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Abstract

Objective: The aim of the study is to identify family needs and to 
assess the family environment of children with cerebral palsy (CP).  
Material and Methods: Participants were the primary caregivers of 
103 children between the age of 4 and 12 years with a diagnosis of 
CP. The parents of the children completed the Family Environment 
Scale (FES) and the modified version of Family Needs Survey (FNS). 
The Gross Motor Function Classification System (GMFCS) and 
Manual Ability Classification System (MACS) levels of children were 
determined. The medical history of the participants accompanying 
disorders and characteristics of families are questioned.   
Results: According to the results of FNS, the most cited requirement 
was need for information (84.3%) and the least cited requirements 
were needs for babysitting while having a meeting (62.1%) and 
payment for childminders (74.8%). Neither the FES nor the FNS 
results was correlated to the GMFCS or MACS levels or accompanying 
disorders. 
Conclusion: Regardless of education level, parents reported need 
for information about their children’s conditions and future services. 
If families are informed about their children’s health condition and 
are aware of present or future resources, better outcomes will be 
seen. Understanding the needs of families who have children with 
CP and assessment of family characteristics and environment are 
important for family-centered services.
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Özet

Amaç: Serebral palsili (SP) çocukların ailelerinin gereksinimlerini 
belirlemek ve aile ortamlarını değerlendirmek. 
Gereç ve Yöntemler: Katılımcılar, 4-12 yaşlarında 103 SP tanılı 
hastanın primer bakım verenleriydi. SP’li çocukların ailelerine Aile 
Ortamı Ölçeği (Family Enviroment Scale, FES)’nin modifiye edilmiş 
versiyonu ve Aile Gereksinimlerini Belirleme Aracı (Family Needs 
Survey, FNS) uygulandı. SP’li olguların Kaba Motor Fonksiyon 
Sınıflama Sistemi (GMFCS)’ne göre motor aktivite düzeyleri ve El 
Becerileri Sınıflandırma Sistemine (MACS) göre el fonksiyonları 
değerlendirildi. Hastaların tıbbi özgeçmişleri, eşlik eden bozukluklar 
ve aile karakteristikleri sorgulandı.    
Bulgular: Aile Gereksinimleri Ölçeği sonuçlarına göre ailelerin en 
fazla belirttiği gereksinim bilgi gereksinimi (%84,3), en az belirttiği 
gereksinim toplantıya katılmaları gerektiği zaman çocuklarını 
bırakılabilecekleri yuva gereksinimi (%62,1) ve bakıcı ücreti için 
para ihtiyacı (%74,8) olarak tespit edilmiştir. FES ve FNS sonuçları ile 
eşlik eden sorunların varlığı, GMFCS ve MACS evreleri arasında ilişki 
saptanmamıştır.   
Sonuç: Eğitim seviyeleri ne olursa olsun ailelerin çocuklarının 
durumu ve gelecekteki bakımlarıyla ilgili bilgiye ihtiyaçları olduğu 
saptandı. Eğer aileler çocuklarının sağlık durumu ve mevcut ve 
gelecekteki bakımları için kaynaklar hakkında bilgilendirilirse tedavi 
sonuçlarının daha iyi olduğu görülecektir. SP’li çocuğu olan ailelerin, 
aile gereksinimlerini anlamak ve aile karakteristiklerini ve ortamlarını 
değerlendirmek aile odaklı bakım için önemlidir.
Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, aile gereksinimleri, aile ortamı
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Giriş

Serebral palsi (SP), gelişmekte olan beyni etkileyen non-
progresif nöromotor bir bozukluktur (1). Çocukluk çağında 
en sık görülen özürlülük sebebidir ve okul çağındaki çocuklar-
da prevalansı 2-2.5/1000’dir (2,3). SP’li çocuklarda görülen 
nöromotor defisitler; agonist ve antagonist kaslar arasında 
dengesizliğe sebep olan anormal kas tonusu, istemli motor 
kontrolün kaybı, duyu ve koordinasyon güçsüzlükleri ve kas 
güçsüzlüğüdür (4). Motor defisitlere ek olarak mental retar-
dasyon, epilepsi, duyusal bozukluklar (görme veya işitme kay-
bı), üriner sistem hastalıkları, öğrenme güçlüğü, iletişim ve 
davranış bozuklukları ve emosyonel problemler de görülebil-
mektedir (5,6).

