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Oz
Giris ve Amac¢: Bu arastirmanin amact Serebral Palsili (SP) cocuklarin anne ve babalarmin bakim yiiklerinin
karsilagtirilmasidir.
Gerec ve Yontemler: Bu aragtirma 01.01.2018- 01.04.2019 tarihleri arasinda bir Egitim ve Aragtirma Hastanesinin
Cocuk kliniginde yatarak tedavi géren SP’li ¢ocuklarin anne ve babalarina ayni anda ulagarak toplam 190 ebeveyn
(85 anne, 85 baba) ile yapilmistir. Herhangi bir 6rnekleme yontemine gidilmeyip evrenin tamamina ulagilmaya
calistlmigtir. Veri toplama araci olarak arastirmaci tarafindan hazirlanan “Tanitict Bilgi Formu” ve “Bakim Verme
Yiikii Olgegi” kullamlmistir. Verilerin degerlendirilmesinde yiizde, ortalama, standart sapma, coklu dogrusal
regresyon ve korelasyon analizleri kullanilmusgtir.
Bulgular: Bu arastirmada SP’li ¢ocuga sahip olan annelerin %58,9’unun bakim yiikleri agir, babalarin %80’inin ise
bakim yiiklerinin hafif diizeyde oldugu belirlenmistir. Ayrica annelerin bakim yiikii puan ortalamalarinin (62.58+5.63)
babalarin bakim yiikii ortalamalarindan (30.01+6.88) istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazla oldugu
belirlenmistir. Annelerin bakim yiikii ile babalarin bakim yiikleri arasinda pozitif yonlii ve zayif bir korelasyon oldugu
belirlenmistir (r= 0.178, p=0.042).
Sonug¢: SP’li ¢ocuklarin anne ve babalarinin bakim yiiklerinin karsilagtirildigi bu ¢alismada annelerin biiyiik
¢ogunlugunun bakim yiiklerinin agir oldugu ve annelerin bakim yiiklerinin babalarin bakim yiiklerinden daha fazla
oldugu belirlenmistir.
Anahtar Kelimeler: Bakim yiikii, ebeveyn, serebral palsi

Abstract
Obijective: The aim of this study is to compare the care burden of mothers and fathers of children with cerebral palsy
(CP).
Materials and Methods: This study was conducted between 01.01.2018 and 01.04.2019 by simultaneously reaching
with 190 parents (85 mother, 85 father) of children with CP who received in patient treating in a children's clinic of a
Training and Research Hospital. It was tried to reach the whole universe by not going to any sampling method. As the
data collection tool, “Descriptive Information Form” prepared by there searcher and the “Burden Interview” were
used. Percentagemean, standard deviation, multiplelinear regression and correlation analyzes were used to evaluate
the data.
Results: In this study, it was determined that 58.9% of mothers who had children with CP had heavy burden and 80%
of fathers had mild care burden. In addition, it was determined that mothers 'care burden scores (62.58 + 5.63) were
statistically significantly higher than fathers' care burden scores (30.01 + 6.88). There was a weak positive correlation
between mothers' care burden and fathers' care burden (r=0.178, p=0.042).
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Conclusion: In this study comparing the care burdens of mothers and fathers of children with CP, it was found that
the majority of mothers had heavy burdens and the burden of mothers was higher than the burdens of fathers.

Keywords: Care burden, cerebral palsy, parent

1. Giris

Serebral Palsi, kalict motor, toniis ve postiir bozukluguna
neden olan, gelisimi devam eden beyin dokusunun
ilerleyici olmayan bir hastaligidir [1](Demircioglu ve
ark, 2018). Serebral palsi (SP) bir ¢ocukluk ¢ag1 hastaligi
olmasina ragmen, SP’li bireyler normal bir yasam
stiresine sahiptirler ve yaklagik %65-90°n1 yetigkin ¢aga
kadar yasamaktadirlar. Aym zamanda yasam siireleri
boyunca  ailelerinin  bakim  destegine  ihtiyag
duymaktadirlar [2]. SP ile ilgili insidans veren ¢ok fazla
calisma bulunmayip en son yapilan g¢alismalara gore
Avrupa’daki siklig1 binde 1.2-2,5 olarak [3], iilkemizdeki
sikligr ise 1000 canli dogumda 4.4 olarak belirlenmistir
[4]. 2 ve 3. Kaynaklar ¢ok eski daha yeni bir kaynak ile
oranlar giincellenmeli

