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Bir Rehabilitasyon Merkezine Bagvuran
Oziirlii Cocuklar ve Ailelerinin
Profillerinin ve Sorunlarinin Incelenmesi

Investigation of Profiles and Problems of
Children with Disabilities and Their Families
Who Applied to a Rehabilitation Center

OZET Amag: Gocukluk cagi 6ziirleri, hastalik, travma, istismar gibi pek ¢ok nedenden kaynaklanmak-
tadir. Oziir durumu ile baga ¢tkmanin yolu iyi bir rehabilitasyon siirecinin devamliliginin saglanmasi-
dir. Aile de bu siiregte en 6nemli ve zor roli iistlenmektedir. Bu ¢aligma, iiniversitemiz Serebral Palsi
Unitesi’ne bagvuran éziirlii ocuklar ve ailelerine ait demografik bilgileri yeniden gézden gegirerek ve
ailelerinin egitim, bilgi ve sosyoekonomik diizeylerinin yansimalarini degerlendirmek ve bir érnek
grup sunmak amaciyla planlanmigtir. Gereg ve Yontemler: Calismada 100 ziirlii gocuga ait demogra-
fik bilgiler, klinik 6zellikler ve ailenin yas, egitim, bilgi ve sosyoekonomik diizeyleri, ¢ocuklarinin ba-
kiminda yasadiklar1 temel zorluklar, bagvurduklar: saglik ve egitim kuruluslarina ait bilgiler “Aileyi
Tanima Anketi” ile sorgulanmigtir. Bulgular: Caligmaya katilan olgularin tanilar Serebral Palsi ve di-
ger oziire yol agan durumlar1 kapsamaktaydi. Bakim veren kisi ¢ogunlukla annelerdi ve bakim verenin
egitim diizeyi 7,96+4,12 y1ldi. Yasamilan yerlesim merkezi ¢ogunlukla “sehir’lerdi. Ailelerin aylik ge-
liri 500-1500 TL arasindaydi. Cocuklarin tanilanmasi ¢ogunlukla 0-1 yaslar1 arasindayd: ve aileler go-
cuklarinin hastaligini siklikla cocugun gelisimin geri kalmasi ile fark ettiklerini, sonrasinda devlet
hastanelerine bagvurduklarin belirttiler. Aileler, hastaliga ve duruma ait yeterince bilgiye sahip olduk-
larin: bu bilgileri doktorlarindan aldiklarim belirttiler. Cocuklarinin bakiminda “ekonomik zorluk-
lar”, “ulasim problemleri” en sik yaganan sorunlar olarak belirttiler. Sonug: Bir grup 6ziirli gocuk ve ai-
lelerinin profillerinin ortaya konarak, problemlerinin saptanmasi, bu 6rnek grubun sunulmas: ile diger
Oziirlii gocuk ve ailelerini anlamaya ve onlarin daha kaliteli yasam siirmelerini saglamaya yardimci ol-
makla birlikte, rehabilitasyon ekibinin rehabilitasyon hedeflerine ulasmasini da kolaylastiracaktir.

Anahtar Kelimeler: Engelli cocuklar; sosyal sinif; aile; serebral palsi

ABSTRACT Objective: Disabilities in childhood are became from illness, traumas, abuse. The coping
methods with disability is providing continity of rehabilitation process. In this process, family have the
most important and diffucult role. This study was planned to review the demographic informations of
families with disabled children who applied to our university Serebral Palsy Unit and to assess the re-
flections of parents'education, knowledge and socio-economic levels and to represent a sample about
this group. Material and Methods: The demographics, clinic features of 100 disabled children and the-
ir families’ age, education, knowledge and socioeconomic levels, the basic difficulties in caring their
children, informations on health and educational institutions applied, were examined with “Family
Recognition Questionnaire”. Results: Diagnoses of children were Cerebral Palsy and other situations led
to disability. The caregiver was determined as mother and the education levels of caregivers were
7.96+4.12 years. The residental centers were “cities”mostly.The montly income was between 500-1500
TL. Children were diagnosed between 0-1 years mostly, the families were determined that realized
their child’s disease with delaying in development and applied state hospitals later. Families were sta-
ted that they have enough information about disease and situation, and received information from doc-
tors, they indicated "the economic difficulties”, “transportation problems" as the most common problems
experienced in caring their children. Conclusion: To represent a sample with determination of a gro-
up of children with disabilities and their families’ profiles, detection of problems will help better qua-
lity of life with disabled children and their families and also will facilitate the rehabilitation team for
reaching the objectives of rehabilitation.

Key Words: Disabilied children; social class; family; cerebral palsy
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ronik hastaliklar, genetik hastaliklar, trav-
B malar ve istismar nedeni ile bir¢ok ¢ocuk
bedensel, zihinsel, duygusal ve algisal yon-
den 6ziirlii duruma gelmektedir. Diinya Saglik Or-
giitii'ne gore niifusun %10’u ozirlidir ve iilke-
mizde yaklagik 7,5 milyondan fazla 6ziirlii bulun-
maktadir. Bunlarin da 6nemli bir kismini ¢cocuklar
olusturmaktadir. Cocuk 6ziirliilerde goriilen prob-
lemlerin ¢ok yonlii olmasi sadece 6ziirlii cocugu de-
gil, aile bireylerini de bagimli héle getirmekte
sosyal ve toplumsal yonden cesitli magduriyetlerle
karsilagmalarina yol agmaktadir.

