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Erken Cocukluk Déoneminde Serebral Palsili Cocugu Olan
Annelerin Algiladiklar1 Sosyal Destek Diizeylerinin

Incelenmesi

Pelin PISTAV AKMESE’ Nilay KAYHAN"
Oz

Serebral Palsi (SP) en yaygin goriilen gelisimsel yetersizliktir. SP’"de motor ve postiir bozukluguna
ek olarak ¢ogunlukla zihinsel yetersizlik, gorme yetersizligi, isitme kaybi, epilepsi, konusma ve dil
bozukluklart eslik etmektedir. Bu g¢alismada erken cocukluk dénemindeki SP’li ¢ocugu olan
annelerin, algiladiklar1 sosyal destek diizeyinin ¢ocugun cinsiyetine, yetersizlik diizeyine, akraba,
komsu ya da arkadaglar ile yiiz ylize ve telefonla goriisme, yakinlarimin ziyarete gelme, is
amaciyla disart ¢cikma sikhigina ve ¢ocugun bakim yiikiinii alma durumuna iliskin degiskenler
agisindan incelenmesi amacglanmigtir. Calisma, 36’s1 kiz, 54’ti ve erkek, 90 SP’li ¢ocuk ve annesi ile
yliriitiilm{iistiir. Once ¢ocuklar, Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (KMFSS) ve klinik
tiplerine gore degerlendirilmis, daha sonra annelere Sosyal Destek Olgegi (SDO) uygulanmustir.
Elde edilen veriler SPSS 21.0 programi kullanilarak bagimsiz érneklem t-testi, tek yonlii varyans
analizi (ANOVA) ile analiz edilmistir. p<.05 istatistiksel olarak anlaml kabul edilmistir. Calismanin
sonucunda; akraba, komsu ya da arkadaglan ile yiiz yiize gorlisme sikligina, ziyarete gelme
sikligina, is amaciyla ¢alismak disinda disar1 ¢ikma sikligina ve ¢ocugun bakim yiikiinii alma
durumuna gore anlaml sekilde farklilastigr goriilmiistiir. Bu ¢alismada elde edilen bulgularm,
egitim ve rehabilitasyon cocugun tiim sorumlulugunu {istlenen annelerin farkli alanlarda
desteklenmesine katkida bulunacag diistiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, sosyal destek, erken cocukluk.

An Investigation of Social Support Levels in Mothers of

Children with Cerebral Palsy in Early Childhood

Abstract

Cerebral Palsy (CP) is a common developmental disability. CP is primarily a disorder of movement
and posture. Associated deficits are present in large majority; mental retardation, visual
impairement, hearing impairment, epilepsy, speech and language disorders. In this study, it is
aimed to investigate the perception of social support levels of the mothers of the children with CP
in early childhood period in terms of the variables regarding the sex of the children, the level of the
disability, the frequency of talking to the relatives, neighbors or friends on the phone or face to face,
having a house guest, going outside for the job and carrying the responsibility of the child. The
study was conducted with 90 children with CP, 36 female and 54 male, and their mothers. First, the
children were evaluated according to Gross Motor Function Classification System (GMFCS) and
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their clinical types, then the Social Support Scale (SSS) was applied to the mothers. The data
obtained were analyzed with t-test and One Way ANOVA by using the SPSS 21.0 program. p<.05
was accepted as statistically significant. When the results of this study, there is statistically
significant in terms of seeing the relatives, neighbors or friends face to face, frequency of having a
house guest, frequency of going go out for job purpose except for working, and caregiver burden
of the children. It is thought that the findings obtained in this study will contribute to supporting
the mothers who caregiver burden of the children in rehabilitation and education in different areas.

Keywords: Cerebral palsy, social support, early childhood.

1. GIRIS

Serebral Palsi (SP) gelismekte olan beyinde
olusan, ilerleyici olmayan, durus bozuklugu ve
hareket smirlamasi olan ve en yaygin goriilen
gelisimsel yetersizliktir. SP’"de motor ve postiir
yetersizliginin yani sira goérme yetersizligi, isitme
kaybs, epilepsi, konusma ve bozukluklar1 eslik
etmektedir (Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton,
ve Panneth, 2005).

SP gelismis iilkelerde 1000 canli dogumda 1.5-2.5
(Albright, 1996) arasinda goriilmekte iken
Tirkiye'de 1000  canh
goriilmektedir (Serdaroglu, Cansu, Ozkan ve

dogumda 44

Tezcan, 2006). Ulkemizdeki oranin yiiksek

olmasinin sebepleri olarak; hamilelik
dénemindeki takiplerin  yetersizligi, erken
dogumlar ve dogum sonrasindaki

yetersizliklerin oldugu tahmin edilmektedir
(Oztiirk ve dig., 2007).

Her anne-babanin en biiyiik hayali, aileye yeni
katilacak olan g¢ocuklarmin saghkli dogmasidir.
Aile, ¢ocuklarindaki 6zel gereksinimlerin farkina
vardiginda  karmasik  duygu  durumlar
yasamakta ve kabul asamasi i¢in zamana ihtiyag
duymaktadir (Deretarla-Giil, 2014). Cocuklarinin
dogumuyla birlikte sok, inkar, tiziintii, kizginlk,
dis gevresi ile bir araya gelmekten kaginma,
kendine giiven ve saygida azalma, kaygy
gelecege iliskin  umutsuzluk ve depresyon
duygular1  gibi  psikolojik  sorunlar ile
karsilagilabilmektedir (Brehaut ve dig., 2008;
Pistav-Akmege, Mutlu ve Kerem-Giinel, 2007;
Pistav-Akmege, Mutly, Ogretmen ve Dinger
D’ Alessandro, 2015). Cocugu ile ¢ok yonlii olarak
ve yogun bir sekilde ilgilenen aileler, stres ve
kayg1 icerisinde olabilmektedir. Cocuklarmn
yetersizlik derecesine bagli degisiklik gosteren

bu kaygi durumu, aile bireylerinden o&zellikle

annenin bakim ve egitim yiikiinden kaynakl
olarak stres yasamasmna neden olmakta ve
¢ocuklarinin gereksinimlerini karsilamalarinda
olumsuz bir etki olusturmaktadir (Pistav-
Akmese, Mutlu ve Kerem-Giinel, 2007). Bu
siirecin sonucu olarak gerek annenin yasam
algisinda, aile ici etkilesiminde degisimler,
gerekse ¢ocuguna yonelik saghk, bakim ve
egitim hizmetlerine

ulasma  diizeyinde

farklilasmalar goriilebilmektedir.

Tan1 koyulduktan sonraki siirecte SP, her ne
kadar ailenin tiim {iyelerini ilgilendiren bir
siklikla
etkilemektedir. SP’li ¢ocugun gereksinimlerine

yetersizlik  olsa da anneleri
bagh olarak yasanan stres, kayg: gibi psikolojik
sikintilar annenin yasamini giiclestirmekte ve
yasanan  aile  ortamlarinda iletisimlerini
dogrudan etkilemektedir (Pistav-Akmese, Mutlu
ve Kerem-Giinel, 2007; Pistav-Akmese ve dig.,
2015). Alanyazinda, SP’li ¢ocugu olan annelerin
stres seviyesinin saglikli ¢ocuk annelerinden
yiiksek oldugu belirtilmistir (Ong, Afifah, Sofiah
ve Lye, 1998; Mobarak, Khan, Munir, Zaman ve
McConachie, 2000; Brehaut ve dig., 2004; Unsal-
Delialioglu, Kaya, Ozel ve Gorgiilii, 2009; Ones,
Yilmaz, Cetinkaya ve Caglar, 2005; Manuel,
Naughton, Balkrishnan, Paterson-Smith ve
Koman, 2003). Ayrica, SP'li ¢ocugu olan
annelerde % 30 ile % 61 oraninda depresyon
goriildiigli belirtilmistir (Manuel ve dig., 2003;
Unsal-Delialioglu ve dig., 2009). Pistav-Akmese
ve arkadaglar1 (2015) 71 SP’li ve 56 normal
gelisim gosteren ¢ocuklarm annelerini
kargilagtirdiklar1 ¢alismalarinda, SP’li ¢ocuklarin
annelerinin % 60'inda, saghkli ¢ocuklarin
annelerinin % 41’inde depresyon goriildiigiinii

belirtmislerdir (Pistav-Akmege ve dig., 2015).

