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Serebral Palsili Cocugu Olan Annelerin Aile Yiikii ve Umutsuzluk Diizeyleri

Hiisniye CALISIR* Seher SARIKAYA KARABUDAK** Pelin KARATAS*** ifaket MESEALAN**** Ayse Fahriye
TOSUN* ****

Oz
Giris: Serebral Palsili (SP) ¢ocuklarin siirekli 6zel ilgi ve bakima gereksinimlerinin olmasi, annelerin yiikiinii ve umutsuzluk duygularini
arttirabilir. Amag: Bu arastirma, serebral palsili gocugu olan annelerin yiikiinii, umutsuzluk diizeylerini ve aralarindaki iligkiyi belirlemek
amaciyla yapildi. Yontem: Tanimlayict ve iligki arayici tipteki ¢alisma, 2010-2012 yillart arasinda, bir {iniversite hastanesinin ¢ocuk néroloji
polikliniginde takip edilen 59 SP’li ¢ocugun anneleriyle yapildi. Veriler, bilgi toplama formu, Zihinsel Yetersiz Cocugu Olan Aileler igin
Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi ve Beck Umutsuzluk Olgegi (BUO) ile toplandi. Verilerin analizinde tanimlayici istatistikler ve pearson
korelasyon analizi kullanildi. Bulgular: SP’li ¢ocuklarin %67.8’inin (n = 40) hastaligmin agir siddette oldugu ve 6nemli bir kisminin
ogrenme giicliigii, kendine bakim verme, hareket ve iletisim smirlilif1 yasadig: belirlendi. Annelerin ise %78’1 (n = 46) ¢ocuguna bakim
vermede giicliik yasadigini bildirdi. Annelerin aile yiikii toplam puan ortalamasi 158.77 + 37.18 ve umutsuzluk toplam puan ortalamasi 9.50
+ 5.10 olarak bulundu. Annelerin aile yiikii toplam puani ile umutsuzluk toplam puani arasinda orta diizeyde pozitif iliski saptand: (r=.58; p
<.001). Sonu¢: Bu aragtirmada, SP’li ¢ocugu olan annelerin yiiklerinin yiiksek, umutsuzluk diizeylerinin ise diisiikk oldugu saptandi. Ayrica
annelerinin aile yiikleri artarken umutsuzluk diizeylerinin de arttig1 saptandi.
Anahtar Sozciikler: Serabral Palsi, Aile Yiikii, Umutsuzluk.
Abstract
Family Burden and Hopelessness Levels in Mothers of Children with Cerebral Palsy
Background: Constant needs of children with cerebral palsy for special attention and care can increase burden and hopelessness levels in
their mothers. Objectives: This study was directed towards determining burden and hopelessness levels and their relation to each other in
mothers of children with cerebral palsy. Methods: The study was cross-sectional and performed on 59 women whose children had cerebral
palsy and were followed in a pediatric neurology clinic of a university hospital between 2010 and 2012. Data were gathered with a general
characteristics-form, Family Burden Assessment Scale for the Families of Children with Intellectual Disability and Beck Hopelessness Scale.
They were analyzed with descriptive statistics and Pearson correlation analysis. Results: Sixty-seven-point eight percent of the children with
cerebral palsy (n = 40) had a severe disease activity and most of them had learning difficulties and limitations about performing selfcare,
moving and communicating. Seventy-eight percent of the mothers (n = 46) reported to experience difficulty in caring their children. The
mean hopelessness score of the mothers was 9.50 + 5.10 and the mean score for family burden was 158.77 & 37.18. A significant positive
correlation was found between the hopelessness score and the family burden score (r = .58; p < .001). Conclusion: The study revealed that
burden levels were high, but that hopelessness levels were low in the mothers of the children with cerebral palsy. It was also found that the
levels of hopelessness of the mothers increased while their family burdens increased.
Key Words: Cerebral palsy, Family Burden, Hopelessness.
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kendini gosteren, kronik, ilerleyici olmayan santral sinir sistemi islev bozukluguna isaret eden semptomlar birlikteligini

kapsayan bir tanimlamadir (Richards ve Malouin, 2013). SP, spesifik bir hastalik ad1 olmayip, farkli nedenleri ve ortak
klinik 6zellikleri olan hastaliklar grubudur (Rosenbaum ve ark., 2007; Ward, Reynolds, Bear, Elliott ve Valentine, 2016). Tim
diinyada SP prevelanst 1000 canli dogumda 2-3’tiir (Oskoui, Coutinho, Dykeman, Jette ve Pringsheim, 2013; Sewell,
Eastwood, ve Wimalasundera, 2014). Ulkemizde SP prevelanst ile ilgili son yillarda yapilmis bir calismaya rastlanmadig1 icin
giincel veri bulunmamaktadir. En son 2006 yilinda yapilan bir ¢alismada iilkemizde bu oranin her 1000 canli dogumda 4.4
oldugu bildirilmistir (Serdaroglu, Cansu, Ozkan ve Tezcan, 2006).