Serebral palsi (SP) de iilkemizde ¢ocukluk ¢a-
g1 oziirlerine yol acan durumlarin baginda gelmek-
tedir. SP’nin Tiirkiye’deki prevalansi 2006 yilinda
yapilan bir ¢aligma ile 1000 canli dogumda 4,4 ola-
rak belirlenmigtir.! SP, gelismekte olan fetal veya
infant beyinde meydana gelen non-progresif hasa-
ra bagl olarak, hareket ve postiir gelisiminde bo-
zukluga ve aktivite kisithiligina neden olan bir
tablodur. Motor bozukluklara kognitif, duyu, ileti-
sim, algilama, davranis bozukluklar1 ve ndbetler es-
lik edebilmektedir. SP’nin bu ¢oklu etkileri diger
cocukluk ¢ag1 6ziirlerine sebep olan durumlarda da
tek tek veya bir arada goriilmektedir.

SP’ye iligkin risk faktorleri oldukga fazladir.
Prenatal, perinatal, postnatal olarak siniflandiril-
maktadir.? Prenatal risk faktorleri; intrauterin en-
feksiyonlar, periventrikiiler Iokomalazi, preeklemsi,
diisitk dogum agirhigi olarak, perinatal risk faktorle-
ri; neonatal konviilsiyonlar, asfiksi, zor ve miidaha-
leli dogum, yenidogan sariligi, dogum Oncesi
hemoraj, neonatal enfeksiyonlar olarak, postnatal
faktorler ise; malniitrisyonlar, yiiksek atesli hasta-
liklar, travmalar ve benzeri durumlar olarak goste-
rilmektedir.>®

Oziirli cocuklarin tedavisi, multidisipliner
ekip calismasinin yer aldig1 rehabilitasyon siirecini
gerektirmektedir. Rehabilitasyon ekibinin en
onemli elemanini aileler olusturmaktadir. Rehabi-
litasyon ekibinde gorev alan saglik profesyonelleri,
oziirli ¢ocuk ve ailesiyle yakindan ilgilenseler de,
aileler cocukla giin boyunca beraber yasamakta ve
¢ocuklarinin hayatlarina “taniklik etmek” tedirler.
Bu anlamda; ailelerden ¢ocukla ilgili alinan bilgi-
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ler oldukga faydali ve 6nemli olmaktadir. Bununla
birlikte; 6ziirlii ocugu olan aileler sosyal, ekono-
mik ve psikolojik problemlerle karsilasmaktadir. Bu
problemler; ¢cocugun yasi, durumun ciddiyeti, an-
ne ve baba yasi, psikolojik yapi, sosyal destek duru-
mu, cevresel faktorler ve diger unsurlara gore
cesitlenmektedir. Problemlerin tanimlanmasi, re-
habilitasyon siirecinde ¢6ziimlenmesi ve bu du-
rumda ailenin aktif rol almasi ve ¢ocukla ailenin bir
biitiin olarak ele alinmasi rehabilitasyonun basari-

s1icin oldukca énemlidir.!%!

Oziirlii cocuga verilen tepkiler her ailede ve
her ebeveynde farkli diizeyde yasanmaktadir.
Oziirlii cocuga sahip olmak, ézrii ne olursa olsun
bir takim 6zel giigliikleri de beraberinde getirmek-
tedir. Bu giicliikler; psikolojik ve maddi durum,
egitim durumu, yasam tarzi, aile ve sosyal ¢evre ile
iligkiler agisindan sorun yaratmaktadir. Oziirlii ¢o-
cugun aile yagamina getirdigi ek streslerle, aile i¢i
ve sosyal iliskiler bozulmakta, ailenin ekonomik
durumu olumsuz yoénde etkilenmekte; pek ¢ok an-
ne baba artan diizeyde kaygi, depresyon, umutsuz-
luk yasamakta, evlilik iligkileri bozulmakta ve
kigisel uyumlarinda azalma olmaktadir.'>!

Oziirlii gocukta var olan problemlerin siddeti
arttikca ¢cocugun daha ¢ok bakima ihtiyacinin ol-
masi1 ve bagimsizligini saglayamamasi, aileye ba-
gimli olmasi, ailenin ¢ocuga adapte olmasini ve
yasamini zorlastirmaktadir. Ayrica 6ziirlii ¢ocuk-
larin anneye bagimhiliginin artmasi annenin gele-
cege yonelik beklentilerini, algilamalarini, duygu
ve diistincelerini etkiyebilmektedir. Bu durum aile-
nin egitim diizeyi, 6zre bakis agisi, konuya iliskin
bilgisi ve yeterliligi gibi unsurlarla iligkili olarak de-
gisiklik gosterebilmektedir.

