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ARASTIRMA MAKALESI

TURKIYE’'DE FARKLI ENGELLERE SAHIP COCUKLARIN ANNELERINIiN YASAM
KALITESININ VE PSIKOSOSYAL DESTEK iHTiYACLARININ ARASTIRILMASI:
PILOT CALISMA

OZET

Amag: Calisma, engelli cocuga sahip annelerin depresyon, anksiyete, yasam kalitesi ve psiko-
sosyal destek ihtiyaclarinin arastiriimasi amaciyla planland..

Yontemler: Calismaya yaslari 4-9 yil arasinda degisen, 10 ampute, 10 serebral palsili (SP),
10 mental retardasyonlu (MR) ve 10 saglikli cocuga sahip toplam 40 anne katildi. Cocugun ve
annenin demografik bilgileri, cocuga bakim siiresi ve ailenin gelir diizeyi belirlendi. Annelerin
yasam kalitesi ve psikolojik durumunu belirlemek tizere Notthingham Saglik Profili (NSP), Co-
cuk Saghg Anketi-Anne Raporu, Durumluk ve Siirekli Kaygi Olcegi (STAI-I, STAI-II) ve Hastane
Anksiyete ve Depresyon Skalasi kullanildi.

Sonuglar: Anne ve cocuklarin yaslar acisindan gruplar arasinda fark olmadigi belirlendi
(p>0.05). Gruplar ikili karsilastirildiginda STAI-I agcisindan ampute ile saglikli ve SP ile saglikli
grup arasinda anlamli fark bulundu (p<0.05). STAI-II'de ise ampute ile SP, ampute ile MR ve
ampute ile saglikli gruplar arasinda ampute grup aleyhinde anlamli fark gésterildi (p<0.05).
Anksiyete acisindan gruplar arasinda fark bulunmadigi (p>0.05), depresyon skorlarinin ise
ampute ile saglikli grup arasinda farkli oldugu belirlendi (p<0.05). NSP’nin enerji seviyesi ve
sosyal izolasyon kategorilerinde ampute grup aleyhinde anlamli fark bulundu (p<0.05). Cocuk
Saglig Anketi-Anne Raporunda fiziksel fonksiyon, emosyonel durum nedeniyle rol ve sosyal
kisitlamalar ve genel saglik algilamasi acisindan tiim engelli gruplar ile saglkl grup arasinda
anlamli fark bulundu (p<0.05).

Tartisma: Engelli cocuga sahip annelerin yasam kalitesi, anksiyete, depresyon diizeyleri ve
psikolojilerinin olumsuz etkilendigi belirlendi. Bu nedenle bu durumla basa ¢ikmada, psikosos-
yal destek programlarina yonlendirilmeleri gerektigi sonucuna varildi.

Anahtar Sozciikler: Engelli cocuklar; anneler; yasam kalitesi; psikososyal faktorler

RESEARCH ARTICLE

INVESTIGATION OF THE QUALITY OF LIFE AND PSYCHOSOCIAL SUPPORT
NEEDS OF THE MOTHERS HAVING CHILDREN WITH DIFFERENT DISABILITIES
IN TURKEY: A PILOT STUDY

ABSTRACT

Purpose: This study was planned to investigate depression, anxiety and quality of life (QoL)
and psychosocial support needs of mothers have a child with disabilities.

Methods: Forty mothers who have a child with 10 amputees, 10 cerebral palsy (CP), 10 men-
tal retardation (MR), and 10 healthy children between 4-9 years of age participated in the
study. Demographic information of children and mothers, time spend for caring and income
level were determined. Nottingham Health Profile (NHP), Child Health Questionnaire Parent
Form (CHQ-PF50), State-Trate Anxiety Inventory (STAI-I, STAI-II), and Hospital Anxiety and
Depression Scale were used to determine QoL and psychological status of mothers.

Results: No differences were determined between the groups in terms of mothers and chil-
dren age (p>0.05). When the groups were compared, differences in terms of STAI-I were
found between amputee/CP and healthy groups (p<0.05). The differences in STAI-Il were
shown between amputee and the other groups against of amputee group (p<0.05). There
was no difference in terms of anxiety between the groups (p>0.05), but depression scores
were found different between amputee and healthy groups (p<0.05). Energy level and social
isolation of NHP were found different against of amputees (p<0.05). Significant differences
were found between all disability groups and healthy group in terms of physical functioning,
general health perception and restrictions in role performance and social participation due
to emotional status of the CHQ-PF50 (p<0.05).

Discussion: It was determined that QoL, anxiety, depression levels, and psychologies of the
mothers who have disabled children were affected negatively. Therefore, to cope with these
situations, they should be referred psychosocial support programs.

Key words: Disabled children; mothers; quality of life; psychosocial factors
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GiRiS

Bir cocugun sagliginin, ailenin psikolojik saghgin
ve yasam kalitesini etkileyecegi aciktir. Kronik has-
taligl olan bir cocuga sahip olmak, tiim aile uyeleri

acisindan, ozellikle anne ve baba icin stres yaratir
(1-7).