Hastalarda etiyolojinin, SP tipinin ve eşlik eden diğer me-
dikal problemlerin bilinmesi; prognoz ve özel eğitim, psiko-
lojik destek, aile danışmanlığı gibi hizmetlerin içinde olduğu 
akılcı ve detaylı bir tedavi programının belirlenmesini sağlar. 

Bebeğin doğumuyla birlikte veya doğumdan kısa bir süre 
sonra ortaya çıkan bu sorunlarla karşı karşıya kalan aileler, ön-
celikle ciddi bir uyum sorunu yaşamaktadır. SP’li çocukların 
ebeveynlerinin fiziksel ve duygusal sağlıkları normal sağlıklı 
büyüyen çocukların ebeveynlerine göre daha kötüdür (7). Bil-
gi edinmeye, psikolojik ve sosyal desteğe ihtiyaç duyarlar.

Engelli çocukların yaşantısında ailenin önemli bir rolü ol-
duğu gerçeği gittikçe önem kazanan bir görüştür. Ailenin eği-
timi, sosyo-kültürel yapısı ve ebeveynlerin psikolojik yaklaşımı 
SP’li çocuğun gelişiminde önemli bir rol oynar (8). 

Serebral palsili çocukların aileleri bakım vermekte ve ço-
cuklarının bakımı için kamu servislerini kullanmakta sıkıntı ya-
şamaktadırlar. Aile odaklı yaklaşımda bu ailelerin ihtiyaçlarının 
ve önceliklerinin bilinmesi de gerekmektedir (9).

Serebral palsili çocukların aile gereksinimlerinin profili ve 
bu gereksinimleri etkileyen faktörlerle ilgili bilgiler çok kısıtlı-
dır (10). Bu çocuklar kaba motor fonksiyon gelişimi ve son du-
rumu açısından ciddi bir farklılık göstermekte ve ailelerin ge-
reksinimleri bu fonksiyona göre ciddi anlamda değişmektedir. 
Kaynakların farkındalığındaki yetersizlik ve bunun dağılımın-
daki sorunlar SP’li hastalarda ciddi sorunlara yol açmaktadır. 
Ailelerin genel gereksinimlerinin saptanması ve bunun çocu-
ğun yaşı, ailenin geliri, kaba motor fonksiyon ve el becerisi 
sınıflamasına göre durumu ile ilişkisinin belirlenmesi; aileye ve 
sağlık çalışanlarına hedeflerin belirlenmesinde ve servislerin 
koordinasyonunun sağlanmasında yardımcı olur (9,10).

Bu çalışmanın amacı SP’de ebeveynlerin hizmet beklentile-
rini belirlemek, aile ortamlarını değerlendirmek ve bunların SP 
tipi, kaba motor fonksiyon, ailenin geliri ile ilişkisini saptamaktır. 

Gereç ve Yöntemler

Çalışma Grubu
Kasım 2013 – Nisan 2014 tarihleri arasında Marmara Üni-

versitesi Fiziksel Tıp ve Rehabilitasyon Pediatrik Rehabilitasyon 
Polikliniği’ne başvuran; 4-12 yaş arası 103 SP tanılı hasta değer-
lendirilip birinci derece bakım verenleri çalışmaya alındı. Birin-
ci derecede bakım veren, en az 1 yıl evinde çocuğun gündelik 
ihtiyacını sağlayan kişi olarak tanımlandı. Aydınlatılmış onam 

alındıktan sonra her katılımcı ile yüz yüze görüşülerek Aile Orta-
mı Ölçeği (Family Enviroment Scale; FES) ve Aile Gereksinimleri 
Belirleme Aracı (Family Needs Survey; FNS) uygulandı. Her çocu-
ğun tıbbi öyküsü ve aile karakteristikleri (doğum ağırlığı, doğum 
şekli, ebeveyn ve çocuğun yaşı, ebeveynlerin eğitim durumu, 
meslekleri, barınma durumu, ailenin aylık geliri, evde yaşayan 
kişiler, çocuğun SP tipi ve eşlik eden bulgular) ayrıntılı olarak sor-
gulandı. Ayrıca her olgunun motor aktivite düzeyleri kaba motor 
fonksiyon sınıflama sistemi (Gross Motor Function Classification 
System; GMFCS), el fonksiyonları ise el becerileri sınıflama sis-
temi (Manual Ability Classification System; MACS) ile değerlen-
dirilmiştir. Çalışma için Marmara Üniversitesi Tıp Fakültesi Klinik 
Araştırmalar Etik Komitesi’nden onay alınmış (092013.0351), 
ailelerden alınan sözlü ve yazılı izinle de çalışmaya devam edil-
miştir. 

