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Serebral Palsili Cocugu olan Ailelerin Aile Ortamlarinin

Degerlendirilmesi ve Gereksinimlerinin Belilenmesi

Assessment of Family Environment and Needs of Families Who Have Children
with Cerebral Palsy
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Ozet

Amag: Serebral palsili (SP) ¢ocuklarin ailelerinin gereksinimlerini
belirlemek ve aile ortamlarini degerlendirmek.

Gere¢ ve Yontemler: Katilimcilar, 4-12 yaslarinda 103 SP tanih
hastanin primer bakim verenleriydi. SP’li cocuklarin ailelerine Aile
Ortami Olcegdi (Family Enviroment Scale, FES)'nin modifiye edilmis
versiyonu ve Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (Family Needs
Survey, FNS) uygulandi. SP’li olgularin Kaba Motor Fonksiyon
Siniflama Sistemi (GMFCS)’'ne gére motor aktivite diizeyleri ve El
Becerileri Siniflandirma Sistemine (MACS) gore el fonksiyonlar
degerlendirildi. Hastalarin tibbi 6zgecmisleri, eslik eden bozukluklar
ve aile karakteristikleri sorgulandi.

Bulgular: Aile Gereksinimleri Olcedi sonuglarina gére ailelerin en
fazla belirttigi gereksinim bilgi gereksinimi (%84,3), en az belirttigi
gereksinim toplantiya katilmalari gerektigi zaman cocuklarini
birakilabilecekleri yuva gereksinimi (%62,1) ve bakici lcreti icin
para ihtiyaci (%74,8) olarak tespit edilmistir. FES ve FNS sonuclari ile
eslik eden sorunlarin varligi, GMFCS ve MACS evreleri arasinda iligki
saptanmamigtir.

Sonug: Egitim seviyeleri ne olursa olsun ailelerin cocuklarinin
durumu ve gelecekteki bakimlariyla ilgili bilgiye ihtiyaclari oldugu
saptandi. Eger aileler cocuklarinin saghk durumu ve mevcut ve
gelecekteki bakimlari icin kaynaklar hakkinda bilgilendirilirse tedavi
sonuclarinin daha iyi oldugu gortilecektir. SP’li cocugu olan ailelerin,
aile gereksinimlerini anlamak ve aile karakteristiklerini ve ortamlarini
degerlendirmek aile odakli bakim icin 6nemlidir.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, aile gereksinimleri, aile ortami

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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Giris

Serebral palsi (SP), gelismekte olan beyni etkileyen non-
progresif néromotor bir bozukluktur (1). Cocukluk caginda
en sik gortlen ozurlulik sebebidir ve okul cagindaki cocuklar-
da prevalansi 2-2.5/1000dir (2,3). SP’li cocuklarda goriilen
noromotor defisitler; agonist ve antagonist kaslar arasinda
dengesizlie sebep olan anormal kas tonusu, istemli motor
kontroliin kaybi, duyu ve koordinasyon gugstizliikleri ve kas
gli¢cstzligudur (4). Motor defisitlere ek olarak mental retar-
dasyon, epilepsi, duyusal bozukluklar (gérme veya isitme kay-
bi), Uriner sistem hastaliklar, 6grenme gucligu, iletisim ve
davranis bozukluklari ve emosyonel problemler de gériilebil-
mektedir (5,6).

Hastalarda etiyolojinin, SP tipinin ve eslik eden diger me-
dikal problemlerin bilinmesi; prognoz ve 6zel egitim, psiko-
lojik destek, aile danismanhgi gibi hizmetlerin icinde oldugu
akilci ve detayli bir tedavi programinin belirlenmesini saglar.

Bebegin dogumuyla birlikte veya dogumdan kisa bir stire
sonra ortaya ¢ikan bu sorunlarla karsi karsiya kalan aileler, 6n-
celikle ciddi bir uyum sorunu yasamaktadir. SP’li ¢cocuklarin
ebeveynlerinin fiziksel ve duygusal sagliklari normal saglikh
blylyen cocuklarin ebeveynlerine goére daha kotidir (7). Bil-
gi edinmeye, psikolojik ve sosyal destege ihtiyac duyarlar.