Aktivite limitasyonlari, katilimin kisitlanmasi, sag-
Ikl bireylerle iletisimin olumsuz etkilenmesi seklin-
de pek cok tanimi iceren engel, cok yonli etkileri
olan bir durumdur (1,2,6,7). Engelli cocuklarin &zel
bakim gereksinimlerinden dolayi giinliik bakimlari
normal ¢ocuklardan farkhdir (8-11). Cocugun ba-
kimi icin harcanan zaman ve hastaligin siresi ile
bakim verenlerin zorlanma diizeyleri arasinda po-
zitif bir iliski oldugu gosterilmistir (12,13). Engelli
bireyin bagimsizlik diizeyi ve bakim taleplerinin, ba-
kim veren kisinin psikolojik sagligi ve yasam kalitesi
acisindan énem tasidigi bildirilmistir (9,10,14).

Farkli engel gruplarindaki bakim gereksinimleri ve
ihtiyaclar degiskenlik gosterebilir. Bununla beraber
ayni oOziire sahip bireylerde de &zriin derecesi ile
bakim ve ihtiyaclar degisebilmektedir. Aktivite limi-
tasyonu, engel, kronik durumlar ve bagimh bir ¢o-
cuga sahip olan anne ve babada somatik yakinma-
lar, anksiyete, depresyon gibi ruhsal sorunlar yani
sira diger yasam kalitesi parametreleri de saglikh
cocugu olan ailelere gére olumsuz etkilenmektedir
(8-10,15).

Farkli engel gruplarinin annelerinde yasam kalitesi
diizeyinin bilinmesi ve elde edilen sonuclar dogrul-
tusunda annenin yénlendirilmesi toplum saghgi aci-
sindan 6nem arz etmektedir (12,13).

Serebral palsi (SP), mental retardasyon (MR),
noromuskiiler hastalik, down sendromu gibi kro-
nik hastaligl olan ¢ocuklarin ailelerinin veya bakim
verenlerin emosyonel durumlari, yasam Kkaliteleri,
sosyo-kiltirel dlizeyleri, evdeki, is yerindeki ve sos-
yal cevredeki rollerine katiimlarinin hastalk veya
engel tipine, seviyesine gore farkl diizeylerde et-
kilendigini belirten calismalar olmasina ragmen
(5,8,12-15), kalici engel gruplari icerisinde oldukc¢a
onemli yer tutan ve sayilari azimsanmayacak ni-
telikte olan konjenital ekstremite anomalisi veya
amputasyonu olan cocuga sahip aileler izerinde,
engelin etkisine yonelik ulusal ve uluslararasi calis-
malarin eksikligi dikkati cekmistir. Bu nedenle am-
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pute cocuga sahip anneleri de iceren farkli engelli
cocugu olan annelerin yasam kalitesi, psikolojik ve
sosyal etkilenimlerinin arastirilmasi amaciyla bu
calisma planlanmistir.

YONTEMLER

Calisma, Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Fa-
kiiltesi Fizyoterapi ve Rehabilitasyon B&limii ve bir
ozel egitim merkezi isbirligi ile gerceklestirilmistir.
Calismaya engelli veya saglikli cocuga sahip olan
40 anne katilmistir. Calismaya katilan anneler 4
gruba ayrilmistir. 1. grup ampute (konjenital uni-
lateral alt ekstremite anomalisi), 2. grup serebral
palsili (SP), 3. grup mental retarde (MR) ve 4. grup
ise saglkli 10’ar cocuga sahip olan anneden olus-
maktadir. SP ve MR olan cocuklar 6zel egitim mer-
kezinde fizyoterapi rehabilitasyon ve o6zel egitim
programi ile takip edilen cocuklar olup anneler rutin
olarak sosyal destek almaktadir.

Calismaya dahil edilme kriterleri;

1- 4-9 yas arasinda engelli veya saglikli cocugu
olan, bilinen (teshisi konmus) herhangi bir fonksiyo-
nel ve/veya psikolojik problemi olmayan, okur yazar
anneler,

2- Kisalik giderici protez ile bagimsiz yiriyebilen
ve diger ekstremitelerinde fonksiyonu engelleyecek
herhangi bir anomalisi olmayan unilateral alt eks-
tremite konjenital amputasyonu olan,

3- Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemine
(16) gore Seviye | veya Il olan, diparatik SP tanisi
almis bagimsiz yiriyebilen, bedensel engeli disinda
baska engeli bulunmayan,

4- Hafif veya orta diizeyde MR’si olan, bagimsiz yii-
riyebilen ve sadece zihinsel engelli tanisi alan ¢o-
cuklarin anneleri dahil edilmistir.

Calismaya Dahil edilmeme kriteri;

Birden fazla 6zre sahip cocuklari olan veya birden
fazla 6ziirli cocuga sahip olan anneler calismaya
dahil edilmemistir.

Cahsma kapsaminda cocugun demografik bilgileri
ve hastaliga iliskin bilgileri, annenin yas, boy, kilo,
egitim durumu, medeni durum, meslek, cocuk sa-
yisl, cocuga bakim siresi, ailenin gelir dizeyi gibi
bilgileri kaydedilmistir.