Tiirkiye’de 6ziirli prevalansinin yiiksek olma-
s1, Oziirli ¢ocuklar ve ailelerine iligkin demografik
bilgilerle ilgili caligmalara gereksinimi ortaya koy-
maktadir." Bu nedenden yola ¢ikarak iiniversite-
miz Serebral Paralizi Unitesine basvuran o6ziirlii
cocuklar ve ailelerine ait demografik bilgileri yeni-
den gozden gecirerek ve ailelerinin egitim, bilgi ve
sosyoekonomik diizeylerinin yansimalarini deger-
lendirmek ve bu gruba ait bir 6rnek grup sunmak
amactyla bu ¢alismay: planladik.
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I GEREC VE YONTEMLER

Caligmamiza, Hacettepe Universitesi Saglik Bilim-
leri Fakiiltesi Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Bolii-
mii Serebral Paralizi Unitesine ev programi icin
bagvuran 100 cocuk ve aileleri dahil edildi.

Calismaya pediatrik norolog tarafindan SP,
epilepsi, hidrosefali, prematiire, medulla spinalis at-
rofisi, medullablastom, mental reterdasyon, motor
mental reterdasyon gibi teshisleri almis olan ve ai-
lelerden caligmaya katilmay: kabul edenler dahil
edildi. Ailelerden ‘Bilgilendirilmis olur’ alindx.

Bu ¢aligmada; ¢ocuklara ait demografik bilgi-
ler, klinik 6zellikler, prenatal, natal ve postnatal hi-
kéayesine ait bilgiler alinmigtir. Sorular1 tamamen
yazarlarin klinik tecriibesine dayanarak olusturul-
mus olan, “Aileyi Tanima Anketi” ile; anne, baba-
ya ait yas, egitim ve duruma iliskin bilgi diizeyleri
ve bilgi edinme yollari, ailenin diger cocuklar: ve
oziir durumlari, bakim veren kisi ve ailenin sosyo-
ekonomik diizeyi bilgileri (yasanilan yerlesim mer-
kezi, aylik net gelir, yasanilan ev) sorgulanmistir.
Ayrica ailelerin ¢ocuklarinin bakimi sirasinda yasa-
diklar1 temel zorluklar, bagvurduklar saglik ve egi-
tim kuruluslarina ait bilgiler de sorgulanmustir.

Caligmanin yapilabilmesi i¢in ¢ocuklarin ailele-
rinden ve Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Etik
Kurulundan (Kayit Numarasi: HEK 09/60) izin alindz.

ISTATISTIKSEL ANALIZ

Caligmada yas, dogum agirlig: ve egitim durumu
verileri ortalamasi+standart sapma (X+SD) olarak
hesaplandi. Ankete ait diger sorulara verilen yanit-
lar da ytizde orani olarak belirtildi.

I BULGULAR

Calisgmamizdaki 100 olgunun 42 (%42)’si kiz, 58
(%58)’i erkek ¢ocuklardan olusmaktaydi. Cocuk-
larin yas ortalamasi 7,56+3,55 yildi. Caligmamiza
katilan ¢ocuklarin biiyiik bir kismi SP tanisi almis
(990) olgulardi, bunun yani sira olgularin %10 unu
epilepsi, hidrosefali, prematiire, medulla spinalis at-
rofisi, medullablastom, mental reterdasyon, motor
mental reterdasyon gibi tani alan olan olgular olus-
turdu. Oziirlii ¢ocuklarin klinik ve demografik
ozellikleri Tablo 1’de ayrintili olarak sunuldu.

Turkiye Klinikleri J Pediatr 2012;21(3)
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TABLO 1: Calismaya katilan ¢ocuklarin demografik ve

klinik dzellikleri.

Cinsiyst Frekans Yiizde (%)
Kiz 42 42
Erkek 58 58

Teshis
Serebral Palsi 90 90
Epilepsi 2 2
Herediter Spastik Paraparezi 1 1
Hidrosefali 1 1
Mental Motor Reterdasyon 1 1
Motor Reterdasyon 2 2
Medulla Spinalis Atrofisi 1 1
Opere Medullablastom 1 1
Prematire dogum 1 1

Klinik Tip {(Sadece 90 SP’li gocuga ait siniflama gosterilmektedir.)

Spastik 79 79
Diskinetik 6 6
Ataksik 4 4
Hipotonik 1 1

Ekstremite Dagilimi

(Sadece 79 Spastik SP’li gocuga ait siniflama gdsteriimektedir.)

Kuadriparetik 31 31

Hemiparetik 24 24

Diparetik 17 17

Paraparetik 7 7
Gorme problemi var mi?
Yok 72 72

Var 28 28
Konugma problemi var mi?

Yok 55 55

Var 45 45
isitme problemi var mi?

Yok 90 90

Var 10 10
Kooperasyon

Yok 17 17

Var 83 83
Ortopedik Operasyon/Botulinum toksin enjeksiyonu

Yok 70 70

Ortopedik operasyon 14 14

Botulinium toksin enjeksiyonu 7 7

Ortopedik operasyon ve 9 9

Botulinium toksin enjeksiyonu

Kullanilan yardimei araclar
Yok 47 47
Var 53 53

139



Pinar DIZMEXK ve ark.

