Cocuk Saghgr ve Hastaliklart Dergisi 2007; 50: 236-240 Orijinal Makale

Serebral paralizili ¢ocuklarin annelerinin kaygi
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SUMMARY: Akmese PP, Mutlu A, Kerem-Giinel M. (Hacettepe University
Physical Therapy and Rehabilitation School, Ankara, Turkey). Investigation
of anxiety levels of mothers of children with cerebral palsy. Cocuk Saglig1
ve Hastaliklar1 Dergisi 2007; 50: 236-240.

Families who have children with cerebral palsy (CP) face many difficulties and
problems in Turkey. Among the most common are psychological problems.
The aim of this study was to investigate howdisability levels of children with
CP affect anxiety levels of their mothers. This study included 54 children
with CP who were hospitalized for rehabilitation in Ankara Physical Therapy
Rehabilitation Education and Research Hospital, Pediatric Clinic; and their
mothers. Mean age of the children was 7.05%+2.40 years and 36 children
(66.7%) were spastic, 6 (11.1%) dyskinetic, 5 (9.3%) ataxic, and 7 (13%) mix
type. Disability levels were assessed by Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) and anxiety levels by three dimensions of “Anxiety Level
Meaurement Tool”. According to GMFCS, 12 (22.2%) children were in Level
I, 9 (16.7%) in Level II, 8 (14.8%) in Level III, 17 (31.5%) in Level IV, and 8
(14.8%) in Level V. There was significant correlation between disability levels
and the personal problems of family members dimension (p<0.05), while no
correlation was found between personal problems of disabled children and
family members dimension. It is a reality that anxiety and stress in family
members cause impairment in the quality of life of their children and limit
achieving rehabilitation targets. Determination of social and psychological
problems of families who have children with CP and proposals of solution
will affect the success of rehabilitation in children with CP.
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OZET: Serebral paralizi ¢ocuga sahip aileler Tiirkiye kosullarinda birgok giicliik
ve sorunla karsilasmaktadir. Bu sorunlarin en 6nemlilerinden birisi psikolojik
kaynakl1 olanlardir. ¢calismamizin amaci, SP’li ¢ocuklarin 6ziir diizylerinin annelerin
kaygi diizeyini nasil etkiledigini arastirmaktir. Bu ¢alismaya Ankara Fizik Tedavi
Rehabilitasyon Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Rehabilitasyon Klinigin’de
yatarak tedavi goren 54 ¢ocuk ve annesi alindi. Cocuklarin 17’si, kiz 37’si erkek
olup yas ortalamasi 7.05+2.40 yildi. Vakalarin 36’s1 (%66.7) spastik, altis1
(%11.1) diskinetik, besi (%9.3) ataksik, yedisi (%13) miks tip idi. Oziir diizeyleri
(GMFCS’ye Gross Motor Function Classification System) gore, annelerin kaygi
diizeyleri ise ii¢ alt boyuttan olusan “Kaygi-Endise Diizeyini Olgme Arac1” ile
degerlendirildi. GMFCS’ye gore SP’li ¢cocuklarin 12’si (%22.2) Diizey 1, dokuzu
(%16.7) Diizey 2, sekizi (%14.8) Diizey 3, 17’si (%31.5) Diizey 4, sekizi (%14.8)
Diizey 5 idi. SP’li ¢ocuklarin fonksiyonel motor gelisim diizeyleri ile annelerin
kisisel sorunlar alt boyutu arasinda anlamli bir iligki bulunurken (p<0.05),
oziirlii veya siirekli hastalig1 olan kisiye iliskin sorunlar boyutu ve aile i¢indeki
sorunlar boyutlarinda anlamli bir iliski bulunmadi. Psikolojik olarak kaygili,
endiseli ve stres icinde ki aile bireylerinin kendi yasam Kkaliteleri bozulurken
¢ocuklarinin rehabilitasyon hedeflerini gerceklestirmede sinirliliklar yasayabilecegi
bir gergektir. Oziirlii gocugu olan aile bireylerinin sosyal ve psikolojik sorunlarinin
ayrintili bilinmesi ve ¢6ziim Onerilerinin bulunmaya calisilmasi ¢ocuklarin
rehabilitasyonundaki basarisin1 da olumlu yonde etkileyebilir.