Gorildiugt gibi SP'li ¢ocugu olan aileler de,
engelli ¢ocuga sahip diger ailelerin yasadiklar
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benzer siireclerden geg¢mektedir. Aile {iyeleri
arasinda, iletisim giigliikleri, stres, cocugun
desteklenmesi, egitim ve tedavisi ile sorumluluk
tikenmiglik
bakimdan, Ozel

paylasiminda dengesizlikler,
goriilebilmektedir. Bu
gereksinimi olan birey kadar ailenin de
gereksinimleri ortaya ¢ikmaktadir (Deretarla-

Giil, 2014).

Aile ortamy, etkilesimin yogun oldugu, bireylerin

gereksinimleri  Ol¢listinde  sosyal  iligkiler
yasadiklar1 dogal bir ortamdir. Yetersizligi olan
bir ¢ocugun aile ortamma katilmasi, aileyi
etkileyerek  sosyal  etkilesim  diizeyinde
siirliliklara ve farkliliklara neden olmaktadir
(Seligman ve Darling, 1997). Dil, kiiltiir ve sosyal
yap1 agisindan farkli ailelerin katiimiyla
gerceklestirilen arastirma sonuglar;; etnik ve
sosyo ekonomik diizeyleri farkli olsa da genel
olarak  ailelerin  engelli ¢ocuga  sahip
olduklarindan itibaren, sosyal destege ihtiyaglar1
oldugunu gostermektedir. Aileye yeni katilan
¢ocuklarmin engelli olmasi durumunda, yeterli
sosyal destek saglanmadiginda birincil bakici
konumundaki annenin stres ve kaygi yasadigi,
sosyal iligkilerinde azalma, giinliikk yasamda
tikenmislik, sosyal gevreden  kopmalar,
¢ocuklarmin yetersizliklerinin derecesini daha
agir algilama, engelli ¢ocuklar: ile baglarinda
azalma ve diger ¢ocuklariin bakimlarini yerine
getirmekte isteksizlik yasadiklari belirtilmektedir
(Herman, 1994; Turnbull ve Ruef, 1997;
Wallender, Pitt ve Mellis, 1990). Hatta bazi
ailelerin, engelli ¢ocuga sahip olduklarinda
yasamlarmin ondan sonraki doénemlerinde
sosyal iligkileri olmayacagina inandiklarini, aile
i¢i asir1 duygusal sikint1 yasadiklarini belirttikleri
ve kendilerini aileleri ile arkadas ¢evrelerinden
izole  olmus  bir

yasamin  bekledigini

diistindiikleri — goriilmektedir  (Gray, 1997;

Turnbull ve Ruef, 1997).

Engelli ¢ocuklarin gelisimlerinin

desteklenmesinde ailenin biiytik bir roli
bulunmaktadir. Aile i¢in hayati bir 6nem tasiyan
sosyal destek, zamaninda ve yeterli diizeyde
saglanmalidir. Ancak en etkili uygulamalarin,

¢ocugun ve ailesinin birlikte siirece katildig:

durumlarda  gergeklestirildigi ~ bilinmektedir.
Sosyal destek var olan kosullar altinda kisinin
kendisi veya ¢evresinde yasadiklar1 ile basa
¢itkmasinda, bir gruba dahil olduguna inanarak,
sevilen, deger goren bir birey olarak algilamasi
i¢in saglanan bilgilendirme ve psikolojik olmak

destek siireci
(Findler,  2000).

destegin en Onemli ozelligi, bireyin aile ici ve

tizere ¢ok yonlii seklinde

tanimlanmaktadir Sosyal
sosyal iliskilerinde, digerlerinden kabul ile
birlikte yardim gormesidir (Dunst, Trivette,
Hamby, Raab ve Bruder, 2000; Findler, 2000).

Serebral palsili ¢ocugu olan ailelerde ¢ocugun
yasi, yetersizligin diizeyi, eslik eden ek
yetersizligin olmasi, ailenin sosyo ekonomik
durumu, aile bireylerinin psikolojik durumlari,
yakin, uzak akrabalarindan ve gevreden aldiklar1
sosyal destek gibi faktorlerin belirlenmesi, aileye
sunulacak yardimlarin saptanmasinda onemli
olabilmektedir (Mobarak ve dig., 2000, Akkok,
1989). Ozellikle durumdan en cok etkilenen
annenin, yogun stres yasadigi zor zamanlarla
basa ¢ikmasinda cevresinden aldifi sosyal ve
psikolojik destek son derece dnemli olmaktadir
(Dunst, Trivette ve Cross, 1986, Meral ve
Cavkaytar, 2012; Unliier, 2009). Sosyal destek
saglandiginda annelerin, ebeveyn
sorumluluklarint yerine getirme diizeylerinde
ilgi ve istek artisi, ¢ocuklarimin 6grenmeleri ve
gelisimleri icin daha fazla rol alarak sosyal ¢evre
ile etkilegsimde kaldiklar1 belirtilmistir (Dunst ve
dig., 2000). SP li gocugu olan annelerin aile ici ve
toplumsal iligkilerini giiglendirecegi, ebeveyn rol
ve sorumluluklarini yerine getirme, ¢ocugun
bakimi ve gelisiminde aktif katilim gostererek
isbirligi yapma diizeylerini olumlu etkileyecegi
diistiniilen sosyal destek algilarinin belirlenmesi,
bu konuda saglanacak hizmet ve diizenlemeler
agisindan 6nemli goriilmektedir. Sosyal destek
bir yandan aile ici oriintiileri, diger yandan aile
bireylerinin  biyolojik  olarak  yakinliklar
disindaki etkilesimlerini de etkilemektedir.
Engelli bir ¢ocugu olan aile i¢in sosyal destek,
cevresindeki  bireyler tarafindan saglanan
yardimdan ¢ok daha Otesini ifade etmektedir.
Engelli ¢ocuk ailelerinde c¢ocugun bakimy,

beslenme, rehabilitasyon ve egitimi biiyiik



Olgiide anneler tarafindan yapilmaktadir (Sen ve
Yurtsever, 2007). Aragsal destek, duygusal
destek, bilgi destegi ve eslik etmeden olusan
sosyal destek ile kisinin yalnizlik, stres, kaygi,
umutsuzluk ve depresyon diizeyleri arasinda
negatif bir iliski bulunmaktadir. Bu iligki
ozellikle engelli ¢ocugu olan aileler igin sosyal
destegin Onemini aciklamaktadir (Cohen ve
Wills, 1985). Sosyal destegin bir diger boyutu ise
saghk ile iligkili olmasidir. Saghk ile iligkisini
agiklayan iki modelden "Temel Etki" modeline
gore sosyal destegin olmadigi durumlarda
bireyin saghgi olumsuz etkilenmektedir. Sosyal
yardimlasma boyutu ise sosyal destegin saghk
ile iligkisini aciklayan diger modeli olan
"Tampon modelinde agiklanmaktadir. Stresi ve
kaygi diizeyini dengeledigi ifade edilen bu
modelde, bir bakima sosyal destegin bireyin
yasaminda onu strese sokan olaylarin etkisini
azalttigy ifade edilmistir (Cohen ve Wills, 1985;
Wills, 1991). Goriildiigii gibi sosyal destegin
varligl, yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri icin
yasamsal sorunlari ile bas edebilmeleri acisindan
biiyiikk bir énem tagimaktadir. Bu nedenle SPli
¢ocuk annelerinin, arkadaglar1 ve diger aile
destek