Değerlendirme Ölçekleri

Kaba Motor Fonksiyon Sınıflama Sistemi 
Serebral palsili çocuklar için geliştirilmiş olan GMFCS 5 basa-

maktan oluşan bir sınıflama sistemidir. On iki yaşın altındaki SP’li 
çocuklar kendiliğinden başlatılan hareketler, oturma, yürüme 
gibi kaba motor fonksiyonlarına göre beş seviyeye ayrılmıştır. Ço-
cukların motor fonksiyonları yaşa bağımlı olarak değiştiğinden 
her seviye için 2 yaş altı, 2-4 yaş arası, 4-6 yaş arası ve 6-12 yaş 
arası olmak üzere her yaş grubundaki çocuğa göre fonksiyonlar 
tanımlanmıştır. Seviyeler arası farklar fonksiyonel kısıtlamalara, 
elle tutulan hareketliliğe yardımcı araçlara (yürüteç, koltuk değ-
neği ya da baston) ya da tekerlekli hareketlilik araçlarına olan 
ihtiyaca ve daha az olarak da hareketin kalitesine dayanır. Amaç 
çocuğun kaba motor fonksiyonu hakkında bilgi sağlamaktır, ço-
cuğun kişisel fonksiyonu ve gelişme potansiyelini değerlendir-
mek amacıyla kullanılamaz (11).

El Becerileri Sınıflama Sistemi 
Serebral palsili çocukların günlük faaliyetlerinde nesneleri 

tutarken ellerini nasıl kullandıklarını belirlemektedir. 2002 yılında 
tanımlanmış olup ve 2010 yılında Akpinar ve ark. (12) tarafından 
Türkçe geçerlilik ve güvenilirlik çalışması yapılmıştır. MACS beş 
seviye tanımlar. Seviyelerin tespiti, çocuğun nesneleri kendi ken-
dine tutabilme yeteneği ve günlük hayatta elle ilgili faaliyetleri 
gerçekleştirmedeki yardım ve uyarlama ihtiyacına dayanır. Söz 
konusu nesneler yemek yeme, giyinme, oyun oynama, çizme, 
yazma gibi çocuğa ve çocuğun yaşına uygun faaliyetlerdeki nes-
neler olup; çocuğun ulaşabileceğinin ötesinde olmayıp kendi 
çevresindedirler. MACS 4-18 yaş arası çocuklar için kullanılabilir, 
fakat çocuğun yaşına göre belirli kavramlar yer almalıdır. Beş se-
viye belirlenir; bu seviyeler 1’den 5 doğru fonksiyonel el kullanı-
mının giderek kısıtlanması şeklindedir.

Aile Ortamı Ölçeği (Family Enviroment Scale; FES)
1982 yılında Fowler tarafından geliştirilmiş, 1989’da ise 

Usluer (13) tarafından Türkçe güvenilirlik ve geçerlilik çalışması 
yapılmıştır. Toplam 26 maddeden oluşan aile bireylerine uygu-
lanan bir kâğıt kalem testidir. Kişiler arası ilişkiler 16 madde ve 
kontrol 10 madde olarak 2 alt testten oluşmaktadır. FES, aile ya-
şamının sürdürülebilirliği için ne ölçüde aktivite planı ve aile içi 
kuralın gerekliliğini değerlendirmektedir. 
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Aile Gereksinimleri Belirleme Aracı (Family Needs Survey; FNS) 
Bailey & Simeonsson tarafından 1988 yılında oluşturulan 

FNS, gelişimsel engeli olan çocuklarının ailelerinin gereksinimle-
rini değerlendirmektedir. Sucuoğlu (14) tarafından 1995 yılında 
Türkçe güvenilirlik ve geçerlilik çalışması yapılmıştır. Araç genel 
olarak 2 bölüme ayrılmaktadır:

1. Bölüm: Bu bölümde anne-babaların gereksinimlerinin 
farkına varabilmelerini sağlamak amacıyla altı grupta toplanmış 
35 madde yer almaktadır. 