SP genel olarak motor iglev bozuklugunu gostermekle birlikte (McIntyre, Morgan, Walker ve Novak, 2011; Morgan,
Novak ve Badawi, 2013) duyu, iletisim (Cockerill ve ark., 2014; Vos ve ark., 2014) ve zihinsel yetersizliklerin eslik ettigi
(Novak, 2014), 6z bakim becerilerinin de sinirlandigi bir durumdur (Ketelaar, Gorter, Westers, Hanna ve Verhoef, 2014;
Ohrvall, Eliasson, Lowing, Odman ve Krumlinde-Sundholm, 2010). SP’li ¢ocuklar ¢ogunlukla yiirime zorlugu, denge
bozuklugu ve sosyal izolasyonla seyreden, agir biligsel ve fiziksel engellilik yasamaktadirlar (Mclntyre ve ark., 2011; Ohrvall
ve ark., 2010). Bu ¢ocuklarda genellikle gelisimsel yetersizlikler, ¢igneme-yutma problemleri gibi beslenme bozuklugu,
entelektiiel yetersizlik, ruhsal sorunlar (depresyon, anksiyete vb.), davranis bozukluklar1 (dikkat eksikligi, hiperaktivite,
agresyon vb.), iletisim zorlugu, isitme ve gérme problemleri, epilepsi, uyku bozuklugu, akciger enfeksiyonlari, agr1 ve sfinkter
kontrol bozukluklari gériilebilir (Sewell ve ark., 2014).

Hastaligin meydana getirdigi yetersizlikler veya sorunlar nedeniyle SP’li g¢ocuklarin siirekli 6zel ilgi ve bakima
gereksinimleri vardir (Majnemer, Shevell, Rosenbaum, Law ve Poulin, 2007; Sardana, Singh ve Sumalatha, 2016). SP’li
cocugun bu dzel gereksinimleri genellikle ebeveynlerde ek yiik olusturur. Bu yiik, ebeveynlerde fiziksel ve psikolojik etkiler
yaratmakla birlikte, onlarin sosyal, kiiltiirel ve meslek yasamlarini olumsuz yonde etkiler ve yasam kalitesini diistirebilir
(Guillamoén, Nieto, Pousada, Redolar, Mufioz ve Hernandez, 2013). Kimi ebeveynler, ¢ocuklarinin yetersizliklerine uyum
saglamay1 ve bas etmeyi kolaylikla basarirken, kimileri de zorlanir (Pousada, Guillamén, Hernandez, Mufioz, Redolar ve
Boixadas, 2013).

Serebral Palsi (SP) anormal kas tonusu, anormal postiir, anormal hareket gibi motor ve koordinasyon bozuklugu ile
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Ebeveynlerin yiik algisim etkileyen faktorler arasinda; anne-babanin ailesel, sosyal ve ekonomik yasamlarinin
etkilenme derecesi, kisilik 6zellikleri, bas etme becerileri (Lach, ve ark., 2009; Lauber, Eichenberger, Luginbiihl, Keller ve
Rossler, 2003; Marron ve ark., 2013; Rentinck, Ketelaar, Jongmans ve Gorter, 2007; Skok, Harvey ve Reddihough, 2006),
hastaligin ¢ocukta yarattig1 etkinin siddeti sayilabilir (Chang, Chiou ve Chen, 2010; Lach ve ark., 2009; Oskoui, Messerlian,
Blair, Gamache ve Shevell, 2016; Rentinck ve ark., 2007; Skok ve ark., 2006; Tseng ve ark., 2016). Ailede genellikle anneler
¢ocugun bakim gorevini iistlenerek bu yiikiin altina daha fazla girerler (Risdal ve Singer, 2004; Skok ve ark., 2006; Strom,
Kreuter ve Rosberg, 2012).