Cahsmaya katilmaya gondllii olan annelerden ay-



dinlatilmis onam formu, MR olmayan ¢ocuklardan
cocuk riza formu ile onay alinmistir. Calisma Hacet-
tepe Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan onaylan-
mistir.

Hipotezler;

1-Farkli engel gruplarinda cocugu olan annelerin
yasam kaliteleri ve psikososyal durumlari arasinda
fark vardir.

2-Saglikli cocuklar ile engelli cocuklarin annelerin-
de yasam kalitesi parametreleri ve psikososyal dii-
zey farkhdir.

Degerlendirmeler;

Cahisma kapsaminda engelli cocuga sahip annele-
rin yasam kalitesi, anksiyete ve depresyon diizeyleri
anket uygulamalari seklinde tiim gruplarda deger-
lendirildi.

1- Durumluk ve Siirekli Kaygi Olcegi (STAI-I,
STAI-II): Olgularin stres, kayg! ve heyecansal di-
zeylerinin belirlenmesi icin STAI-I ve STAI-II kulla-
nildi. STAI-I ve STAI-II envanteri Likert tipinde olup
“Hi¢” ile “Tamamiyla” arasinda degisen dort dere-
celik bir &lcektir ve iki tir ifade vardir. Dogrudan
ifadeler olumsuz duygulari, tersine dénmis ifadeler
ise olumlu duygulari dile getirir. Dogrudan ve ter-
sine dénmdis ifadelerin ayri ayri toplam agirliklar
bulunduktan sonra dogrudan ifadeler icin elde edi-
len toplam agirlik puanindan, ters ifadelerin toplam
agirhk puani ¢cikarilir. Bu saylya 6nceden saptanmis
ve degismeyen bir deger eklenir. STAI-Il icin degis-
meyen deger 50, STAI-Il icin 35'dir. En son elde edi-
len deger bireyin kaygi puanidir. STAI-I ani degisiklik
gosteren heyecansal reaksiyonlari degerlendirme-
de oldukca duyarli bir aractir. Envanterin ikinci bo-
liminde yer alan yine 20 maddeden olusan STAI-I,
kisinin genelde, yasama egilimi gosterdigi kayginin
strekliligini 6lcmeyi amaclamaktadir. Skorlar “20”
(dustik anksiyete) ile “80” (yuiksek anksiyete) arasin-
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dadir. 36 ve alti puan kayginin olmadigini, 37- 42
hafif kayglyl, 43 ve Ustii puan ise yiiksek kaygiy
gosterir. Genel olarak, durumluk ve siirekli kaygi pu-
anlarinin yiiksek olmasi, anksiyete diizeyinin yiiksek
oldugunu goéstermekte olup, puanlari 60’in Ustlinde
olan bireylerin profesyonel yardima gereksinimleri
oldugu belirtilmektedir (17).

2- Hastane Anksiyete ve Depresyon Skala-
si (Hospital Anxiety and Depression Scale-
HADS): Annenin anksiyete ve depresyon diizeyi
HADS'In Tiirkce versiyonu ile degerlendirildi. Bu
skala 14 maddeden olusmaktadir. HADS'In tek nu-
marali maddeleri anksiyete (HADS-A), ¢ift numarali
maddeleri ise depresyonu (HADS-D) degerlendir-
mektedir. Her bir madde 0-3 arasinda skorlanan 4
puanh likert tip skala icermektedir. Bu ankette ank-
siyete alt skalasinin kesme noktasi 10, depresyon
alt skalasinin kesme noktasi ise 7'dir. Bu skorlarin
tizerindeki skorlar degerlendirilen kisilerin anksiye-
te ve depresyon risklerini gostermektedir (18).

3- Nottingham Saglik Profili (NSP): Annele-
rin yasam Kkalitesini degerlendirmek icin NSP'nin
Turkge versiyonu kullanildi. NSP kisi tarafindan al-
gilanan enerji diizeyi, agri, sosyal izolasyon, uyku,
emosyonel reaksiyonlar ve fiziksel aktivite seklin-
de 6 alt bélimden olusmaktadir. Ankette o andaki
yakinmalar sorgulanir. Sorular “evet/hayir” seklinde
cevaplandirilir. Belirli alanlara verilen pozitif cevap-
larin belirlenmis puanlama cetveli vardir. Her bir
alt kategoriden alinan puan 0-100 arasinda degis-
mektedir. Bélimlerden toplam en iyi alinabilecek
skor “0”, en kot skor ise “100” diir. NSP’nin Tirkce
adaptasyonu ve psikometrik dzellikleri Kiiciikdeveci
ve arkadaslari tarafindan 1997 yilinda cahsilmistir
(19).