Anahtar kelimeler: serebral paralizi, kaygi, anne, oziirlii ¢ocuk.
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Serebral paralizi (SP), gelismekte olan
olgunlasmamis beyindeki, ilerleyici olmayan
zedelenmeye bagli olarak, hareket ve postiir
bozuklugu ve hareket sinirlamasina neden olan
tablo olarak tanimlanmaktadir. SP’de motor
bozukluklara siklikla zeka, duyu, iletisim,
algilama, davranis ve ndbet bozukluklar1 gibi
sorunlar eslik etmektedir!. SP’nin klinik tipi
acisindan farkli siniflandirmalart olmakla
beraber en sik kullanilan siniflandirma; spastik,
diskinetik, ataksik ve hipotonik tiptir2.

Serebral paralizi orani gelismis iilkeler
icin 1000 canli dogumda 1.5-2.5 olarak
verilmektedir3. Tiirkiyede’ki SP orani ile
ilgili son yapilan ¢alismada ise, oran 1000
canli dogumda 4.4 olarak bulunmustur4.
Ulkemizdeki bu yiiksek oran icin gebelik
donemindeki yetersiz kontroller, prematiire
dogumlar ve peeklampsi, dogum sonrasi bakim
yetersizlikleri gibi nedenlerin etken oldugu
tahmin edilmektedir®.

Serebral paralizli ¢ocugun en yakin ¢evresi,
dogumdan baslayarak belli bir déneme kadar
icinde biiytiylip gelistigi aile ortamidir. SP’li
cocuklarin aileleri ¢ocuklariyla ilgili yogun
bir stres ve kaygi icerisinde olabilmektedir.
Aile bireylerinden 0zellikle annenin kaygili
olusu ve stres yasamasi ise ¢ocuklarin
gereksinimlerinin karsilanmasinda olumsuz
rol oynayabilmektedir®.

Serebral paralizli ¢cocuga sahip ailelerde;
cocuklarina iliskin 6zelliklerin (6zriin derecesi,
yasl, cinsiyeti, davranis problemleri vs), aileye
iliskin ozelliklerin (ailenin sosyo-ekonomik
durumu, eslerin medeni durumu, anne-babanin
yaglari, aile bireylerinin psikolojik durumlar1
gibi) ve sosyal gevreye iliskin 6zelliklerin
(arkadaslik iligkileri, is kosullari, yakin ve uzak
cevreden alinan sosyal destek gibi) belirlenmesi,
kaygi ve stresin nelerden kaynaklandiginin ortaya
¢ikarilmasinda ve aileye sunulacak yardimlarin
saptanmasinda 6nemli olabilmektedir’.

SP’li ¢ocuga sahip aileler genellikle sosyo-
ekonomik zorluklarin yaninda psikolojik
problemlerle de bas etmek durumunda
kalabilmekte ve anne-baba kaygi, sok, inkar,
tiziintli, kizginlik, dis diinyanin tutumuyla
yiiz ylize gelmekten kaginma, kendine giiven
ve saygida azalma duygulari gibi psikolojik
problemler yasayabilmektedir®. Calismamizin
amaci SP’li cocuklarin 6ziir diizeyinin annelerinin
kaygr diizeyini nasil etkiledigini arastirmakdir.
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Materyal ve Metot

Bu ¢alismaya Ankara Fizik Tedavi Rehabilitasyon
Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Rehabilitasyon Klinigi’nde yatarak tedavi géren
yas ortalamasi 7.05=2.40 yil (4-12 yil) olan,
17 kiz 37 erkek toplam 54 SP’li ¢cocuk ve
annesi alind1 ve c¢alismanin yapilabilmesi icin
Ankara Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Egitim
ve Arastirma Hastanesi Egitim Planlama Kurulu
ve cocuklarin annelerinden izin alindi.

Serebral paralizli cocuklarin yas, cinsiyet, egitim
durumlari, annelerin yasi ve egitim durumlari,
ailelerin soyal giivenceleri sorgulandi (Tablo I).

Tablo I. Serebral paralizili ¢ocuklar ve
annelerine ait ozellikler (n: 54)

Yas (X+SD) Dagilim

Cocuklar

Yas (yil) 7.1+2.4 (4-12)

Kiz 17 (%31.5)

Erkek 37 (%68.5)

Egitim durumlan

Okula gitmiyor 23 (%42.6)

Normal ilkogretim okulu 19 (%35.2)

Ozel egitim merkezi 12 (%22.2)
Anneler

Yas (yil) 32.5+44 (26-40)

Egitim durumu

Okur-yazar degil 6 (%11.1)

flkokul Mezunu 34 (%63.0)

Ortaokul Mezunu 6 (%11.1)

Lise Mezunu (%14.8)

