p>0,05), (Tablo 4.8.8).

Tablo4.8.8. Olgek Puanlarmin Bedensel Engelli Cocugun Engel Yiizdesi Acisindan

Incelenmesi
Bedensel engelli cocugun engel yiizdesi n | Ortalama | SS F p
Barthel Skoru 0-60 8 53.75 24.02 | 16,662 | ,000*

61-90 22 50.91 25.71
90 iistii | 29 25.17 18.10
95 tistii | 41 16.22 20.15
Bakas Bakim Verme Skoru 0-60 8 53.75 24.15 | 0,153 ,928
61-90 22 51.91 2291
90 iistii | 29 55.55 18.16
95 tistii | 41 54.39 16.92
Aile islevselligi olcegi farkindalik 0-60 8 68.84 12.27 | 2,683 ,051
61-90 22 80.39 11.13
90 iisti | 29 75.39 15.26
95 tistii | 41 80.79 11.68
Aile islevselligi 6l¢cegi tutum ve davrams 0-60 8 74.60 16.46 | 0,090 | ,965
61-90 22 73.36 18.52
90 iisti | 29 73.16 19.22
95 tistii | 41 75.12 15.39
Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katilhm 0-60 8 71.20 1443 | 1,381 ,253
61-90 22 70.04 19.56
90 iisti | 29 60.63 20.99
95 tistii | 41 66.84 16.97
Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona katilhm 0-60 8 70.60 12.66 | 0,195 | ,899
61-90 22 73.90 15.73
90 istii | 29 72.38 14.32
95 tistii | 41 74.13 13.65
Aile islevselligi toplam skor 0-60 8 71.87 10.82 | 0,707 | ,550
61-90 22 74.73 13.13
90 istii | 29 78.17 11.98
95 tistii | 41 75.31 12.32
*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma
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4.8.9. Olgek Puanlarinin Bebegin Engelli Dogacagim Bilme Durumu Agisindan

Incelenmesi

Bebeginin engelli dogacagini bilme durumu farkli olan gruplar arasinda Barthel Skoru ve

Bakas Bakim Verme Skoru agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi

(p>0,05). Bebeginin engelli dogacagini bilme durumu farkli olan gruplar arasinda Aile

islevselligi dlgegi rehabilitasyona katilim agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik

bulundu (p<0,05). Buna gore bu durumu bilenlerin puan ortalamasi daha biiyiiktii (Tablo

4.8.9).

4.8.9. Tablo Olgek Puanlarinin Bebegin Engelli Dogacagmi Bilme Durumu Agisindan

Incelenmesi

Bebeginizin engelli dogacagini biliyor muydunuz?

Barthel Skoru

Bakas Bakim Verme Skoru

Aile Islevselligi 6l¢egi farkindahk

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranis

Aile islevselligi dlcegi toplumsal katihhm

Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona katilim

Aile islevselligi toplam skor

*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir

n
10
90
10
90
10
90
10
90
10
90
10
90
10
90

Ortalama

27.50
29.67
60.30
53.44
82.01
77.75
80.00
73.47
72.19
65.42
85.00
71.99
81.77
75.07

SS
28.11
25.69
14.73
19.42
13.22
13.07
10.95
17.59
12.36
19.25
13.06
13.65

9.95
12.34

-,251

1,080

,976

1,146

1,084

2,871

1,654

,803

,283

,332

,255

,281

,005*

,101

4.8.10. Ol¢ek Puanlarimin Engel Konusunda Kendini Hazirlama Durumu Acisindan

Incelenmesi

Bebeginin engeli konusunda kendini hazirlama durumu farkli olan gruplar arasinda Barthel

skoru ag¢isindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi (p>0,05).
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Bebeginin engeli konusunda kendini hazirlama durumu farkli olan gruplar arasinda Bakas
Bakim Verme Skoru agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu (p<0,05). Buna

gore bu duruma kendini hazirlamis olanlarin ortalamasi daha biiyiikti.

Bebeginin engeli konusunda kendini hazirlama durumu farkli olan gruplar arasinda Aile
islevselligi 6l¢egi farkindalik, tutum ve davranis, toplumsal katilim, rehabilitasyona katilim
ve Aile islevselligi toplam skor agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu
(p<0,05). Buna gore bu duruma kendini hazirlamis olanlarin ortalamalar1 daha biiytiktii
(Tablo 4.8.10).

Tablo4.8.10. Olgek Puanlarinin Engel Konusunda Kendini Hazirlama Durumu Agisindan

Incelenmesi

Bu durum konusunda haberiniz olduysa kendinizi n | Ortalama | SS t p

hazirladimz m?

Barthel Skoru Evet | 15 33.33 29.01 | ,630 | ,530
Hayir | 85 28.76 25.32

Bakas Bakim Verme Skoru Evet | 15 65.33 1458 | 2,536 | ,013*
Hayir | 85 52.15 19.14

Aile islevselligi olcegi farkindalhik Evet | 15 87.18 8.62 | 3,003 | ,003*
Hayir | 85 76.59 13.13

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranis Evet | 15 86.25 7.02 | 3,103 | ,003*
Hayir | 85 71.98 17.50

Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katilim Evet | 15 77.01 12.91 | 2,512 | ,014*
Hayir | 85 64.17 19.01

Aile islevselligi 6lcegi rehabilitasyona katilim Evet | 15 84.21 11.47 | 3,430 | ,001*
Hayir | 85 71.36 13.67

Aile islevselligi toplam skor Evet | 15 83.23 8.67 | 2,643 | ,010*

Hayir | 85 74.42 12.35
*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma

4.8.11. Ol¢ek Puanlarimin Kendini Cocugun Durumu ile Bas etme Konusunda Yeterli

Hissetme Durumu Acisindan incelenmesi

Kendini ¢ocugunun durumu ile bas etme konusunda yeterli hissetme durumu farkli olan
gruplar arasinda Barthel Skoru agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi
(p>0,05).
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Kendini ¢ocugunun durumu ile bas etme konusunda yeterli hissetme durumu farkli olan

gruplar arasinda BAKAS Bakim Verme Skoru acgisindan istatistiksel olarak anlamli

farklilik bulundu (p<0,05). Buna gore yeterli hissedenlerin puan ortalamasi en biiyiik iken

yeterli hissetmeyenlerin ortalamasi en kiigiiktii.

Kendini ¢ocugunun durumu ile bas etme konusunda yeterli hissetme durumu farkli olan

gruplar arasinda Aile Islevselligi dl¢egi farkindalik, tutum ve davranis, toplumsal katilim

ve rehabilitasyona katilim agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu(p<0,05).

Buna gore yeterli hissedenlerin puan ortalamasi en biiyiik iken yeterli hissetmeyenlerin

ortalamasi en kiiciiktii (Tablo 4.8.11).

Tablo4.8.11. Olgek Puanlarmin Kendini Cocugun

Yeterli Hissetme Durumu Acisindan Incelenmesi

Kendinizi ¢cocugunuzun durumu ile bas etme konusunda

yeterli hissediyor musunuz?
Barthel Skoru

Bakas Bakim Verme Skoru

Aile Islevselligi 6lcegi farkindalik

Aile islevselligi 6lcegi tutum ve davranis

Aile islevselligi 6lcegi toplumsal katilim

Aile islevselligi dlcegi rehabilitasyona katilhm

Aile islevselligi toplam skor

*p<0,05, n= Birey Sayisi, SS= Standart Sapma
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Evet
Hayir
Kismen
Evet
Hayir
Kismen
Evet
Hayir
Kismen
Evet
Hayir
Kismen
Evet
Hayir
Kismen
Evet
Hayir
Kismen
Evet
Hayir

Kismen

Durumu ile Bas etme Konusunda

n

39
30
31
39
30
31
39
30
31
39
30
31
39
30
31
39
30
31
39
30
31

Ortalama

34.23
26.33
26.45
59.95
46.10
54.58
81.49
72.53
79.48
81.21
63.44
75.54
70.25
57.12
69.55
79.73
65.96
72.28
77.45
74.04
75.23

SS

25.22
24.32
27.75
16.18
20.98
18.24
12.23
12.76
13.05
11.34
17.97
17.61
14.55
19.73
19.99
12.17
13.56
13.42
10.14
12.95
14.00

1,100

4,838

4,497

11,218

5,357

9,669

0,692

,337

,010*

,014*

,000*

,006*

,000*

,503



5. TARTISMA

Bedensel engelli birey dogumda yada sonraki gelisimsel siiregte herhangi bir sebeple
iskelet kas ve sinir sisteminde meydana gelen fonksiyonel yetersizlikler sonucu toplumsal
yasama uyum saglamada ve giinliilk yasam aktivitelerini gergeklestirmede bagimsizligini
degisen derecelerde yitiren bireyler olarak tanimlanmaktadir. Bu bireylerin bakim ve
rehabilitasyonunda aile merkezli yaklagimlar 6nemli bir yere sahiptir. Yapilan ¢aligmalarda
aile  merkezli yaklasimin iyilestirilmis saghk, iyilestirilmis memnuniyet ve
rehabilitasyondan alman olumlu sonuglarla iligkili oldugu vurgulanmistir (16). Bu
arastirmada primer bakim verenlerin bakim yliikii, rehabilitasyonda aile islevselligi ve
rehabilitasyon siirecini etkileyen faktorler degerlendirildi, elde edilen bulgular literatiir

dogrultusunda tartigildi.