Engelli cocuklarin yasantisinda ailenin dnemli bir roli ol-
dugu gercegi gittikce 6nem kazanan bir gorustir. Ailenin egi-
timi, sosyo-kiiltiirel yapisi ve ebeveynlerin psikolojik yaklasimi
SP’li cocugun gelisiminde 6nemli bir rol oynar (8).

Serebral palsili cocuklarin aileleri bakim vermekte ve co-
cuklarinin bakimi icin kamu servislerini kullanmakta sikinti ya-
samaktadirlar. Aile odakli yaklasimda bu ailelerin ihtiyaclarinin
ve onceliklerinin bilinmesi de gerekmektedir (9).

Serebral palsili cocuklarin aile gereksinimlerinin profili ve
bu gereksinimleri etkileyen faktorlerle ilgili bilgiler cok kisith-
dir (10). Bu cocuklar kaba motor fonksiyon gelisimi ve son du-
rumu acisindan ciddi bir farklilik gostermekte ve ailelerin ge-
reksinimleri bu fonksiyona gore ciddi anlamda degismektedir.
Kaynaklarin farkindahgindaki yetersizlik ve bunun dagilimin-
daki sorunlar SP’li hastalarda ciddi sorunlara yol agmaktadir.
Ailelerin genel gereksinimlerinin saptanmasi ve bunun ¢ocu-
gun yasl, ailenin geliri, kaba motor fonksiyon ve el becerisi
siniflamasina goére durumu ile iligkisinin belirlenmesi; aileye ve
saglk calisanlarina hedeflerin belirlenmesinde ve servislerin
koordinasyonunun saglanmasinda yardimci olur (9,10).

Bu calismanin amaci SP’de ebeveynlerin hizmet beklentile-
rini belirlemek, aile ortamlarini degerlendirmek ve bunlarin SP
tipi, kaba motor fonksiyon, ailenin geliri ile iliskisini saptamaktir.

Gere¢ ve Yontemler

Calisma Grubu

Kasim 2013 — Nisan 2014 tarihleri arasinda Marmara Uni-
versitesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Pediatrik Rehabilitasyon
Poliklinigi'ne bagvuran; 4-12 yas arasi 103 SP tanili hasta deger-
lendirilip birinci derece bakim verenleri calismaya alindi. Birin-
ci derecede bakim veren, en az 1 yil evinde cocugun giindelik
ihtiyacini saglayan kisi olarak tanimlandi. Aydinlatiimis onam

alindiktan sonra her katilimci ile ylz yiize gorusiilerek Aile Orta-
mi Olgegi (Family Enviroment Scale; FES) ve Aile Gereksinimleri
Belirleme Araci (Family Needs Survey; FNS) uygulandi. Her ¢cocu-
gun tibbi 6ykusi ve aile karakteristikleri (dogum agirhgi, dogum
sekli, ebeveyn ve cocugun yasi, ebeveynlerin egitim durumu,
meslekleri, barinma durumu, ailenin aylik geliri, evde yasayan
kisiler, cocugun SP tipi ve eslik eden bulgular) ayrintili olarak sor-
gulandi. Ayrica her olgunun motor aktivite diizeyleri kaba motor
fonksiyon siniflama sistemi (Gross Motor Function Classification
System; GMFCS), el fonksiyonlari ise el becerileri siniflama sis-
temi (Manual Ability Classification System; MACS) ile degerlen-
dirilmistir. Calisma icin Marmara Universitesi Tip Fakdltesi Klinik
Arastirmalar Etik Komitesi‘'nden onay alinmis (092013.0351),
ailelerden alinan sozIi ve yazili izinle de calismaya devam edil-
mistir.