diizeylerinin incelenmesi, var olan sorunlarin

iiyelerinden  algiladiklar1  sosyal
belirlenmesi ve her tiirlii yapilacak diizenleme

agisindan  gerekli  goriilmektedir.  Ayrica
yukaridaki agiklamalar dogrultusunda, SP’li
¢ocuklar icin gelisim siirecinin en kritik ve
onemli oldugu yillarin erken ¢ocukluk dénemi
oldugu soylenebilir. Bu siiregte gelisimi
destekleyici tedavi ve egitim programlarinin
bagarisi ile ailelere saglanan sosyal destek
arasinda onemli bir iliski bulunmaktadir (Dunst
ve Trivette 1990; Sheppard, 1990). Ozellikle
engelli ¢cocuk annelerine saglanan sosyal destek
diizeyinin artmas: durumunda, anneler igin bu
destegin depresyona karsi koruyucu oldugu
belirtilmektedir (Sheppard, 1990). Algilanan
sosyal destek diizeyinin, annelerin ¢ocuklarinin
rehabilitasyonu ve egitimleri ile ilgili siirecte
yasayabilecekleri  giicliiklerle bas etmeleri
tizerinde etkili oldugu diisiincesinden hareketle
gerceklestirilen bu calismanin temel amaci, erken

¢ocukluk donemindeki SPli ¢ocugu olan
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annelerin, algiladiklar1 sosyal destek diizeyinin
farkli degiskenler agisindan incelenmesidir.

Bu amaca yonelik, asagidaki sorulara yanit
aranmigtir:

1- Erken cocukluk déneminde SP’li cocugu olan
annelerin, cocuklarin cinsiyetine gore algiladiklar:
sosyal destek diizeyleri farklilagmakta mudir?

2- Erken c¢ocukluk doneminde SP’li cocugu olan
cocuklarmin  KMFSS  (Kaba Motor
Fonksiyon Simiflama  Sistemi) seviyelerine gore

annelerin,

algiladiklar: sosyal destek diizeyleri farklilasmakta
maudir?

3- Erken cocukluk déneminde SP’li cocugu olan
annelerin akraba, komsu ya da arkadaslar: ile yiiz
yiize goriisme sikhigina gore algiladiklar: sosyal destek
diizeyleri farklilasmakta midr?

4- Erken c¢ocukluk doneminde SP’li cocugu olan
annelerin akraba, komsu ya da arkadaglari ile telefonla
goriisme sikligina gore algiladiklart sosyal destek
diizeyleri farklilasmakta midur?

5- Erken ¢ocukluk doneminde SP’li cocugu olan
annelerin, yakilarimin kendilerini ziyarete (misafir)
gelme sikligina  gore algiladiklar:  sosyal destek
diizeyleri farklilasmakta midir?

6- Erken cocukluk doneminde SP’li ¢ocugu olan
annelerin, is amaciyla calismak diginda digar1 ¢ikma
stkhigina gore algiladiklart sosyal destek diizeyleri
farklhilagmakta muduwr?

7- Erken cocukluk déneminde SP’li ¢ocugu olan
annelerin, cocugun bakim yiikiinii alma durumuna
destek

gore  algiladiklart  sosyal diizeyleri

farklhilagmakta mdur?

2. YONTEM

Bu c¢alisma, 90 SP’li ¢ocuk ve annesi ile

ylritiilmistiir. ~ Calismaya  dahil  edilme
kriterleri: annelerin erken ¢ocukluk doéneminde
SP'li ¢ocugunun olmasi, annenin c¢alismaya
katilmay1 kabul etmesi ve son alti ay iginde
psikiyatrik ila¢ tedavisi almamis olmasidir.
Cocuklar

diizeyleri dikkate almnarak calismaya dahil

cinsiyeti ve yaslari, yetersizlik

edilmistir. Calismada, 6zel egitim merkezlerine
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devam eden SP tanisi almis ¢ocuklar, 6zel egitim
doktorasma sahip ayni zamanda fizyoterapist
(lisans egitimi) olan ilk arastirmaci tarafindan
degerlendirilmistir. Cocuklar, KMFESS seviyesi ve
klinik
Annelere oncelikle c¢alisma hakkinda bilgi

tiplerine  gore  degerlendirilmistir.
verilmis ardindan sessiz bir odada demografik
Ozellikleri genel bilgi formuna kaydedilerek,
SDO uygulanmigtir. SP’li  ¢ocuklarin  KMFSS
seviyesi ve Kklinik tipleri Isve¢ Smnuflandirma
Sistemi kullanilarak diskinetik, spastik, ataksik
ve miks tip olarak smiflandirilmistir (Hagberg,
Hagberg ve Olow, 1975). Arastirmaya, SP tipleri
arasinda en siklikta rastlanan tip olan spastik tip
SP'li ¢ocuklar dahil edilmistir. Arastirmada elde
edilen veriler SPSS 21.0 programi kullanilarak,
bagimsiz 6rneklem t-testi ve tek yonlii varyans
analizi (ANOVA) ile analiz edilmistir. p<.05
istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir.

2.1 Veri Toplama Araglar1
2.2 Genel Bilgi Formu

Arastirmacilar tarafindan hazirlanan genel bilgi
formlart erken c¢ocukluk doneminde SP’li
¢ocuklarin demografik bilgileri devam ettikleri
0zel egitim merkezindeki dosyalardan ve
annelerle yapilan yiiz yiize goriismelerden elde
edilmistir.

2.3 Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi
KMFSS

Genisletilmis ve Yeniden Diizenlenmis Kaba
Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (KMEFSS)
kaba motor fonksiyonlarmi  simiflandiran
standart bir degerlendirmedir (Palisano ve dig.,

1997). KMFSS’ye gore; motor fonksiyonlarmnda

bagimsiz olan c¢ocuklar birinci seviyede iken, 5.
seviyedeki gocuklar tamamen bagimhdir (Wood
ve Rosenbaum, 2000). Calismaya katilan SP'li
KMFSS
gosterdigi icin iki (2) gruba ayrilarak, seviye I, II

cocuklar agisindan  farkli  dagilim
ve III hafif-orta grup ve seviye IV ve V ise agir
olarak tanimlanmigtir (Pistav-Akmese, Mutlu ve
Kerem-Giinel, 2007; Pistav-Akmese ve dig.,

2015).
2.4 Sosyal Destek Olgegi (SDO)

Annelerin algiladiklar: sosyal destek diizeylerini
degerlendirmek igin Sosyal Destek Olgegi (SDO)
kullanilmistir. Sosyal Destek Olgegi, Weiss (1973)
tarafindan tanimlanmis olan sosyal destek
tiirlerini 6lgmek igin Cutrona ve Russell (1987)
tarafindan gelistirilmistir. SDO 1998'de Isikli
tarafindan lisanstistii tez calismasinda
kullanilmis ve en son Duru ve Balkis (2007)
tarafindan Tiirkgeye uyarlanmasi yapilmistir.
Olgegin i¢ tutarhilik kat sayis1 .90, test tekrar test
korelasyon kat sayis1 .75'dir. Olcekte her madde,
1-4 puan arasinda puanlanmaktadir. Verilen
yanitlar dogrultusunda "tamamen katiltyorum"
secenegi 4 puan, "hi¢ katilmiyorum" segenegi ise
1 puan olarak degerlendirilmektedir  (Isikl1
1998).