4- Cocuk Saghgi Anketi-Anne/Baba Rapo-
ru (Child Health Questionnaire Parent Form/
CHQ-PF50): CHQ-PF50, 14 alt bélimden olusur ve
toplam 50 madde icermektedir. Bu anket ile genel

Tablo 1. Gruplarda cocuk ve annelerin yas ortalamalari ve dért grubun karsilastiriimasi

AMPUTE SP MR SAGLIKLI Kruskal wallis
(n=10) (n=10) (n=10) (n=10)
X+SS X+SS X+SS X+SS P
Cocuk yas(yil) 4.8+2.04 4.9+1.37 5.7£1.77 6.9+2.21 0.201
Anne yas (yil) 29.50+3.54 32.5+£3.72 35.105.74 31.90+3.64 0.083

SP=Serebral Palsi, MR=Mental Retardasyon
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Tablo 2. Annenin egitim diizeyi, medeni durum, meslek, cocuk sayisi, akrabalik, cocuga bakim siiresi ve gelir diizeyinin gruplarda

dagilimi
AMPUTE SP MR SAGLIKLI
n % n % n % n %
ilkogretim 5 50 0 0 3 30 1 10
Egitim Dizeyi Lise 4 40 6 60 1 10 5 50
Universite 1 10 4 40 6 60 4 40
. Evli 9 90 9 90 10 100 10 100
Medeni Durum
Bosanmis 1 10 1 10 0 0 0 0
Calisan 0 0 5 50 5 50 7 70
Meslek Ev hanimi 10 | 100 | 5 50 5 50 3 30
Cocuk Sayisi 1 2 20 5 50 2 20 3 30
2 veya 3 8 80 5 50 8 80 7 70
Var 3 30 0 0 2 20 0 0
Akrabalik Yok 7 70 | 10 | 100 | 8 80 | 10 | 100
0-4 3 30 4 40 4 40 6 60
Bakim Siresi (Saat/giin) 5-8 0 0 4 40 3 30 4 40
9-12 7 70 2 20 3 30 0 0
0-1000 6 60 1 10 3 30 1 10
Gelir Diizeyi (TL) 1001-2500 3 30 3 30 1 10 5 50
2501-4000 1 10 4 40 1 10 1 10
40071 ve (st 0 0 2 20 5 50 3 30

SP=Serebral Palsi, MR=Mental Retardasyon

saglik, fiziksel fonksiyon, emosyonel ya da davra-
nisla ilgili zorluklar nedeniyle rol/sosyal kisitlama-
lar, fiziksel saglik nedeniyle rol/sosyal kisitlamalar,
agri ve rahatsizlik, davranis, mental saglik, 6z sayg,
genel saglik algilamasi, ebeveyn (izerindeki emos-
yonel etki, ebeveyn (zerindeki zaman etkisi, aile
aktiviteleri ve aile uyumu degerlendirilmektedir.
Bélimlerden alinabilecek toplam en iyi skor “100”
en kotu alinabilecek skor ise “0” dir. Bu anket ¢o-
cuklarin fonksiyonel sagligi ile ilgili calisan arastir-
macilar ve klinisyenler icin gelistirilen cok yonlu bir
genel saglik durumu dlciimiidir (20).

Uygulanan tim anketlerin Tirkce versiyonlarinin
kullamimi icin yazarlarindan izin alindi.

istatistiksel Analiz

Cahismanin istatistikleri SPSS 15.0 programi ile ya-
pildi. Degerlendirmeler sonucunda elde edilen veri-
lerin ortalama ve standart sapmalari her bir grup
icin tanimlandi. 2 grup arasinda fark olup olmadigi
ve farkin anlamhligi icin Mann Whitney U testi, 4
grubun karsilastiriimasi icin Kruskal Wallis testi kul-
lanildi ve p degeri anlamllik diizeyi 0,05 olarak ele
alindu.

Tablo 3. Durumluluk ve Siirekli Kaygi Olcegi (STAI-I, STAI-II) ve Hastane Anksiyete ve Depresyon Skalasi (HAD) parametrelerinin

gruplardaki dagilimi ve karsilastiriimasi

AMPUTE SP MR SAGLIKLI I-11 I-111 I-1V 1-111 1-1v Hi-1v
| 1l 1] v
X1SS X1SS X1SS X1SS p p p p p p
STAI-I | 45.30+8.19 | 45.00+6.00 | 44.30+10.36 | 38.70+5.40 | 0.939 0.705 0.027* 0.621 0.031* 0.087
STAI-Il | 52.30+6.11 | 44.30+8.45 | 44.50+8.76 |40.70+9.12| 0.028* | 0.017* | 0.006* 0.909 0.519 0.405
HAD-A 9.80+4.32 | 6.70+3.83 7.20+3.08 5.90+4.46 | 0.087 0.081 0.053 0.676 0.594 0.304
HAD-D 6.60+2.95 | 5.10+2.77 6.30+3.30 3.50+3.10 | 0.221 0.848 | 0.035* | 0.424 0.196 0.056

SP=Serebral Palsi, MR=Mental Retardasyon
HAD-A:Hastane Anksiyete ve Depresyon Skalasi- Anksiyete
HAD-D:Hastane Anksiyete ve Depresyon Skalasi- Depresyon