Degerlendirme Olgekleri

Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi

Serebral palsili cocuklar icin gelistirilmis olan GMFCS 5 basa-
maktan olusan bir siniflama sistemidir. On iki yasin altindaki SP’li
cocuklar kendiliginden baslatilan hareketler, oturma, ytrime
gibi kaba motor fonksiyonlarina gore beg seviyeye ayrilmistir. Co-
cuklarin motor fonksiyonlar yasa bagimli olarak degistiginden
her seviye icin 2 yas alti, 2-4 yas arasi, 4-6 yas arasi ve 6-12 yas
arasi olmak Uzere her yas grubundaki cocuga gore fonksiyonlar
tanimlanmistir. Seviyeler arasi farklar fonksiyonel kisitlamalara,
elle tutulan hareketlilige yardimci araclara (yurtteg, koltuk deg-
nedi ya da baston) ya da tekerlekli hareketlilik araclarina olan
ihtiyaca ve daha az olarak da hareketin kalitesine dayanir. Amag
cocugun kaba motor fonksiyonu hakkinda bilgi saglamaktir, co-
cugun kisisel fonksiyonu ve gelisme potansiyelini degerlendir-
mek amaciyla kullanilamaz (11).

El Becerileri Siniflama Sistemi

Serebral palsili cocuklarin giinlik faaliyetlerinde nesneleri
tutarken ellerini nasil kullandiklarini belirlemektedir. 2002 yilinda
tanimlanmis olup ve 2010 yilinda Akpinar ve ark. (12) tarafindan
Tirkce gecerlilik ve glivenilirlik calismasi yapiimisti. MACS bes
seviye tanimlar. Seviyelerin tespiti, cocugun nesneleri kendi ken-
dine tutabilme yetenegdi ve giinliik hayatta elle ilgili faaliyetleri
gerceklestirmedeki yardim ve uyarlama ihtiyacina dayanir. S6z
konusu nesneler yemek yeme, giyinme, oyun oynama, ¢izme,
yazma gibi cocuga ve cocugun yasina uygun faaliyetlerdeki nes-
neler olup; cocugun ulasabileceginin 6tesinde olmayip kendi
cevresindedirler. MACS 4-18 yas arasi cocuklar icin kullanilabilir,
fakat cocugun yasina gore belirli kavramlar yer almalidir. Bes se-
viye belirlenir; bu seviyeler 1'den 5 dogru fonksiyonel el kullani-
minin giderek kisitlanmasi seklindedir.

Aile Ortami Ol¢egi (Family Enviroment Scale; FES)

1982 yilinda Fowler tarafindan gelistirilmis, 1989’da ise
Usluer (13) tarafindan Tirkce gtivenilirlik ve gecerlilik calismasi
yapilmistir. Toplam 26 maddeden olusan aile bireylerine uygu-
lanan bir kagit kalem testidir. Kisiler arasi iliskiler 16 madde ve
kontrol 10 madde olarak 2 alt testten olusmaktadir. FES, aile ya-
saminin sirdirtlebilirligi icin ne dlclide aktivite plani ve aile ici
kuralin gerekliligini degerlendirmektedir.
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Aile Gereksinimleri Belileme Arac (Family Needs Survey; FNS)

Bailey & Simeonsson tarafindan 1988 yilinda olusturulan
FNS, gelisimsel engeli olan cocuklarinin ailelerinin gereksinimle-
rini degerlendirmektedir. Sucuoglu (14) tarafindan 1995 yilinda
Tirkce givenilirlik ve gegerlilik calismasi yapilmistir. Arag genel
olarak 2 bolime ayrilmaktadir:

1. Bolim: Bu bolimde anne-babalarin gereksinimlerinin
farkina varabilmelerini saglamak amaciyla alti grupta toplanmig
35 madde yer almaktadir.