Universite mezunu - -

Annelerin kaygi diizeyleri ise {i¢ alt boyuttan
olusan “Kaygi-Endise Diizeyini Ol¢me
Arac1” (KEOA) ile degerlendirildi. KEOA; Jean
Holroyd (1974) tarafindan gelistirilmis olan
“Ozrli veya stirekli bir hastalig1 olan bir iiyeye
sahip ailelerin kaygi ve endise diizeyini 6l¢me
aracinin (ORS: Questionnaire on Resources
and Stress for Families with Cronically or
Handicappes Members) kisa seklidir. Akkok
(1989) tarafindan gegerlik ve giivenirlik
calismasi yapilan KEOA ii¢ boyut ve 11 alt
boyuttan olusmaktadir. Bunlar; 6ziirli veya
stirekli hastalig1 olan kisiye iliskin sorunlar
boyutu (bagimlilik ve kendini yonetmesi, bilissel
bozukluk, fiziksel sinirliliklar alt boyutlari), aile
bireyinin kisisel sorunlar boyutu (6miir boyu
bakim, kisisel 6diil eksikligi, siirekli hastalik
kaygisi, bir kurum bakimini tercih etme,
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aileye getirecegi zorluklar alt boyutlar1) ve
aile igindeki sorunlar boyutu (ailenin yasamina
getirdigi sinirliliklar, mali kaygilar, aile ici
uyumsuzlugu alt boyutlar1) dur. Olcekte her
maddenin cevaplanmasi; dogru-yanlis olarak
isaretleme seklindedir®.

Annelere KEOA ile ilgili gerekli aciklamalar
yapildiktan sonra anketin yaklasik 30 dakika.
siirede doldurulabilecegi agiklandi ve rahat bir
bigimde anketi okuyup sorular1 yanitlayabilmeleri
icin sessiz bir ortam olusturuldu.

Hastalarin motor fonksiyon diizeylerini belirlemek
amaciyla Palisano ve arkadaslar1!0 tarafindan
1997 yilinda SP’li cocugun motor fonksiyonlarini
siniflandirmak ve 6ziir diizeyini belirlemek
amaciyla gelistirilen GMFCS (Gross Motor
Function Classification System) kullanildi. GMFCS
bes diizeyli bir siniflandirmadir. Buna goére diizey
1’de sinirlama olmaksizin yiiriiyebilir, ¢cok ileri
motor becerilerde zorluk goriiliirken, diizey 5’e
dogru fonksiyonel kisithlik artmaktadir. Diizey 5’de
mobilizasyon i¢in yardimc cihaz kullanilmasina
ragmen cok ileri kisitlilik vardirlO.

Ayrica hastalardaki motor gelisim diizey ve
fonksiyonal durum etkilenimlerinin annelerin
kayg diizeyini nasil etkiledigini arastirmak igin
GMFCS’ye gore diizey 1, 2 ve 3’dekiler daha az
siddetli, diizey 4 ve 5’dekiler ise daha siddetli
olarak iki gruba ayrildi.

Istatistiksel degerlendirmeler SPSS 11.5 istatistik
programi kullanilarak yapildi!!. Verilere Mann
Whitney U testi, Spearman korelasyon analizi
uygulandi; p<0,05 istatistiksel anlamli fark
kabul edildi.

Bulgular

Serebral paralizli ¢ocuklarin ¢ocuklarin klinik tip,
ekstremite dagilimi ve GMFCS’ye gore diizeyleri
Tablo II'de gosterilmistir. Hastalarimizin klinik
tipe gore biiyiik cogunlugunu spastik ¢ocuklar
olustururken (% 66.7), ekstremite dagilimina
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Tablo II. Serebral paralizili ¢ocuklarin klinik
tip, ekstremite dagilimi ve GMFCS’e gore
siniflandirilmasi (n: 54)

Klinik tip

Spastik 36 (%66.7)
Diskinetik 6 (%11.1)
Ataksik 5 (%9.3)

Miks 7 (%13)

Ekstremite dagilim

Diparatik 25 (%46.3)
Kuadriparatik 16 (%29.6)
Hemiparatik 13 (%24.1)
GMFCS

Diizey 1 12 (%22.2)
Diizey 2 9 (%16.7)
Diizey 3 8 (%14.8)
Diizey 4 17 (%31.5)
Diizey 5 8 (%14.8)

GMFCS Gross Motor Function Classification System.

gore biiylik cogunlunun ise diparatik ¢cocuklar
oldugu (% 46.3) gorildi. Diizey 1, 2 ve 3’deki
toplam ¢ocuk sayisi 29 iken, diizey 4 ve 5’deki
olgularin toplam sayis1 25 olarak bulundu.