Serebral palsili bir ¢ocuga sahip olma ailede yas siirecinin yasanmasina neden olur, ancak bu yas siireci saglikli
sekilde yasanamazsa duygudurum bozukluklar1 ortaya cikabilir (Cavusoglu, 2013). Bu yas siirecini saglikli atlatamayan aile
bireyleri kendilerini, dis diinyay1 ve geleceklerini olumsuz olarak algilar; yasamin engellerle ve zorlayici olaylarla dolu
oldugunu diisiiniir, gelecege umutsuz bakarlar. Ozellikle SP’li ¢ocugu olan annelerde depresyon, anksiyete gibi duygudurum
bozukluklarma sik rastlanmaktadir (Guillamon ve ark., 2013; Majnemer, Shevell, Law, Poulin, ve Rosenbaum, 2012; Skok ve
ark., 2006; Strom ve ark., 2012; Whittingham, Wee, Sanders ve Boyd, 2012; Wu ve Liu., 2014). Depresyonu olan bireylerde
umutsuzluk siklikla hissedilen bir duygudur (Horwitz, Berona, Czyz, Yeguez ve King, 2016; Mitchell, Possel, Voorhes ve
Eaton, 2016). Umutsuzluk, Kuzey Amerika Hemsirelik Tanilama Dernegi (North America Nursing Diagnosis Association-
NANDA) tarafindan “bireyin siirli ya da hic alternatif géremedigi veya kisisel secenekler bulamadig1 ve kendi yarari igin
enerji sarf edemedigi bir durum” olarak tanimlanmistir (Ozmen, Diindar, Cetinkaya, Taskin ve Ozmen, 2008). Umutsuz birey
yasadig1 problemin hig¢bir ¢dzlimiiniin olmadigini, istenen amaca ulasma yolunun bulunmadiginm diigiiniir, hayata yiikledigi
anlam ve hayattan beklentileri azalir ve problemlerini ¢6zmekte zorlanabilir. Umutsuzluk kronik hastaligi olan birey ve bakim
vericilerinin siklikla yasadigi bir duygudur (Bayramova ve Karadakovan, 2004; Tercanli ve Demir, 2012). Yapilan
aragtirmalarda kronik hastalig1 olan birey ve ailelerinde umutsuzluk diizeyinin yiiksek oldugu belirlenmis ve bu bireylerde
umutsuzluk ac¢isindan risk grubunda olabilecegi bildirilmistir (Karadag, 2009; Whittingham ve ark., 2012; Yilmaz, 2014;
Caicedo, 2014; Bjorquist, Nordmark ve Hallstrom, 2016). Bu baglamda SP’li ¢ocuga sahip olan ebeveynler bu riskli
gruplardan oldugu i¢in SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6zellikle de annelerinin umutsuzluk diizeylerini belirlemek onemlidir.

Literatiirde SP’li ¢ocuklarin annelerinde aile yiikii ve buna bagl gelisebilecek umutsuzluk kavramlarinin iliskisinin
incelendigi sinirli sayida arastirmaya rastlandi (Caicedo, 2014; Carona, Silva, Crespo ve Canavarro, 2014). Bu ¢alismadan elde
edilen sonuglar, SP’li ¢ocuk ve ailesine bakim veren saglik ¢calisanlariin SP’li ¢ocuga sahip olmanin anneler iizerinde yarattig
yiik ve bu yiikle iliskili olabilecek umutsuzlugun derecesini anlamalarina katki saglayabilir. SP’li ¢ocugun aile iiyelerinin
hastaliga daha kolay uyum saglamalari, hastalifi yonetme ve hastaligin yarattigi etkilerle bag etme becerilerinin
gelistirilmesinde oncelikle ailenin gereksinimleri ve hastaliktan etkilenme durumlarinin saptanmasi dnemlidir.

Amac
Bu arastirma, serebral palsili ¢ocugu olan annelerin yiikiinii, umutsuzluk diizeylerini ve aralarindaki iliskiyi belirlemek
amaciyla yapildi. Arastirmada asagidaki sorulara yanit arandi;

. SP’li ¢cocugu olan annelerin yiik puanlart nedir?
. SP’li ¢cocugu olan anneler umutsuzluk puanlari nedir?
. SP’li gocugu olan annelerin yiik puanlari ile umutsuzluk puanlari arasinda iligki var midir?