Ebeveynlerin birgogu SP’li c¢ocuklarinin sorumluluk
almasina izin vermeden biitin bakim ihtiyaglarim
kendileri karsilamaya ¢alismaktadirlar. Bu durum
ebeveynlerin bakim sorumluluklarim arttirmaktadir.
Bakim sunma sorumluluklar1 arttik¢a, bakim verme
stireci bakim verenin yasamini sikintiya sokan, tek yonli,
bagimli, yogun bir zorunluluga doniisebilmekte ve bakim
yiikiine yol agabilmektedir [5]. Ulkemizde yapilan bir
calismada SP’li ¢ocuklarin 6z bakim becerilerini
etkileyen etmenlerin incelendigi bir ¢alismada SP’li
cocuklarin 6z bakim becerilerinin yeterli olmadigi,
annelerin ise c¢ocuklarinin temizlik, beslenme, agiz
bakimi, tuvalet gibi 6z bakimlarini karsilamalarina ¢ok
fazla izin vermedikleri belirlenmistir [6]. Calisir ve
arkadaslarinin (2018) Ulkemizde yaptiklari
calismalarinda, SP’li g¢ocugu olan annelerin biiyiik
cogunlugu (%78) g¢ocuguna bakim vermede giiclikk
yasadiklarini ifade etmiglerdir [7]. Fiziksel engelli bir
yakina  bakmak  Onemli  derecede  anksiyete,
depresyonunun yani sira artmis bakim yiikiine sebep
olmaktadir [8]. Barselona’da yapilan bir ¢alismada, SP’li
¢ocugun engelinin derecesi arttikga ebeveynlerin bakim
yiiklerinin arttig1 belirlenmistir [9]. Bakim yiikii ile ilgili
yapilan ¢aligmalara bakildiginda bakim verenlerin biiyiik
bir kismini annelerin olusturdugu goriilmektedir [7, 9-
12]. Ture ve arkadaslari (2018) kronik hastalikli
¢ocuklara bakim veren bireylerin bakim yiiklerini
inceledikleri caligmalarinda, bakim verenlerin biiyiik
¢ogunlugunun cinsiyetinin kadin (%99) ve kadmnlarin
biiyiik c¢ogunlugunun (%93.3) bakim verilen kisinin
annesi, ¢cok az bir kismmin ise erkek (%1) oldugunu
belirlemislerdir [12].Ulkemizde bakim yiikii ile ilgili
yapilan ¢alismalar incelendiginde, ¢aligmalarin daha ¢ok
yetiskin gruba bakim veren bireyleri ele aldiklar1 [13-21],
¢ocuklara bakim vericilerini ele alan caligmalarin ise
daha az oldugu gorilmektedir. Cocuklarin bakim
vericileri ile yapilan ¢aligmalarin ise daha ¢ok annelerin
bakim yiikiinii degerlendirdigi [22-24] ya da bakim
verenlerin daha ¢ok anne grubundan olustugu [25-30]
goriilmektedir.  Primer bakim  grubunun biiylik
¢ogunlugunu anneler olustursa da babalarin da bakim

yiiklerinin g6z ardi edilmemesi gerekmektedir. Bu
calisma bakima ihtiyaci olan SP’li ¢ocuklarin hem anne
hem de babalarina ayni anda ulasarak bakim ytiklerini
degerlendirmek amaciyla planlanmustir.