*p<0.05
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Tablo 4. Olgularin Nottingham Saglik Profili alt kategorileri ve toplam skoruna iligkin ortalama degerler ve gruplar arasi karsilas-

tirilmasi

Nottingham AMPIUTE Slr "I"IF SAGI'\','K'" [ T T VA T W T A T \ VA Y T
ﬁfff':ll: (n=10) (n=10) (n=10) (n=10) o o o o o o

X*SS X*SS X*SsS X*SS

SECEZ'SI 66.32+41.31 | 7.84+16.53 [10.00+21.98 | 18.72+26.46 | 0.003* | 0.004 | 0.012* | 1.000 | 0.304 | 0.376
Agri 13.59+28.53 | 1.29+4.08 | 431+1030 | 3.48:570 | 0.123 | 0351 | 0534 | 0.543 | 0.303 | 0.691

Ri’;‘lfssé’/gﬂf;r 38.99+33.71 | 14.72421.45 | 16.65+21.27 | 18.02+23.84 | 0.058 | 0.125 | 0.156 | 0.692 | 0.634 | 1.000
Izif;y;;n 265242554 | 421+13.33 | 421+13.33 | 14212624 | 0.021* | 0.021* | 0264 | 1.000 | 0.256 | 0.256
Uyku | 20.91+27.45 | 20.77+26.80 | 15.93+13.04 | 13.85:20.58 | 0.782 | 0.873 | 0.636 | 0.843 | 0.720 | 0.505
Kl'ft'l':/ff; 15.89+18.86 | 4.40+10.59 |12.32+21.49| 11.6510.28 | 0.143 | 0.535 | 0.937 | 0.328 | 0.061 | 0.550

SP=Serebral Palsi, MR=Mental Retardasyon *p<0.05

SONUGLAR

Cahismaya katilan ¢ocuklarin ve annelerin yas orta-
lamalari Tablo 1'de gosterildigi gibidir. Gruplarda
anne ve ¢ocuk yaslari acisindan istatistiksel olarak

anlamh bir fark olmadig bulunmustur (p>0.05).

Tum gruplardaki annelerin medeni durum, ¢ocuk

sayisi ve akrabalik durumu, egitim dizeyi, meslek,
bakim siiresi ve gelir diizeyi acisindan dagilimi Tab-
lo 2'de gdsterilmistir.

Calismaya katilan olgularin STAI-I ve STAI-II verile-
ri incelendiginde engelli gruplarda yiiksek, saglikli
grubun ise hafif kaygil oldugu belirlenmistir. STAI-I

Tablo 5. Cocuk Sagligi Anketi-Anne Raporu alt parametrelerinin ortalama degerleri ve gruplarda karsilastiriimasi

Cocuk Saghgi| AMAUTE i e SAGUIKLL i | e [ v | e | wav | v
Anketi- Anne
(n=10) (n=10) (n=10) (n=10)
Raporu XtSS XtSS XtSS XtSS P P P P P P
Genel saglk | 60.00:24.84 | 58.50+22.49 | 50.00+22.97 | 79.00+22.58 | 0.905 | 0356 | 0.085 | 0397 | 0045* | 0.014*
fgr'fk"s‘l-‘;,%'n 51.11+36.55 | 85.06+28.11 | 72.78+32.55 | 100.00:0.00 | 0.049* | 0.192 | 0.001* | 0428 | 0.013* | 0.005*
Emosyonel
durum
nedeniyle 54.40:31.64 | 76.67+24.82 | 70.00+37.06 | 98.89+3.51 | 0093 | 0.167 | 0.000* | 0.874 | 0.014* | 0.036*
rol ve sosyal
kisitlamalar
Fiziksel saglik
ror;";/dee;')f;al 65.00:4041 | 76.67+31.62 | 88.33+19.32 | 100.00:0.00 | 0440 | 0.157 | 0.005* | 0.423 | 0.030* | 0.068
kisitlamalar
. a’?]gart's‘l’ze“k 56.00+32.39 | 91.00+19.12 | 79.00+21.32 | 87.00+19.47 | 0.007* | 0.093 | 0015 | 0074 | 0625 | 0339
Davranis 83.67+1341 | 77.59:920 | 71.41:15.82 | 8558:12.75 | 0.129 | 0.049* | 0909 | 0.622 | 0.103 | 0.034*
Slobal s | 7900:3204 | 7550:2477 | 48.50:3317 | 835021492 | 0573 | 0.032° | 0720 | 0064 | 0580 | 0.012°
Mental saglk | 67.50£15.32 | 67.00+16.36 | 72.50+19.76 | 78.50+13.75 | 0.970 | 0567 | 0.168 | 0543 | 0.138 | 0.447
0z sayg 76.52:1096 | 77.08+13.64 | 71.25+15.40 | 84.58+10.94 | 0969 | 0362 | 0.102 | 0244 | 0115 | 0.033
ngﬁgﬁif‘ 51671324 | 45.17+16.78 | 44.16:13.92 | 78.58+12.04 | 0404 | 0197 | 0.001* | 0820 | 0.000* | 0.000*
Ebeveyn
izerindeki | 29.17:31.73 | 55.83:27.23 | 56.67+26.0 | 77.50+30.19 | 0.100 | 0.043* | 0.005* | 0909 | 0.036* | 0.067
emosyonel etki
Ebeveyn
iizerindeki | 70.00:36.68 | 61.11+31.54 | 522242724 | 91.11+20.82 | 0463 | 0179 | 0152 | 0590 | 0.022* | 0.004*
zaman etkisi
Aile aktiviteleri| 77.08:23.43 | 71.67+21.05 | 55.00+31.41 | 83.75:18.78 | 0.787 | 0.063 | 0.674 | 0.129 | 0285 | 0.033*
Aileuyumu | 82.00+16.53 | 83.00+13.58 | 46.00+34.06 | 75.00+21.98 | 1.000 | 0.009* | 0.497 | 0.005* | 0.461 | 0.038*