Yontem
Arastirmanin Tipi
Bu arastirma tanimlayici, iligki arayict tipte bir ¢alismadir.
Arastirmanin Yeri ve Zamani
Arastirma, bir {iniversite hastanesinin pediatrik ndroloji polikliniginde Mart 2010-Mart 2012 tarihleri arasinda yapildi.
Arastirmanin Evren ve Orneklemi
Arastirmanin evrenini, ¢aligma siiresince noroloji polikliniginde takip edilen 161 SP’li ¢ocugun anneleri olusturdu. Takip
edilen hastalardan bazilar1 planlanan randevuya gelmedigi ya da baska bir yakiniyla geldigi i¢in yalnizca 69 SP’li ¢ocugun
annesine ulasildi. Ulagilan annelerden 10’u zamaninin olmadigl veya ¢ocugunun huzursuz oldugu gerekgesiyle arastirmaya
katilmay1 reddetti. Arastirma, olasiliksiz 6rnekleme yontemi ile belirlenen 59 anne ile tamamlandi.
Arastirmaya Alinma Kriterleri
Arastirmaya en az ilkokul mezunu olan, Tiirk¢e yazip konusabilen, anket doldurmasini engelleyecek bedensel problemi (igitme
kaybi) ya da psikiyatrik bir hastaligi (major depresyon, sizofreni, bipolar bozukluk gibi) bulunmayan anneler dahil edildi.
Veri toplama Araclart
Veriler, bilgi toplama formu, Zihinsel Yetersiz Cocugu Olan Aileler icin Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi ve Beck
Umutsuzluk Olgegi (BUO) ile topland.
Bilgi Toplama Formu, ilgili literatiire dayanarak (Akmese, Mutlu ve Giinel, 2007; Baird, McConachie ve Scrutton, 2000;
Cetinkaya ve Oz, 2000; Liu, Lambert ve Lambert, 2007; Yildirim Sar1 ve Basbakkal, 2008; Yildirim Sar1, 2007; Yildirim ve
Conk, 2005) arastirmacilar tarafindan hazirlanan, anne ve babalara iligkin sosyo-demografik 6zellikler, cocugun SP tanisi
hakkinda 6zellikleri ile ilgili bilgilerin yer aldig1 29 sorudan olugsmaktadir.
Zihinsel Yetersiz Cocugu Olan Aileler igin Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi, zihinsel yetersiz gocugu olan aileler igin gegerli
ve giivenilir bir aile yilikii degerlendirme araci olusturmak amaciyla Yildirnrm Sar1 ve Bagbakkal (2008) tarafindan
gelistirilmistir. Olgek, 5°li likert bigiminde hazirlanmis, 43 maddeden (1-5 puan) ve 6 alt boyuttan (ekonomik, sosyal, fiziksel,
duygusal yiik, yetersizlik algis1, zaman gereksinimi) olusmaktadir. Olgek 5°li likert bigiminde hazirlanmis olup, secenekler “1=
higbir zaman, 2=nadiren, 3=bazen, 4=¢ogu zaman-sik sik, S=her zaman” seklinde puanlandirildi. Olgegin cronbach alfa
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giivenirlik katsayisi .92 ve test- tekrar test korelasyon degeri .98’dir. Aile yiikii degerlendirme Slgeginin alt boyutlarinin
giivenirlik katsayilari; ekonomik yiik alt boyutu i¢in o = .89, yetersizlik algis1 alt boyutu i¢in o = .84, fiziksel yiik alt boyutu
icin a = .85, sosyal yiik ve duygusal yiik alt boyutlar1 igin o = .82, zaman gereksinimi alt boyutu i¢in o = .72 oldugu
belirlenmistir. Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi ile Beck Depresyon Olgegi arasinda orta diizeyde korelasyon (r = .65)
saptanmustir. Aile Yiikii Degerlendirme 6lgeginin kesme noktast 97 puan olarak saptanmistir. Buna gore dlgekten 97°nin
tizerinde puan alan annelerin yiikii vardir, 97 ve altinda puan annelerin yiikii yoktur seklinde bir siniflama yapilir (Y1ildirim Sar
ve Bagbakkal, 2008). Bu arastirmada Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi’nin Cronbach alfa giivenirlik katsayis1 .96 olarak
bulundu.

Beck Umutsuzluk Olgegi (BUO), ergen ve yetiskinlerde bireyin gelecege yonelik olumsuz beklentilerini dlgmek
amaci ile gelistirilen, 20 maddeden olusan bir kendini degerlendirme 6lg¢egidir. Durak ve Palabiyikoglu’nun (1994) aktardigina
gore “ bu dlgegin ilk gegerlik ve giivenirlik calismasi Seber (1991) tarafindan yapilmis”, daha sonra Durak ve Palabiyikoglu
(1994) tarafindan giincellenmistir. Bireylerin kendi kendilerine cevaplandirabilecekleri, uygulams: kolay bir dlgektir. Olgekten
alman toplam puanin yiiksekligi bireyin umutsuzlugunun yiiksek oldugunu gosterir. Her madde igin “Evet” ve “Hayir”
seceneklerinden birinin segilmesi ve isaretlenmesi istenir. Cevaplara 0 ile 1 arasinda degisen puanlar verilir, boylece en diisiik
0, en yiiksek 20 puan elde edilir. Alinan puanlar yiiksek oldugunda bireydeki umutsuzlugun yiiksek oldugu varsayilir (Savagir
ve Sahin, 1997). Olgek, gelecek ile ilgili duygular ve beklentiler (1, 3, 7, 11, 18. maddeler), motivasyon kayb1 (2, 4, 9, 12, 14,
16, 17 ve 20. maddeler) ve umut (5, 6, 8, 10, 13, 15, 19. maddeler) olmak fiizere {i¢ alt boyuttan olusur (Durak ve
Palabiyikoglu, 1994; Savasir ve Sahin, 1997). Olgegin 2,4, 7,9, 11, 12, 14, 16, 17, 18 ve 20. maddeleri ters hesaplanmaktadir
(Savasir ve Sahin, 1997). Toplam olcegin Cronbach alfa gilivenirlik katsayisi .86 olarak bulunmustur (Seber, Dilbaz,
Kaptanoglu ve Tekin, 1993). Ayrica her bir faktoriin Cronbach alfa giivenirlik katsayilari, "Gelecek ile ilgili duygular ve
beklentiler" faktorii i¢in .78, 'Motivasyon kayb1" faktori i¢in .72 ve "Umut" faktorii i¢in .72 olarak bulunmustur (Durak ve
Palabiyikoglu, 1994). Bu arastirmada BUO’ niin Cronbach alfa giivenirlik katsayisi .86 olarak hesaplandi.

Verilerin Toplanmast

Veriler, arastirmaya katilmayi kabul eden annelerle hastanenin pediatrik néroloji polikliniginde, ¢cocugun muayenesi bittikten
sonra yliz ylize goriigme yontemi ile toplandi. Verilerin toplanmasi yaklagik 15-20 dakika siirdi.

Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin degerlendirilmesi i¢in Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) for Windows 19.0 istatistik programi (Seri
no: 10241440) kullanildi. Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi ve Beck Umutsuzluk Olgegi toplam puanlarmin normal dagilima
uygunlugu Kolmogrov-Smirnov testi ile incelendi ve normal dagilima uygun oldugu saptandi. Sosyodemografik verilerin
analizinde tanimlayici istatistikler (yiizde, standart sapma, ortalama) kullamildi. Aile yiikii degerlendirme 6lgegi ve alt 6lgek
puanlari ile BUO ve alt 6lgek puanlar1 arasindaki iligki pearson korelasyon analizi ile degerlendirildi. Caligmada p < .05 olan
degerler istatiksel olarak anlamli kabul edildi (Akgiil, 2005).

Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmanin yiiriitiilebilmesi i¢in ilgili hastanenin baghekimliginden yazili izin alindi. Pediatrik néroloji poliklinigine kontrol
icin gelen SP’li ¢cocuklarin anneleriyle goriisiiliip, arastirmanin amaci ve igerigi hakkinda agiklama yapilarak, katilmay1 kabul
edenlerden sozlii olarak bilgilendirilmis olur alindi. Arastirma Diinya Tip Birligi Helsinki Bildirgesi’nde yer alan etik ilkelere
uygun olarak yapildu.

Bulgular
Arastirmaya katilan annelerin yag ortalamast 35.34 £ 7.02 (min: 23, max: 54), SP’li ¢ocuk dogurduklarindaki yas ortalamast
26.56 £ 5.45 (min: 17, max: 42) olarak saptandi. Annelerin %71.1" i ilkokul mezunu oldugunu, %96.6’s1 ¢alismadigini,
%383.1°1 genis ailede yasadigini ve %55.9’u ise gelirlerinin gidere denk oldugunu ifade etti (Tablo 1). Annelerin %52.5” inin iKi
¢ocugu vardi.
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Tablo 1. Annelerin Bazi Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Dagilumi (n = 59)

Sosyodemografik Ozellikler Ortalama + SS*
Yas 35+7.02
SP’li ¢ocuk dogurdugundaki yasi 26 £5.45
Say1 %
Cocuk say1s1
1 12 20.3
2 31 52.6
3 ve daha fazla 16 27.1
Egitim diizeyi
ilkokul 42 71.2
Ortaokul 11 18.6
Lise / Universite
6 10.2
Caligma durumu
Calisiyor 2 34
Caligsmiyor 57 96.6
Aile tipi
Genis aile 49 83.1
Cekirdek aile 10 16.9
Algilanan gelir diizeyi
Gelir giderden az 24 40.7
Gelir gidere denk 33 55.9
Gelir giderden fazla 2 34

*Standart Sapma.

SP’li ¢ocuklarin dogum kilosu 2622.69 + 911.92, dogum haftasi ise 35.75 + 4.64, yas1 8.89 + 4.50 (min:2, max:15)
olarak saptandi. SP’li ¢ocuklarin %64 {iniin erkek oldugu, %71.2” sinin okula gitmedigi ve %79.7’sinin ise 6zel egitim aldig1
saptandi (Tablo 2).

Tablo 2. SP’li Cocuklarin Bazi Sosyodemografik Ozelliklerine Gire Dagilimi (n = 59)

Sosyodemografik Ozellikler Ortalama + SS*
Dogum kilosu (gr) 2622.69 £911.92
Dogum haftasi 35.75+4.64
Yas 8.89 +4.50
Say1 %

Cinsiyet

Kiz 21 36.0

Erkek 38 64.0
Okula gitme durumu

Evet 17 28.8

Hayir 42 71.2

Ozel egitim alma durumu
Evet 47 79.7
Hayir 12 20.3

*Standart Sapma.
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SP’li ¢ocuklarin %67.8’inde hastaligin, %66.1°inde kendine bakim verme sinirliliginin, %49.2’sinde hareket
kisithiginin ve %55.9’unda iletisim giigliigtiniin agir, %67.8’inde ise 6grenme giicliigiiniin orta siddette oldugu saptandi (Tablo
3). Ailelerin %91.5’inin (n = 54) baska hasta ¢ocugu yoktu. Annelerin %781 (n = 46), SP’li ¢ocuga bakarken zorluk yasadigini
ifade etti. Annelere ¢ocuga bakarken yasadiklar1 problemlerin neler oldugu soruldugunda, cevaplarin annenin kendisi ile ilgili
ve ¢ocuktan kaynaklanan problemler olmak iizere iki baglik altinda oldugu goriildii. Anneler kendi yasadiklar1 problemleri
sirasiyla “sosyal hayatin kisitlanmasi, kendine vakit ayiramama” (n=14), “fiziksel yakinmalar” (n=6) ve “ekonomik sorunlar”
(n=5) seklinde ifade etti. Anneler ¢cocuktan kaynaklanan problemleri ise sirasiyla “bakiminin zor olmasi” (n=16), “fiziksel
sorunlarinin olmas1” (n=8), “huzursuz olmas1” (n=6) ve “toplumun ¢ocuga yonelik davranislar1” (n=3) seklinde ifade ettiler.