3. BULGULAR

SP’li ¢ocuklardan 36's1 (%40) kiz, 54t (%60)
erkek, yas ortalamasi 4.01£1.43 (min:2-maks:6)
yil olarak bulunmustur. SP'li ¢ocuklarin ve
ailelerin  demografik bilgileri Tablo 1’de

verilmistir.

Tablo 1. SP'li Cocuklar ve Ailelerine iliskin Demografik Ozellikleri (n:90)

Dagilim Cocuklar Yas (X+SD) Minimum-  Maksimum
Yas (y1l) 4.01+1.43 2-6
Cinsiyet n %

Kiz 36 40

Erkek 54 60

Anne Baba
(X+SD) (X+SD)

Yas 31.41+5.84 21-47 36.11+6.16 25-60
Egitim Diizeyi n % n %

flkokul 46 51.1 33 36.7

Ortaokul 22 244 16 17.8
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Lise 22 244 28 31.1
Universite - - 13 14.4
Meslek
Memur 2 22 13 14.4
fsci 5 5.6 23 25.6
Serbest - - 41 45.6
Ciftci - - 13 14.4
Ev hanimi 83 92.2 - -
Tablo 1'de belirtildigi gibi anne yas ortalamasi 13"t iftgidir.  Ailedeki ~ ¢ocuk  sayisi

31.4145.84 (min:21-maks:47), baba yas ortalamasi
36.11£6.16  (min:25-maks:60)
diizeyine gore annelerin 46’s1 ilkokul, 22’si

yildir.  Egitim
ortaokul, 22’si lise ve {tistli okul mezunudur.
Annelerin 2’si memur, 51 is¢i, 83’11 ev hanimidir.
Egitim diizeyine gore babalarin 33'ti ilkokul,
16’s1  ortaokul, 281 lise
mezunudur. Mesleki
babalarin 13t memur, 23’1 isci, 41'i serbest ve

vel3’ti liniversite

durumlarina gore ise

incelendiginde; 36 (%40) ailenin tek gocuklu, 40
ailenin (%44.4) iki ¢cocuk ve 14 ailenin (%15.5) {i¢
ve daha fazla ¢ocuk sahibi oldugu, 4'tiniin (%4.4)
ise bagka bir engelli ¢ocugu daha bulundugu
goriilmektedir.

Arastirmaya katilan SP ¢ocuklarin, kaba motor

fonksiyon simiflama sistemi seviyeleri seviyeleri
tablo 2’de yer almaktadir.

Tablo 2. Erken Cocukluk Dénemindeki SP'li Cocuklarin Yetersizlik Diizeyleri

KMEFSS seviyeleri n Y%

Seviye I 3.3

Seviye II 19 21.1

Seviye III 22 244

Seviye IV 26 28.9

Seviye V 20 222

Tablo 2'de goriuldigii gibi KMFSS gore daha yiiksek olmakla birlikte yapilan bagimsiz

seviyelerine gore erken ¢ocukluk dénemindeki
SP’li gocuklarin 3’1 Seviye I, 19'u Seviye II, 22’si
Seviye III, 26’s1 Seviye IV, ve 20’si Seviye V'de
yer almaktadir.

Bu boliimde annelerin algiladiklar: sosyal destek
diizeyleri igin, arastirmada yamit aranan her
soruya yonelik elde edilen bulgulara, ayr
basliklar halinde yer verilmektedir.

1- Erken ¢ocukluk déneminde SP’li ¢ocugu olan

annelerin cocuklarn cinsiyetine gore
destek diizeyleri

farklhilasmakta mudir? sorusuna yonelik elde

algiladiklar sosyal

edilen bulgular incelendiginde, kiz ~ ¢ocuk
annelerinin puan ortalamalar1 74.31+11.73 iken;
erkek c¢ocuga sahip olan annelerin puan
ortalamalarmin 71.50+8.89 oldugu goriilmiistiir.

Buna gore kiz cocugu olan annelerin puanlarinin

orneklem testi sonucunda (t:1.289, p:0.201)

aradaki farkin istatistiksel olarak anlamh

olmadig: bulunmustur.

2- Erken ¢ocukluk déneminde SP’li ¢ocugu olan
annelerin, cocuklarinin KMFSS seviyelerine gére
algiladiklar sosyal destek

farklilasmakta madir?

diizeyleri

Serabral Palsili ¢ocuklarin annelerinin sosyal
destek 6lgeginden aldiklar: puan ortalamalar: ise
72.62+10.16 (min:39-maks:92)
belirlenmistir. KMFSS seviyesine gore ¢ocuklar

olarak

iki gruba ayrilmistir. Hafif-orta (Seviye I, II, III;
n=44) ve agir (Seviye IV ve V; n=46)dir. ki
arasmda SDO
farklilig:

gruptaki ¢ocuklarin anneleri

puanlar1  arasindaki belirlemek
amaciyla yapilan t-testi sonuglari Tablo 3'de

belirtilmistir.

Tablo 3. Erken Cocukluk Déneminde SP’li Cocuklarin Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi

Seviyelerine Gore Annelerinin Algiladiklari Sosyal Destek Diizeylerine fliskin t Testi Sonuglari

sDO
KMFSS n

X2SD t p
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Hafif-orta (Seviye I, ILIII) 44 72.07+10.43 -.504 616
Agir (Seviye IV, V) 46 73.15+9.98
*p<0.05

Tablo 3'te goriildiigii gibi KMFSS'ye gore hafif-
orta seviyedeki c¢ocuklarmn anneleri ile agir
seviyedeki ¢ocuklarin annelerinin algiladiklar1
sosyal destek puanlari karsilastirldiginda; agir
seviyede olan ¢ocuklarin annelerinin puan
ortalamalar: hafif-orta seviyedeki annelerin puan
ortalamalarindan daha yiiksektir. Gruplar arasi
farkliligr belirlemek icin yapilan bagimsiz
orneklem testine gore, annelerin SDO puanlart
arasinda ¢ocuklarmin KMFSS seviyelerine gore

iki grup arasinda fark bulunmamustir (t= -.504,
p=616).

3- Erken cocukluk doneminde SP’li cocugu olan
annelerin akraba, komsu ya da arkadaslart ile
yiiz yiize goriisme sikligina goére algiladiklar
sosyal destek diizeyleri farklilasmakta midir?

Annelerin akraba, komsu ya da arkadaglar ile
yliz yiize goriisme sikliginin, algiladiklar sosyal
destek diizeyleri tizerindeki etkisi incelenmis ve
sonuglar Tablo-4'te belirtilmistir.