Bu 35 madde ihtiyac tiirline gore 6 ayr baslikta incelenmektedir:
Bilgi gereksinimi (7 madde)

Destek gereksinimi (7 madde)

Baskalarina aciklayabilme (5 madde)

Toplum hizmetleri (5 madde)

Maddi gereksinimler (5 madde)

Aile fonksiyonu (5 madde)

cubhwh =

Katilimailarin her soruya 1. Hayir, 2. Emin degilim, 3. Evet
seklinde cevaplar vermesi istenmektedir.

2. Boliim: Bu bolimde “lttfen ailenizin en temel bes gerek-
sinimini siralayiniz” ile ifade edilen acik uglu bir soru bulunmak-

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)

Gorme problemi 35 (%34)

31 (%30,1)
31 (%30,1)
29 (%28,2)
20 (%19,4)
19 (%18,4)
15 (%14,6)
15 (%14,6)

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

Epilepsi

Dis problemleri
Salya akitma

Yutma zorlugu
Davranis problemleri
Solunum zorlugu

Konusma bozuklugu
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tadir. Bu soru ile birinci bolimde yer almayan, aile icin daha 6zel
olan gereksinimlerin belirlenmesi hedeflenmektedir.

istatistiksel Analiz

Verilerin degerlendirmesi SPSS 16.0 (Statistical Package
for the Social Sciences Inc., Chicago, IL, ABD) for Windows pa-
ket programinda yapildi. Karsilastirmalarda Ki-kare ve Mann-
Whitney U testleri kullanildi. Spearman korelasyon analizi ile
iligkiler degerlendirildi. P<0,05 anlamli kabul edildi.

Bulgular

Hastalarin yas ortalamasi 6,5+2,7 (3-13), 57'si (%55,3) kiz
ve 46's1 (%44,7) erkekti. SP tipine gore dagilim ise %42,7 he-
miplejik, %26,2 diplejik, %25,2 kuadriplejik seklindeydi. Hasta-
larin GMFCS, MACS ve hastalikla iliskili bulgularina gére dagilhmi
Tablo 1’de 6zetlenmistir.

Cocuklarin hepsi poliklinik kontrollerine anneleri ile geldikle-
rinden FES ve FNS anketleri anneler tarafindan dolduruldu. Aile-
nin egitim, bakim ve ekonomik durumu da sorgulandi (Tablo 2).
Annelerin sadece %7,8’inin calistigi ve cocuga bakim veren kisi-
nin %91,8 oraninda anne oldugu tespit edildi. Anne yas ortala-
masi 33,8 (22-51), baba yas ortalamasi ise 37,4 (26-55) idi. Ge-
¢imin %98,1 oraninda baba tarafindan karsilandigi ve ailelerin
yaridan ¢cogunun aylik gelirinin 500-1000 lira araliginda oldugu
tespit edildi. Anne-babalarin %94,2’si evliyken, %5,8'si bosan-

Tablo 2. Aile iiyelerinin karakteristik ozellikleri

Annenin egitim diizeyi n (%)
Okur-yazar degil 5 (%4,9)
ilkokul 66 (%64,1)

Ortaokul-lise 25 (%24,3)

Universite 7 (%6,8)
Babanin egitim diizeyi

Okur-yazar degil 1 (%T1)
ilkokul 46 (%44,6)
Ortaokul-lise 42 (%40,8)
Universite 14 (%13,6)

Gelir durumu (lira)
<500 7 (%6,8)

500-1000 55 (%53,4)
1000-3000 39 (%37,9)
>3000 2(1,9)

Kardes sayisi
Yok 25 (%24,3)

1 42 (%40,8)
2 25 (%24,3)
>3 11 (%10,7)
Barinma

Kendi evi 45 (%43,7)

Kira 42 (%40,8)

Aile buytikleri ile 15 (%15,5)
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Tablo 3. Aile gereksinimlerini belirleme araci

Evet Hayir Emin degil

Bilgi gereksinimi %84,3 %10,3 %5,4
Destek gereksinimi %156,8 %28,4 %14,8
Cocugun durumunu %45,4 %45,6 %9
digerlerine aciklama