Bu 35 madde ihtiyaç türüne göre 6 ayrı başlıkta incelenmektedir: 
1.  Bilgi gereksinimi (7 madde)
2.  Destek gereksinimi (7 madde)
3.  Başkalarına açıklayabilme (5 madde)
4.  Toplum hizmetleri (5 madde)
5.  Maddi gereksinimler (5 madde)
6.  Aile fonksiyonu (5 madde) 

Katılımcıların her soruya 1. Hayır, 2. Emin değilim, 3. Evet 
şeklinde cevaplar vermesi istenmektedir. 

2. Bölüm: Bu bölümde “lütfen ailenizin en temel beş gerek-
sinimini sıralayınız” ile ifade edilen açık uçlu bir soru bulunmak-

tadır. Bu soru ile birinci bölümde yer almayan, aile için daha özel 
olan gereksinimlerin belirlenmesi hedeflenmektedir. 

İstatistiksel Analiz
Verilerin değerlendirmesi SPSS 16.0 (Statistical Package 

for the Social Sciences Inc., Chicago, IL, ABD) for Windows pa-
ket programında yapıldı. Karşılaştırmalarda Ki-kare ve Mann-
Whitney U testleri kullanıldı. Spearman korelasyon analizi ile 
ilişkiler değerlendirildi. P<0,05 anlamlı kabul edildi.

Bulgular
Hastaların yaş ortalaması 6,5±2,7 (3-13), 57’si (%55,3) kız 

ve 46’sı (%44,7) erkekti. SP tipine göre dağılım ise %42,7 he-
miplejik, %26,2 diplejik, %25,2 kuadriplejik şeklindeydi. Hasta-
ların GMFCS, MACS ve hastalıkla ilişkili bulgularına göre dağılımı 
Tablo 1’de özetlenmiştir. 

Çocukların hepsi poliklinik kontrollerine anneleri ile geldikle-
rinden FES ve FNS anketleri anneler tarafından dolduruldu. Aile-
nin eğitim, bakım ve ekonomik durumu da sorgulandı (Tablo 2). 
Annelerin sadece %7,8’inin çalıştığı ve çocuğa bakım veren kişi-
nin %91,8 oranında anne olduğu tespit edildi. Anne yaş ortala-
ması 33,8 (22-51), baba yaş ortalaması ise 37,4 (26-55) idi. Ge-
çimin %98,1 oranında baba tarafından karşılandığı ve ailelerin 
yarıdan çoğunun aylık gelirinin 500-1000 lira aralığında olduğu 
tespit edildi. Anne-babaların %94,2’si evliyken, %5,8’si boşan-
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Tablo 1. Kaba motor fonksiyon, el beceri ve ek bulgular

GMFCS 	 n (%)

Evre 1	 27 (%20,4)

Evre 2	 31 (%30,4)

Evre 3	 15 (%14,6)

Evre 4	 23 (%22,3)

Evre 5	 13 (%12,6)

MACS 

Evre 1	 34 (%33)

Evre 2	 32 (%31,1)

Evre 3	 19 (%18,4)

Evre 4	 14 (%13,6)

Evre 5	 4 (%3,9)

Ek sorunlar

Mental gerilik	 42 (%40,8)

Görme problemi	 35 (%34)

Epilepsi	 31 (%30,1)

Diş problemleri	 31 (%30,1)

Salya akıtma	 29 (%28,2)

Yutma zorluğu	 20 (%19,4)

Davranış problemleri	 19 (%18,4)

Solunum zorluğu	 15 (%14,6)

Konuşma bozukluğu	 15 (%14,6)

GMFCS: kaba motor fonksiyon sınıflama sistemi (Gross Motor Function 
Classification System); MACS: el becerileri sınıflama sistemi (Manual Ability 
Classification System)

Tablo 2. Aile üyelerinin karakteristik özellikleri

Annenin eğitim düzeyi 	 n (%)

Okur-yazar değil	 5 (%4,9)

İlkokul	 66 (%64,1)

Ortaokul-lise	 25 (%24,3)

Üniversite	 7 (%6,8)

Babanın eğitim düzeyi	

Okur-yazar değil	 1 (%1)

İlkokul	 46 (%44,6)

Ortaokul-lise	 42 (%40,8)

Üniversite	 14 (%13,6)

Gelir durumu (lira)	

<500	 7 (%6,8)

