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OZET

Amag: Spina bifida (SB), noral tiipiin kapanma defekti ile
karsimiza ¢ikan patolojidir. Multi-sistem etkilenme ile
goriilen bu konjenital anomali, dogan bebegi ve bu bebe-
ge sahip aileleri ileride biiyiik sorunlarla karsi karstya
birakir. Dogal olarak tiim anne babalarin beklentisi nor-
mal ve saglikli cocuklara sahip olmaktir. Ailede engelli
bir cocugun dogumu, aile iiyelerinin yasamlarini, duygu-
larint ve davramiglarim olumsuz yonde etkileyen bir
durumdur. Hastanemiz Norogirurji boliimiinde opere edi-
len 30 SB’li olgularin ebeveynlerinde, depresyon ve ank-
siyete diizeyleri ile stresle basa ¢tkma becerilerini arastir-
mayt amagladik.

Yontemler: Bu arastirmada; goriisme formu, Beck
Anksiyete Envanteri (BAE), Beck Depresyon Envanteri
(BDE) ve Stresle Basa Cikma Tarzlart Olgegi kullanmldi.

Bulgular: Spina bifida tanisi alan ¢cocuklarin ebeveynleri-
nin depresyon ve anksiyete diizeyleri ile stresle basa ¢cikma
becerileri bu ¢calismada sunulmugtur.

Sonuc¢: Sonuclar neticesinde, SB’li ¢ocuga sahip olan
ebeveynler hastanemiz psikolojik rehabilitasyon progra-
mina dahil edildi. Biz SB gibi uzun siireli tedavi siireci
olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin psikolojik rehabilitas-
yon programina katilmasimin gerekli oldugu diisiincesin-
deyiz.

Anahtar kelimeler: spina bifida, stresle bas etme, anksiyete

SUMMARY

Objective: Spina bifida is a neural tube defect. Spina bifida
affects multiorgan systems and causes life-long difficult
problems for the baby with congenital spina bifida and
their parents. Normally, all the parents expect to have a
normal and healthy baby. The birth of a disabled child in
the family affects lives, emotions and behaviours of all the
Sfamily members adversely We intended to search the level
of depression and anxiety, and also the ability of to cope
with stress of the parents of 30 patients who were operated
on because of spina bifida in our neurosurgery depart-
ment.

Methods: In this study, we used an Interview Form, Beck
Anxiety Inventory (BAI), Beck Depression Inventory (BDI)
and Scale of Coping With Stress.

Results: We submited in this study, the level of depression
and anxiety and the ability to cope with stress of parents of
the children who were diagnosed as spina bifida.

Conclusion: The parents of the children with spina bifida
were included in the psychological rehabilitation program
We thought that, parents with a child who requires long-
term treatment should participate in a psychological reha-
bilitation program.
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GIRIS

Merkezi sinir sistemi konjenital patolojileri ara-
sinda en sik rastlanan sekli olan noral tiip defek-
ti (NTD); embriyonel yasamin ilk haftalarinda
beyin, omurilik ve omurgada kapanma bozuklu-
gu sonucu ortaya cikan bir durumdur. Noral
tiiplin bag bolgesindeki aciklik, fertilizasyonun
25. giintinde, kuyruk ucundaki agiklik ise 27.
giinlinde kapanmaktadir. Kapanma geciktiginde
noral tiip defekti olusmaktadir 12,

NTD, perinatal déonemde kalp hastaliklarindan
sonra en fazla bebek oliimiine ve 6miir boyu
stirecek rahatsizliklarin ortaya cikmasia yol

acan dogumsal bozukluklar arasinda yer alir
(2,3.4)

Noral tiiptin spinal uzantist boyunca, genellikle
lumbosakral bolgede olusan kapanma bozuklu-
guna spina bifida denir. Sb, NTD’nin en sik
karsilagilan formudur. Tiim diinyadaki insidansi

her 1000 dogumda 1-2 arasinda degismektedir
®)

Bir ¢cocugun dogumu, ailelerin yasaminda bir
dontim noktasi olusturur. Dogal olarak tiim anne
babalarin beklentisi normal ve saglikli cocuklara
sahip olmaktir ©. Ailede engelli bir ¢ocugun
dogumu, aile iiyelerinin yagamlarini, duygulari-
n1 ve davraniglarint olumsuz yonde etkileyen bir
durumdur. Normal 6zelliklere sahip bir ¢ocuk
beklerken ve gelecekle ilgili biitlin umut, bek-
lenti ve planlarin1 da bunun tiizerine kurarken,
farkli 6zelliklere sahip olan bir cocugun dogma-
st ailelerin sosyal ¢evrelerinde, beklentilerinde,
planlarinda, is yasamlarinda ve mali konularda
biiytik degisiklikler yasanmasina neden olmak-
tadir. Ayrica aileler sok, reddetme, asir1 tiziintti,
su¢luluk, kabullenememe duygularini yasamak-
ta, ¢cocugundaki farkliliklara uyum saglamaya
calismakta, duruma ¢oziimler aramaktadir 7.