Tablo 3. SP’li Cocuklarin Hastalikla flgili Ozellikleri (n = 59)

Hastalikla flgili Ozellikler Say1 %
SP siddeti
Hafif 6 10.2
Orta 13 22.0
Agir 40 67.8
Bilinen SP nedeni
Var 32 54.2
Yok 22 37.3
Bilinmiyor 5 85

Kendine bakim verme sinirliligi

Yok 8 13.6
Hafif 4 6.8
Orta 8 13.6
Agr 39 66.0

Hareket kisitliligi
Yok S 8.5
Hafif 7 11.9
Orta 18 30.5
Agir 29 49.1

Tletisim giicliigii
Yok 9 15.3
Hafif 4 6.8
Orta 13 22.0
Agrr 33 55.9

Ogrenme giicliigii
Yok 4 6.8
Hafif 5 8.5
Orta 13 22.0
Agrr 37 62.7

Arastirmaya katilan annelerin Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi toplam puan ortalamasi 158.77 + 37.18, alt dlcek
puanlar1 ise zaman gereksinimi i¢in 29.30 + 6.15, yetersizlik algisi i¢in 37.00 + 6.31, duygusal yiik i¢in 29.84 = 13.20, fiziksel
yiik i¢in 20.67 + 6.48, sosyal yiik i¢in 18.79 + 7.85, ekonomik yiik i¢in 23.15 + 7.17 olarak saptandi (Tablo 4).
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Tablo 4. Annelerin Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi Puan Ortalamalari (n = 59)

Olcek ve Alt Olgekler Ortalama + SS* Min-Max
Zihinsel Yetersiz Cocugu Olan Aileler i¢in Aile Yiikii toplam puani 158.77 £37.18 71-215
Zaman gereksinimi 29.30 £ 6.15 14-35
Yetersizlik algisi 37.00 +6.31 8-40
Duygusal yiik 29.84 +13.20 11-55
Fiziksel yiik 20.67 = 6.48 5-25
Sosyal yiik 18.79 £7.85 6-30
Ekonomik yiik 23.15+7.17 6-30

*Standart Sapma

BUO toplam puan ortalamasi 9.50 + 5.10, alt 6lcek puanlari, umut alt dlgegi icin 2.69 + 2.26, motivasyon kaybi igin
4.45 +2.23, gelecekle ilgili duygular ve beklentiler i¢in 2.35 + 1.63 olarak saptandi (Tablo 5).

Tablo 5. Annelerin Beck Umutsuzluk Olgcegi Puan Ortalamalart (n = 59)

Ortalama + SS*

Olcek ve Alt Olgekler Min-Max
Beck Umutsuzluk Olgegi 9.50+5.10 1-19
Umut 2.69+2.26 0-7
Motivasyon kaybi 445+2.23 1-8
Gelecekle ilgili duygular ve beklentiler 2.35+£1.63 0-5

*Standart Sapma.

Bu calismaya katilan SP’li ¢ocugu olan annelerin Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi toplam puam ile Beck
Umutsuzluk Olgegi toplam puani arasinda orta diizeyde pozitif iliski saptand1 (r = .58; p < .001).
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Tablo 6. Annelerin Umutsuzluk Puanlart Ile Aile Yiikii Puanlart Arasindaki Iliski

BUO Alt Olcekleri
Aile Yiikii Degerlendirme
Olcegi Alt Olgekleri Gelecekle ilgili .duygular Motivasyon kagbr Umut
ve beklentiler
r* p r p r p
Ekonomik yiik .39 .002 34 .007 .32 .013
Yetersizlik algisi .25 .053 27 .037 .16 .207
Sosyal yiik .29 .026 .35 .006 37 .004
Fiziksel yiik .32 012 41 .001 .28 .027
Duygusal yiik 50 <.001 53 <.001 45 <.001
Zaman gereksinimi .36 .005 .52 <.001 37 .004

*Korelasyon katsayisi.

BUO’ niin alt dlcek puanlart ile Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi’nin alt dlgek puanlari arasindaki iliskiye
bakildiginda; gelecekle ile ilgili duygular ve beklentiler alt 6lgek puani ile ekonomik yiik (r = .39; p = .002), fiziksel yiik (r =
.32; p = .012), sosyal yiik (r = .29; p=.026), zaman gereksinimi (r = .36; p = .005) alt 6lgek puanlar1 arasinda zayif; duygusal
yiik alt dlgek puani arasinda (r = .50; p = .005) orta diizeyde pozitif iligki saptandi. Motivasyon kayb1 puani ile ekonomik yiik
(r=.34; p=.007), fiziksel yiik (r = .41; p = .001), sosyal yiik (r = .35; p=.006) ve yetersizlik algis1 (r =.27; p=.037) alt 6l¢ek
puanlar arasinda zayif; duygusal yiik (r = .53; p <.001) ve zaman gereksinimi (r = .52; p <.001) alt 6l¢ek puanlar1 arasinda
orta diizeyde pozitif iligki saptandi (Akgiil, 2005). Umut puan ile ekonomik yik (r = .32; p = .013), sosyal yiik (r = .37; p =
.004), fiziksel yiik (r = .28; p = .027), duygusal yiik (r = .45; p < .001) ve zaman gereksinimi (r = .37; p = .004) alt 6l¢ek
puanlari arasinda zayif diizeyde pozitif iliski saptandi (Tablo 6).