PRENATAL, NATAL, POSTNATAL HIKAYE VE
RISK FAKTORLERININ SORGULANMASI

Cocuklara ait prenatal, natal, postnatal 6zellikler
Tablo 2’de gosterildi. Prenatal hikdyede annelerin
dogum yaptig1 yas ortalamasi 27,57+6,53 yildir. Ha-
milelige ait risk faktorlerinden annenin hamilelik
stirecinde gecirdigi hastaliklar sorgulandiginda; ge-

TABLO 2: Oziirlii cocuklarin prenatal-natal-postnatal
dzellikleri.
Frekans Yiizde(%)
Prenatal
Hamilelikte gegirilen hastaliklar
Yok 79 79
Enfeksiyonlar 7 7
Kanama 6 6
Genel cerrahiler 2 2
Yiiksek riskli gebelik 1 1
Hipertansiyon 3 3
Gastrointestinal sistem hastaligi,ilser 1 1
Diabetes Mellitus 1 1
Alkol/Sigarafilag kullanimi
Hicbiri 85 85
Sigara 10 10
ilag 5 5
Rh uyusmaziigi
Yok 85 85
Var 15 15
Akrabalik
Yok 78 78
Var 22 22
Natal
Dogum sekli
Normal 65 65
Sezaryen 35 35
Postnatal
Gegirilen hastaliklar/travma
Yok 67 67
Bulagici cocukluk cagi hastaliklari 11 11
Ust solunum yollar enfeksiyonlari 7 7
Akciger enfeksiyonlar 4 4
Diger enfeksiyonlar 4 4
Travma 2 2
Atesli hastaliklar 3 3
Kanama, pihti atmasi 1 1
Aspirasyon, solunum problemleri 1 1
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sitli enfeksiyonlar, kanama, cerrahiler, hipertansi-
yon, Diabetes mellitus, gastrointestinal sisteme ait
hastaliklar belirtilmigse de genel olarak (%79) ha-
milelik siirecinde problem yasanmamustir. Natal hi-
kidyede dogum yas1 36,14+4,75 hafta olarak
bulunmustur. Dogum agirlig: ise 2630,51+1073,71
g olarak kaydedilmistir. Postnatal dénemde ise;
bulasici cocukluk ¢agr hastaliklar: (kizamik, suci-
cegi, kabakulak) digerlerine oranla daha yiiksek
(%11) goériilmiistiir. Ust solunum yolu hastalikla-
r1, akciger enfeksiyonlari, aspirasyon ve solunum
problemleri, diger enfeksiyonlar (idrar yolu en-
feksiyonlari...), atesli hastaliklar (menenjit), trav-
ma diisme belirtilen diger nedenlerdir.

AILE TANIMA ANKETi DEGERLENDIRILMESI
Anket 3 ayr1 boliime ayrilmistir.

1. Aileye ait demografik 6zellikler.

2. Ailelerin sosyoekonomik ozellikleri.

3. Ailelerin teshise ve duruma iligkin bilgi dii-
zeyleri.

Aileye Ait Demografik Ozellikler

Ailelere ait demografik bilgilerden; anne yas1 orta-
lamas1 34,61+7,17 yil iken, baba yas1 ortalamas:
37,76+7,65 yil olarak bulundu. Anketi yanitlayan
kisiler genellikle anneler (%66) oldugu i¢in yas or-
talamast da anne yas ortalamasina yakindi
(36,00+7,82 yil).

Anne-babanin medeni durumu konusunda sa-
dece 1 (%1) olguda eslerden birinin 6lmesi nede-
niyle anne-baba ayriydi. Kardesler sorgulandiginda
en fazla %31 orani ile bir kardesleri oldugu belir-
tildi. %15 oraninda da ¢ocuklar ailenin tek ¢ocu-
guydu. %87 oraninda ailelerin bagka 6ziirlii cocugu
yokken kalan %12’sinin ise bir ¢ocuklar1 6ziirliiy-

di.

Ailelerin Sosyoekonomik Ozellikleri

Ailelere ait sosyoekonomik 6zelliklere bakildi-
ginda; bakim veren kisinin ¢ogunlukla (%80) an-
ne iken, anne-baba beraber (%11), kardeslerden
biri (%1) ve diger aile bireyleri (anneanne, dede,
hala...) (%8) oldugu goriildii. Bakim verenin egi-

Turkiye Klinikleri J Pediatr 2012;21(3)
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tim diizeyi y1l olarak hesaplandiginda; 7,96:4,12 TABLO 3: Oziirlii gocuga sahip ailelerin teshise ve

yildi. Annenin egitim durumu 8,29+4,23 yil, ba- duruma iligkin bilgi dizeyi.