Tablo 4. Annelerin Akraba, Komsu ya da Arkadaslari ile Yiiz yiize Goriisme Sikligina Gore

Algiladiklar1 Sosyal Destek Diizeylerine fliskin Tek yonlii Varyans Analizi Sonuglart

Grup Yiiz yiize Etkilesim Siklig1 n X£5D df F p Anlamli Fark
1 Haftada 1kezden daha az 22 69.73+£10.79

2 Haftada 1 kez 28 72.1849.42

3 Haftada 2-3 kez 20 70.95+11.24 3 2.909 036 41,23,

4 Her giin 20 78.10+7.79

*p<0.05

Tablo 4'te belirtildigi gibi annelerin 22’si (%24.4),
haftada 1 defadan daha az, 28’i (%31.1) haftada 1
kez, 20’si (%22.2) hafta da 2-3 kez, 20’si (%22.2)
her giin goriistiiklerini belirtmistir. Yiiz yiize
gorlisme sikliginin  annenin algiladigr sosyal
destek diizeyi {izerindeki etkisi incelendiginde;
akraba, komsu ya da arkadaslari ile her giin yiiz
ylize goriisen annelerin puan ortalamalarinin
diger annelere gore istatistiksel olarak anlamli
oldugu bulunmustur (p:.036). Fakliligin hangi
gruptan kaynaklandigini bulmak igin yapilan
post hoc ¢oklu karsilastirma testi sonucunda elde
edilen bulgular hemen hemen her giin akraba,
komsu ya da arkadaglar ile yiiz ylize goriisen
annelerin algiladiklar sosyal destek
diizeylerinin, "haftada 1 kez"den daha az,
"haftada 1 kez" ve haftada 2-3 kez" goriisen
annelerden daha yiiksek olup anlamli bir sekilde
farklilastig1 yoniindedir.

4- Erken c¢ocukluk doneminde SP’li cocugu olan
annelerin akraba, komsu ya da arkadaslar ile
telefonla goriisme sikligina gore algiladiklar
sosyal destek diizeyleri farklilasmakta midur?

Annelerin akraba, komsu ya da arkadaslar ile
telefonla goriisme siklig1 incelendiginde; 25i
(%27.8) haftada bir kez ya da daha az, 31
(%34.4) hafta da 2-3 kez, 34’1 (%37.8) her giin
konustuklarini ifade etmislerdir. Haftada bir kez
ya da daha az goriisen annelerin (70.76+10.05)
sosyal destek diizeyleri ile haftada 2-3 kez
(71.39£11.90) ve her giin konustuklarmi
(75.1248.09)  belirten annelerin algiladiklar:
sosyal destek diizeyleri arasinda anlamli farklilik
bulunmamustir (df:2, F:1.702, p:0.188).

5- Erken cocukluk doneminde SP’li cocugu olan
annelerin yakinlarimin ziyarete (misafir) gelme
stkligina gore algiladiklar1  sosyal destek
diizeyleri farklilasmakta midir?

Erken ¢ocukluk doéneminde SP’li ¢ocugu olan
annelerin yakinlarinin ziyarete (misafir) gelme
sikigina gore algiladiklar1 sosyal destek
diizeyleri, tek yonlii varyans analizi ile
incelenmis elde edilen sonuglar Tablo 5'te
belirtilmistir.
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Tablo 5. Annelerin Yakinlarinin Ziyarete Gelme Sikligina Gore Algiladiklar1 Sosyal Destek Diizeylerine
Tligkin Tek yo6nlii Varyans Analizi Sonuglar

Grup Yakmin ziyarete gelme siklig1 n X+SD df F p Anlaml Fark
1 Hafta 1-2 kez 38 69.47+10.39

2 Hafta 3-4 kez 24 74.54+8.86 2 3.361 0.05 3-1,2

3 Hafta 5 kez ya da daha fazla 28 75.25+10.04

*p<0.05

Tablo 5'te belirtildigi gibi annelerin 381 (%42.2)
haftada 1-2 kez, 24' 1 (%26.7) haftada 3-4 kez, 28'i
(%31.1) haftada 5 kez ya da daha fazla
yakinlarmin ziyaretlerine geldigini
belirtmiglerdir. Haftada 5 kez ve daha fazla
yakini

tarafindan ziyaret edilen annelerin,

6- Erken cocukluk doneminde SP’li ¢cocugu olan
annelerin is amacwyla ¢alismak disinda disar
¢ctkma sikligina gore algiladiklar sosyal destek
diizeyleri farklilasmakta midir?

Erken ¢ocukluk doneminde SP'li ¢ocuga sahip
annelerin, is amaciyla ¢alismak disinda disar

algiladiklar1  sosyal ~destek puaninin, diger ¢itkma sikliklarinin algiladiklar1 sosyal destek
annelerden daha yiiksek oldugu ve aradaki diizeyleri tizerinde bir farklillk olusturup
farkin istatistiksel ~olarak anlamli  oldugu olusturmadigi, bagimsiz Orneklemler testi ile
bulunmustur. incelenmistir. Elde edilen sonuclar Tablo-6'da

belirtilmigtir.

Tablo 6. Annelerin Is Amaciyla Calismak Disinda Disar1 Cikma Sikligma Gore Algiladiklar: Sosyal

Destek Diizeylerine [liskin t- testi Sonuclar

Disar1 ¢itkma sikligt X£5D t P
Hig ¢tkamiyorum 70.61£9.77

Hafta 1-2 kez ¢ikabiliyorum 75.02+10.20 -2.083 040
*p<0.05

Tablo 6'da goriildiigii gibi annelerin 49'u (%54.4) diyen  anneler lehine anlamli  oldugu

"hi¢ ¢tkamiyorum”, 41'i ise (%45.6) "haftada 1-2

bulunmustur (p: .040)

kez ¢ikabiliyorum™ seklinde goriis 7- Erken ¢ocukluk déneminde SP’li ¢cocugu olan
belirtmiglerdir. ~ Hi¢  disar1  ¢tkamadigin annelerin  cocugun  bakim  vyiikiinii  alma
(70.61£9.77) belirten annelerin puan durumuna gére algiladiklart sosyal destek

ortalamalarinin, haftada 1-2 kez c¢ikabiliyorum
(75.02£10.20) diyen annelere gore daha diisiik
oldugu goriilmektedir. Gruplar arasi farklilig:
belirlemek amaciyla yapilan t-testi sonucunda,
aradaki farkin haftada 1-2 kez g¢ikabiliyorum

diizeyleri farklilasmakta midir?

Erken g¢ocukluk déneminde SP'li ¢ocuga sahip

alma
destek
diizeyleri t testi ile incelenmistir. Elde edilen

annelerin, ¢ocugun bakim yikiini

durumuna gore algiladiklar1 sosyal

sonuglar Tablo-7'de belirtilmistir.

Tablo 7. Annelerin Bakim Yiikiinii Alma Durumlarina Gore Algiladiklar: Sosyal Destek Diizeylerine

Iliskin t- testi Sonuclari

Bakim yiikiinii tagima n X+SD t p
Tek basina tiim yiikii aliyor 44 70.30£10.57 2163 033
Es ya da yakin akraba/bakic1 destek aliyor 46 74.85+9.33 ) )

*p<0.05

Tablo 7'de goriildiigii gibi annelerden 44’ (%49)
bakim yiikiiniin yalnizca kendilerinde oldugunu
belirtirken, 46’s1 (%51) bakim yiikiinii es yada

yakin akraba/bakici destegi alarak paylastigini
belirtmistir. Annenin sosyal destek algisinin
¢ocugun tiim yiikiinii tek basina almas: ya da
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bakim yiikiinii es ya da yakin akraba/bakicidan
destek degisip
degismedigi g¢ocugun  tiim

alarak paylasmasmna gore
incelendiginde;
ylikiinli tek basma alan annelerin algiladiklar:
sosyal destek puan ortalamalarinin (70.30£10.57),
¢ocugun yiikiinii es ya da yakin akraba veya
bakic destek
annelerin puan ortalamalarina (74.85+9.33) gore

tarafindan alarak paylasan
daha diisiik oldugu belirlenmistir. Aradaki fark
ise istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p:
.033). Anne icin bakim yiikiiniin paylasilmasmin
onemli oldugu, destegin kimden geldiginin
annelerin sosyal destek algilar1 tizerinde anlaml
bir farklilik olusturmadig: goriilmiistiir.