Aile Islevselligi Olgegi ile Barthel Skoru ve Bakas Bakim Verme Skoru arasinda
istatistiksel olarak anlamli iligki bulunmamaktadir. Fiziksel ve zihinsel engelli ¢ocuklara
bakim verenlerin fiziksel ve psikolojik etkilenimlerini inceleme amaciyla yapilan bir
calismada Bakas Bakim Verme Etki Olgegi kullamlmistir. Calismaya gére gruplar arasi
farklilik olmamakla birlikte bedensel engelli olan ¢ocuklarin bakim verenlerinin Bakas
Bakim Verme Etki Olgeginden aldiklar1 skorunun daha diisiik oldugu goriilmiistiir (78).
Bizim calismamizda da bedensel etkilenimi yliksek olanlarin Bakas Bakim Verme Etki
Olgeginden aldiklar1 skor diisiik olmakla birlikte ortalama skora bakildiginda istatistiksel

olarak anlamli bir sonu¢ elde edilmemistir.

Calismamizda Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri indeksi ve Bakas Bakim Verme Etki
Olgeginin rehabilitasyonda aile islevselligine etkisini inceleme amaciyla yapilan regresyon
modeli anlamli degildir. Bu nedenle etki incelenememektedir. Sadece katsayi
incelendiginde Barthel Skoru, Aile islevselligi 6lgegi tutum ve davranisi pozitif yonde
etkilemektedir. Aile islevselligi 6lgegi tutum ve davramigindaki degisimin %4’t Barthel

Skoru tarafindan agiklanmaktadir.

Aile islevselligi her ne kadar genis ve objektif bir skala ile dlgiilmiis olsa dahi ¢ocugun
rehabilitasyonu ve hastaligina yonelik farkindalik, tutum ve davranis, toplumsal katilim ve
rehabilitasyona katilim parametreleri bakim verme yiikii ile iliskili bulunamadi Calismaya
katilan ailelerin anket sorularmni dogru anlamda anladiklarindan emin olmak i¢in sorular

tek tek okunarak cevaplar kaydedildi. Gelisimini uzun siiredir takip edip bakim verme ile
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ilgili sikintilari1 ¢ok iyi bildigimiz ailelerin bazilarinin sorular1 cevaplarken bakim
verirken yasadig1 zorluklar1 gézard: edip daha iyimser bir sekilde sorulara cevap verdigi
gorildii. Bu nedenle aile islevselligi ve bakim verme skoru arasinda bir fark
bulunamamasinin nedeninin bakim verenin engelli cocuk sahibi olma konusunda yasadigi

zorluklar1 kabullenme ile ilgili yasadigi problemler olabilecegini diisiinmekteyiz.

Bizim g¢alismamizda ¢ocuga bakim verirken yasanilan temel problemler temizlik-banyo ve
hastalik konusunda bilgi eksikligi olarak belirlendi. Hastalig1 hakkinda bilgi eksikligi olup
yardima gereksinim duyan katilimcilarin orani %70’ti. Literatiir incelendiginde bu oran
bedensel engelli ¢ocuga bakim verenlerin digger engel gruplarina sahip cocuklarin
ailelerinden daha yiiksek seviyede bilgi eksikligi oldugunu gostermektedir. Isitme engelli
cocuga sahip annelerin gereksinimleri ve bu gereksinimleri etkileyen faktorleri belirleme
amactyla Akcamete ve Kargin tarafindan yapilan bir ¢aligmaya katilan 211 annenin bakim
vermede en fazla gereksinim duyduklar1 alanin ‘Bilgi gereksinimi' oldugu bildirilmistir
(79). Zihinsel engelli ¢ocuklarin bakim verenlerinin yasadiklari giicliikleri belirlemek
amaciyla yapilan bagka bir calismada calismaya alinan 110 ailenin %42’Si ¢ogu zaman
tedavi i¢in gereken bilgilere ihtiya¢ duydugunu bildirmistir (80). Literatiir taramamizla

paralel olarak bakim verenlerin tiim siire¢ boyunca bilgi gereksinimi duydugu goriildii.

Anne ile babalar arasinda Bakas bakim verme skoru acisindan istatistiksel olarak anlamli
farklilik bulundu. Bu sonuca gore babalarin puan ortalamasinin daha biiyiik oldugu
goriildii. Yine anne ile baba arasinda aile islevselligi Olcegi rehabilitasyona katilim
acisindan ve aile islevselligi toplam skor acisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik
bulundu. Bu sonuglara gore annelerin puan ortalamasi daha biiyiiktii. Raina ve
arkadaglarinin yaptigi bir c¢alismada engelli ¢ocugun bakimindan sorumlu olanlarin
%94.4’1 kadin ve bakim verenlerin %89.7’si ¢ocuklarin anneleri oldugu goriilmiistiir (81).
Yapilan bagka bir ¢alismada engelli bireylerin bakim hizmetini {istlenen ebeveynin anne
oldugu belirlenmis ve bu durumun annenin bakim yiikiinii arttirdigi belirtilmistir (7).
Literatlire baktigimizda bizim yaptigimiz calisma ile paralel olarak engelli ¢ocuklarin
bakimini annelerin {iistlendigi ve bu durum aile islevselliginde rehabilitasyona katilim
acisindan annelerin daha aktif rol almasi ve aile islevsellik toplam puaninda annelerin puan

ortalamasinin daha yiiksek olmasi ile iligkilidir. Yine ¢alismamizda Bakas Bakim Verme
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skorunun babalarda daha yiiksek oldugu goriildii. Bu durumun yine annelerin bakimda

daha fazla rol tistlenmesi ile iligkili oldugunu diistinmekteyiz.

Calismamizda yas1 farkli olan gruplar arasinda Barthel ve Bakas bakim verme skoru
acisindan anlamli farklilik bulunmadi. Yapilan bir ¢alismada annelerin yasi ile aile yiikii
degerlendirme Olcegi puan ortalamalar1 karsilastirilmasinda istatistiksel olarak anlamli
farklilik bulunmamistir. Bu ¢alismada bizim ¢alismamizla paralel olarak annelerin bakim
yiikiiniin yasa bagli degiskenlik gostermedigi sOylenebilir. Farkli sonuglara sahip bir
calismada Tiiliice bakim veren bireylerin yas ortalamasi arttik¢a bakim verme yiikiinde
artts oldugunu bildirmistir (82). Bu farkliliklarin hasta ve hastalik popiilasyon
farkliligindan kaynaklandigini diistinmekteyiz.

Calisgmamizda gelir diizeyi farkli olan gruplar arasinda Barthel skoru ve aile islevselligi
toplam skor ve alt boyut puanlari agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik
bulunmamaktadir. Bakas bakim verme skoru agisindan istatiksel olarak anlamli farklilik
bulundu. Geliri asgari ticretin 2 katt olanlarin puan ortalamasi en biiyiik iken asgari ticret
ve daha az olanlarin ortalamasi en kiigiiktiir. Kanserli ¢ocuklara sahip annelerin bakim
verme yikiinii belirlemek amaciyla yapilan ¢alismada ekonomik gelir diizeyi kotii olan
ailelerin bakim yiikiiniin yiiksek oldugu belirtilmis ve bakim yiikii puan ortalamasinda
istatistiksel olarak anlamli birr fark bulunmustur (83). Arastirmamizin sonuglar literatiirle
paralellik gostermektedir. Bedensel engele sahip olan bireylerin bakiminda tibb1 tedavi ve
rehabilitasyon ¢alismalar1 i¢in yapilan harcamalar sebebiyle ekonomik durumunun iyi

olmasinin avantajli olacag: diisiincesindeyiz.