GMEFCS ile aile iiyesinin kisisel sorunlar alt
boyutu arasinda ve KEOA’nin toplam skoru
ile her ii¢ alt boyut arasinda anlamli iliski
bulundu (p<0.01, Tablo III).

Diizey 1, 2 ve 3’deki hastalarin anneleri ile
diizey 4 ve 5’deki olgularin annelerinin KEOA
toplam skoru ve alt boliimleri karsilastirildi ve
aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulundu (p<0.05, Tablo IV).

Tartisma

Kronik bir 6ziir olan SP’nin rehabilitasyondaki
ailenin rolii ve ailenin rehabilitasyon ekibinin
en 6nemli tyesi oldugu distiniildiigiinde,
ailedeki sorunlarin ¢ocugun rehabilitasyonunu
olumsuz yonde etkileyebilecegi ve bu
sorunlarinin belirlenmesinin 6nemi daha iyi
anlasilacaktir!2 13,

Tablo III. Serebral paralizi’li ¢ocuklarin GMFCS'’i ile annelerin kaygi diizeyleri arasindaki korelesyon

Kaygi Endise Diizeyi Olgme Aract (KEOA)

KEOAL1 KEOA2

KEOA3 Toplam

r p r P

GMECS 0.631 >0.05 0.037

<0.05

r p r P
0.258 >0.05 0.394 >0.05

GMFCS Gross Motor Function Classification System, KEQAI oziirlii veya siirekli hastalig1 olan kisiye iliskin sorunlar
boyutu, KEOA2 aile bireyinin kisisel sorunlar boyutu, KEOA3 aile i¢indeki sorunlar boyutu.

*Spearman korelasyon analizi.



Cilt 50  Say 4

Serebral Paralizli Gocuklarn Annelerinin Kaygi Diizeyi 239

Tablo IV. GMFCS’ye gore diizeyleri ile KEOA arasindaki farkin incelenmesi

Kayg! endise diizeyi 6lgme arac1 (KEOA)

GMEFCS KEOA1 KEOA2 KEOA3 Toplam Mann-Whitney U testi
Diizey 1, 2, 3 (n: 29) 10.37+2.21  20.00+3.38  10.10£2.74  40.83+5.22 7z p

0.04<0.05
Diizey 4, 5 (n:25) 9.76+2.67  21.24+2.45 10.284+2.48 41.28+5.86

KEOA Kaygi Endise Diizeyi Olgme Araci, GMFCS Gross Motor Function Classification System.

Ortalama=standart sapma.

Oziirlii bir cocuk, ailede biiyiik bir hayal
kirikligr olarak algilanabilmekte ve yogun bir
kaygi kaynagi olusturabilmektedir'4. Oziirlii
cocuga sahip anne-babanin kaygi diizeyini,
kisinin psikolojik, sosyal, ekonomik ve kiiltiirel
yapilarinin yaninda biiyiik 6l¢tide sahip olduklar:
gocugun Ozriiniin siddeti etkilemektedir.!®
SP’li ¢ocugun etkilenimi ve i¢inde bulundugu
tablonun siddetinde SP’nin tipi, ekstremite
dagilimi, fonksiyonel durum, zeka diizeyi, duyu
problemlerinin olup olmamasi, motor gelisim
diizeyi belirleyici olabilmektedir.

Calismamizda annelerin kayg: diizeyini ol¢-
memizin nedeni; 6ziiriin verdigi sinirlilik, ocugun
bagimliligr ile 6zel gereksinimleri annenin
psikolojik yapisini olumsuz etkileyebilecegi
hipotezi idi. Hipotezimiz dogrultusunda SP’li
cocuklara sahip annelerde 6ziir seviyesinin, kaygi
diizeyini nasil etkiledigini arastirdik ve fonksiyonel
motor diizeyleri diisiik hastalarin annelerinde
kaygi diizeyinin de arttigini bulduk.