2. Materyal ve Metot

2.1. Arastirmanin Deseni

Arastirma, SP’li gocuga sahip veren ebeveynlerin bakim
yiiklerini karsilastirmak amaciyla tanimlayici olarak
yapilmustir.

2.2. Arastirmam Yeri ve Zamani
Arastirma,01.01.2018-01.04.2019 tarihleri arasinda bir
Egitim ve Arastirma Hastanesinin Cocuk kliniginde
yiiriitilmistir.

2.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Egitim ve Arastrma Hastanesinin Cocuk kliniginde
yatarak tedavi goren SP’li ¢ocuklarin ebeveynleri
aragtirmamin evrenini olusturmaktadir. Herhangi bir
ornekleme yontemine gidilmeyip evrenin tamamina
ulasilmaya calisilmistir. Her iki ebeveynine ulasilabilen
ve dahil edilme kriterlerine uyan 85 SP’li cocugun anne
ve babasi ile ¢alisma tamamlanmistir (85 anne, 85 baba).

2.4. Dahil Edilme Kriterleri

18 yasindan biiyiik olan, 1-18 yas araliginda SP’li ¢ocuga
sahip ve calismaya katilmay1 kabul eden ebeveynler bu
calismaya dahil edilmistir.

2.5. Veri Toplama Araglar

Veri toplama araci olarak arastirmaci tarafindan
hazirlanan “Tanitict Bilgi Formu” ve “Bakim Verme
Yiikii Olgegi (Burden Interview)” kullamlmistir.

2.5.1. Tamtict Bilgi Formu: Ebeveynin sosyo-
demografik o6zellikleri (egitim durumu, ekonomik
durum, meslek vb) ve ¢ocugun tanitict 6zellikleri (yas,
cinsiyet vb) ile ilgili 14 sorudan olugsmaktadir.

2.5.2. Bakim Verme Yiikii Olgegi (Burden Interview):
Bakim Verme Yiikii Olgegi 1980 yilinda Zarit, Reever ve
Bach Peterson tarafindan bakim gereksinimi olan bireye
veya yasliya bakim verenlerin yasadigi stresi
degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir [31,32]. Olgegin
Tiirk kiiltiiriine uyarlama ve gegerlik giivenirlik ¢alismasi
2006 yihinda iInci tarafindan yapilmustir [31]. Bakim
Verme Yiikii Olcegi 22 maddelik, 0°dan 4’e kadar
degisen (O=asla, l=nadiren, 2=bazen, 3=sik sik,
4=hemen her zaman) likert tipte bir 6lg¢ektir. Bakim
verenlerin kendisi ya da arastirmaci tarafindan sorularak
doldurulabilmektedir. Olgekten en az 0, en fazla 88 puan
almabilmektedir. Olgek puanmin yiiksek olmasi,
yasanilan sikintinin yliksek oldugunu gdstermektedir.
Olgekten alinan puan 0-20 arasinda ise “bakim yiikii
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yok”, 21-40 arasinda “hafif bakim yiikii”, 41-60 arasinda
“orta diizeyde bakim yiikii” ve “61-88” arasinda ise “agir
bakim yiikii” oldugunu gostermektedir [31]. Gegerlik
giivenirlik ¢alismasinda dl¢egin i¢ tutarlilik katsayisinin
0,87 ile 0,94 arasinda degistigi, test-tekrar test
giivenilirliginin 0,71 ve i¢ tutarlilik katsayisinin 0,95
oldugu bildirmistir [32].

2.6. Arastirmamin Etik Boyutu

Arastirmaya baslamadan once, Inénii Universitesi
Bilimsel Arastirma ve Yayin Etigi Kuruluundan (Saglik
Bilimleri Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kururlu) gerekli etik kurul izni (2016/9-6 say1 ve
28.06.2016 tarihli) ve kurum izni alinmigtir. Ebeveynlere
aragtirmamin amact agiklanmis, arastirmaya katilmak
isteyen ebeveynlerden “sézlii onam™ alinmuistir.