Calismamizda ailedeki ¢ocuk sayis1 ve bedensel engelli ¢ocugun cinsiyeti ve engellilik
nedeni Barthel skoru, Bakas bakim verme skoru ve aile islevselligi toplam skor ve alt
boyut puanlari acisindan anlamli farklilik gostermedi. Bu durumun bakim verenlerin ytikii
acisindan engelli bireyin cinsiyetine ve ailede ki cocuk sayisina gore degisiklik

gostermedigi sdylenebilir

Calismamizda bedensel engelli cocugun yasi farkli olan gruplar arasinda Barthel ve Bakas
skoru acgisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamaktadir. Bedensel engelli
cocugun yast farkli olan gruplar arasinda rehabilitasyona katilim agisindan istatistiksel

olarak anlamh farklilik bulunmustur. istatistiksel sonuclarimiza gore engelli cocugun 0-2
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yas araliginda olanlarin puan ortalamasi en yiiksekken 7-11 yasinda olanlarin ortalamasi en
kiigiiktiir. Bu durum ¢ocuklarin tan1 aldiklar ilk yillarda ailelerin rehabilitasyon siirecinde
daha istekli ve daha aktif oldugunu fakat siiregelen bakim siirecinde ailelerin bakim
yiikiiniin artmasindan kaynakli rehabilitasyona katilim puanlariin diistiigii goriisiindeyiz.
Yapilan diger calismalarda, tanidan sonra gecen siire uzadik¢a, ebeveynlerin psikolojik
iyilik halinin daha iyi oldugu ve engele uyum saglayarak uyum saglayarak rehabilitasyon
siirecinde daha aktif oldugu belirtilmistir (84,85). Bu ¢alismanin sonuglar1 bu arastirmanin

bulgulariyla farklilik gostermektedir.

Caligmamizda bebeginin engelli dogacagini bilmeyenlerin oran1 %90°d1. Engelli ¢ocuklar
ve ailelerini biitiinciil olarak degerlendirmek, gereksinimlerini belirlemek ve verilen
hemsirelik bakiminin aile gereksinimlerini karsilama diizeyine etkisini incelemek amaciyla
yapilan bir ¢alismaya 0-18 yas araliginda 30 zihinsel/fiziksel/isitme/gérme engelli ¢ocuk
ve aileleri katilmig ve bebeginin engelli dogacini bilmeyenlerin oram1 %93 olarak
bulunmustur (86). Calismamizda bebeginin engelli dogacagini bilme durumu farkli olan
gruplar arasinda Aile islevselligi Olcegi rehabilitasyona katilim agisindan istatistiksel
olarak anlamli farklilik bulunmaktadir. Buna gore bu durumu bilenlerin puan ortalamasi
daha biiytiktiir. Bebeginin engeli konusunda kendini hazirlama durumu farkli olan gruplar
arasinda Bakas Bakim Verme Skoru, Aile Islevselligi olgegi farkindalik ve tutum ve
davranig, toplumsal katilim rehabilitasyona katilim alt boyutlar1 ve aile islevselligi toplam
skor a¢isindan agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmaktadir. Buna gore bu

duruma kendini hazirlamis olanlarin ortalamalar1 daha biiytiktir.

Literatiir incelendiginde engelli bireye sahip ailelerle yapilan arastirma sonuglarinda
ebeveynlerin engelli cocuga karsi tepkilerinin sok, inkar, utanma, su¢luluk, kizginlik, hayal
kirikligi ve depresyon gibi olumsuz tepkiler oldugu belirtilmistir (8,87-94). Bizim
calismamizda bebegin engelli olacagini bilenlerin ve kendini bu duruma hazirlayanlarin
ortalamalar1 daha yiiksek bulundu. Bu bulgular bebeginin engelli dogacani bilen
ebeveynlerin bu durumu daha kolay kabullenmesi ve bu durumdan sonraki aile isleyisinde
yeniden sekillenecek rol sorumluluklara daha cabuk adapte olmasi ile psikolojik iyilik hali

ile beraber bakim ytiklerinin azalarak aile islevlerinin artmasi ile agiklanabilir (95).
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Kendini ¢ocugunun durumu ile bas etme konusunda yeterli hissetme durumu farkli olan
gruplar arasinda Bakas Bakim Verme Skoru, Aile Islevselligi 6lgegi farkindalik, tutum ve
davranig, toplumsal katilim ve rehabilitasyona katilim alt boyutlar1 agisindan istatistiksel
olarak anlaml farklilik bulunmaktadir. Yapilan bir ¢aligmada ¢ocugunun engeli hakkinda
yetersiz bir sekilde bilgilendirildiklerini bildiren ebeveynlerin yeterli bilgi ve destek alan
ebeveynlerden ¢ok daha fazla giivensizlik ve ¢aresizlik gibi olumsuz duygular yasadiklari
bildirilmistir (96). Davis ve Fallowfield (1994), ebeveynlerin hastaligi benimseme
stireclerinin kolay bir siire¢ olmadigint ve bu siiregte hastalikla ilgili bilgi edinmenin,
kendileri gibi engelli bir cocuga sahip olan diger ebeveynlerle iletisim kurmanin,
ebeveynlerin kendilerini iyi hissetmelerine, kendi duygulariyla bas edebildiklerine ve
boylelikle ¢gocugun hastaligina karst uyum saglayip cocuklarinin duygulariyla bas etmeye
hazir duruma geldiklerini belirtmistir (97). Bizim ¢alismamizda kendini yeterli
hissedenlerin puan ortalamasi en biiyiikk iken yeterli hissetmeyenlerin ortalamasi en
kiigiiktii. Ailenin ¢ocugun durumu ile etkin bir sekilde basa c¢ikabilmesinde ve
rehabilitasyon siirecinde islevsel olabilmesinde yeterli bir sekilde bilgilendirilmesi ve

saglik ekibiyle igbirligi icinde olmasi1 gerektigini diisiinmekteyiz.

LIMIiTASYONLAR

Caligmada verilerin toplanmasi ylizylize goriisme teknigi kullanilarak uygulandi. Bu
durum annelerin her ne kadar kendilerini kotii hissetselerde anket sorularini uygulayan kisi
karsisinda ¢ocugunun durumuyla ilgili yasadigi zorluklar1 goézardi edip sorulara bu
dogrultuda yanit vermesine yol a¢mis olabilir. Buna ek olarak ailenin islevselligini
etkileme olasiligi bulunan depresyon, esler arasi uyumsuzluk, aile i¢i catisma gibi

kavramlar ¢alisma olgeklerinde yer almamaktaydi.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

Rehabilitasyonda aile islevselligini etkileyen temel etkenin engelli ¢ocugun bagimsizlik
diizeyi ya da primer bakim verenin bakim verme siirecinde yasadigi bakim verme yiikii

olmadigi belirlendi.

Gelir diizeyi yiiksek olan ailelerin bakim yiiklerinin daha az oldugu, engelle karsilasilan ilk
yillarda rehabilitasyona katilimin daha fazla oldugu ve bunlarin yani sira ailedeki ¢cocuk
sayisinin, bedensel engelli cocugun cinsiyetinin, tanisinin ve engel yiizdesinin bakim yiikii

ve aile iglevselligi lizerinde bir etkisinin olmadigi goriildii.

Bakas bakim verme yiikii Olgeginden alinan ortalama puanin orta diizeyde oldugu,
bebeginin engelli dogacagini bilenlerin aile islevselligi 6l¢egi rehabilitasyona katilim alt
boyutunda puan ortalamasi daha biiyiik oldugu ve kendini bu konuda hazirlayan annelerin
aile islevselligi Olgeginin tiim boyutlarinda ortalama puanlarinin daha yiiksek oldugu,
kendini ¢ocugunun engel durumu ile bag etme konusunda yeterli hissedenlerin bakim
verme ylkiiniin daha az oldugu goriildii. Sonu¢ olarak bu g¢alisma g¢ocugun sosyal-
psikolojik-biyolojik olarak bir biitiin oldugu ve ailenin rehabilitasyonda aktif rol almasi

i¢in ¢ocugun aile ile birlikte degerlendirilmesi gerektigini vurgulamaktadir.

Bu sonuc¢lar dogrultusunda oneriler;

Rehabilitasyon siirecinde sadece engelli birey degil ailede beraberin de degerlendirmeli ve
gocugun ve ailenin gereksinimleri birlikte karsilanmali ve primer bakim veren, engelli

bireyin gereksinimleri dogrultusunda saglik uzmanlar tarafindan bilgilendirilmelidir.

Bakim verenlerin ¢ogunlugunun anne olmasi nedeniyle ¢ogunlukla annelerin ¢ocugunun
tedavi ve rehabilitasyonu ile ilgilendigi ailelerde problem yasanabildigi i¢in, babalar1 da bu
stirecin i¢ine dahil etmeli ve aile bireylerinin engelli ¢ocukla ilgili yasadig: sorunlariin ve
sorumluluklarinin esit olarak dagitilmasi konusunda tiim aile bireylerinin i¢inde oldugu bir
bilgilendirme yapilmalidir. Annelerin, moral ve motivasyonunu arttirict ve kendilerine

vakit ayirmalarini saglayacak destek programlar hazirlanmalidir.