4. TARTISMA

SP’'nin rehabilitasyonunda, ailenin 6zel egitim ve
rehabilitasyon ekibinin en énemli pargas1 oldugu
diistiniilmektedir. Aile i¢i yasamda 0Ozellikle
annenin yasadig giigliiklerin, cocugun egitimini
olumsuz yonde etkileyebilecegi kaginilmazdir.
Bu nedenle annelerin yasadiklari sorunlarmn
belirlenmesi ve ilgili c¢oziimler gelistirilmesi
onemlidir (Wendt, Ekenberg Dagis ve Janlert
1984; Hanft, 1998). SP’li ¢ocugun oldugu
ailelerde ¢ocugun bakimi ve sorumlulugunu
almak, genellikle annelere diismektedir.
Ozellikle sosyoekonomik diizeyi diisiik ailelerde
bu duruma maddi giigliiklerinde eklenmesi ile
birlikte, anneler ¢ok fazla stres yasamaktadirlar
(Singer, Irvin, Irvine, Hawkins ve Cooley, 1989;
Holroyd 1988). Yeterli sosyal destek aldigini
diisiinen annelerin daha saglikli bir birey olarak
toplumda yer aldiklar1 belirtilmektedir (Kazak
ve Marvin 1984).

yetersizligi olan ¢ocuklari ile birlikte yasamlarini

Bu nedenle annelerin

siirdiirmelerinde,  sosyal  destege iliskin

algilamalarimn bilinmesi 6nemlidir.

SP’'li ¢ocuklarin anneleri her zaman egitim ve
rehabilitasyon siirecinin merkezinde aktif bir
katilimla yer almaktadirlar. Ulkemizde ¢ocugun
0z bakimi genellikle annelere kalmakta, evde
yapilan egitime ve rehabilitasyona yonelik
caligmalar1 da siklikla anneler iistlenmektedir.
Bu sorumluluklarda yalmiz birakilmasi, anneler
icin sikinti kaynagi olabilmektedir. Yetersizlik

diizeyi ne olursa olsun engelli bir ¢ocuga sahip
olma durumu, anne icin stres kaynagidir
(Trachtenberg ve Rouse, 1998). Calismamizdaki
90 spastik SP’li gocuk KMFSS seviyesine gore iki
gruba (hafif-orta ve agir seviye) boliinmiistir.
Yetersizlik diizeyi hafif-orta olan c¢ocuklarin
anneleri ile siddetli olan ¢ocuklarin annelerinin
algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri arasinda
anlamli bir farklilik bulunmamistir. Bagka bir
deyisle; SP'nin siddetinin annenin algiladig:
destek
bulunmusgtur. SP siddetinin annenin ruhsal

sosyal diizeyini etkilemedigi
durumu iizerine etkisini inceleyen Unsal-
(2009)

cocuklarin  annelerinin

Delialioglu ve arkadaslarinin
aragtirmasinda SP’li
depresyon diizeyleri, arasinda anlamli bir fark
bulmadigr calismayla benzerlik gosterirken
(Unsal-Delialioglu 2009), Pistav Akmege ve
arkadaglarimin (2015) ve Pistav-Akmese, Mutlu
ve Kerem-Giinel (2007) calismalarinda da SP’'nin
siddetinin annenin depresyon ve kaygi diizeyi
etkiledigi bulgular: ile farklihik gostermektedir.
Ayrica Karahan ve Islam (2013) geriatrik
hemiplejik hastalarin bakim verenleri iizerinde
SP’li ¢ocuklara gore daha fazla yiik
olusturdugunu belirtmislerdir.

Aragtirmanin  bir diger o6nemli bulgusu ise,
annelerin % 49'unun bakim yiikiinii yalniz
Bakim

yiikiinii paylasmak annenin, bir bakima gevresi

bagina istlendiklerini  belirtmesidir.
ile iliskide kalmasii gerektiren bir durumdur.
Ayrica ilgili arastirma bulgularinda sosyal destek
diizeyi ile yalnizlik, sosyal baglilik ve uyum
zorluklar1 arasindaki iligki oldugu
belirtilmektedir (Cutrona ve Russell, 1987; Duru,
2007, 2008). Bakim yiikii engelli ¢ocuklarin
aileleri igin farkl1 bir anlam ifade edebilir. SP gibi
fiziksel yetersizligi olan cocuklarin bakim ve
egitim gereksinimlerinin karsilanmasi siireklilik
stireklilik

¢ocuklarmin yetersizlikleri nedeniyle gelecekte

gostermektedir. Bu durumu,
bagimsiz yasayamayacaklari korkusuna neden
olmakta ve ailede yogun Dbir kaygt
olusturmaktadir (Akkok, 1989). Ozellikle bakim
ylikiindeki siireklilik diistiniildiigiinde bakim
veren kisinin uzun vadede, depresyon, sosyal
yasamdan izolasyon, titkenmislik ve umutsuzluk



yasadiklar1 belirtilmektedir (Sar1, 2007). Engelli
bireylerin bakimlarinin ailede kim tarafindan
iistlenilecegi ciddi bir sorumluluktur.
Aragtirmalar genellikle anneler tarafindan bu
sorumlulugun alindigim gostermektedir
(Argyrakouli ve Zafiropoulou, 2003; Karahan ve
Islam, 2013; Raina ve dig., 2005). Cocugun
bakimini {istlenen annelerin yogun olarak
anksiyete, kaygi, stres ve depresyon goriildiigii,
yasam kalitelerinin olumsuz anlamda azaldig1 ve
tim bu degiskenlerin sosyal destek ile iligkili
oldugu belirtilmektedir (Bumin, Giinal ve Tiikel,
2008; Karahan ve Islam, 2013; Sari, 2007). Oysa
bireyin sosyal destek c¢evresi, gelisimsel ve
durumsal

streslerle basa ¢ikmasini

kolaylastirmaktadir. Diger yandan iginde
yasadigi toplum ve destek kaynaklarinda
meydana gelen degismelere, gore sosyal destek
diizeyi farklilik gostermektedir (Pearson, 1986).
Bu nedenle, 6zelilikle bakim yiikiiniin ¢ok yogun
olugu erken cocukluk déneminde SP’li ¢ocugu
destek
ylikseltilmesi i¢in alinacak onlemler; sosyal
destek

olumsuzluklar: azaltmada etkili olabilir. Diger

olan annelerin sosyal algilarmin

eksikliginden kaynaklanabilecek

yandan cevresi ve ailesi ile yakin iliskide kalma
bakim
paylasmak, aile tiiyelerinin igbirligi icin sarttir.

durumunu  saglayabilen yikiini
Erken ¢ocukluk déneminde SP'li ¢ocugu olan aile

bireylerinin bakim yiikiini  paylasmalari,
annelerin kendilerine saglanacak sosyal ve
psikolojik destek kanallar1 hakkinda daha detaylt
bilgi  sahibi
toplumdaki islevlerini saghkli bir bicimde
hem de

hizmetlerin belirlenmesinde yardimci olacaktir.