Tartisma

SP’li gocugun gelisiminin her agamasi aileyi yeni sorunlarla karsi karstya birakir. Cocugun biiyiidiikge ortaya ¢ikan geligimsel
sorunlar1 ve kronolojik yasina uygun gelisimsel ddevlerini yerine getirememesi aileyi etkilemeye baglar. SP’li cocugun varligi
aile tiyelerinin her birini etkilese de, ¢ocuga primer bakim veren anneyi digerlerinden daha fazla etkiler (Risdal ve Singer,
2004; Skok ve ark., 2006; Strom ve ark., 2012). Taninin konulmasindan itibaren hastalik ve ona bagli olarak sekonder gelisen
komplikasyonlardan dolay: sik sik hastaneye gitmek, siirekli cocugun yaninda olmak, bakimiyla ilgilenmek annenin kendisine
ve ¢evresine zaman ayiramamasina neden olur (Khanna, Prabhakaran, Patel, Ganjiwale ve Nimbalkar, 2015; Sardana ve ark.,
2016). Ayrica ¢ocugun bakim gereksiniminin artmasi, annenin ¢ocuguna bakim verebilmek igin isten ayrilmasina, ekonomik
problemlerin yasanmasina ve ailenin yasam kalitesinin bozulmasina sebep olabilir (Guillamoén ve ark., 2013; Khanna ve ark.,
2015; Marron ve ark., 2013). Ayrica anneler SP’li ¢ocugun gelecegi ile ilgili endise de yasayabilirler (Bjorquist, Nodmark ve
Hallstrom, 2016).

Bu arastirmada serebral palsili ¢cocugu olan annelerin aile yiiklerinin fazla oldugu saptandi. Annelerin 6nemli bir
kismi SP’li ¢ocuga bakarken zorluk yasadigini ifade ederken, en ¢ok sosyal hayatlarinin kisitlandigini ve kendine vakit
ayirramadigini belirttiler. Ayrica anneler ¢ocuga bakim verme ve toplumun cocuga yonelik davranislari nedeniyle de
zorlandiklarini ifade ettiler. Yapilan arastirmalarda SP’li cocuga bakim veren annelerin yiiklerinin fazla oldugu ve daha fazla
zorluk yasadig1 gosterilmistir. Bu aragtirmalarda annelerin yiikiinii arttiran sebepler arasinda, kendilerine zaman ayiramamak
(Caicedo, 2014; Crowe ve Michael, 2011; Kuo, Cohen, Agrawal, Berry ve Casey, 2011), cocugun fiziksel sagligi, sosyal ve
biligsel yetersizliklerinden dolay1 giinliik aktivitelerinin kisitlanmasi (Hatzmann, Heymans, Ferrer-i-Carbonell, van Praag ve
Grootenhuis, 2008; McCann, Bull ve Winzenberg, 2012) ve toplumun c¢ocuga yonelik olumsuz davramiglarinin oldugu
gosterilmistir (Bjorquist ve ark., 2016). Khanna ve arkadaslarmin (2015) yaptiklar1 arastirmada SP’li ¢ocuga bakan
ebeveynlerin sosyal, psikolojik ve ekonomik olarak zorluk yasadigi, giinliik hayatlarini en ¢ok sosyal ve ekonomik zorluklarin
etkiledigi bulunmustur. SP’li ¢ocuga bakim veren 93 ebeveynin bakim yiikii, sosyal destek algilari ile hastalifa uyumlar1
arasindaki iliskisinin incelendigi bir arastirmada ebeveynlerin bakim verme yiikleri, sosyal destek algilar1 ile psikolojik
uyumsuzluklar arasinda iliski oldugu gosterilmistir (Carona, Crespo ve Canavarro, 2013). Ayrica zihinsel yetersiz ¢ocugu olan
ebeveynlerle yapilan bir arastirmada annelerin aile yiikii puan ortalamalarinin yiiksek oldugu bulunmustur. Ayrica annelerin
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yetersizlik algisi, zaman gereksinimi ve duygusal yiik puanlarinin daha yiiksek oldugu gésterilmistir (Turan Giirhopur ve Isler

Dalgig, 2017).

Beck Umutsuzluk Olgegi’nden alman puan arttik¢a bireylerin daha umutsuz oldugu kabul edilir (Savasir ve Sahiner,

1997). Bu caligmaya katilan annelerin umutsuz oldugunu sdylemek giictiir. Literatiir incelendiginde 6zel gereksinimi olan

¢ocuga sahip ebeveynlerin umutsuz oldugu belirtilmektedir (Whittingham ve ark., 2012; Caicedo, 2014; Bjorquist ve ark.,

2016). Aragtirmaya katilan annelerin umutsuz olmamalarinin nedeni sosyokiiltiirel 6zellikleri ve inanglariyla ilgili olabilir.