42



Bakim yiikiinli tasiyan bu ebeveynlerin sorunlarini belirlemek ve bu sorunlarla bag

etmesini saglayacak aile i¢i egitim programlarina katilimlar1 saglanmalidir
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Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Bolimiinde gorev yapmakta olan Dog. Dr. Hayri Baran
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Tezli Yiiksek Lisans Programi 6grencisi Merve Deger'in sorumlulugunda yiiriitiilecek olan
KA19/109 nolu "Bedensel engelli ¢ocuklara bakim veren aileleri etkileyen faktorlerin
rehabilitasyonda aile islevselligine etkisi" baslikli arastirma projesi Kurulumuz ve Girisimsel
Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu'nun 10/04/2019 tarih ve 19/46 sayil karar1 ile uygun
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KLINIiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

BILIMSEL ARASTIRMALAR iCIN BILGILENDIRILMIS
GONULLU OLUR FORMU

LUTFEN DIiKKATLICE OKUYUNUZ !!!

Bilimsel aragtirma amagli klinik bir ¢aligmaya katilmak iizere davet edilmis bulunmaktasiniz.
Bu caligmada yer almay1 kabul etmeden once ¢aligmanin ne amagla yapilmak istendigini tam
olarak anlamaniz ve karariizi, arastirma hakkinda tam olarak bilgilendirildikten sonra 6zgiirce
vermeniz gerekmektedir. Bu bilgilendirme formu s6z konusu arastirmayi ayrintili olarak
tanitmak amaciyla size 6zel olarak hazirlanmigtir. Liitfen bu formu dikkatlice okuyunuz.
Arastirma ile ilgili olarak bu formda belirtildigi halde anlayamadiginiz ya da belirtilemedigini
fark ettiginiz noktalar olursa fizyoterapistinize sorunuz ve sorularimiza agik yanitlar isteyiniz.
Bu arastirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Caligmaya katilim goniilliiliik esasina
dayalidir. Arastirma hakkinda tam olarak bilgilendirildikten sonra, kararimizi &zgiirce
verebilmeniz ve diisiinmeniz i¢in formu imzalamadan Once fizyoterapist Size zaman
taniyacaktir. Karariniz ne olursa olsun, fizyoterapistler sizin tam saglik halinizin saglanmasina
ve korunmasina yonelik gorevlerini bundan sonra da eksiksiz yapacaklardir. Arastirmaya
katilmay1 kabul ettiginiz taktirde formu imzalayiniz.

1. ARASTIRMANIN ADI

Bedensel engelli ¢ocuklara bakim veren aileleri etkileyen faktorlerin rehabilitasyonda aile
islevselligine etkisi

2. GONULLU SAYISI

Bu arastirmada yer almasi ongoriilen toplam goniillii sayis1 100 *diir.

3. ARASTIRMAYA KATILIM SURESI

Bu arastirmada yer almaniz i¢in 6ngoriilen siire 1 glindiir.

4. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin amaci, bakim verenlerin yasadigi giicliiklerin ve yasamlarinda olusan
degisimlerin belirlenmesi, ailenin rehabilitasyona sagladigi katkiyr ve bakim verenlerin
rehabilitasyonun ic¢inde olmasini engelleyen faktorleri yani ailenin rehabilitasyon

stirecindeki islevselligine etkisini belirleyip, rehabilitasyon siirecini en ¢ok etkileyen
faktorii belirlemektir.
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5. ARASTIRMAYA KATILMA KOSULLARI
Bu aragtirmaya dahil edilebilmeniz i¢in gereken kosullar sunlardir:

1. 0-18 yas araliginda bedensel engeli olan bir ¢ocuga sahip olmak

2. Enaz 1 yildir rehabilitasyon programina devam etmek

3. Arastirma hakkinda bilgilendirildikten sonra arastirmaya goniillii olarak katilmay1
kabul etmek

4. Tletisim ve is birligi kurabilmek

6. ARASTIRMANIN YONTEMI

Aragtirmada Tanitici Bilgi Formu, Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri indeksi, Bakas
Bakim Verme Etki Olgegi ve Rehabilitasyonda Aile Islevselligi Olgegi kullanilarak, Siz
bakim verenlere gerekli agiklamalar yapildiktan ve yazili izniniz alindiktan sonra yiiz yiize
goriisme teknigi ile arastirmaci tarafindan verileriniz toplanacaktir.

Tanitic1 Bilgiler Formun da siz bakim verenlerin ve bedensel engelli ¢ogugunuzun
demografik bilgilerini ve diger 6zelliklerini kaydetmek i¢in 20 sorudan olusan bir form
uygulanacaktir. Bu form kapsaminda; bakim verenin cinsiyeti, yasi, meslegi, is durumu,
egitim durumu, sosyal giivencesi, medeni hali, bakmakla yiikiimli oldugu diger aile
bireyleri ve bedensel engelli ¢ocugun yasi, cinsiyeti, tanisi, ve engel yiizdesi
kaydedilecektir. Barthel indeksi bedensel engelli ¢ocugunuzun bagimsizlik diizeyinin
belirlemek icin ullanilacaktir. Bu indeks beslenme, yikanma, 6z bakimini yapabilme,
giyinme, digkilama kontrolii, idrar kontrolii, tuvalete gitme, yataktan tekerlekli sandalyeye
gecebilme yetisi, ylirlime ya da tekerlekli sandalyeye bagimli olma gibi hareketlilik
durumu ve merdiven ¢ikma islevlerini, 5-15 puan lizerinden (soruya gore 5 puanlik
artiglarla 0-15 puan arasi) derecelendiren toplam 10 maddeden olusmaktadir. Bakas bakim
verme etki dlgegi siz bakim verenlerin yasantilarin1 bakim verme siirecinin baglamas ile
nasil degistigini degerlendirmek amaciyla uygulanacaktir. Olgek 16 maddeden olusmakta,
16 madde bakim vermenin olumlu ve olumsuz yasanti degisikliklerini en 1yi yonde (+3) ve
en kotii yonde (-3) olmak iizere degerlendirmektedir. Rehabilitasyonda Aile Islevselligi
Olgegi 6zel gereksinimi olan gocuklarin ailelerinin rehabilitasyon programlarindaki roliinii
incelemek i¢in uygulanacaktir. 48 maddeden olusan oOlgegin ilk 1-18. maddeleri
farkindalik, 19-34. maddeleri tutum ve davranis, 35-42. maddeleri toplumsal katilim, 43-

48. maddeleri ise rehabilitasyona katilim alt boyutlarini olusturmaktadir.
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7. GONULLUNUN SORUMLULUKLARI

1. Arastirma planina ve arastiricinin 6nerilerine uymalisiniz.
2. Arastirma sirasinda sizi rahatsiz eden herhangi bir durumu sorumlu arastiricrya
bildirmelisiniz.

8. ARASTIRMADAN BEKLENEN OLASI YARARLAR

Bu c¢alismada bedensel engelli ¢ocuga bakim verenleri etkileyen faktorlerin ve
yasamlarinda olusan degisimlerin rehabilitasyon siirecini nasil etkiledigi tartisilacaktir.
Elde edinilen verilerle bedensel engelli bireylerin rehabilitasyonu siirecinde ailenin
rehabilitasyona katilim diizeyini etkileyen belirleyici ana degiskenler literatiire
kazandirilmis olacaktir. Boylece bu degiskenlere miidahale edilerek rehabilitasyon
basarisini arttirma imkani saglamasi acisindan sahada calisan klinisyenlere yol gosterici
olacaktir.

9. ARASTIRMADAN KAYNAKLANABILECEK OLASI RiSKLER

Calisma kapsaminda yapilacak olan degerlendirmeler herhangi bir risk icermemektedir.
Olas1 bir soruna kars1 gerekli tedbirler tarafimizdan alinacaktir.

10. ARASTIRMADAN KAYNAKLANABILECEK HERHANGI BiR
ZARARLANMA DURUMUNDA YUKUMLULUK / SORUMLULUK DURUMU

Arastirma nedeniyle bir zarar gérmeniz s6z konusu olursa, tedavi i¢in gereken masraflar
Baskent Universitesi tarafindan karsilanacaktir.

11. ARASTIRMA SURESINCE CIKABILECEK SORUNLARDA ARANACAK
Kisi

Sorumlu Aragtirictyr 6nceden bilgilendirmek i¢in, arastirma hakkinda ek bilgiler almak
icin ya da arastirma ile ilgili herhangi bir sorun, istenmeyen etki veya diger
rahatsizliklariiz i¢in herhangi bir saatte adresi ve telefonu asagida belirtilen ilgili
fizyoterapiste ulasabilirsiniz.