olunmasini,  ayrica  ailenin

siirdiirmesinde aileye sunulacak
SP'nin egitimi ve rehabilitasyonu, ¢ok farkl
birlikte

gerektirmektedir. Siirecin her asamasinda yer

disiplinlerin ¢alismasinm
alan anneler, ozel egitim ve rehabilitasyon
ekibinin en Onemli parcasidir. Bu calismada
¢ocugun bakim yiikiinii alma durumuna gore
annelerin algiladiklar sosyal destek diizeylerinin
anlamh sekilde farkhilastig1 goriilmiistiir. Benzer
bir bulgu Pistav Akmese ve Kayhan (2015),
tarafindan 44 Otizm Spekturum Bozuklugu
(OSB) tanili ¢ocugun annesinin katihimiyla,
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annelerin sosyal destege iligkin algilamalarini
belirlemek  amaciyla  yapilan  calismada
goriilmektedir. Annelerden 35'i (%38.9) bakim
yiikiinii esi, 42’si (46.7) hem es hem bir bakic1 ya
da akraba paylastigin belirtmistir. OSB’li ¢cocuga
sahip olan annelerin yakin akraba ve gevre ile
etkilesim sikligina gore algiladiklar1 sosyal
destek diizeylerinin anlamli sekilde farklilastigs,
haftada 5 kez ya da daha sik yakin akrabalari ile
etkilesime gecen annelerin en yiiksek sosyal
destek
goriismedigini belirten annelerin ise sosyal

diizeyine sahip oldugu, hig
destek algilarmin oldukc¢a diisiik oldugu
sonucuna ulasilmigtir. Calismada, etkilesim
siklig1 arttikga sosyal destek algisiin arttigt
belirtilmektedir. Engelli bir ¢ocuga sahip olma
durumu, annelerin gelecekten beklentilerini
siklikla
olmalarma neden olabilmektedir. Bu iligkinin

olumsuz etkilemekte, umutsuz
arastirildigi  bir c¢alismada Karadag (2009),
fiziksel

¢ocuklara yonelik egitim veren iki rehabilitasyon

Gaziantep’de  zihinsel ve engelli

merkezine devam eden fiziksel ve =zihinsel

engelli 95 c¢ocugun annelerin yasadiklar

glcliikleri, algiladiklar1 sosyal destek ve
umutsuzluk diizeylerini incelemistir. Annelerin
%76s1

duydugunu, %61'i ¢ocugunun tedavi siirecinde

gocugunun geleceginden kayg1
zorlandigini, %46’s1 toplumun bakis agisindan
rahatsiz oldugunu, %46’s1 ¢ocugunun engeli
nedeniyle sucluluk duygusu yasadigini, %45’
cevresinden sosyal destek gormedigini, % 4t
cevre ile iletisim kurmakta giiglitk ¢ektigini
belirtmistir.
diizeyleri ile sosyal destek faktorleri arasinda

Ayrica annelerin umutsuzluk
negatif bir iliski oldugunu ve annelerin aileden
algiladiklar1 sosyal destek diizeyi arttikga,

umutsuzluk diizeylerinin azaldig1 belirtilmistir.

Alan yazinda engelli ¢ocuklarmn aileleri ile

yapilan c¢alismalarda, ¢ocuklarmin giinliik
yasamlarin1 siirdiirebilmeleri, 6zbakimlar1 ve
gelisimlerini saglayabilmeleri igin bir¢ok alanda
destege ve yardima
vurgulanmigtir ~ (Okanli, Tortumluoglu ve
Karapmar 2003; Akgiin Sahin ve Kose 2008).

Annelerin  yasadiklar

ihtiyag  duyduklari

glicliikleri  inceleyen

calismalarda; Altug C")zsoy ve arkadaglar1 (2006)
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yetersizligi olan ¢ocugun aileye ek masraf
getirdigini, sugluluk duygusu yasattigin1 ve
ailelerin ¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili olarak
kaygi duydugunu belirtmisglerdir (Altug Ozsoy,
Ozkahraman, ve Calli, 2006). Benzer sekilde
Pistav-Akmege, Mutlu ve Kerem-Giinel (2007)
kisisel 6diil eksikligi, miir boyu bakim, siirekli
hastalik kaygisi, aileye getirdigi zorluklar, bir
kurum bakimini tercih etme ile SP’li ¢ocugun
fonksiyonel motor seviyesi arasinda istatistiksel
olarak anlamli iliski oldugunu belirtmislerdir. Bu
durumun, SP'li ¢ocugu olan annelerin
yetersizligi olan bir c¢ocukla yasamasi ve
kendisinden sonra ¢ocugun bakimi konularinda
kaygi yasamasina neden oldugu belirtilmistir.
SPli ¢ocuga sahip annelerle gergeklestirilmis
bagka c¢alismalarda Manuel ve arkadaslar:
%30'unda (2003)

arkadagslar1 % 61’inde depresyon goriildigiint

Unsal-Delialioglu ~ ve

ifade etmiglerdir (2009). Pistav-Akmese ve
arkadaglar1 (2015) ise 71 SP’li ¢ocuk annesi ile
gerceklestirdikleri ~ calismalarinda, SP 'l
annelerinin ~ Beck
aldiklart

¢ocuklarin annelerinden daha yiiksek oldugunu

¢ocuklarm depresyon

olgeginden puanlarinin  saglkl
belirtmiglerdir. Diger bir calismada, Ones ve
arkadaglar1 (2005), yetersizligi olan bir ¢ocuga
sahip olma durumunun, aile iiyelerinde
psikolojik ve sosyal sorunlar icin risk faktorii
olusturdugu belirtmislerdir (Ones ve dig., 2005).
Kurt ve arkadaslar1 (2008) da benzer sekilde,
ailelerin  ¢ocuklarmin geleceklerinden kaygt
duyduklarini, aile ici iligkilerinde sorun
yasadiklarimi ifade etmislerdir. Calismada, anne
cevreden destek gormedikleri ve Ozellikle
annelerin sosyal yonden yeterli destege sahip
olmadigina dikkat c¢ekilmistir. Bu nedenle,
psikolojik rahatsizliklar igin risk altinda olan
annelerin sosyal acidan desteklenmelerinin
o6nemli oldugu goriilmektedir. Aile ve anneye
sosyal destek verilmesi rehabilitasyon ve egitim
programlarmin daha etkili olmasma da katki

saglamaktadir.

SP’li ¢ocuga sahip anneler, sadece gocuklarmin
fiziksel yetersizliginden kaynaklanan zorluklar1
ve ek problemleri ile bas etmekle kalmayip ayni
zamanda kendi

sosyal ihtiyaglarimi

karsilayamamanin  zorluklarm1  da  agmak
durumundadir. Bu durum annelerin yasam
kalitesini olumsuz etkilemektedir (Ones ve dig.,
2005).

bireylerinin, psikososyal agisindan risk altinda

Yetersizligi olan  ¢ocuklarn  aile

olduklar1 igin, aile Dbireylerinin saghgini
korumaya ve iyilestirmeye yonelik miidahalelere
(Cheshire,

Powell, 2010). Psikolojik acidan endiseli, kaygili

ihtiya¢  bulunmaktadir Barlow,
ve stres i¢indeki annelerin kendi yasam kaliteleri

bozulurken ¢ocuklarinin egitimini ve
rehabilitasyonunu gerceklestirmede smnirliliklar
yasayabilecegi bir gergektir. SP'li ¢ocugun
gelisiminde biiyiik 6neme sahip olan annelerin,
sosyal agidan desteklenmesi ve farkli alanlarda
sorunlara onerilerinin

yasadiklar1 ¢OzUiim

gelistirilmesi 6nem tasimaktadir.