Literatiirde zihinsel ya da bedensel engelli ¢cocu-
ga sahip anne babalarin (6zellikle annelerin)
engelli cocuga sahip olmayan anne-babalara
gore daha cok stres altinda olduklar1 ve anksiye-
te diizeylerinin daha ytiksek oldugu bildirilmek-
tedir #1910 Engelli ¢ocuga sahip annelerde
ruhsal sorunlarin engelli ¢cocuga sahip olmayan
annelere gore daha sik goriildiigi bildirilmekte-
dir (11,12).

Engelli cocuklarin ailelerinin stres diizeyi ile
ilgili yapilan bir¢ok aragtirmalarda, bu ailelerde
stres diizeyinin oldukca yiiksek oldugu belirlen-
migtir 1319,

Her aile ic¢inde bulundugu toplumun yapist,
farkl kisilik 6zellikleri, cocuklarin hastaliklari-
nin durumlari, sosyoekonomik seviyeleri, destek
kaynaklar1 ve daha bir cok faktoriin etkisiyle
ayrt ayr1 degerlendirilmelidir. Mental retardas-
yon, otizm, down sendromu, serebral palsi gibi
bozukluklarin tanisini alan ¢ocuklarin ebeveyn-
lerine yonelik caligsmalarin yani sira spina bifida
tanist alan c¢ocuklarin ebeveynlerine yo6nelik
calismalara da gereksinim duyulmaktadir. Bu
calisma spina bifidali cocuklarin ve ebeveynleri-
nin sosyodemografik ozelliklerini saptamak,
ebeveynlerin anksiyete, depresyon ve stresle
basa ¢ikma tarzlarini belirlemek amaciyla plan-
lanmustir.

GEREC ve YONTEM

Calisma hastanemiz beyin ve sinir Cerrahisinde
spina bifida tanisi alan ¢ocuklarin anne ve baba-
lartyla yapilmigtir. Otuz anne ve 30 baba olmak
tizere 60 ebeveyn calismamiza katilmigtir.
Veriler, Gorigme Formu, Beck Anksiyete
Envanteri (BAE), Beck Depresyon Envanteri
(BDE) ve Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olgegi
kullanilarak toplanmuistir.
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Goriisme Formu: Bireyleri tanitici bilgilerin
bulundugu goriisme formu, konu ile ilgili litera-
tiir taranarak arastirmacilar tarafindan hazirlan-
migtir.

Beck Depresyon Envanteri: BDE, Beck ve
ark. 1519 (1961) tarafindan gelistirilen, Hisli
(1989) tarafindan Tiirk¢eye uyarlamast yapilan
olcegin, yeterli diizeyde giivenirlik ve gecerlige
sahip oldugu belirlenmistir. BDE’nde her bir
soru 0 ile 3 arasinda degisen puanlamaya sahip
olup, toplam 21 sorudan olugsmaktadir. BDE
uygulamasindan alinabilecek en yiiksek puan
63, en diisiik puan ise 0’dir. BDE uygulamasin-
dan 17 ve tizeri alinan puanlar olasi depresyon
olarak siiflandirilmaktadir.

Beck Anksiyete Envanteri: Yirmi bir madde-
den olusan bir kendini degerlendirme Sl¢egidir.
Her maddeden O ile 3 arasi puan alinmaktadir,
en yiiksek puan 63’tiir. Bireyin yasadig1 kaygi
belirtilerinin sikligint belirlemeyi hedefler 7.
Tiirkce uyarlamasit Ulusoy (1993) tarafindan
yapilmigtir '®. Test-tekrar test giivenilirlik kat-
sayist 57, i¢ tutarhilik katsayis1 92 olarak belir-
lenmistir 7.