Istediginizde Giiniin 24 Saati Ulasilabilecek Fizyoterapist: Fzt.Merve Deger
Karapiircek mahallesi 397.cadde No:47 Altmay Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi
Altindag/ANKARA

Is: 03123759191 Cep: 0555 164 30 97

12. GIDERLERIN KARSILANMASI VE ODEMELER

Bu arastirmaya katilmaniz i¢in veya aragtirmadan kaynaklanabilecek giderler i¢in sizden
herhangi bir {icret istenmeyecektir
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13. ARASTIRMAYI DESTEKLEYEN KURUM

Arastirmay1 destekleyen kurum Baskent Universitesidir.

14. GONULLUYE HERHANGI BiR ODEME YAPILIP YAPILMAYACAGI

Bu arastirmaya katilmanizla, arastirma ile ilgili ¢ikabilecek zorunlu masraflar tarafimizdan
karsilanacaktir. Bunun disinda size herhangi bir maddi katki saglanmayacaktir.

15. BILGILERIN GIZLILiGi

Arastirma siiresince elde edilen sizinle ilgili tibbi bilgiler size 6zel bir kod numarasi ile
kaydedilecektir. Size ait her tiirlii tibbi bilgi gizli tutulacaktir. Arastirmanin sonuglari
yalniza bilimsel amagla kullanilacaktir. Aragtirma yayinlansa bile kimlik bilgileriniz
verilmeyecektir. Ancak, gerektiginde arastirmanin izleyicileri, yoklama yapanlar, etik
kurullar ve resmi makamlar tibbi bilgilerinize ulasabilecektir. Siz de istediginizde
kendinize ait tibbi bilgilere ulasabileceksiniz.

16. ARASTIRMA DISI BIRAKILMA KOSULLARI

Uygulanacak olgekleri yonergeler dogrultusunda doldurmamaniz, arastirmaya bagh veya
aragtirmadan bagimsiz gelisebilecek istenmeyen bir etkiye maruz kalmaniz nedeniyle
fizyoterapistiniz sizin izniniz olmadan sizi arastirmadan c¢ikarabilir. Bu durum size
uygulanan tedavide herhangi bir degisiklige neden olmayacaktir.

17. ARASTIRMADA UYGULANACAK TEDAViI DISINDAKiI DiGER
TEDAVILER

Bu arastirma tedavi amagl bir arastirma degildir.

18. ARASTIRMAYA KATILMAYI REDDETME VEYA AYRILMA DURUMU

Bu arastirmada yer almak tamamen sizin isteginize baghdir. Arastirmada yer almayi
reddedebilirsiniz ya da herhangi bir agamada aragtirmadan ayrilabilirsiniz; aragtirmada yer
almay1 reddetmeniz veya katildiktan sonra vazge¢cmeniz halinde de kararimiz size
uygulanan tedavide herhangi bir degisiklige neden olmayacaktir.

Arastirmadan ¢ekilmeniz ya da arastirici tarafindan ¢ikarilmaniz durumunda da, sizle ilgili

tibbi veriler bilimsel amagla kullanilabilecektir.

19. YENI  BILGILERIN PAYLASILMASI VE  ARASTIRMANIN
DURDURULMASI

Aragtirma stirerken, aragtirmayla ilgili olumlu veya olumsuz yeni tibbi bilgi ve sonuglar en

kisa siirede size iletilecektir. Bu sonuglar sizin arastirmaya devam etme isteginizi
etkileyebilir. Bu durumda karar verene kadar arastirmanin durdurulmasini isteyebilirsiniz.
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(Katilimcinin/Hastanin/Anne-Baba/Yasal Temsilcinin Beyani)

Saym Fzt.Merve Deger tarafindan bir arastirma yapilacagi belirtilerek bu arastirma ile
ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya
“katilime1” (goniilli) olarak davet edildim

Eger bu arastirmaya katilirsam hekim ile aramda kalmasi gereken bana ait bilgilerin
gizliligine bu arastirma sirasinda da biiyiikk 6zen ve saygi ile yaklasilacagina inaniyorum.
Arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin
6zenle korunacagi konusunda bana gerekli giivence verildi.

Aragtirmanin yuriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan
cekilebilirim (Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak i¢in arastirmadan
cekilecegimi Onceden bildirmemim uygun olacaginin bilincindeyim). Ayrica, tibbi
durumuma herhangi bir zarar verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma disi
tutulabilirim.

Arastirma ic¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle herhangi bir saglik sorunumun ortaya
¢ikmasi halinde, her tiirlii tibbi miidahalenin saglanacagi konusunda gerekli giivence
verildi. Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim
anlatildi.

Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam
konusunda zorlayici bir davranigla karsilasmis degilim. Eger katilmayi reddedersem, bu
durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir zarar getirmeyecegini de
biliyorum.
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ARASTIRMAYA KATILMA ONAYI

Yukarida yer alan ve arastirmaya baslanmadan 6nce goniilliiye verilmesi gereken bilgileri gosteren 4 sayfalik
metni okudum ve s6zlii olarak dinledim. Aklima gelen tiim sorular arastiriciya sordum, yazili ve sozlii olarak
bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Arastirmaya katilmayi isteyip
istemedigime karar vermem i¢in bana yeterli zaman tanindi. Bu kosullar altinda, bana ait tibbi bilgilerin gézden
gecirilmesi, transfer edilmesi ve islenmesi konusunda arastirma yiiriitiiciisiine yetki veriyor ve séz konusu
aragtirmaya iliskin bana yapilan katilim davetini hi¢bir zorlama ve baski olmaksizin biiyiik bir goniilliiliik
icerisinde kabul ediyorum. Bu formu imzalamakla yerel yasalarin bana sagladigi haklar1 kaybetmeyecegimi
biliyorum.

Bu formun imzali ve tarihli bir koovasi bana verildi.

GONULLU IMZASI

ISIM SOYISIM

ADRES

TELEFON
TARIH

VASI (Varsa) IMZASI

ISIM SOYISIM

ADRES
TELEFON

TARIH

ARASTIRMACI IMZASI

ISIM SOYISIM ve GOREVI

ADRES

TELEFON
TARIH

ONAM ALMA ISINE BASINDAN SONUNA KADAR TANIKLIK

. IMZASI
EDEN KURULUS GOREVLISI

ISIM SOYISIM ve GOREVI

ADRES

TELEFON

TARIH
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EK 3: Cocuklarda Yapilacak Bilimsel Arastirmalar i¢in Bilgilendirilmis Géniillii Olur

Formu

Ay, BASKENT 25,
(7‘7) UNiVsERSiTESi @é

KLINIK ARASTIRMALAR ETiK KURULU

COCUKLARDA YAPILACAK BILIMSEL ARASTIRMALAR ICIN
BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

SEVGILI KARDESIM

Yapmayi planladigimiz bilimsel bir arastirmaya katilman konusunda izin almak igin sizi buraya
davet ettik. Bu konuda bir karar vermeden énce, yapilacak arastirmayi ayrintili olarak tanitan bu
belge sizin igin hazirlanmigtir. Bu arastirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Arastirmaya
katihm goéniilliiliik esasina dayalidir. Bu belgeyi okuyup anlamanizda bir sorun ile
kargilagirsaniz, gerekli gérdiginiiz her zaman bizden, anne-babanizdan veya yasal bir
temsilcinizden yardim alabilirsiniz. Karar asamasina gelmeden énce bu konu ile ilgili her tiirldi
yardim ve sireyi bizden isteyebilirsiniz.

1. ARASTIRMANIN ADI
Bedensel engelli cocuklara bakim veren aileleri etkileyen faktorlerin rehabilitasyonda aile

islevselligine etkisi

2. KATILIMCI SAYISI
Bu aragtirmada yer almasi ongoriilen toplam katilimei sayis1 100°diir

3. ARASTIRMAYA KATILIM SURESI
Bu arastirmada yer almaniz i¢in 6ngoriilen siire 1 giindiir .

BU ARASTIRMAYI NEDEN COCUKLAR USTUNDE YAPIYORUZ?