Toplumla ilgili hizmetler %45,4 %46 %8,6
Maddi gereksinim %44,5 %46,8 %8,7
Ailenin genel isleyisi %39,6 %48,5 %11,9

Tablo 4. Aile ortami 6l¢egi alt kategorilerinin GMFCS ye gore skor

ortalamalari

Bagimsiz Kismi Tam ]
(GMFCS 1)  bagimh bagimh  degeri
Ortalama-SS (GMFCS (GMFCS
(min-maks) 2ve3) 4 ve 5)

Ortalama-SS Ortalama-SS
(min-maks) (min-maks)

Kisiler arasi iliskiler ~ 26,4+6,5 26,77 25,3+7,3
0,668
(5-34) (5-42) (6-40) !
Kontrol 15,8+3,2 16,4+3,2 16+4,2
0,481
(10-23) (7-24) (8-30)

GMECS: kaba motor fonksiyon siniflama sistemi (Gross Motor Function Classifica-
tion System); min: minimum deger; maks: maksimum deger; SS: standart sapma

Tablo 5. Beklentiler ile aile ortami 6l¢eginin karsilastiriimasi

Aile gereksinimlerinin belirleme araci (FNS)

Bilgi Destek Cocugun Toplumsal Maddi Ailenin
gereksinimi gereksinimi durumunu hizmet gereksinim isleyisi
aciklama beklentisi
Ailede r=0,081 r=0,067 r=0,100 r=-0,020 r=-0,089 r=-0,178
Aile kisiler p=0,461 p=0,504 p=0,317 p=0,844 p=0,370 p=0,072
ortami arasl
Olcegi (FES) iligkiler
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

misti. Aylik gelir ile anne ve babanin egitim duzeylerinin iligkili
oldugu goérildiu (sirasiyla r=0,358, p<0,01; r=0,345, p<0,01).
Yine anne egitim duzeyi arttikca kardes sayisinin azaldigi saptan-
di (r=0,227, p=0,013).

Aile gereksinimlerini belirleme 6lcegi sonuglarina gore ailele-
rin en fazla bilgi gereksinimlerinin oldugu gorilmdustir (Tablo 3).
Bu baslk altinda ise cocugun durumu hakkindaki bilgi gereksini-
mi (%93), cocugun gelecekte (%92) ve su anda (%90) yararla-
nabilecegdi kurumlar hakkinda bilgi gereksinimleri 6n plana ¢ik-
maktadir. Ozellikle bilgi ihtiyacinin anne veya baba egitim diizeyi
ile iliskili olmadigi saptanmistir (r=-0,117, p=0,239). Diger ta-
raftan cocugun yasi blyudiikge ileride yararlanilabilecek kurum-
lar hakkinda bilgi ihtiyacinin arttig tespit edilmistir (r=-0,239,
p=0,015). Destek gereksinimi bolimiinde SP’li cocuklarin aile-
leri hakkinda yazilmis kitap, makale gibi materyalleri okumaya
ihtiyac duyduklari goriilmektedir (%79,6). Daha az siklikla sorun
yasanan ¢cocugun durumunu digerlerine aciklama, toplumla ilgili
hizmetler, maddi gereksinim ve ailenin genel isleyisi basliklarinda
dis hekimi ihtiyacinin vurgulanmasi (%71,8) dikkat cekmistir. Bu
basliklar altinda en az sorun yasanan konularin toplantiya katil-
malari gerektigi donemde ¢cocugun birakilabilecegi yuva gerek-
sinimi durumu (%62,1) ve bakici licreti icin para ihtiyaci durumu
(%74,8) olarak tespit edilmistir.