2.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Aragtirma verilerinin degerlendirilmesinde IBM SPSS
Statistics 25.0 paket programindan yararlanilmistir.
Verilerin degerlendirilmesinde yiizde, ortalama, standart
sapma, normal dagilim, ¢oklu dogrusal regresyon ve
korelasyon analizleri  kullanilmugtir.  Istatistiksel
anlamlilik diizeyi p<0.05 olarak kabul edilmistir.

3. Bulgular

Ebeveynler ve cocuklar sosyo-demografik ozellikleri
yoniinden incelendiginde, ebeveynlerin %75,82’inin
SP’li ¢ocugunun disinda bir bagka bireye de bakim
verdigi, ebeveynlerin %74,7’sine SP’li ¢ocugun
bakiminda yardim edecek kimsenin olmadigi ve SP’li

diisiik diizeyde ve anlamli bir iliski bulunmustur (R=
442, R2=.196, p<.000). Cocugun yas1 anne bakim yiikii
toplam varyansinin %19,6’sin1 agiklamaktadir (Tablo 3).

Tablo 1. Bazi sosyo-demografik 6zellikler

Say1 Yiizde
(n) (%)
Bakim verilen baska bir bireyin varhg:
Var 144 75.8
Yok 46 24.2
Bakima yardim eden baska birinin
varhgi
Var 48 253
Yok 142 74.7
Cocugun cinsiyeti
Kiz 81 42.6
Erkek 109 57.4
Annenin bakim yiikii
Orta diizey bakim yiikii 39 41.1
Agir bakim yiikii 56 58.9
Babanin bakim yiikii
Bakim yiikii yok 11 11.6
Hafif bakim yiiki 76 80.0
Orta diizey bakim yiikii 8 8.4

Tablo 2. Bakim vericiler ile bakim verme yiikii puan
ortalamalarinin karsilastiriimasi

cocuklarin  %57.4’tinlin erkek cinsiyetinde oldugu n Bakim Verme  Test
bulunmustur. Annelerin %58,9’unun bakim yiiklerinin Yiikii Olgegi
agir oldugu, babalarin %80’inin hafif diizeyde bakim (Mean:Sd)
O o . .. Ebeveyn
yiikiiniin oldugu belirlenmistir (Tablo 1).
Anne 95 62.58+5.63 t=-5.701
df=188
Bakim vericiler ile bakim verme yiikil arasindaki iligki Baba 95 | 30.01+6.88 p<0.000
incelendiginde, annelerin bakim yiikiinin babalarin
bakim yiikiine gore anlamli derecede daha fazla oldugu Bakim verilen bagka
belirlenmistir  (anne=62.58+5.63, baba=30.01+6.88, bir bireyin varligt
p=<0.000). Ebeveynlerip SP’li ¢ocuga bakim yuku puan Var 144 | 46.90216.85 1=0.780
ortalamasi ile baska bir bireye bakim vermesi arasinda df=67.963
istatistiksel anlamli fark saptanmamistir (p=0.438) Yok 146 | 44.41£19.44 p=0.438
(Tablo 2).
Coklu dogrusal regresyon analizi ile degerlendirmede
annenin bakim yiikii puani ile ¢ocugun yasi arasinda
Tablo 3. Cocugun yasinin ebeveyn bakim yiikiine etkisi
B SE B t p R R?
Sabit 55.836 1.513 -
Cocugu yas1 1315 0.277 0.442 4.754 p<0.000 R=0.442* R?=0.196

SE=5.078, F=22.603, p<0.000*
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Yapilan korelasyon analizi sonucuna gore ebeveynin yasi
ile annenin ve babanin bakim yiikii puani arasinda pozitif
yonlii zayif diizeyde, ¢cocugun yasi ile annenin bakim
yikii arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyde, gocugun yast

ile babanin yiikii ile arasinda ise pozitif yonlii zayif
diizeyde, babanin yiikii ile annenin yiikii arasinda ise
pozitif yonlii zayif bir korelasyon oldugu belirlenmigtir
(Tablo 4)