] Bu aragtirma konusu dogrudan ¢ocuklari ilgilendirmektedir

4. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin amaci; bakim verenlerin yasadigi giicliiklerin ve yasamlarinda olusan
degisimlerin belirlenmesi, ailenin rehabilitasyona sagladigi katkiyr ve bakim verenlerin
rehabilitasyonun ic¢inde olmasini engelleyen faktorleri yani ailenin rehabilitasyon
stirecindeki islevselligine etkisini belirleyip, rehabilitasyon siirecini en g¢ok etkileyen
faktorii belirlemektir.
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5. ARASTIRMAYA KATILMA KOSULLARI

Bu arastirmaya dahil edilebilmek i¢in sahip olmaniz gereken kosullar su sekildedir;
1. 0-18 yas araliginda bedensel engeli olan bir ¢ocuga sahip olmak
2. En az 1 yildir rehabilitasyon programina devam etmek
3. Arastirma hakkinda bilgilendirildikten sonra arastirmaya goniillii olarak katilmay1
kabul etmek
4. Tletisim ve is birligi kurabilmek

6. ARASTIRMANIN YONTEMI

Aragtirmada Tanitict Bilgi Formu ve Barthel Giinlik Yasam Aktiviteleri indeksi
kullanilarak gerekli agiklamalar yapildiktan ve yazili izniniz alindiktan sonra yiiz yiize
goriisme teknigi ile arastirmaci tarafindan verileriniz toplanacaktir.

Tanitic1 Bilgiler Formun da size bakim verenlerin ve Sizin demografik bilgilerinizi ve diger
ozelliklerinizi kaydetmek i¢in 20 sorudan olusan bir form uygulanacaktir. Bu form
kapsaminda; bakim vereninizin cinsiyeti, yasi, meslegi, is durumu, egitim durumu, sosyal
giivencesi, medeni hali, bakmakla yiikiimlii oldugu diger aile bireyleri ve sizin yasiniz,
cinsiyetiniz, taniniz, ve engel ylizdeniz kaydedilecektir. Barthel indeksi sizing bagimsizlik
diizeyinizin belirlenmesi i¢in kullanilacaktir. Bu indeks beslenme, yikanma, 6z bakimini
yapabilme, giyinme, diskilama kontrolii, idrar kontrolii, tuvalete gitme, yataktan tekerlekli
sandalyeye gecebilme yetisi, yiirime ya da tekerlekli sandalyeye bagimli olma gibi
hareketlilik durumu ve merdiven ¢ikma islevlerini, 5-15 puan {izerinden (soruya gore 5

puanlik artiglarla 0-15 puan arasi) derecelendiren toplam 10 maddeden olusmaktadir.

7. ARASTIRMA SURECINDE UYMAM GEREKEN SARTLAR, ARASTIRMA
DISINDA BIRAKILACAGIM DURUMLAR

3. Arastirma planina ve arastiricinin dnerilerine uymalisiniz.
4. Arastirma sirasinda sizi rahatsiz eden herhangi bir durumu sorumlu arastiriciya
bildirmelisiniz.

8. ARASTIRMADAN BEKLENEN OLASI YARARLAR

Bu calismada bedensel engelli ¢ocuga bakim verenleri etkileyen faktorlerin ve
yasamlarinda olusan degisimlerin rehabilitasyon siirecini nasil etkiledigi tartigilacaktir.
Elde edinilen verilerle bedensel engelli bireylerin rehabilitasyonu siirecinde ailenin
rehabilitasyona katilm diizeyini etkileyen belirleyici ana degiskenler literatiire
kazandirilmis olacaktir. Boylece bu degiskenlere miidahale edilerek rehabilitasyon
basarisini arttirma imkani1 saglamasi acisindan sahada calisan klinisyenlere yol gosterici
olacaktir.
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9. ARASTIRMADAN KAYNAKLANABILECEK OLASI RISKLER

Calisma kapsaminda yapilacak olan degerlendirmeler herhangi bir risk igermemektedir.
Olas1 bir soruna kars1 gerekli tedbirler tarafimizdan alinacaktir.

10. ARASTIRMADAN  KAYNAKLANABILECEK HERHANGI  BiR
ZARARLANMA DURUMUNDA YUKUMLULUK / SORUMLULUK DURUMU
Arastirma nedeniyle bir zarar gérmeniz séz konusu olursa, tedavi i¢in gereken masraflar
Baskent Universitesi tarafindan karsilanacaktir.

11. ARASTIRMA SURESINCE CIKABILECEK SORUNLARDA ARANACAK
KisSi

Uygulama siiresince, zorunlu olarak arastirma dis1 ila¢ almak durumunda kaldiginizda
Sorumlu Arastiriciyr 6nceden bilgilendirmek ig¢in, aragtirma hakkinda ek bilgiler almak
icin ya da arastirma ile ilgili herhangi bir sorun, istenmeyen etki veya diger
rahatsizliklariniz i¢in herhangi bir saatte adresi ve telefonu asagida belirtilen ilgili

Istediginizde Giiniin 24 Saati Ulasilabilecek Fizyoterapist : Fzt.Merve Deger
Karapiircek mahallesi 397.cadde No:47 Altiay Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi
Altindag/ ANKARA

Is: 03123759191 Cep: 0555 164 30 97

fizyoterapiste ulasabilirsiniz.

12. GIDERLERIN KARSILANMASI VE ODEMELER
Bu arastirmaya katilmaniz i¢in veya arastirmadan kaynaklanabilecek giderler i¢in sizden
herhangi bir {icret istenmeyecektir.

13. ARASTIRMAYI DESTEKLEYEN KURUM
Aragtirma Bagkent Universitesi tarafindan desteklenmektedir.

14. KATILIMCIYA HERHANGI BiR ODEME YAPILIP YAPILMAYACAGI

Bu arasgtirmaya katilmanizla, arastirma ile ilgili ¢ikabilecek zorunlu masraflar
tarafimizdan karsilanacaktir. Bunun disinda size veya yasal temsilcilerinize herhangi bir
maddi katki saglanmayacaktir.

15. BILGILERIN GIZLILiGIi

Arastirma sliresince size ait her tirlii tibbi bilgi gizli tutulacaktir. Arastirmanin
sonuglar1 yalniza bilimsel amagla kullanilacaktir. Arastirma yayinlansa bile kimlik
bilgileriniz verilmeyecektir. Ancak, gerektiginde arastirmanin izleyicileri, yoklama
yapanlar, etik kurullar ve resmi makamlar tibbi bilgilerinize ulasabilecektir. Siz de
istediginizde kendinize ait tibbi bilgilere ulasabileceksiniz
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16. ARASTIRMA DISI BIRAKILMA KOSULLARI

Uygulanacak olgekleri yonergeler dogrultusunda doldurmamaniz, arastirmaya bagli veya
aragtirmadan bagimsiz gelisebilecek istenmeyen bir etkiye maruz kalmaniz nedeniyle
fizyoterapistiniz sizin izniniz olmadan sizi arastirmadan ¢ikarabilir. Bu durum size
uygulanan tedavide herhangi bir degisiklige neden olmayacaktir.

17. ARASTIRMADA UYGULANACAK TEDAViI DISINDAKI DIiGER
TEDAVILER

Bu arastirma tedavi amagli bir aragtirma degildir.

18. ARASTIRMAYA KATILMAYI REDDETME VEYA AYRILMA DURUMU

Bu arastirma i¢in karar vermeden dnce anne ve babanizla konusup onlara danisabilirsiniz.
Karar vermek i¢in kisitli bir siiren yok, karar vermek igin bir diisiinme siirecine ihtiyag
duydugunda, bu siireyi bekleyebiliriz. Biz, anne baban veya yasal temsilcine bu
arastirmay1 agiklayacagiz ve onlarin izinlerini isteyecegiz. Anne, baban veya yasal
temsilcin bu arastirmaya katilmanizi kabul etseler bile, son karar1 sen vereceksin. Bu
aragtirmaya katilmak konusu biitiiniiyle senin isteginize baglidir.

Arastirma siirerken de aragtirmadan istediginiz zaman ayrilabilirsiniz. Bu konuda herhangi
bir neden gdstermeniz gerekmez.

Arastirmaya katilmay1 istememeniz ve arastirmadan ayrilmaniz durumunda hastaliginiz ile
ilgili her tiirlii tedavi ve girisim eksiksiz yapilmaya devam edecek, size yaklasimimizda
hicbir degisiklik olmayacaktir.

Ancak arasgtirmadan ayrilmaniz durumunda, sizle ilgili tibbi veriler bilimsel amagcla
kullanilabilecektir.

19. YENI  BILGILERIN  PAYLASILMASI VE  ARASTIRMANIN
DURDURULMASI

Aragtirma stirerken, aragtirmayla ilgili olumlu veya olumsuz yeni tibbi bilgi ve sonuglar en
kisa siirede size veya yasal temsilcinize iletilecektir. Bu sonuglar sizin aragtirmaya devam
etme isteginizi etkileyebilir. Bu durumda karar verene kadar arastirmanin durdurulmasini
isteyebilirsiniz.

(Katilimcinin/Hastanin/Anne-Baba/Yasal Temsilcinin Beyani)

Sayin Fzt.Merve Deger tarafindan bir arastirma yapilacagi belirtilerek bu arastirma ile
ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya
“katilimer” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam bana ait bilgilerin gizliligine bu arastirma sirasinda da
biiyiikk 6zen ve saygi ile yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma sonuglarinin egitim ve
bilimsel amaglarla kullanim1 sirasinda kisisel bilgilerimin 6zenle korunacagi konusunda
bana gerekli gilivence verildi.