Aile ortami 6lceginde kisiler arasi iligkiler alt 6lcegi skor or-
talamasi 26,2+7 iken, kontrol alt 6lcegi skoru 16,1£3,5 idi. Tam
bagimli (GMFCS 4 ve 5), kismi bagimh (GMFCS 2 ve 3) ve ba-
gimsiz (GMFCS 1) hastalarda ailedeki kisiler arasi iligki ve kont-
roliin karsilagtirmasinda istatistiksel anlaml farkhhk yokken her

iki alt 6lcegin de uyumu yuksekti (r=0,473; p<0,01) (Tablo 4).
Ailede kisiler arasi iliski skorlamasi ile cocugun GMFCS evresi,
manuel aktivite skoru, ek sorunlarinin varligi arasinda bir iligki
bulunmamistir.

Tartisma

Bu calismada SP olgularinin demografik verileri, eslik eden
bulgulari, el becerileri ve motor aktivite diizeyleri ile ailelerinin
karakteristikleri, aile ortamlari ve gereksinimleri belirlendi. He-
miplejik grubun yogunlukta oldugu arastirmada hastalarin cogu-
nun motor aktivite diizeyi GMFCS evre 2 ve el fonksiyonlarinin
evre 1 oldugu tespit edildi. Eslik eden bulgular incelendiginde en
stk mental gerilik sonra sirasiyla gérme problemi, epilepsi ve dis
problemleri saptandi. Aile karakteristiklerinden ailenin egitim,
bakim ve ekonomik durumu sorgulandiginda calisan anne sayi-
sinin oldukga az oldugu, cocuklarin bakimini cogunlukla annele-
rin Ustlendigi ve cogu ailenin aylk gelirlerinin ¢ok dustiik oldugu
saptandi. Ailelerin en fazla bilgi edinme en az cocugun bakimi ve
bakici icin para yardimi gereksinimi oldugu gordldu. Aile gerek-
sinimleri ve aile ortamlari degerlendirmelerinde GMFCS, MACS
evreleri ve eslik eden sorunlarin varligi arasinda iliski saptanmadi.

En sik goriilen SP tipinin spastik, en sik spastik SP tipinin ise
diplejik oldugu bilinmektedir (6, 15-18). Calismamizda literatir-
le uyumlu olarak spastik tip en fazla idi. Fakat spastik tiplerin icin-
de en sik hemiplejik (%42,7), ikinci siklikta diplejik tip (%26,2)
tespit edildi. Hagberg B ve ark. (16) Isvec’te yaptiklari SP preva-
lans calismasinda genel sikhdin ayni kaldigi fakat SP tiplerinde
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dagilimin degistigi ve bizim calismamiza benzer sekilde dagilimi
hemiplejik tip %44, diplejik tip %29 olarak saptamistir.

Serebral palsi tiplerine gore GMFCS ve el fonksiyonu karsi-
lastinlmasinda hemiplejik SP hastalarinin motor aktivite dizeyle-
ri GMFCS’ye gore en sik evre 1, 2; el fonksiyonu evresi MACS’a
gore en sik evre 1, 2 olarak bulunmustur (18-20). Olgularin ¢o-
gunlugunu hemiplejik tip SP’li cocuklarin olusturdugu bu calis-
mada literatlirle uyumlu olarak en sik saptanan GMFCS evresi
evre 2, MACS evresi evre 1 olarak saptandi.