SP= Serebral Palsi, MR=Mental Retardasyon *p<0.05
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acisindan ampute ile saglikh ve SP ile saglikli grup
arasinda saglikli grup lehine istatistiksel agcidan an-
lamli fark bulunmustur (p<0.05). STAI-II'de ampute
grup ile diger gruplar (SP, MR ve saglikl) arasinda
ampute grup aleyhinde istatistiksel olarak anlamli
fark gosterilirken (p<0.05), diger gruplarda fark bu-
lunmamustir (p>0.05).

HADS’tan elde edilen veriler incelendiginde anksi-
yete acisindan gruplar arasinda anlamli fark bulun-
madigl (p>0.05), depresyon acisindan ise ampute
ile saglikh grup arasinda saglkli grup lehine anlamli
fark oldugu gosterilmistir (p<0.05) (Tablo 3). Tim
annelerin anksiyete ve depresyon degerleri anketin
kesme noktasi altinda olup, engel gruplarindan elde
edilen verilerin kesme noktasina daha yakin oldugu
gorilmustir.

Annelerin NSP degerlendirmesinde enerji seviye-
si alt parametresinde ampute grubun diger engel
gruplar ve saglikh gruba goére olumsuz etkilendi-
gi belirlenmistir (p<0.05). Sosyal izolasyon alt bo-
limiinde ise ampute grubun diger engel gruplari-
na gore daha dusiik puan aldiklari gosterilmistir
(p<0.05). NSP’nin agri, emosyonel reaksiyonlar,
uyku ve fiziksel aktivite parametrelerinde gruplar
arasinda istatistiksel acidan anlamli fark bulunma-
mistir (p>0.05) (Tablo 4).

Cocuk Saghgi Anketi-Anne raporu sonuclarina gore
genel saglk parametresinde MR ve SP’li cocuklarin,
fiziksel fonksiyon, emosyonel durum nedeniyle rol
ve sosyal kisitlamalar ve genel saglik algilamasi pa-
rametrelerinde tim engel gruplarinin, fiziksel saglik
nedeniyle rol ve sosyal kisitlamalar parametresinde
bedensel engeli olanlarin (Ampute ve SP), agri ve
rahatsizik parametresinde amputelerin, davranig
ve global davranis ve 6z saygl parametrelerinde
MR’lerin, ebeveyn lizerindeki emosyonel etki para-
metresinde amputelerin, ebeveyn izerindeki zaman
etkisi parametresinde SP ve MR’lerin, aile aktivite-
leri ve aile uyumu parametrelerinde MR’lerin daha
cok etkilendigi belirlenmistir (p<0.05) (Tablo 5).

TARTISMA

Bedensel engeli (amputasyon ve SP) ve zihinsel en-
geli olan cocuklarin annelerinin psikososyal durum
ve yasam kalitesi parametreleri arasinda fark olup
olmadiginin arastiriimasi amaciyla yapilan cahs-
mamizin sonucunda, ampute cocuga sahip annele-
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rin yasam kalitesi ve psikososyal diizeylerinin daha
olumsuz etkilendigi ortaya ¢ikmistir.

Cocuk ve anne yasi ac¢isindan homojen dagilim ve
medeni durum, cocuk sayisi, akrabalik gibi kriter-
ler acisindan benzer 6zellik gosteren gruplarda, en
fazla bakim verme siresinin ampute cocuk annele-
rinde oldugu belirlenmistir. Bakim siiresinin ampute
cocuklarin annelerinde fazla olmasinin, bu grupta-
ki annelerin hepsinin ev hanimi olmasi, ¢ocuklarin
diger engel gruplarindaki gibi fizyoterapi ve re-
habilitasyon veya o6zel egitim almayislari, fiziksel
fonksiyon yetersizligine bagli olarak aktivite limi-
tasyonlarinin bulunmasindan dolayi tim bakimlarin
anne tarafindan verilisi olarak dustiniilmektedir.