Aragtirmanin yuriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan
cekilebilirim (Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak icin arastirmadan
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cekilecegimi onceden bildirmemim uygun olacagimin bilincindeyim). Ayrica, tibbi
durumuma herhangi bir zarar verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma dist
tutulabilirim.

Arastirma ic¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Aragtirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle herhangi bir saglik sorunumun ortaya
¢ikmasi halinde, her tiirlii tibbi miidahalenin saglanacagi konusunda gerekli giivence
verildi. Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim
anlatildu.

Bu aragtirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Aragtirmaya katilmam
konusunda zorlayici bir davranigla karsilasmis degilim. Eger katilmay1 reddedersem, bu
durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir zarar getirmeyecegini de
biliyorum.
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ARASTIRMAYA KATILMA ONAYI

Yukarida belirtilen arastirmaya baglanmadan 6nce; bana, anne-babama veya yasal temsilcime verilmesi gereken
bilgileri iceren 5 sayfalik yazili belgeyi okudum. Konu ile ilgili agiklamalart dinledim. Aklima gelen her tiir
soruyu sordum ve yanitlarin1 aldim. Yazili ve sozlii olarak bana yapilan tiim agiklamalar1 anladim. Bu siirecten
anne-babam veya yasal temsilcimin bilgisi vardir ve en az birisi bana eslik etmistir. Karar vermem i¢in bana

yeterli zaman taninmustir.

Belirtilen aragtirmaya katilma kararimi higbir zorlama ve baski olmaksizin verdim. Bu arastirmaya katilmay1
goniilliliik icerisinde kabul ediyorum. Bu belgenin imzalanmasi ile mevcut yasalarin bana sagladigi haklarin

sakl1 kalacagim bilivorum. Bu formun imzali ve tarihli bir koopvasi bana verildi.

GONULLU COCUGUN

IMZASI

ISIM SOYISIM

ADRES

TELEFON

TARIH

ANNE BABA VEYA VASI (Varsa)

IMZASI

ISIM SOYISIM

ADRES

TELEFON

TARIH

ARASTIRMACI

IMZASI

ISIM SOYISIM ve GOREVI

ADRES

TELEFON

TARIH

COCUK ILE BIRLIKTE ONAM ALMA iSINE BASINDAN SONUNA
KADAR TANIKLIK EDEN KURULUS GOREVLISI

IMZASI

ISIM SOYISIM ve
GOREVI

ADRES

TELEFON

TARIH
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EK 4: Tanitic1 Bilgi Formu

1.Ad-Soyad:
2.Ailedeki Roliiniiz:
( ) Anne

( ) Baba
3.Cinsiyetiniz:

( ) Kadin

() Erkek
4.Yasiniz : Anne (
5.Sosyal Giivenceniz :
( ) Ozel Sigorta
6.Egitim Durumu
Anne

() Okur-yazar degil
() Tlkokul

( ) Ortaokul mezunu
( ) Lise mezunu

( ) Universite
7.Meslek:

Anne

( ) Calismiyor

( ) Emekli

( ) Masa-basi is

( ) Bedensel is

() SGK

TANITICI BILGIi FORMU

) Baba ()

() YesilKart () Yok

Baba

( ) Okur-yazar degil

( ) Ilkokul

( ) Ortaokul Mezunu
( ) Lise mezunu

( ) Universite

Baba

() Calismiyor
( ) Emekli
( ) Masa-bast is

( ) Bedensel is
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8.Gelir Diizeyi:

( ) Asgari Ucret alt1 () Asgari Ucret ( ) Asgari Ucretin 2 kat1 () Asgari Ucretin >3
kat1

9.Medeni Durumunuz:

( )Bekar ( )Evli () Esivefatetmis ( )Bosanmis

10.Ailede ki Cocuk Sayis1

()1 ()2 ()3 ()4veizericocuk

11. Aile Tiiriiniiz :

( ) Genis aile () Cekirdek aile

12.Ailede bedensel engelli bagka cocuk var m1 ?

()Var ()Yok

Varsa; Kag bedensel engelli gocugunuz var?

13.Bedensel engelli cocugunuzun cinsiyeti: ( ) Kiz () Erkek

14.Bedensel engelli ¢ocugunuzun yast: ()

15.Bedensel engelli ¢ocugun tanist :

16.Bedensel engelli gocugunuzun engel yiizdesi:

17. Bebeginizin engelli dogacagini biliyor muydunuz? ( ) Evet ( ) Hayir

18. Bu durum konusunda haberiniz olduysa kendinizi hazirladiniz mi1? ( ) Evet ( ) Hayir
19. Kendinizi ¢ocugunuzun durumu ile bas etme konusunda yeterli hissediyor musunuz?
( )Evet () Hayrr ( ) Kismen

20. Cocugunuza bakim verirken asagidaki alanlardan hangisini karsilarken yardima
gereksinim duyuyorsunuz? (Birden fazla se¢enegi isaretleyebilirsiniz)

() Tedavi () Beslenme () Hastalik konusunda bilgi eksikligi () Tuvalet
() Temizlik-Banyo () Egitim () Egzersiz-Hareket () Sosyal Destek () Ekonomik

() Sosyal yasam
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EK 5: Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri Indeksi

Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri indeksi
The Barthel ADL Index

Hastanin Adi Soyads: _ Tarih: // _______
Parametreler Hastanin degerlendirilmesi Skor
Tam bagimsiz yemek yemek icin gerekli aletleri kullanabilir. 10
Beslenme Bir miktar yardima ihtiyac duyar. as
Tam Bagimhdir. Qo
Hasta yardimsiz olarak kiivette yikanabilir, dus alabilir ya da keselenebilir, as
Yikanma o
Yardima ihtiyaci vardir Qo
Elini yiziini yikayabilir dislerini fircalayabilir, tiras olabilir, makyaj yapabilir. as
Kendine Bakim N o
Kisisel bakimda yardima ihtiyag duyar. Qo
Hasta giyinip soyunabilir. Ayakkabi baglarini ¢ézebilir. a1
Giyinip Soyunma Yardima gereksinim duyar (Isin en az %50'sini kendisi yapabilmelidir.) Qs
Tam Bagimlidir. Q0
Suppozituvar kullanabilir ya da gerekirse lavman yapabilir. a0
Bagirsak Bakimi Hasta belirtilen aktiviteler igin yardima gereksinim duyar. Qs
inkontinansi mevcuttur. Qo
Hasta gece ve giindiiz mesanesini kontrol edebilmelidir. Sonda bakimini bagimsiz a
. p . . - 10
bir sekilde kendisi yapabilmelidir.
Mesane Bakimi Bazen tuvalete yetisemez ya da siirgiiyii bekleyemez altina kagirir. Qs
inkontinandir veya kateterlidir ve mesanesini kontrol edemez. o
Duvardan ya da bardan destek alabilir tuvalet kagidini kendi kullanabilir. 10
Tuvalet Kullanimi Elbiselerini giyip cikarmak, tuvalet kagidini kullanmak icin bir miktar yardim as
Tam Bagimhidir. o
Tam bagimsizdir. a5
Tekerlek! Sandalye.den Gegisler sirasinda minimal yardim alir (sézel veya fiziksel). m R
YCITOgCI Ve Tersl Tek b, takta ot i bili i ici d | Qs
ek basina yatakta oturma pozisyonuna gecebilir ama gegis icin yardim alr.
Transferler Hnay pozisy ge¢ gecls Iin ¥
Tam Bagimlidir. Qo

Hasta yardimsiz olarak 45 metre yiiriiyebilir. Bireys, baston, koltuk degnedgi, yiiriteg

Diizgiin yiizeyde kullanabilir (Bireys kullaniyorsa kilitleyip acabilmeli, oturup kalkabilmeli, mekanik Q15

g yiirime destekleri yardimsiz kullanabilmelidir.)
3 Hasta bir kisinin sozel veya fiziksel yardimiyla 45 metre yiirtyebilir. a1
EO Tekerlekli 5ql:\dqueyi Hasta yiirliyemez ama tekerlekli sandalyeyi kullanabilir. Hasta koseleri donebilir. Os
kullanabilme Yatada, tuvalete yanasabilir.
(uygunsa) Tekerlekli sandalyede oturabilir ancak kullanamaz. Qo
Bagimsiz inip cikabilir, ancak destek kullanabilir (tirabzan, baston, koltuk degnegi...) (=]
Merdiven inip gkmq Hasta yukardaki isleri yapmak icin yardima veya gézetime ihtiyac duyar. Qs
Yapamaz. o
0-20: Tam Bagiml 21-61: ileri Derecede Bagim 62-90: Orta Derecede Bagimh 91-99: Hafif Derecede Bagimh 100: Tam Bagimsiz