500-1000	 55 (%53,4)

1000-3000	 39 (%37,9)

>3000	 2 (1,9)

Kardeş sayısı	

Yok	 25 (%24,3)

1	 42 (%40,8)

2	 25 (%24,3)

≥3	 11 (%10,7)

Barınma	

Kendi evi	 45 (%43,7)

Kira	 42 (%40,8)

Aile büyükleri ile	 15 (%15,5)
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mıştı. Aylık gelir ile anne ve babanın eğitim düzeylerinin ilişkili 
olduğu görüldü (sırasıyla r=0,358, p<0,01; r=0,345, p<0,01). 
Yine anne eğitim düzeyi arttıkça kardeş sayısının azaldığı saptan-
dı (r=0,227, p=0,013). 

Aile gereksinimlerini belirleme ölçeği sonuçlarına göre ailele-
rin en fazla bilgi gereksinimlerinin olduğu görülmüştür (Tablo 3). 
Bu başlık altında ise çocuğun durumu hakkındaki bilgi gereksini-
mi (%93), çocuğun gelecekte (%92) ve şu anda (%90) yararla-
nabileceği kurumlar hakkında bilgi gereksinimleri ön plana çık-
maktadır. Özellikle bilgi ihtiyacının anne veya baba eğitim düzeyi 
ile ilişkili olmadığı saptanmıştır (r=-0,117, p=0,239). Diğer ta-
raftan çocuğun yaşı büyüdükçe ileride yararlanılabilecek kurum-
lar hakkında bilgi ihtiyacının arttığı tespit edilmiştir (r=-0,239, 
p=0,015). Destek gereksinimi bölümünde SP’li çocukların aile-
leri hakkında yazılmış kitap, makale gibi materyalleri okumaya 
ihtiyaç duydukları görülmektedir (%79,6). Daha az sıklıkla sorun 
yaşanan çocuğun durumunu diğerlerine açıklama, toplumla ilgili 
hizmetler, maddi gereksinim ve ailenin genel işleyişi başlıklarında 
diş hekimi ihtiyacının vurgulanması (%71,8) dikkat çekmiştir. Bu 
başlıklar altında en az sorun yaşanan konuların toplantıya katıl-
maları gerektiği dönemde çocuğun bırakılabileceği yuva gerek-
sinimi durumu (%62,1) ve bakıcı ücreti için para ihtiyacı durumu 
(%74,8) olarak tespit edilmiştir.

Aile ortamı ölçeğinde kişiler arası ilişkiler alt ölçeği skor or-
talaması 26,2±7 iken, kontrol alt ölçeği skoru 16,1±3,5 idi. Tam 
bağımlı (GMFCS 4 ve 5), kısmi bağımlı (GMFCS 2 ve 3) ve ba-
ğımsız (GMFCS 1) hastalarda ailedeki kişiler arası ilişki ve kont-
rolün karşılaştırmasında istatistiksel anlamlı farklılık yokken her 

iki alt ölçeğin de uyumu yüksekti (r=0,473; p<0,01) (Tablo 4). 
Ailede kişiler arası ilişki skorlaması ile çocuğun GMFCS evresi, 
manuel aktivite skoru, ek sorunlarının varlığı arasında bir ilişki 
bulunmamıştır. 

Tartışma

Bu çalışmada SP olgularının demografik verileri, eşlik eden 
bulguları, el becerileri ve motor aktivite düzeyleri ile ailelerinin 
karakteristikleri, aile ortamları ve gereksinimleri belirlendi. He-
miplejik grubun yoğunlukta olduğu araştırmada hastaların çoğu-
nun motor aktivite düzeyi GMFCS evre 2 ve el fonksiyonlarının 
evre 1 olduğu tespit edildi. Eşlik eden bulgular incelendiğinde en 
sık mental gerilik sonra sırasıyla görme problemi, epilepsi ve diş 
problemleri saptandı. Aile karakteristiklerinden ailenin eğitim, 
bakım ve ekonomik durumu sorgulandığında çalışan anne sayı-
sının oldukça az olduğu, çocukların bakımını çoğunlukla annele-
rin üstlendiği ve çoğu ailenin aylık gelirlerinin çok düşük olduğu 
saptandı. Ailelerin en fazla bilgi edinme en az çocuğun bakımı ve 
bakıcı için para yardımı gereksinimi olduğu görüldü. Aile gerek-
sinimleri ve aile ortamları değerlendirmelerinde GMFCS, MACS 
evreleri ve eşlik eden sorunların varlığı arasında ilişki saptanmadı.