Stres diizeylerini belirlemek icin kullanilan, heye-
cansal reaksiyonlari dlcen STAI-I sonuglari ince-
lendiginde bedensel engeli olan ampute ve SP’li
grubun daha olumsuz etkilendigi belirlenmistir.
Annenin heyecansal reaksiyonlarindaki bu etkinin,
bedensel engelli cocuklarda viicut imajinin kayb,
motor yetilerin yetersizligi ve aktivite kisitlligi ne-
deniyle gerceklestigi dusintlebilir. Ampute cocuk-
larin annelerinin sirekli kaygi diizeyleri diger engel
gruplarn ve saglikli bireylerden farkli olarak daha
yuksek diizeye ulasmistir. Ampute ¢ocuklarin émiir
boyu kalici bedensel engele sahip oluslari ve diger
bedensel engellilerden farkli olarak ekstremitenin
bir kisminin olmayisinin anne Uzerindeki etkisi ve
yasamlari boyunca anneye bagiml olabilecekleri
diistincesi annelerin kaygilarinin sirekliligini acik-
lamaktadir. Ayrica bu gruptaki annelerin egitim ve
gelir duizeylerinin disuk olmasi kayginin surekliligi
ve depresyon lzerinde énemli bir etki yaratmakta-
dir. Nitekim birka¢ calismada da bedensel engelin,
viicut imaji eksikligi ve cogu aktiviteyi gerceklesti-
rememe nedeniyle aileye bagimliliklarin fazla olu-
sunun, ailenin veya bakim verenin ruhsal durumu
lizerine stres yarattigi ifade edilmektedir (21-24).

Uguz ve ark. zihinsel ve bedensel engelli cocuklarin
annelerinin anksiyete, depresyon ve stres diizeyleri-
nin belirlenmesine yonelik yaptiklari calismalarinda,
yetersizlige sahip cocugu olan annelerin daha ¢ok
evde kaldiklari, ev disinda is ortami olmadigi gibi
arkadaslik iliskilerinin de daha sinirli olmasinin ve
glin boyu cocuk bakimini Gstlenme durumunda kal-
malarinin ciddi anksiyete ve depresyona yol actigini
vurgulamislardir (15). Calismamizda da ampute ¢o-



cuk annelerinin depresyon acisindan saglikl gruba
gore olumsuz etkilendigi belirlenmistir. istatistiksel
olarak anlamh sonu¢ olmamasina karsin, diger en-
gel gruplarinin (SP ve MR) da depresyon diizeyleri
acisindan ampute gruba oldukca yakin deger al-
diklari géz 6nine alinarak, bedensel veya zihinsel
engelin anne tizerinde olumsuz psikolojik etkiler ya-
ratabilecegi gortistine variimistir.

Ampute grubun diger engel gruplarindan farkli ola-
rak NSP enerji seviyelerindeki etkilenimi gtinlik ba-
kim siresinin fazla olusu ve bu gruptaki annelerin
eve bagimliliklari ile iliskilendirilebilir. Ampute grup
ve diger engel gruplari arasinda sosyal izolasyon
acisindan belirlenen farkin ise enerji seviyelerindeki
etkilenim ile ilgili olabilecegi gibi, ekstremite kaybi
olan cocugun diger aile bireylerinden ve cevreden
saklanmasinin etken olabilecegini de deneyimleri-
mize dayanarak soylemek miimkiindiir. Yilmaz O ve
ark. engelli cocuklarin fonksiyonel diizeyi diistiikce
annenin yasam kalitesi parametrelerinin olumsuz
etkilendigini vurgulamislar, 6zellikle sosyal izolas-
yonun etkilendigini ifade etmislerdir (25). Ayrica
calismalarda artan gunliik bakim siresinin bakim
veren kisinin yasam kalitesi ve ortaya ¢ikan zorlan-
malar tizerine olumsuz etkileri oldugu gosterilmistir
(12,13).

Ampute grup ile saglikli grup annelerin sosyal izo-
lasyon agisindan benzerlik gostermesi, saglikl grup
annelerin calisiyor olmasi ve is yogunlugu nedeniy-
le sosyal paylasimlara zaman ayiramayislari, am-
pute cocuk annelerinin ise toplum baskisi nedeniy-
le cocugu ile sosyal iletisime katihm eksikliginden
kaynaklanabilecegi dustinilmektedir. Batili yasam
tarzina gecis, Turk kadininin glinimizde calisma
ortaminda yer edinmesi, stres, aile ici iletisim yon-
temlerindeki teknoloji kaynakli farkhlasmalar ve
saglikh da olsa annenin cocuk ile ilgili sorumluluk
hissetmesi, saglikli cocuga sahip olmanin aslinda
ne kadar buyik bir mutluluk oldugu farkindahgini
azaltmakta ve bu nedenle sosyal etkilesim olumsuz
etkilenebilmektedir (26).

Cocuk sagligi anketi anne raporuna goére MR ve
SP’nin cocugun genel saglk durumu agisindan anne
icin 6nemli oldugu aciktir. Bununla beraber Ampu-
te grup verilerinin SP’li grup ile cok yakin degerde
olmasi ancak istatistiksel olarak fark bulunmayisi
dikkate alindiginda genel saglik algilamasi agisin-
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dan bedensel ve zihinsel engelin anneler icin dnemli
bir belirleyici oldugu gérisiine varilmistir.