banin egitim durumu 10,81+4,11 yildi. Caligma- Frekans Yiizde (%)

miza katilan olgularin biiyiik ¢cogunlugu (%52) I EREE

sehirde yasamaktaydi. Bunun disinda yasanilan

0-1yas 57 57
yerlesim merkezi olarak belirtilen diger yerler; 1-2 yas 18 18
koy (%6), ilge (%22), bityiiksehir (%20). Ailenin 24 yag 13 13
aylik net geliri sorgulandiginda en fazla oranda 4-6 yas 5 5
(%53) 500-1500 TL arasinda oldugu goriildii. Ay- 6 yas Uzeri 7 7
lik net geliri 500 TL altinda olanlar ve 2500 TL Cocugunuzun hastaligini nasil fark ettiniz?
ustii olanlarin orani (%9), 1500-2000 ve 2000- Yagitlarina gore gelisiminin geri olmasi 42 42
2500 TL arasinda olanlarin orami sirasiyla %15 ve Dogumda, hastanede fark edildi 7 17
%14 idi. Tanidik, akraba yénlendirmesi 5 5

Herhangi bir hastalik sonrasi hastaneye bagvurma 13 13
Ailelerin Teghise ve Duruma iliskin Bilgi Diizeyleri Diger 23 23

. . . e 1 R ocuk taniyr aldiktan sonra yararlanilan saghk kuruluglari
Ailelerin teshise ve duruma iligkin olarak bilgi dii- ¢ / ¢ ¢ -
. N . . (Birden fazla segenek isaretlenmistir.)
zeyleri Tablo 3’te gosterilmistir. Cocuklarin taniy1

Devlet Hastaneleri 81 81
alma yaslar1 %57 oraninda 0-1 yaslar1 arasindayda. Ozs! Hastaneler e .
Aileler ¢ocuklarinin hastaligini %42 oraninda “Ya- Rehabiltasyon Merkezler 49 49
sitlarina gore ¢ocuklarinin gelisiminin geri olmas1” Ozel egitim okullar 49 49
sonucunda fark ettiklerini belirttiler. Ozel okullar 3 3

Tam sonrasi yararlanilan saglik ve egitim ku- Gocugunuzun hastaliginin ne oldugunu biliyor musunuz?

ruluglar: arasinda %81 oraninda devlet hastaneleri Bu'konuda yeterl bilgiye sahip misiniz?
ilk sirada yer almaktaydi. Sadece tek bir saglik ku- Hayr, bilgim yok. 15 15
rulusundan yaralananlar %39 iken, birden ¢ok sag- Biraz bilgim var. 50 %0

Yeterince bilgim var. 55 55

lik kurulusuna bagvurma oldugu goriildi.
Bu bilgileri nereden dgrendiniz?

Ailelere hastaliga dair bilgi diizeyleri soruldu- Doktor 35 35
gunda %55’1 yeterince bilgi sahibi olduklarini be- Fizyoterapist 8 8
lirttiler. Bilgi edinilen yer veya kisiler olarak %35 internet 3 3
oraninda doktorlar, %30 oraninda hem doktor Diger 2 2
hem de fizyoterapistler gosterilmis bunlar disinda Doktor, fizyoterapist 30 30
TV-radyo, gazete-dergi, internet gibi iletigim arag- Doktor, fizyoterapist, diger 1 1
lar1 da belirtildi. Cocuklarinin hastalik nedenleri- Doktor, tv-radyo,internet 1 1
nin ise ¢ogunlukla doguma iligkin durumlardan Gazete-dergi, internet, yakin gevre, 1 1
kaynaklandigini (Premature dogum %25, zor do- Doktor, fizyoterapist, tv-radyo, internet 9 9
gum %23) belirttiler. Ayrica ailelere rehabilitas- Sizce gocugunuzun hastaliginin nedeni nedir?
yon takiminin temel personeli olan fizyoterapistin Bilmiyorum 15 15
kimligi soruldugunda %8’i bilmedigini soylerken; Genetik 2 2
%72’si “Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Uzman1” Akrabalik 4 4
olarak belirtti. Hamilelikteki problemler 14 14

. . o Prematiire dogum 25 25

Ailelerin ¢ocuklarinin ihtiyaglarim l‘<ar§1lama— Zor dogum 2 2
da yasadiklan zorluklari; %55 “ekonomik zorluk- Sezaryen 3 3
lar”, %46 “ulasim problemleri” en sik yasanan BebeKlikteki hastalikiar 6 6
problemler olarak belirttiler. %50’si ise birden faz- Allahin takdii 8 8
la konuda sorun yasadigini belirtti. Devami—

Turkiye Klinikleri J Pediatr 2012;21(3) 141
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TABLO 3: Devamu.

Frekans  Yiizde

Sizce fizyoterapist kimdir?

Bilmiyorum 8 8
Doktor gibi birgey 9 9
Hemsire gibi birsey 2 2
Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Uzmani 72 72
Spor hocasi 5 5
Ogretmen 4 4

Gocugunuzun ihtiyaglanni karsilamada yasadiginiz zorluklar nelerdir?
(Birden fazla segenek isaretlenmigtir.)