Serebral palsili cocuklarda en sik goriilen ek sorunlar mental
retardasyon, gérme bozuklugu, epilepsi ve konusma bozuklugu-
dur (17,18,21). Calismamizda literattirle uyumlu olarak en sik ek
problemler mental retardasyon, gérme bozuklugu, epilepsiydi.
Fakat bunlara ek olarak yakin siklikta dis problemleri gorilmek-
teydi. SP’li hastalarda dis ¢uriikleri ve dis eti problemleri saglikl
cocuklara gore daha fazla saptanmistir. Yz kaslarinda asiri tonus
artisi, dudak ve dilin kontroliinde bozukluk, tiikiirik salinimin-
da azalma, sivi ve sekerli yiyecek ve ilag tiketimin fazla olmasi,
cigneme, yutma bozukluklar sebebiyle yiyeceklerin agiza alin-
mas! ve yutulmasi arasinda gegen siirenin uzun olmasi ve ma-
lokliizyonlar dis problemlerine sebep olmaktadir (22-25). SP tipi
ile dis plagi ve curtk sikhigi arasinda iliski saptanmamistir (23).
Bu calismadaki SP olgularinin cogunlugu hemiplejik tip SP ol-
masina ragmen dis problemleri tim SP hastalarinda sik goriilen
bir problem olarak goze carpmaktadir. Dis curikleri hem SP’li
cocuklarin hem de bakim verenlerinin yasam kalitesini olumsuz
yonde etkilemektedir (22,24,25). Sikligi ve olusturdugu sorunlar
g6z onune alindiginda bu cocuklara belirli araliklarda agiz ve dis
sagligi taramasi yapilmasi gerekmektedir.

Walker ve ark. (26) kronik saglk problemi olan cocuklarin
ebeveynlerinin %91’inin cocugunun durumu, tedavisi ve hasta-
higinin uzun dénem etkileri hakkinda bilgi edinme gereksinimleri
oldugunu bildirmislerdir. Amerika Birlesik Devletleri’nde yapilan
bir calismada ise SP’li cocugu olan ailelerin en ¢ok ¢cocugun ge-
lecegini planlama ile ilgili bilgi gereksinimi (%53) ve cocuklarinin
yararlanabilecegi kurumlar hakkinda bilgi gereksinimleri (%51)
oldugu saptanmistir (27). Benzer sekilde baska bir arastirmada
da bu aileler cocuklarinin yaglarindan bagimsiz olarak ¢ocuk-
larinin gelecegini planlama ve gelecekleri ile ilgili bilgi edinme
gereksinimleri oldugunu ifade etmislerdir (10). Bu calismada ise
FNS sonuclarina gore ailelerin en ¢ok cocugun durumu (%93),
cocugun gelecekte (%92) ve su anda (%90) yararlanabilece-
gi kurumlar hakkinda bilgi gereksinimleri oldugu saptanmistir.
Daha da 6nemlisi bu gereksinimlerin anne ve babanin egitim
dizeyleri ile iliskili olmadigi anlagilmistir. Destek gereksinimi alt
Olceginde aileler SP’li cocuklar hakkinda yazilmis kitap, makale
gibi materyalleri okumaya ihtiyac duyduklarini belirtmislerdir.
Fakat annelerin %71’i, babalarin %47’si okur-yazar degil veya
ilkokul mezunu oldugu saptanmistir. Bu noktada SP’li hastalarin
tedavilerinin aile odakl yapilabilmesi icin bilgilendirmenin kisa
zamanda poliklinik odasinda veya tibbi bilgi yogunlugu iceren
bilgilendirmeye yonelik kitap ve makaleler araciliyiyla yapilmasi
yerine ailelerin bilgi ihtiyaclarini anlagilir sekilde karsilayacak se-
minerler araciigiyla yapilmasi daha uygun olacaktir.

Aile gereksinimlerini belirleme 6lceginde ailelerin ¢ocuk-
larina yardimci olabilecek dis hekimi bulmakta yardima ihtiyag
duyduklari goze carpmaktadir. Bu ihtiyac dis problemlerinin SP’li
cocuklarda saglikli cocuklara gore cok daha sik goriilmesinden
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ve SP’li cocuklarin ek problemlerinden dolayi cogunlukla birinci
basamak tedavi merkezlerinde yapilamamasindan kaynaklan-
maktadir. Bu cocuklarin dis hastaliklarinin tedavisi icin daha fazla
sayida liclincli basamak saglik hizmeti verecek kurumlara ihtiyag
vardir. Aileler gerekli merkezlere nasil ulasacaklari hakkinda bilgi-
lendirilmelidir.