En sık görülen SP tipinin spastik, en sık spastik SP tipinin ise 
diplejik olduğu bilinmektedir (6, 15-18). Çalışmamızda literatür-
le uyumlu olarak spastik tip en fazla idi. Fakat spastik tiplerin için-
de en sık hemiplejik (%42,7), ikinci sıklıkta diplejik tip (%26,2) 
tespit edildi. Hagberg B ve ark. (16) İsveç’te yaptıkları SP preva-
lans çalışmasında genel sıklığın aynı kaldığı fakat SP tiplerinde 

Tablo 5. Beklentiler ile aile ortamı ölçeğinin karşılaştırılması

	                                 			          Aile gereksinimlerinin belirleme aracı (FNS)

		  Bilgi	 Destek	 Çocuğun	 Toplumsal	 Maddi	 Ailenin
		  gereksinimi	 gereksinimi	 durumunu	 hizmet	 gereksinim	 işleyişi
				    açıklama	 beklentisi		

 	 Ailede	 r=0,081	 r=0,067	 r=0,100	 r=-0,020	 r=-0,089	 r=-0,178
Aile	 kişiler	 p=0,461	 p=0,504	 p=0,317	 p=0,844	 p=0,370	 p=0,072
ortamı	 arası
ölçeği (FES)	 ilişkiler	

	 Ailede 	 r=-0,034	 r=-0,052	 r=0,065	 r=0,032	 r=-0,078	 r=0,126
	 kontrol	 p=0,735	 p=0,599	 p=0,511	 p=0,751	 p=0,436	 p=0,204

FES: Family Environment Scale; FNS: Family Needs Survey; r: korelasyon

Tablo 4. Aile ortamı ölçeği alt kategorilerinin GMFCS ’ye göre skor 
ortalamaları

	 Bağımsız	 Kısmi	 Tam	 p
	 (GMFCS 1)	 bağımlı	 bağımlı	 değeri
	 Ortalama-SS	 (GMFCS	 (GMFCS
	 (min-maks)	 2 ve 3)	 4 ve 5)
		  Ortalama-SS	Ortalama-SS	
		  (min-maks)	 (min-maks)

Kişiler arası ilişkiler	 26,4±6,5	 26,7±7	 25,3±7,3

	 (5-34)	 (5-42)	 (6-40)	
0,668

Kontrol 	 15,8±3,2	 16,4±3,2	 16±4,2	
0,481

	 (10-23)	 (7-24)	 (8-30)	

GMFCS: kaba motor fonksiyon sınıflama sistemi (Gross Motor Function Classifica-
tion System); min: minimum değer; maks: maksimum değer; SS: standart sapma

Tablo 3. Aile gereksinimlerini belirleme aracı 

	 Evet	 Hayır	 Emin değil 

Bilgi gereksinimi	 %84,3	 %10,3	 %5,4

Destek gereksinimi	 %56,8	 %28,4	 %14,8

Çocuğun durumunu	 %45,4	 %45,6	 %9
diğerlerine açıklama	

Toplumla ilgili hizmetler	 %45,4	 %46	 %8,6

Maddi gereksinim	 %44,5	 %46,8	 %8,7

Ailenin genel işleyişi	 %39,6	 %48,5	 %11,9
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dağılımın değiştiği ve bizim çalışmamıza benzer şekilde dağılımı 
hemiplejik tip %44, diplejik tip %29 olarak saptamıştır. 

Serebral palsi tiplerine göre GMFCS ve el fonksiyonu karşı-
laştırılmasında hemiplejik SP hastalarının motor aktivite düzeyle-
ri GMFCS’ye göre en sık evre 1, 2; el fonksiyonu evresi MACS’a 
göre en sık evre 1, 2 olarak bulunmuştur (18-20). Olguların ço-
ğunluğunu hemiplejik tip SP’li çocukların oluşturduğu bu çalış-
mada literatürle uyumlu olarak en sık saptanan GMFCS evresi 
evre 2, MACS evresi evre 1 olarak saptandı.