Tablo 4. Ebeveyn ve ¢ocugun yasimn bakim yiikii ile iligkisi

Annenin bakim yiikii Babanin bakim yiiki
Ebeveynin yas1 r 0.291 0.246
0 0.002 0.008
Cocugun yas1 r 0.442 0.295
D 0.000 0.002
Babanin bakim yiikii r 0.178
0.042
p
4. Tartisma bulunmasidir. Literatiirde farkli olarak Wang ve

Kiiciik bir gocuga sahip ebeveynler i¢in bakim verme
gelisimin  bir  pargast  olarak  gorilmektedir.
Noromiiskiiler bozukluklar ve alg1 bozukluklarinin eslik
ettigi, beslenme, giyinme, kisisel bakim ihtiya¢larinin
baskasi tarafindan kargilanmasi gereken SP gibi kronik
hastaliklarda bakim yiikii kavramimin algilanmasinda
bireysel farkliliklar olabilir [5]. Kronik hastaliklarda
bakim siirecinin uzun siireli ve devamli olmasi bakim
vericilerde bakim yiikiine neden olabilir. Bakim verme
yiikil, bakim vericinin yasadigi ekonomik veya biyo-
psiko-sosyal  sikintilarin  derecesi  olarak  ifade
edilmektedir [5, 33]. Ulkemizde kronik hastalikli
cocuklarin bakim vericileri ile yapilan bir c¢alismada
bakim verenlerin bilyiik gogunlugunun cinsiyetinin kadin
oldugu, tek bir katilimcinin erkek oldugu belirlenmistir.
Ayrica bakim verenlerinin %38,1’inin hafif derecede,
%22,9’unun orta derecede ve %39’unun agir derecede
bakim yiikiine sahip olduklari saptanmistir [12]. Bu
aragtirmada diger c¢alismalardan farkli olarak SP’li
cocuklarin anne ve babalarina ayni anda ulasarak bakim
yiikleri  degerlendirilmis ve  annelerin  biiyilik
¢ogunlugunun (%58,9) bakim yiiklerinin agir oldugu,
babalarin ise bilylik ¢ogunlugunun (%80) hafif diizeyde
bakim yiikiine sahip olduklar belirlenmistir. Bununla
birlikte bu c¢alismada annelerin bakim yiiklerinin
babalarin bakim ytiklerinden istatistiksel olarak anlamli
fazla oldugu belirlenmistir. Kronik hastaligi olan
bireylerin bakim vericileri ile yapilan calismalarda,
arastirmamizin bulgularma benzer olarak kadinlarin
bakim yiiklerinin erkeklerin bakim yiiklerinden anlamli
olarak daha fazla oldugu belirlenmistir [12, 17, 28].
Geleneksel toplumlarda erkeklerden beklenen isler;
toplumsal olarak basarili olmak ve aile gecimini
saglamak iken, kadinlardan beklenen isler; ev isleri,
¢ocuk bakimi, ailenin duygusal/ psikolojik ihtiyaclarini
kargilamaktir [34]. Toplumsal olarak kadinlardan
beklenen rollerden dolay1 annelerin bakim isini daha ¢ok
iistlendikleri ve bu nedenle bakim ytiklerinin daha fazla
oldugu diisiiniilmektedir. Bu ifadeyi destekleyen bir
diger bulgu ise, bu arastirmada babanin yiikii ile annenin
yiikii arasinda pozitif yonlii zayif bir iliski oldugunun

arkadaglarimin (2017) Cin’de yeni tami almig 16semili
cocuklarin ebeveynleri ile yaptiklar1 calismalarinda ise
anne ve babanin bakim yiikii arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir farkin olmadig1 ancak babalarin bakim
yiiklerinin annelerin bakim yiiklerinden daha fazla
oldugu belirlenmistir [35]. Bu durum bakim yiikiiniin
farkli  kiiltiirlerde  farkli  6zellikler — gosterdigini
diisiindiirmektedir.