Gelisimsel engelliligi olan 3-16 yaslarinda ¢ocuklarla yapi-
lan bir calismada kiiciik yasta cocuga sahip ailelerin ihtiyaclari
blyuk yasta cocuga sahip ailelerden daha fazla bulunmustur.
Fakat Bailey (28) ve Farmer’in (29) yaptiklari calismalarda ¢ocu-
gun yasi ile aile ihtiyaclari arasinda iliski saptanmamustir (30).
Bizim calismamizda ise cocugun yasi buyudukgce ileride yararla-
nilabilinecek kurumlar hakkinda ailenin bilgi ihtiyacinin arttig
tespit edilmistir. Bu da SP’li cocuklarin buyudiik¢ce konusma,
iletisim, beslenme, dis problemleri ve tireme saghg ile ilgili bil-
gilendirme gibi farkh kritik ihtiyaclarinin dogmasiyla agiklana-
bilir (31).

Bu calismadaki SP’li cocuklarin annelerinin sadece %7,8’i
calismaktaydi ve bakim veren kisi %91,8’i anneydi. Bu ylizden
aile gereksinimlerinden, toplantiya katilmalari gerektigi zaman
cocugun birakilabilecegi yuva gereksinimi ve annelerin bakici
Ucreti icin para ihtiyact en az gereksinimler olarak saptanmig
olabilir.

Literatiirde finansal ve toplumsal destek ve kaynaklara; ayhk
geliri yiksek olan ailelerin daha az, fonksiyonel mobilitesi kisith
(GMEFCS evre 4,5) cocuda sahip ailelerin daha ¢ok gereksinim
duydugu bildirilmistir (9,10). Fakat bizim calismada ailelerin
%62'sinin aylik geliri 1000 TL ve altinda olmasina ragmen aylk
geliri ile gereksinimler arasinda iliski saptanmamuistir. Yine SP’li
cocuklarin motor aktivite diizeyleri ile aile gereksinimleri arasin-
da da iliski saptanmamigstir. Bunun sebebi ailelerin %15’inin aile
buydkleriyle ve %45’inin kendi evinde aile biyiklerinden destek
alarak yasiyor olmasi olabilir. SP’li cocuklarin sosyal fonksiyonu,
emosyonel fonksiyonu ve psikososyal sagligi ile FES kisiler arasi
iliski skorlari arasinda pozitif korelasyon saptanmustir (32). Lafor-
me Fiss ve ark. (33) ise SP’li klglik cocuklarin aile ekolojilerini
GMEFCS evresine gore incelemis ve FES skorlariyla GMFCS evre-
leri arasinda iliski saptamamistir. Bu calismada ise ailede kisiler
arasl iliski skorlamasi ile cocugun GMFCS evresi, manuel aktivite
skoru, ek sorunlarinin varhgr arasinda bir iliski bulunmamistir. Bu-
nun sebebi calismadaki ailelerin karakteristiklerinin birbirine cok
benzer 6zellikte olmasidir.

Sonuc¢

Aile odakli bakimda SP’li cocuklarin ailelerinin gereksi-
nimlerin saptanmasi sarttir. Aile gereksinimlerinin belirlenmesi
saglik personeli ve ailenin isbirligi icerisinde olmasi ve tedavi
hedefinin saptanmasinda yardimci olur ve yetkili kurumlarin
tedavi ve bakim icin maddi kaynak tahsis etmesinde 6nemlidir
(10). Aile fonksiyonunun engelli ¢cocuklarin tedavi sonuglarini
etkiledigi saptanmustir (7). Ailenin egitimi, sosyo-kiilttrel yapisi
ve ebeveynlerin psikolojik yaklasimi bu cocuklarin gelisiminde
onemli bir rol oynar. Bu noktada aile ortaminin degerlendiril-
mesi ve ebeveynlerin hizmet beklentilerinin belirlenmesi reha-
bilitasyon ekibinin yaklagimini olumlu yonde etkileyecek, SP
tanili hastaya yaklasimin “aile odakh” olarak yapilandiriimasini
kolaylastiracaktir.
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