Serebral palsili çocuklarda en sık görülen ek sorunlar mental 
retardasyon, görme bozukluğu, epilepsi ve konuşma bozukluğu-
dur (17,18,21). Çalışmamızda literatürle uyumlu olarak en sık ek 
problemler mental retardasyon, görme bozukluğu, epilepsiydi. 
Fakat bunlara ek olarak yakın sıklıkta diş problemleri görülmek-
teydi. SP’li hastalarda diş çürükleri ve diş eti problemleri sağlıklı 
çocuklara göre daha fazla saptanmıştır. Yüz kaslarında aşırı tonus 
artışı, dudak ve dilin kontrolünde bozukluk, tükürük salınımın-
da azalma, sıvı ve şekerli yiyecek ve ilaç tüketimin fazla olması, 
çiğneme, yutma bozuklukları sebebiyle yiyeceklerin ağıza alın-
ması ve yutulması arasında geçen sürenin uzun olması ve ma-
loklüzyonlar diş problemlerine sebep olmaktadır (22-25). SP tipi 
ile diş plağı ve çürük sıklığı arasında ilişki saptanmamıştır (23). 
Bu çalışmadaki SP olgularının çoğunluğu hemiplejik tip SP ol-
masına rağmen diş problemleri tüm SP hastalarında sık görülen 
bir problem olarak göze çarpmaktadır. Diş çürükleri hem SP’li 
çocukların hem de bakım verenlerinin yaşam kalitesini olumsuz 
yönde etkilemektedir (22,24,25). Sıklığı ve oluşturduğu sorunlar 
göz önüne alındığında bu çocuklara belirli aralıklarda ağız ve diş 
sağlığı taraması yapılması gerekmektedir.

Walker ve ark. (26) kronik sağlık problemi olan çocukların 
ebeveynlerinin %91’inin çocuğunun durumu, tedavisi ve hasta-
lığının uzun dönem etkileri hakkında bilgi edinme gereksinimleri 
olduğunu bildirmişlerdir. Amerika Birleşik Devletleri’nde yapılan 
bir çalışmada ise SP’li çocuğu olan ailelerin en çok çocuğun ge-
leceğini planlama ile ilgili bilgi gereksinimi (%53) ve çocuklarının 
yararlanabileceği kurumlar hakkında bilgi gereksinimleri (%51) 
olduğu saptanmıştır (27). Benzer şekilde başka bir araştırmada 
da bu aileler çocuklarının yaşlarından bağımsız olarak çocuk-
larının geleceğini planlama ve gelecekleri ile ilgili bilgi edinme 
gereksinimleri olduğunu ifade etmişlerdir (10). Bu çalışmada ise 
FNS sonuçlarına göre ailelerin en çok çocuğun durumu (%93), 
çocuğun gelecekte (%92) ve şu anda (%90) yararlanabilece-
ği kurumlar hakkında bilgi gereksinimleri olduğu saptanmıştır. 
Daha da önemlisi bu gereksinimlerin anne ve babanın eğitim 
düzeyleri ile ilişkili olmadığı anlaşılmıştır. Destek gereksinimi alt 
ölçeğinde aileler SP’li çocuklar hakkında yazılmış kitap, makale 
gibi materyalleri okumaya ihtiyaç duyduklarını belirtmişlerdir. 
Fakat annelerin %71’i, babaların %47’si okur-yazar değil veya 
ilkokul mezunu olduğu saptanmıştır. Bu noktada SP’li hastaların 
tedavilerinin aile odaklı yapılabilmesi için bilgilendirmenin kısa 
zamanda poliklinik odasında veya tıbbi bilgi yoğunluğu içeren 
bilgilendirmeye yönelik kitap ve makaleler aracılığıyla yapılması 
yerine ailelerin bilgi ihtiyaçlarını anlaşılır şekilde karşılayacak se-
minerler aracılığıyla yapılması daha uygun olacaktır.

Aile gereksinimlerini belirleme ölçeğinde ailelerin çocuk-
larına yardımcı olabilecek diş hekimi bulmakta yardıma ihtiyaç 
duydukları göze çarpmaktadır. Bu ihtiyaç diş problemlerinin SP’li 
çocuklarda sağlıklı çocuklara göre çok daha sık görülmesinden 

ve SP’li çocukların ek problemlerinden dolayı çoğunlukla birinci 
basamak tedavi merkezlerinde yapılamamasından kaynaklan-
maktadır. Bu çocukların diş hastalıklarının tedavisi için daha fazla 
sayıda üçüncü basamak sağlık hizmeti verecek kurumlara ihtiyaç 
vardır. Aileler gerekli merkezlere nasıl ulaşacakları hakkında bilgi-
lendirilmelidir.