Ekonomik Zorluklar 55 55

Ulagim Problemleri 46 46

Sosyal Problemler 28 28

Yetersiz Saglik Hizmetleri 27 27

Bilgi Eksikligi 18 18

Gevresel Problemler 21 21
I TARTISMA

Galismamiza Hacettepe Universitesi Saglik Bilim-
leri Fakiiltesi Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Bolii-
mii Serebral Palsi Unitesine bagvuran olgular dahil
edilmigtir. Calismamiza katilan olgularda erkek
orani daha yiiksek olarak bulunmustur. Akmese ve
ark., caligmalarinda erkek c¢ocuklarin oranini
%70,2 olarak belirtmislerdir.'* Dogan ve ark., er-
kek ¢ocuklarinin oranini %48 olarak bulmusglardir.
Calismalardaki bu oranlar arasi durumun 6rneklem
grubundan kaynaklandigi distintlmektedir.”
Cin’deki SP prevalansini aragtiran bir caligmada ise
oranlarin, erkek ¢ocuklarda 1000 canli dogumda
1,9; kizlarda ise 1,2 oraninda oldugu belirtilmigtir.”
Atlanta’da yapilan bir ¢alismada erkek: kiz orani
1,5:1 olarak, Amerika Birlesik Devletleri'nde 3
farkli eyaleti kapsayan bir ¢alismada erkek:kiz ora-
n1 1,4:1 olarak belirtilmistir.!®!” Bu durum, bir ba-
kima erkeklerin yenidogan déneminde tibben
yasama sanslarinin daha yiiksek olmasina ve bazi
X-gecisli hidrosefali ve mikrosefali gibi durumlara
bagli olarak gosterilmistir.'® Genel goriis, erkek ¢o-
cuklarda SP goriilme oraninin kizlara nazaran da-
ha ytiksek oldugu yoniindedir.

“Surveillance of Cerebral Palsy in Europe” gru-
bunun 2001 yilinda yayimladig: ¢alismada, spastik
SP oranini %84,1 olarak bulmuslardir.” Yine Ser-
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daroglu ve ark.nin Tiirkiye’deki SP prevalansini
aragtirdiklar: caligmada, spastik tip %87,7 olarak en
fazla tip olarak belirtilmistir.! Dogan ve ark.nin
yaptiklari ¢calismada, %78,5 olarak ve Akmese ve
ark.nin ¢aligmasinda da %73,1’lik oranla bu veriler
desteklenmistir.'*!®> Olgularimizin klinik tipine ba-
kildiginda ise en fazla spastik SP olgularina rastla-
dik.

Ozre yol acan durumlara dair belirlenmis risk
faktorlerinden olgularimiz, akraba evliligi ve pre-
matiire dogum &ykiisiine sahiptiler. Olgularimizin
anne ve babalar1 arasindaki akraba evliligi %22 ora-
nindaydi. Tirkiye'de %20-25 oraninda akraba ev-
liligi yapildig: belirlenmistir.'® Bir bagka ¢aligmada
bu oran %29 olarak saptanmistir.’> Akraba evliligi
tlkemizde prenatal risk faktorleri arasinda 6nemli
bir yer tutmaktadir. Prematiire dogum Oykdisii en
6nemli risk faktorlerinden biri olarak goriilmekte-
dir. Caliysmamizda dogum haftasini 32-40 hafta ara-
sinda bulduk. Olgularin %39 u 37 haftanin altinda
prematiire dogum hikayesine sahipti. Akmese ve
ark. caligmalarinda bu oran1 104 olgu i¢in %40,4,
Serdaroglu ve ark. 186 olgu i¢in %48,3 olarak ve
Dogan ve ark. ise 98 olgu i¢in %40,8 olarak goster-
mislerdir."'*> Tiim bu sonuglar birbiri ile uyum
gostermektedir.

Oziirlii cocugu olan anne ve babalarda hem
anne-baba arast iligki hem de diger ¢ocuklarla an-
ne-baba iligkisi olumsuz etkilenmektedir. Ctinkii
oziirlit gocugun bakimi; daha fazla zaman almakta-
dir, daha fazla finansal ihtiyag ve psikolojik destek
gerektirmektedir ve kardesler anne-babanin 6ziir-
li cocukla daha fazla ilgilenmesi nedeniyle prob-
lem yagayabilirler.” Bizim olgularimizda %85 orani
ile aileler en az bir ¢ocuga daha sahiptirler ve bu
¢ocuklarin %12’si ise oziirlitydii.

Anketimizi ¢ogunlukla anneler yanitlamist.
Bu durum bakim veren kisi sorusuna verilen yani-
tin cogunlukla anne olmasiyla da uyumludur ayr-
ca annenin ayn1 zamanda saglik kontrollerinden de
sorumlu olan kisi oldugunu bize isaret etmekte-
dir.

Calismamizda bakim veren kisi ise ¢ogunlukla
anne iken anne-baba beraber, kardeslerden biri ve
diger aile bireyleri (anneanne, dede, hala...) yanit-
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lar1 da verilmigtir. Benzer sekilde bagka bir ¢caligma-
da 275 (%49,1) anne ¢ocugun bakimini tistlenmistir
ve 212 (%37,8) olgu icinse tiim ailenin (biiyiikanne
ve bityiikkbabay1 da iceren) cocugun bakimini iist-
lendikleri belirtilmistir.?! Bu ¢galigmanin sonucunda
biiyiikanne ve biiyiikbabanin engelli cocugun baki-
min1 {stlenmesini yazarlar, tilkemize 6zgii bir sos-
yokdiltiirel bir 6zellik olan bir¢ok ailenin kendi anne
ve babast ile birlikte yasamasi ve 6zellikle de bu du-
rum kirsal kesimde daha fazla goriilmesinden kay-
naklandiginmi belirtmiglerdir. Ancak anne yine de
sorumlulugun biiyiik bir kismini tistlenmektedir.