Yas ile beraber fiziksel olarak da gelisen ¢ocugun bakimi
daha ¢ok gii¢ gerektirecek bir hal alarak bakim vericilerin
yiiklerinde artisa neden olabilir. Bu aragtirmada gocugun
yasi ile annenin bakim yiikiinii etkiledigi belirlenmistir.
Ayrica ¢ocugun yasi ile annenin bakim yiikii arasinda
pozitif yonlii disiik diizeyde, babanin yiikii ile arasinda
ise pozitif yonlii zayif diizeyde bir iliski oldugu
bulunmustur. Ulkemizde SP’li cocuklarin ebeveynleri ile
yapilan bir calismada [36] ve bakima ihtiyaci olan
cocuklarin ebeveynleri ile yapilan diger ¢alismalarda
cocugun yasi ile ebeveynlerin bakim yiikleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir farkin olmadig
belirtilmistir  [35, 37-39]. Yapilan c¢aligmalarda
cocuklarin yasinin ebeveyn bakim yiikiinii etkilemedigi
belirlenmesine ragmen Karahan ve Islam’m (2013)
iilkemizde yash bireyler ile SP’li g¢ocuklarin bakim
vericilerinin bakim yiiklerini inceledikleri
caligmalarinda, yash bireylerin bakim vericilerinin
bakim yikiiniin SP’li ¢ocuklarin bakim vericilerinin
bakim yiikiinden anlaml derecede daha fazla oldugu
saptanmistir [8]. Yasin ilerlemesi ile beraber SP’li
cocuklarin ~ bakim  ihtiyaglarinin da  artacag
disiiniilmektedir. Ebeveynlerin  bakim konusunda
desteklenmesi icin 6zellikle SP’li ¢ocuklarda ¢ocugun
yasinin bakim yiikiinii etkileyip etkilemediginin daha
fazla arastirilmasina ihtiya¢ duyulmaktadir.
Ebeveynlerin bakim yiikii ile ilgili yapilan ¢aligmalara
bakildiginda ebeveyn yast ile ebeveyn bakim yiikii
arasinda da anlamli bir iligki olmadig1 belirlenmistir [30,
35-39]. Bu arastirmada ise yapilan korelasyon analizi
sonucuna gore ebeveynin yagsi ile annenin ve babanin
bakim yiikil arasinda pozitif yonlii zayif diizeyde bir iliski
oldugu belirlenmistir. Bu sonucun yasin ilerlemesi ile
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birlikte fiziksel giic gerektiren islerin yapilmasinin
zorlagmasindan kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir.

5. Sonug

SP gibi siirekli bakim gerektiren durumlarda bakim
verme yiikii artabilmektedir. Ulkemiz gibi geleneksel
toplumlarda bakim isi daha ¢ok annenin gorevi gibi
algilanmaktadir. Bu durum tek tarafli bakim yiikiine
neden olabilmektedir. Bu arastirma ile SP’li ¢ocuklarin
anne ve babalarina ayni anda ulasarak bakim yiikleri
arasindaki farka dikkat c¢ekilmeye c¢aligilmistir. Bu
arastirmanin sonuglarina gore annelerin bakim yiiklerinin
babalarin bakim yiiklerinden istatistiksel olarak anlamli
derecede daha fazla oldugu belirlenmistir. Bu
dogrultuda; SP’li ¢ocuga sahip ebeveynler ile
goriigiilerek bakimin yiikiinii azaltmak i¢in ebeveynlerin
birbirilerine destek olmasinin &nemi anlatilmalidir.
Ayrica anne ve babalarin  yiiklerinin  birlikte
degerlendirildigi daha fazla ¢aligmanin yapilmasi
onerilmektedir.
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