Ailede zihinsel yetersiz ¢ocukla yasamak ve bakim vermek aile iiyelerinde yiik duygusu olusturdugu gibi (Yildirim

Sar1 ve Bagbakkal, 2008), bu yiike bagli olarak olumsuz duygularin yasanmasina sebep olabilir (Caicedo, 2014). Bu caligmada

SP’li ¢ocugu olan annelerin toplam aile yiikii puanlari ile toplam umutsuzluk puanlar1 arasinda pozitif dogrusal iligki saptandi.

Buna gore annelerin yiikleri arttikga umutsuzluk diizeylerinin arttig1 séylenebilir. Annelerin gelecekle ile ilgili duygular ve

beklentiler puani ile ekonomik yiik, sosyal yiik, fiziksel yiik, duygusal yiik ve zaman gereksinimi arasinda pozitif yonlii iliski

saptandi. Annelerin motivasyon kayb1 puani ile ekonomik yiik, yetersizlik algisi, sosyal yiik, fiziksel yiik, duygusal yiik, zaman
gereksinimi puanlari arasinda pozitif yonde anlaml iligki saptandi. Ayrica annelerin umut puant ile ekonomik yiik, sosyal yiik,
fiziksel yiik, duygusal yik ve zaman gereksinimi puanlar1 arasinda pozitif yonlii iliski saptandi. SP’li ¢ocuklarin
ebeveynlerinin bakim verme yiiklerinin artmasi ile umutsuzluk arasinda iligski olabilir (Caicedo, 2014). SP’li ¢ocugu olan
ebeveynlerde psikolojik belirtiler, kronik {iziintii belirtileri ve algilanan yiikiin degerlendirildigi bir arastirmada ebeveynlerin
algiladiklar yiikiin fazla oldugu ve en ¢ok goriilen kronik iiziinti belirtisinin umutsuzlukla iliskili olarak depresyon oldugu
belirlenmistir (Whittingha ve ark., 2012). Bjorquist ve arkadaslarinin (2016) yaptiklar1 nitel ¢aligmaya goére ebeveynlerde
umutsuzluk yaratan durumlar arasinda, ebeveynlerin cocuga yonelik kaygilari, cocugun gelecegi hakkindaki endiseleri ve
destek ihtiyaglar1 gosterilmistir. Bagka bir calismada ebeveynlerin ¢ocuklarindan dolayi sosyal olarak damgalandiklart ve
dislandiklari; damgalanma ile bas edemedikleri i¢in anksiyete yasadiklar1 saptanmistir (Ansari ve ark., 2016).
Smirhhiklar

Bu arastirma tek bir hastanede yapildigi i¢in 6rneklem sayist ve katilimeilar agisindan evreni temsil etmede yetersizdir. Evren

sayisi 161 olmasina karsin 6rnekleme sadece 59 anne alinabildi. Bu arastirmada bazi anneler yanlarinda ¢ocukla ilgilenecek bir

bagka kisi olmamasi nedeniyle arastirmaya katilmaya isteksiz davrandilar. Bu ylizden arastirmaya katilan anne sayisi oldukca
sinirli kaldi. Ayrica arastirmanin hastane ortaminda yapilmasi, annelerin yiik algilart ve umutsuzluk diizeyleri ile ilgili
sonuglart etkilemis olabilir. Yukaridaki sinirliliklara ragmen bu g¢alisma SP’li ¢ocugu olan annelerin yiik ve umutsuzluk
diizeylerini ve aralarindaki iligkiyi ortaya koyan ilk ¢alisma olmasit nedeniyle 6nemlidir.

Sonuglarin Uygulamada Kullanimi

Bu aragtirmada, SP’li ¢cocugu olan annelerin yiiklerinin yiiksek, umutsuzluk diizeylerinin ise diisiikk oldugu, fakat yiikleri

arttikca umutsuzluk diizeylerinin de arttig1 bulundu. Ayrica ekonomik, sosyal, fiziksel, duygusal yiikii ve zaman gereksinimi

fazla olan annelerin; umutsuzluk, motivasyon kaybi, gelecekle ilgili olumsuz duygu ve beklentilerinin arttig, yetersizlik algisi
fazla olan annelerin ise motivasyon kaybinin arttig1 saptandi. Bu baglamda hemsirelerin, serebral palsili ¢ocuga bakim veren
annelerin yiiklerini azaltmak ve umutlarini artirmak amaciyla dnce bilgi diizeylerini arttirmalari, aileyi degerlendirmeleri,
gerektiginde destek saglamalari, danigmanlik yapmalar1 ve profesyonel yardim i¢in yonlendirmeleri Onerilir. Ayrica SP’li
¢ocugun annelerinin giliglendirilmesi, aile yilikiiniin azaltilmast ve bu dogrultuda umutlarinin arttiritlmasi konusunda miidahale
arastirmalarinin yapilmasi onerilebilir.
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