Blacher ve arkadaslar1!® yaptiklar1 ¢alismada
oziirlin siddetinin artmasiyla birlikte ¢ocugun
aile bireylerine ozellikle anneye bagimliligi
arttirdigini ve paralel olarak annenin yasadigi
kayg1 diizeyinin de artti§ini belirtmislerdir.
Calismamizda da, uyguladigimiz KEOA’in
kisisel sorunlar alt boliimleri olan dmiir boyu
bakim, kisisel 6dil eksikligi, stirekli hastalik
kaygisi, bir kurum bakimini tercih etme, aileye
getirdigi zorluklar boliimleri ile SP’li ¢cocugun
fonksiyonel motor diizeyi arasinda beklenildigi
gibi istatistiksel olarak iliski bulundu. Bu
durumun, 6ziirli cocuga sahip annelerin kronik
Oziire sahip bir ¢ocukla yasamasi ve ozellikle
kendilerinden sonra ¢ocuga bakim konularinda
kaygi yasamakta olduklarini gostermektedir
diye diistinmekteyiz.

Buna karsilik KEOA 1- &ziirlii veya siirekli
hastalig1 olan kisiye iliskin sorunlar- ile GMFCS
arasinda korelasyon bulunamamasini (bagimlilik

ve kendini yonetmesi, bilissel bozukluk, fiziksel
sinirliliklar alt boyutlari), hastalarin annelerin
egitim diizeylerinin diisiik olmasi, hepsinin
ev hanimi olmasi ve c¢ocuklarinin fiziksel
durumlarini kabullenmeleri ile agiklanabilir.
KEOA 3- aile igindeki sorunlar boyutu (ailenin
yasamina getirdigi sinirliliklar, mali kaygilar,
aile i¢i uyumsuzlugu alt boyutlar1) ile GMFCS
arasinda bir korelasyon bulunamamasi ise bize
annelerin kaderci anlayistan dolay1 ¢ocuklarinin
durumunu kabullenmis olabileceklerini ve
saglik glivenceleri oldugu i¢in ¢ocuklarin
tedavileri karsilandigindan maddi kaygiy1 sorun
haline getirmediklerini diisiindiirdi.

Oziirlii ¢ocuga sahip annelere KEOA &lcegi
uygulayan Akkok!? bizim ¢alismamiza paralel
bir sekilde annelerin kaygi ve endise diizeyinin
¢ocugun Oziiriinlin derecesi ile bagimlilik ve
kendini yonetme, mali kaygilar, bir kurum
bakimini tercih etme alt boyutlariyla anlaml
bir iliski oldugunu bulmustur.

Ulkemiz sosyo-kiiltiirel yapisinda genellikle
SP’li cocugun bakimini iistlenmek zorunlulugu
annelere diismektedir. Ekonomik diizeyi diisiik
ailelerdeki maddi sikintilarin da bu tabloya
eklenmesi ile birlikte bu durum anneler {izerinde
ciddi stres kaynagi olabilmektedir!® 1.

Calismamizda annelerin kayg: diizeyini etkileye-
bilecegi diisiiniilen aile i¢indeki sorunlar,
ailenin yasamindaki sinirliliklar, mali kaygilar,
aile i¢i uyumsuzluk alt basliklar1 altinda
incelenmis, fakat mali kayginin annelerin kaygi
diizeyini etkilemedigi sonucuna ulasilmistir.
Bu durum icin annelerin ekonomik zorluklarla
birlikte stresleri artmalarina ragman, kaygi
hissettikleri esas sorunun c¢ocuklar1 oldugunu
gostermektedir diyebiliriz.

Ulkemizde 6ziirlii cocuklarin bakimini {istlenen
anneler icin, bakim zorluklari, ekonomik
zorluklar, rehabilitasyon merkezlerine ulasma
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problemleri yanisira ¢ocuklarinin gelecek korkusu,
yasitlarindan geri kalmalari, kendilerinden sonra
cocuklarina kimin bakacagr gibi bir ¢ok sorun
kaygilandirmakta ve stres nedeni olabilmektedir2°.
Psikolojik olarak kaygili, endiseli ve stres
icindeki aile bireylerinin kendi yasam kaliteleri
bozulurken ¢ocuklarinin rehabilitasyon hedeflerini
gerceklestirmede sinirhiliklar yasayabilecegi bir
gercektir. Oziirlii ocugu olan aile bireylerinin
sosyal ve psikolojik sorunlarinin ayrintili
bilinmesi ve ¢dziim onerilerinin bulunmaya
calisilmasi oldukc¢a 6nem tasimaktadir.

Sonug olarak, SP’li cocuklarin rehabilitasyonunda
ailenin rolii ve 6nemli bir ekip iiyesi oldugu
unutulmamali ¢ocugun fiziksel ve psikolojik
sorunlari kadar ailenin sorunlari da géz 6niinde
bulundurulmalidir.
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