Calismamizda annelerin egitim diizeyi ilk ola-
rak ilkokul iizerine yogunlasirken bunu lise takip
etmektedir. Babanin egitim diizeyi icinse tiniversi-
te tizerine yogunlagirken bunu ilkokul takip etmek-
tedir. Irdesel ve ark.nmin yaptiklar1 calismada ise
annelerin %6’sinin okuryazar olmadigi, %73’iniin
ilkokul mezunu oldugu bildirilmigtir. Babalarin ise
%71’inin okuryazar olmadigi, %59 unun ilkokul me-
zunu oldugu anlagilmaktadir.! Dogan ve ark.nin
yaptiklari caligmada ise annelerin %26,5’inin okur-
yazar olmadigi, %58,9'unun ilkokul mezunu oldugu,
babalarin %58,1’inin ilkokul mezunu oldugu belir-
tilmigtir.’ Akmege ve ark.nin yaptig1 caligmada ise
annelerin %7,7’sinin okuryazar olmadigi, %69,2’si-
nin ilkokul mezunu oldugu belirlenmistir. Babalarin
%4,8’1 okuryazar degil, %57,7’si ilkokul mezunu-
dur." Mutlu ve ark.nin ¢aligmasinda anne egitim
diizeyinin ilkggrenim ve ortadgrenim, babalarda ise
ortadgrenim ve yitksekogrenim tizerine odaklandig:
bulunmugtur.? Biz de egitim diizeylerini literatiirle
uyumlu oldugunu gordik.

Rehabilitasyonun vazgecilmez bir boliimiinii
olusturan ailenin egitim diizeyinin, ev programi-
nin etkinligi agisindan oldukca biiyiik 6nemi var-
dir.?® Ailelerin fizyoterapiye katilimi rehabilitas-
yonun basarisini arttirmaktadir, cocugun psikosos-
yal gelisimini pozitif olarak etkileyecektir ve motor
gelisim ve fonksiyonellikte kazanimlar arttiracak-
tir.>* Rehabilitasyonun evde devam ettirilebilme
bagarisi ailenin egitim ve sosyo-kiiltiirel durumu ile
iligkilidir. Ev egzersiz programi 6ziirlii ¢ocuklarin
tedavisi i¢in kullanilan fizyoterapi yaklagimlarin-
dan biridir. Ailenin uyumu bu siirecte ¢ok 6nemli
bir faktordiir.?
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Daha yiiksek egitim diizeyi olan aileler daha
distik egitim diizeyine sahip olan ailelere nazaran
ev programina daha fazla uyum gostermektedirler.
Calismamizdaki egitim diizeyi ortadgretim seviye-
sindedir ve yaklasik 8 yil olarak bulunmustur. Ek
olarak, aileler cocuklarinin zorluklarina iligkin da-
ha fazla bilgiye ihtiya¢ duymakta ve istemektedir-
ler.

Saglik hizmetlerine ulagabilirlik diizeyi agisin-
dan degerlendirdigimiz, tam1 sonras: yararlanilan
saglik ve egitim kuruluglar: arasinda devlet hasta-
neleri ilk sirada yer almaktadir. Sadece tek bir sag-
lik kurulusundan yararlananlar oldugu gibi, birden
¢ok saglik kurulusuna basvurma goriilmektedir.
Mutlu ve ark.nin ¢aligmasinda, aileler %76 oranin-
da tniversite hastanelerine bagvurmustur. Bunlar
disinda rehabilitasyon merkezleri, diger hastane-
ler, 6zel saglik kuruluslar: yer almaktadir.?

Caligmamiza katilan ailelerin aylik net gelirle-
rini en fazla oranda 500-1500 TL arasinda belirt-
meleri, c¢ocuk bakimi sirasinda yasanilan
sikintilarin en 6nemlisini ekonomik zorluklarin
olusturmasini agiklamaktadir. Buna uyumlu olarak
calismamiza katilan aileler, cocuklarinin ihtiyagla-
rin1 kargilamada yasadiklar: zorluklarda ilk sirada
ekonomik zorluklar1 ve onu takiben ulagim prob-
lemlerini en sik yasanan problemler olarak belir-
tilmigtir. %50’si ise birden fazla konuda (ekonomik
zorluklar, ulagim problemleri, sosyal problemler,
yetersiz saghik hizmetleri, bilgi eksikligi, cevresel
problemler) sorun yasadigini belirtmistir. Benzer
sekilde Mutlu ve ark.nin yaptiklari ¢aligmada aile-
lerin aylik net gelirlerinin 500 milyon liranin al-
tinda oldugunu belirtmisler (%90) aileler 6zellikle
en fazla ekonomik sorunlar yasadiklarini ve ¢ocu-
gun ihtiyaclan karsilamada zorlandiklarini belirt-
mislerdir. Bunun yaninda ailelerin ulagim zorlugu,
saglik hizmetlerinin yetersizligi, toplumun 6ziirlii-
ye bakis acis1 gibi konularda diger sorunlar: olus-

turmaktadir.??