Engelli bir ¢ocugu olan ailelere, 0zellikle
akrabalardan ve yakin cevreden saglanilan
sosyal destek biiyiik 6nem tasimaktadir. Sosyal
agidan destekleyici ¢evreler, duygularin ve
degerlerin paylasimina aracilik ederken ayni
zamanda toplum igindeki sosyal rollerin yerine
getirilmesini kolaylastirir. Ayrica sosyal destek
¢ocugun ve ailenin davranislarma ek olarak
onlarin kendilerini daha yeterli hissetmelerini
saglayarak, olumsuzluklar1 onleyici, egitici islev
gormektedir. Sorumluluklar1  bagkalartyla
paylasan, cevreden destek alan anne babalarin
yalniz olmadiklarim diisiindiikleri ve sorunlarla
daha kolay bas edebildikleri de ifade

edilmektedir (Girgin ve Baysal, 2005).

5. SONUC

SP’li ¢ocuga sahip olan anneler ve c¢ocuklari ile
gerceklestirilen bu c¢alismanin sonuglar1 genel
olarak incelendiginde, annelerin algiladiklar1
sosyal destek diizeylerinin ¢ocugun cinsiyeti,
KMFSS seviyeleri ve annelerin akraba, komsu ya
da arkadaslar ile telefonla goriisme sikligina
gore farklilasmadigi, buna karsin akraba, komsu
ya da arkadaglari ile yiiz yiize goriisme sikligina,
eve misafir gelme sikligina, is amaciyla caligmak
disinda disar1 ¢ikma sikligina ve ¢ocugun bakim
yiikiinii alma-paylasma durumuna gore anlaml
sekilde farklilagtig1 goriilmiistiir.



Ulkemizde SP'li ¢ocuklarin bakimini iistlenen
anneler; bakim, fizyoterapi, egitim ve ekonomik
sikintilarinin yani sira ¢ocuklarinin hem gelisim
hem de akademik olarak yasitlarindan geri
kalmalari, ¢ocuklar1 igin gelecek korkusu,
kendilerinden sonra ¢ocuklarina kimin bakacagt
gibi bir ¢ok sorunla bas etmek zorunda
kalmaktadir (Kazak ve Marvin 1984). Dolayisiyla
SPli gocugu olan annelere sosyal destek
saglandiginda, gerek ¢ocuklarmin bakimini
iistlenme gerekse egitim ve saghk durumlari ile
konusunda

ilgilenme gliclenmelerine katki

saglayacaktir.

Ozel sektore ya da kamuya ait 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde, ailelerin birbiri ile

iletisimde olmalarini saglayacak grup toplantilari
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konusunda bilgi aligverislerinde  olmalari
desteklenebilir. Bu gruplara diger aile bireyleri
ve yakinlarinin da katilimi saglanmalidir. Ayrica
yetersizligi olan g¢ocuga sahip ailelerin sosyal
hizmet kurumlarindan yararlanma olanaklar

arttirilmalidir.

Annelerin  sosyal agidan  her  alanda
desteklenmesi, daha siklikta sosyal ortamlara
girebilmeleri, ¢ocuklarin bakim sorumlugunu
paylasabilmeleri, hem annelerin fiziksel ve
psikolojik olarak daha saglikli olmalar1 hem de
SP’li ¢ocuklarin egitim ve rehabilitasyonun da
daha etkili olarak yer alabilmeleri agisindan son
derece Onemlidir. Bu c¢alismada elde edilen
bulgularin, egitim ve rehabilitasyon c¢ocugun

tim sorumlulugunu distlenen annelerin farkl

diizenlenebilir. Bu  toplantilarda  6zelikle alanlarda desteklemesine katkida bulunacag:
annelerin  birbiri ile etkilesim kurmalar: distiniilmektedir.

amaglanabilir, yasadiklar1 deneyimler
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EXTENDED SUMMARY

Cerebral Palsy (CP) is a common developmental disability. CP is primarily a disorder of movement and
posture. Associated deficits are present in large majority; mental retardation, visual impairement,
hearing impairment, epilepsy, speech and language disorders.

Family environment is a natural environment in which the most intense interaction is formed and the
people have social relationships according to their needs. Family environment causes limitations and
differences in social interaction by affecting the family ecosystem. It has been stated that the mother
who is the primary carer feels stressed and anxious, perceives the level of the children's disability higher
than it really is unwillingness for caring her other children.

The most important characteristic of social support is that the individual receives the support with the
acceptance of the others in his/her intra-family and social relationships. Determining the social support
that the family members of the child with cerebral palsy receive from their close and distant relatives
and their neighborhood can be important for determining the aids that will be offered to the family.
Determining the social support perceptions which is considered to strengthen the intra-family and social
relationships of family and to positively affect cooperation levels by meeting the parental role and
responsibilities and actively participating in the care and development of the child are important in
terms of the service and arrangements that will be enabled in this subject. In this study, it is aimed to
investigate the perception of social support levels of the mothers of the children with CP in early
childhood period in terms of the variables regarding the sex of the children, the level of the disability,
the frequency of talking to the relatives, neighbors or friends on the phone or face to face, having a
house guest, going outside for the job and carrying the carevier burden of the child.

The study was conducted with 90 children with CP, 36 female and 54 male, and their mothers. First, the
children were evaluated according to Gross Motor Function Classification System (GMFCS) and their
clinical types, then the Social Support Scale (SSS) was applied to the mothers. The data obtained were
analyzed with t-test and single direction variance analysis (ANOVA) by using the SPSS 21.0 program.
p<.05 was accepted as statistically significant.

According to the sex of the children with CP; it was found out that the social support levels perceived by
the mothers of the children in mild-moderate level according to GMFCS and by the mothers of the
children in a severe level do not differ. In terms of the mother's frequency of seeing the relatives,
neighbors or friends face to face, while it is seen that the scores of the mothers who see their friends face
to face every day are statistically significant than the scores of the mothers who see these people less
often, no statistically significant difference was found in terms of frequency of talking to the relatives,
neighbors and friends on the phone. In terms of the frequency of having a house guest of the mothers of
the children with CP; it was found that the difference between the social supports perceived by the
mothers who have house guests 5 times a week or more and the mothers who have house guests less
often is statistically significant. When it is investigated in terms of the frequency of going outside for job;
the scores of the mothers who never go out are lower than the scores of the mothers who say that they
can go outside once or twice a week, it was found that the difference is statically significant in the favor
of the mothers who say that they can go outside once or twice a week. In terms of the carrying the
responsibility of child care; the social support score averages perceived by mothers who carry all
responsibility of the child on their own are lower than the score averages of the mothers who receive
support from their husbands, close relatives or carers for the responsibility of the children with CP and
the difference between them is statistically significant.

The perception of the mothers regarding the social support for continuing their lives with the children
with disabilities should be taken into account. In our country, the mothers who carry the responsibility
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of the children with CP are concerned with several problems such as their children's falling behind their
peers academically, the concern for the future of their children, the ones who will take care of their
children if they die beside care, physiotherapy, education and financial difficulty.  Besides, the
additional problems to CP and their severeness, the daily life functions of the children affect the life
quality of the mothers. The support the mothers received from both their husbands and their close

environment has been important for dealing with these difficulties.

It is really significant for the mothers to be supported socially in all areas, to attend social environments
more often, to be able to share the responsibility of their children in terms of their physical and mental
health and their efficiency in the education and rehabilitation of the children with CP. It is thought that
the findings obtained in this study will contribute to supporting the mothers who carry all the
responsibility of the children in education and rehabilitation in different areas.