Gruplar arasinda Cocuk Saghgi Anketi-Anne Raporu
sonuclari analiz edildiginde, MR grubunun davranis,
global davranis, genel saglk algilamasi ve 6z sayg!
parametrelerinde ampute ve saglikli gruba gore ol-
dukca yetersiz olduklari ancak, SP’li cocuk grubuyla
benzer ozellikler tasidiklar gosterilmistir. Bu duru-
mun SP ve MR’li cocuklarin 6zel egitim merkezinde
fizyoterapi-rehabilitasyon ve psikososyal egitim al-
malarindan ayrica, annelerin de sosyal ve psikolojik
yonden desteklenmesinden kaynaklandig distindil-
mektedir ki, literatiirde de sosyal destegin depres-
yonu hafiflettigi, kendine giiveni artirdig|, bas etme
stratejilerini gelistirdigi ve kisinin psikolojik saglgi
ve yasam memnuniyetini yikselttigi ifade edilmis-
tir (12,27-29).

Gruplarda Cocuk Sagligi Anketi-Anne Raporu de-
gerlendirmesi ile aile lizerindeki zaman etkisi, aile
aktiviteleri ve aile uyumu parametrelerinde MR
grubunda olumsuz sonuclar 6n plana ¢ikmaktadir.
Ozellikle aile uyumu parametresinde, engelli grup-
lar icinde MR 6nemli 6lclide etkilenmistir. Calisma-
larda da ailede zihinsel yetersizligi olan bir cocuk
olmasi, tiim aile bireyleri icin duygusal bir yiik, stres
verici bir yasam deneyimi ve siirekli basa ¢ikmayi
gerektiren bir stres unsuru olarak bildirilmistir (30).

Cocuk Saghgr Anketi-Anne Raporu fiziksel fonksi-
yon, emosyonel durum ve fiziksel saglik nedeniyle
aktivite ve rol kisithhgi, agri-rahatsizlik ve ebeveyn
tizerindeki emosyonel etki parametrelerinde, ampu-
te grupta daha olumsuz etkilenim dikkati ¢cekmek-
tedir. Aktivite limitasyonlu kronik yetersizlige sahip
cocugu olan ailelerde emosyonel stresin arttig ve
bu stresin bakimdaki zorluklar ve ailenin diger ta-
leplerinden de etkilendigi belirtilen calismalar goz
ontine alindiginda elde ettigimiz sonuc sasirtici de-
gildir (8-10,14,31,32). Ampute gruptaki cocuklarin
protez kullanimlarina bagh olarak birtakim agr ve
rahatsizlik sorunlar yasayabilecekleri bilinmekte-
dir. Bu cocuklarda protezler ile ekstremite yoklugu
giderilmeye calisilsa da, viicut imajinin bozulmasi,
yasitlariyla oyun kuramamasi gibi nedenlerle emos-
yonel durumdaki olumsuz etkilenim, fiziksel fonksi-
yonlarin yetersizligi rol ve aktivite kisithligina yol
acabilmekte (33) ve bu durum ailenin de emosyonel
durumunu olumsuz etkileyebilmektedir. Cocugun
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fonksiyonel diizeyi ve engel seviyesi ile annenin ya-
sam kalitesi arasindaki iliski, yapilan calismalarda
da gosterilmistir (34,35).

SONUC

Benzer hastalik gruplariyla yapilan arastirmalar
kapsaminda, ampute cocuklarin annelerini deger-
lendiren, ilk olma ayricalig§ina sahip calismamizin
sonucunda, ekstremite anomalili ¢cocugu olan an-
neler icin eksikligi belirlenen psikososyal destek
programlarinin olusturulmasi, uygulanmasi, yaygin-
lastiriimasi ve paylasimlarin artirilmasi, bu kisiler
icin ortak bir paylasim aginin kurulmasi (elektronik
ortamda), diizenli araliklarla sosyal ve bilimsel top-
lantilar diizenlenmesi, etkin bir egitim yontemi ola-
rak brosdir, kitap gibi gérsel basili yayinlarin olustu-
rulmasi énerilmektedir.

Bu destekler ile kronik yetersizligi olan cocuga sa-
hip annenin yasam Kkalitesi gelistirilebilirse, uzun
dénem bakim sonucunda olusabilecek psikososyal,
fiziksel ve fonksiyonel problemlerin éniine gecile-
rek, hem cocugun, hem ailenin, hem de cevre ve
toplum saghginin korunmasina katki saglanacaktir.

Engelli cocuga sahip annelerin yasam kalitesi aci-
sindan karsilasilan giicliikler ve emosyonel sorunlar
ile basa ¢cikmada, psikososyal destek programlarina
yonlendirilmelerinin pozitif etkilerinin olabilecegini
belirledigimiz calismamiz, vaka sayisinin yetersiz
olusu gibi bir limitasyon nedeniyle pilot calisma
olarak olusturulmustur. Calisma ozellikle ampute
grupta sosyal destek programlarina katiimin sag-
lanmasi yoéniinde ailelerin tesvik edilme gerekliligini
ortaya koymaktadir. ileri dénem sonuclariyla, vaka
sayisi artirilarak sosyal destek programlarinin et-
kilerinin uzun dénem takiplerde ortaya konmasi ile
konunun &nemi vurgulanacaktir.
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