Teghisin konma yas, tedaviye baglamasi ve ka-
lic1 sekilde bozukluklarin olugsmasinin engellenme-
si ve gocugun maksimum bagimsizliginin kazandi-
rilmasi, boylece hem kendisinin hem ailesinin ya-
sam kalitesinin arttirilmas: agisindan biiyiik role sa-
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hiptir.” Mutlu ve ark.nin yaptig1 caligmada, olgula-
rin %96’sinin SP teshisini 0-36. ay arasinda aldikla-
r1 gorillmistiir.?? Bizim ¢aligmamizda da ¢ocuklarin
tanty1 alma yaglar1 %57 oraninda 0-1 yaslar1 arasin-
da olmaktadir. Cocugun taniy1 alma yas1, hastaligin
fark edilmesi gibi unsurlarin erken olmasi ailenin
yliksek biling diizeyini gostermektedir.

Akmese ve ark.nin caligmasinda, ailelerin
955,871 ¢ocuklarin tanis1 hakkinda yeterli bilgiye
sahip degildi.'"* Bunun aksine bizim ¢alismamizda
ise ailelerin yarisindan fazlasi yeterince bilgi sahi-
bi olduklarini belirtmislerdir. Mckay ve Hensey’in
1990 yilinda yaptiklar ¢alisma ile SP’li ¢ocuga sa-
hip ailelerin %58’inin saglik ¢alisanlarindan yeter-
li bilgi alamadiklarini gostermistir.® Bilgili
olduklarini séyleyenlerse bu bilgileri pediatrik no-
rolog, pediatrisyen ve fizyoterapistten edinmigler-
dir. Bizim c¢aligmamizda bilgi edinilen yer veya
kisiler olarak sadece doktorlarini veya hem doktor
hem de fizyoterapistlerini gostermigler bunlar di-
sinda TV-radyo, gazete-dergi, internet gibi iletigsim
araclari da belirtilmistir.

Ailelere rehabilitasyon ekibinin 6nemli bir
iiyesi olan fizyoterapistin kimligi soruldugunda ¢o-
gunlukla “Fizik tedavi ve rehabilitasyon uzmani”
yanitinin verilmesi ailelerin bu konuda bilgi sahi-
bi olmadiklarimi gostermektedir. Dolayistyla bu ko-
nuda daha detayli bilgilendirilmeye ihtiyac
duymaktadirlar.

Birgok aile doktorlar: suglamakta ve saglik hiz-
metlerinin yetersizliginden ve dogru zamanda dog-
ru uzmana yonlendirilmediklerini ifade etmekte-
dirler. McKay ve Hensey ailelerin bu memnuni-
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yetsizliklerinin sebebini saglik profesyonellerinden
daha az bilgi almalar1 olarak agiklamigtir.” Bircok
aile ¢ocuklarinin 6zrii hakkinda ¢ok az bilgiye sa-
hiptir. Aileler ¢ocuklarinin 6miir boyu stirecek
olan tedavilerinde merkezi ve anahtar rol oyna-
maktadirlar, bu sebeple iyi bilgilendirilmeleri ge-
rekmektedir.?’

Oziirlii gocugun rehabilitasyonu multidisipli-
ner bir ekip tarafindan yiiriitiilmelidir, bu ekibin en
6nemli tyesi de ailedir. Aile diger ekip elemanla-
rindan daha fazla olarak ¢ocukla birlikte olmakta ve
rehabilitasyonun odak noktasini olusturmaktadir.
Ayrica oziirlii gocuga sahip olmak anne ve babay:
ve ailenin diger tim fertlerini her agidan etkile-
mektedir. Bu konuda ailenin bilgisi, egitimi, yakla-
simi ve rehabilitasyona uyum ve katilimi en 6nemli
noktayi olusturmaktadir. Dolayisiyla ailenin yasam
kosullarinin, egitim ve gelir diizeyinin, ¢ocuklari-
nin ihtiyaglarini kargilamada yasadiklar: zorlukla-
rin ve Ozre dair bilgi durumlarinin belirlenmesi ve
bunlarin gelistirilmesi daha etkin ve basgarili reha-
bilitasyon siirecine ve bundan da en yiiksek oranda
kazanim olmasina destek saglayacaktir.

I SONUGCLAR

Caligmamiz bir rehabilitasyon merkezine bagvuran
bir grup 6ziirlii ¢ocuk ve ailesini kapsamaktadir. Bu
ornek gruptan yola ¢ikarak 6ziirlii ocuga sahip ai-
lelerin sosyoekonomik diizeyleri ve duruma iliskin
bilgi diizeylerinin diisiik oldugunu bu konuya dair
ailelerin daha fazla bilgi ve egitime gereksinim
duydugu, 6ziirle ve 6zriin getirdigi ek sorunlarla
basa ¢ikmak icin daha fazla destege ve egitime ih-
tiya¢ duyduklar goriisindeyiz.
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