C. Collin. D.T. Wade, S. Davies (1988) Int. Disabil. Studies, 1988; Vol. 10. No. 2

Toplam Puan (0-100):

ftronline

Jo

www. ftronline.com Tasarim ve diizenleme: Dr. Ender Salbag 2016

69



EK 6: Bakas Bakim Verme Etki Olgegi

BAKAS BAKIM VERME ETKI OLCEGI

EnKotii Yonde |y .. .. [En Iyi Yonde

Degisti S Degisti
Bakima ihtiyaci olan bir kisiye bakim saglamanin bir sonucu
olarak:
1- Kendime gilivenim / 6z saygim 3 2 10 +1 [+2 43
2- Fiziksel sagligim 3 2 10 +1 +2 [+3
3- Aile aktiviteleri i¢in zamanim 3 2 10 +1 [+2 43
4- Stresle basa ¢ikabilme yetenegim 3 2 10 +1 +2 43
5- Arkadaslarla olan iliskim 3 2 10 +1 [+2 43
6- Gelecege bakis agim 3 2 1 0 +1 [+2 [+3
7- Enerji diizeyim 3 2 10 +1 +2 43
8- Duygusal iyilik halim 3 2 10 +1 [+2 [+3
9- Yasamdaki rollerim 3 2 1[0 +1 [+2 43
10- Arkadaglarimla sosyal aktiviteler i¢in zamanim 3 2 1 0 +1 [+2 43
11- Ailemle iliskim 3 2 10 +1 [+2 +3
12- Maddi iyilik durumum 3 2 10 +1 [+2 [+3
13- Bakima ihtiyaci olan hastamla iligkim 3 2 10 +1 +2 43
14- Fiziksel islevselligim 3 2 10 +1 [+2 43
15- Genel sagligim 3 2 10 +1 [+2 [+3
}6- Genel .olar‘ak; bakima ihtiyact olan hastanin bilklmlnl 3 2 1 o 1 2 3
iistlenmenin bir sonucu olarak yasaminiz nasil degisti?
Bakima ihtiyaci olan hastaniza bakim vermenin bir sonucu
olarak yasaminizda baska degisiklik varsa, liitfen onlar1 agagiya
yazininiz ve uygun bi¢imde puanlandiriniz.
17- 3 2 10 +1 +2 43
18- 3 2 10 +1 [+2 [+3
19- 3 2 10 +1 [+2 [+3
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EK 7: Rehabilitasyonda Aile Islevselligi Olgegi

REHABILITASYONDA AILE iSLEVSELLIGI OLCEGI

ACIKLAMA g
Saym Katilime, § £
Asagida gocugunuzun rehabilitasyon siirecine ne derecede katki sagladiginizi degerlendirmeyi =g § g
amaclayan ifadeler bulunmaktadir. Verilen ciimledeki ifadeye hi¢ katilmiyorsaniz 1°i katilmiyorsaniz £ 18] & § g E
o s 900 90e - o e e 9 G 2 o e >
2’yi, kismen katiliyorsaniz 3’1 katiliyorsaniz 4’ii tamamen katildiginizi diisiiniiyorsaniz 5’1 ¥ El §| 5|85
isaretleyiniz. 2| g ! % =
=B VA IV IV
1 |Cocugumun rehabilitasyonunda iizerime diisen sorumluluklarin bilincindeyim. 1 2 5
2 |Cocugumun fiziksel gelisimindeki degisiklikleri fark ederim. 1 2 5
3 [Rehabilitasyonun diizenli ve siirekli olmasi gerektigine inanirim. 1 2 5
4 |Cocugumun iyi bir rehabilitasyon hizmeti almasi igin elimden geleni yaparim. 1 2 5
5 |Cocugumun rehabilitasyon siirecini merak eder ve bilgi edinirim. 1 2 5
6 |Cocugum icin ¢evredeki riskleri fark eder ve gerekli 6nemleri alirim. 1 2 5
7 |Saglik galisanlar1 rehabilitasyona verdigim énemin farkindadir ve bana giivenebilir. 1 2 5
8 |Cocugumun ne ifade etmek istedigini anlayamiyorum. 1 )2 5
9 |Cocugumun temizlik ihtiyaci igin gereken kosullari saglarim. 1 2 5
10 |Cocugumun rehabilitasyonu ile ilgili saglik ¢alisanlarinin 6nerilerini anlar ve yerine getiririm. 1 2 5
11 |Saglik ¢aliganlarina olumlu ya da olumsuz diisiincelerimi bildirir ve geri bildirim almak isterim. 1 |2 5
12 Saglik calisanlarint cocugumun genel durumu hakkinda bilgilendirirken agik ve net ifadeler 1 b 5
kullanirim.
13 |Rehabilitasyon programlarinin gerekliligine inanirim. 1 )2 5
14 Ekonomik durumumuza uygun olarak rehabilitasyon programi i¢in gerekli olan arag¢ gerec, cihaz 1 b 5
vb. materyalleri secer ve kullanirim.
15 |Cocugumun bagaramayacagi herhangi bir durum oldugunu diisiinmiiyorum. 1 )2 5
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16

Saglik ¢alisanlarinin gorevlerini ve rehabilitasyon uygulamalarinin amaglarini bilirim.

17

Rehabilitasyon uzmanlarindan sorumluluklarimla ilgili bilgi almam gerekir.

18

Cocugumun toplumsal katilim1 konusunda desteklenmeye ihtiyaci oldugu diistinmiiyorum.

19

Cocugumun yasadigi zorlugu anlamaya ve destek olmaya calisirim.

20

Cocuguma tutarl ve kararlt davranamiyorum.

21

Cocugumla farkli oyunlar dener, eglenerek 6grenmesine yardimei olurum.

22

Cocugumun bagimsizligini yetenekleri dogrultusunda artirmaya caligirim.

23

Cocugumun, giinliik aktivitelerini ya da beceri gerektiren islerini kendi basina
yapmasina firsat veririm.

24

Kendimi ¢cocugumun yerine koyup onu anlayabildigime inaniyorum.

25

Cocugumla iletisim kurarken onun bir birey ve toplumun bir pargasi oldugunu
aklimdan ¢ikarmam.

26

Cocugumun basar1 duygusunu destekleyerek kendini gelistirebilmesine olanak
saglarim.

27

Cocugumun aile tiyeleri ile iletisim kurarak aktivitelere katilmasini desteklerim.

28

Cocugumla birlikte oldugumuz zamanlarda iletisimimiz iyidir.

29

Cocuguma karsi sabirsiz davraniyorum.

30

Cocugumun engel durumunu anlar ve kabullenirim.

31

Cocugumu sagligi ile ilgili durumlarda bilgilendirir ve ona gerekli aciklamay1
yaparim.

32

Cocuguma 6rnek oldugumun farkinda olarak davraniglarima dikkat ederim.

33

Cocugumun fiziksel kapasitesini destekleyecek sekilde ¢evresel diizenlemeler
yaparim.

34

Cocugumun akran/arkadaslariyla zaman geg¢irebilmesine olanak tanirim.
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Cocugumun sosyalligini gelistirecek ve toplumsal katilimini artiracak aktivitelere

> ilgi duyarim.

Cocugumun sosyal yasantisini rehabilitasyon programinin amaglarina uygun sekilde

36 - .
organize ederim.

—

37|Cocugumu mevcut durumuna uygun spor, hobi vb. aktivitelere yonlendiririm.

38|Cocugumun saglik durumuna uygun aktivitelere katilimini desteklerim.

39/Cocugumun grupla yapilan egitim faaliyetlerine katilmasini saglarim.

Cocugumun saglik durumu ile ilgili konferans, seminer, bilimsel toplanti vb.

40 etkinliklere katilirim.

Cocugumun saglik durumundan dolay1 sosyal aktivitelere katilmakta kisitlilik
yasiyorum.

41

42/Cocugumun gelisimini destekleyen egitici oyuncaklar se¢gmeye calisirim.

43/Cocugumun rehabilitasyon seanslarina zamaninda ve diizenli olarak katilirim.

44(Cocugumun rehabilitasyon programina katilimi i¢in gereken zamani ayiririm.

45/Cocugumun rehabilitasyon seanslarina aktif katilarak takip ederim.

4

D

Rehabilitasyon uzmaninin verdigi ev programini uygulayamiyorum.

47 Cocugumun rehabilitasyon programina aile bireyleri aktif olarak katilmaz.

48/Cocugumun saglikli beslenmesi icin gereken kosullari saglarim.
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