Gelişimsel engelliliği olan 3-16 yaşlarında çocuklarla yapı-
lan bir çalışmada küçük yaşta çocuğa sahip ailelerin ihtiyaçları 
büyük yaşta çocuğa sahip ailelerden daha fazla bulunmuştur. 
Fakat Bailey (28) ve Farmer’ın (29) yaptıkları çalışmalarda çocu-
ğun yaşı ile aile ihtiyaçları arasında ilişki saptanmamıştır (30). 
Bizim çalışmamızda ise çocuğun yaşı büyüdükçe ileride yararla-
nılabilinecek kurumlar hakkında ailenin bilgi ihtiyacının arttığı 
tespit edilmiştir. Bu da SP’li çocukların büyüdükçe konuşma, 
iletişim, beslenme, diş problemleri ve üreme sağlığı ile ilgili bil-
gilendirme gibi farklı kritik ihtiyaçlarının doğmasıyla açıklana-
bilir (31).

Bu çalışmadaki SP’li çocukların annelerinin sadece %7,8’i 
çalışmaktaydı ve bakım veren kişi %91,8’i anneydi. Bu yüzden 
aile gereksinimlerinden, toplantıya katılmaları gerektiği zaman 
çocuğun bırakılabileceği yuva gereksinimi ve annelerin bakıcı 
ücreti için para ihtiyacı en az gereksinimler olarak saptanmış 
olabilir. 

Literatürde finansal ve toplumsal destek ve kaynaklara; aylık 
geliri yüksek olan ailelerin daha az, fonksiyonel mobilitesi kısıtlı 
(GMFCS evre 4,5) çocuğa sahip ailelerin daha çok gereksinim 
duyduğu bildirilmiştir (9,10). Fakat bizim çalışmada ailelerin 
%62’sinin aylık geliri 1000 TL ve altında olmasına rağmen aylık 
geliri ile gereksinimler arasında ilişki saptanmamıştır. Yine SP’li 
çocukların motor aktivite düzeyleri ile aile gereksinimleri arasın-
da da ilişki saptanmamıştır. Bunun sebebi ailelerin %15’inin aile 
büyükleriyle ve %45’inin kendi evinde aile büyüklerinden destek 
alarak yaşıyor olması olabilir. SP’li çocukların sosyal fonksiyonu, 
emosyonel fonksiyonu ve psikososyal sağlığı ile FES kişiler arası 
ilişki skorları arasında pozitif korelasyon saptanmıştır (32). Lafor-
me Fiss ve ark. (33) ise SP’li küçük çocukların aile ekolojilerini 
GMFCS evresine göre incelemiş ve FES skorlarıyla GMFCS evre-
leri arasında ilişki saptamamıştır. Bu çalışmada ise ailede kişiler 
arası ilişki skorlaması ile çocuğun GMFCS evresi, manuel aktivite 
skoru, ek sorunlarının varlığı arasında bir ilişki bulunmamıştır. Bu-
nun sebebi çalışmadaki ailelerin karakteristiklerinin birbirine çok 
benzer özellikte olmasıdır.

Sonuç

Aile odaklı bakımda SP’li çocukların ailelerinin gereksi-
nimlerin saptanması şarttır. Aile gereksinimlerinin belirlenmesi 
sağlık personeli ve ailenin işbirliği içerisinde olması ve tedavi 
hedefinin saptanmasında yardımcı olur ve yetkili kurumların 
tedavi ve bakım için maddi kaynak tahsis etmesinde önemlidir 
(10). Aile fonksiyonunun engelli çocukların tedavi sonuçlarını 
etkilediği saptanmıştır (7). Ailenin eğitimi, sosyo-kültürel yapısı 
ve ebeveynlerin psikolojik yaklaşımı bu çocukların gelişiminde 
önemli bir rol oynar. Bu noktada aile ortamının değerlendiril-
mesi ve ebeveynlerin hizmet beklentilerinin belirlenmesi reha-
bilitasyon ekibinin yaklaşımını olumlu yönde etkileyecek, SP 
tanılı hastaya yaklaşımın “aile odaklı” olarak yapılandırılmasını 
kolaylaştıracaktır.
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