Stresle Basa cikma Tarzlari Olcegi: Arastirma-
da Folkman ve Lazarus (1980) tarafindan gelis-
tirilmis ve stresle basa ¢ikma konusunun ince-
lendigi aragtirmalarda siklikla kullanilan “Stresle
Basa cikma Yollar1 Envanteri’nin (Ways of
Coping Inventory), Sahin ve Durak tarafindan
uyarlanmisg hali (1995) olan “Stresle Baga ¢ikma
Tarzlar1 Olcegi” (SBTO) kullanilmistir. Folkman
ve Lazarus, ilk once evet/hayir formatinda 68
madde olarak hazirladigi listeyi, daha sonra
“Likert tipi” 66 maddelik bir 6lgege doniistiir-
miistiir 1. Esas ol¢egin sinirliliklarinin ortadan
kaldirilacak sekilde Sahin ve ark. "% tarafindan
1992 yilinda, faktor analizi sonucu 7 alt 6lgek
olusturularak Tiirk genglerine uyarlanmistir.
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Sahin ve Durak (1995) 6nce hazirladiklar 6lgegi
30 maddelik ve 5 alt 6lcek (kendine giivenli
yaklagim, iyimser yaklasim, c¢aresiz yaklasim,
boyun egici yaklasim ve sosyal destek arama
yaklagimi) olarak yeniden diizenlemislerdir. Her
yaklagim i¢in toplam puanin artigi bireyin o baga
citkma tarzimi daha cok kullandigr seklinde
degerlendirilir. SBTO’niin giivenirligi, Cronbach
Alpha gtivenirlik katsayisinin 68 olarak saptan-
dig1 bu kisa formdaki beg alt 6lgegin gilivenirlik
katsayilarinin da 45 ile 80 arasinda degistigi
goriilmektedir. SBTO niin gecerligi, SBTO niin
psikolojik sorun belirtileriyle iligkilerine, daha
sonra ¢esitli kisilik boyutlar1 ve durumsal degis-
kenlerle iliskilerine bakilmistir. “Sosyal Destege
Basvurma” digindaki tiim alt 6lcekler, Sahin ve
ark.’nin ' yaptig1 ii¢ calisgmada kullanilan psi-
kolojik sorun belirtileri Gl¢limleriyle beklenen
yonlerde ve anlamli iliskiler icindedir. Ornegin,
“Kendine Giivenli Yaklagim” alt 6l¢cegi depres-
yon (r =-.26, p<.001), anksiyete (r=-.12, p<.001)
ve hostilite (r = -.14, p<.001) ile anlaml1 negatif
korelasyonlar verirken, “Caresiz Yaklagim” alt
Olcegi, s6z konusu belirtilerle, (r = .23, p<.001)
ve (r = .53, p<.001) arasinda degisen anlaml
iligkiler gostermistir.

SB; hicbir norolojik defisitin olmadigi, yalnizca
hastanin belinde killanma artig1 veya renk degi-
sikligi ile kendini belli eden Spina Bifida
Okiilta’dan, spinal kordun ve sinirlerin, tizerinde
cildin olmadigy, ileri derecede nérolojik defisitin
ve sfinkter kusurunun oldugu meningomyelosel
(Spina Bifida Aperta) ile karsimiza gelmektedir.
Bu kadar genis spektrumda degisen klinikle
ortaya ¢ikabilen SB, ailelere de degisen derece-
de fiziksel ve psikolojik yiik getirmektedir .

Calismamiza kattigimiz 30 SB’li cocugu olan
anne ve baba bu nedenle heterojen bir gruptur.
Tim SB’l1 cocuklarin meningosel veya menin-
gomyeloseli vardi. Spina Bifida Okultali cocuga
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sahip aileler bu calismanin diginda birakildi.
Daha genis seriler ve cocugun klinik ve patolo-
jik tablosuna gore de gruplandirilmis homojen
gruplar ile yapilmig caligmalara gereksinim
oldugu kanisindayiz.

BULGULAR

Calismamiza katilan 30 annenin ortalama yasi
29’du (19-45). Otuz babanin ortalama yasi ise
33.3°ti (23-53). Egitim durumlart gdz ontine
alindiginda; annelerin % 40’1, babalarin ise % 50’si
ilk okul mezunuydu (Tablo 1).

Tablo 1. Anne ve babalarmn egitim durumu.

Egitim durumu Annelerin sikhig Babalarin sikhig
Okuryazar degil 5(% 16,7) 3 (% 10)
Okuryazar 1(% 3,3) 1(% 3,3)
ilkokul mezunu 12 (% 40) 15 (% 50)
Ortaokul mezunu 7 (% 23,3) 3 (% 10)

Lise mezunu 4 (% 13,3) 5(% 16,7)
Yiiksekokul mezunu 1(% 3,3) 3 (% 10)

Yirmi yedi anne ev hanimiydi (% 90). Yirmi
dokuz baba bir meslek sahibiydi (% 96.7).
Aileler akrabalik yoniinden sorgulandigindan 7
anne-baba akrabaydi (% 23.3).

Otuz SB tanis1 almig 12°si kiz, 18’1 erkekti.
Ortalama yas 2,4 yild1 (1 aylik-9 yas).

Annenin, ¢ocugunun hastaligiyla ilgili, kendisi-
ne en ¢ok yiik getiren yontin; duygusal ¢okiintii
oldugu gozlendi (14 anne, % 46.7). Babalarda
bu oran ® % 26.7 oraninda bulundu (Tablo 2).
“Duygusal c¢okiintii” olarak gruplandirilan anne
ve baba sorgulandiginda en ¢ok alinan iki yanit
“Bu hastalik neden cocugumun ve bizim bagimi-
za geldi” ve “Keske ¢cocugumun bagina bu has-
talik gelmeseydi” idi. Bu nedenle depressif bir
tablo ile karsilastigimiz anne ve babalar, duygu-
sal cokiintii kategorisinde gruplandirildi.

Tablo 2. Anne ve babalarin SB’h ¢ocuklarmin hastaliklari ile
ilgili yiik getiren faktorler.

Yiik getiren faktor Annelerin sikhigr Babalarin sikhig

Isle ilgili sorunlar 1(% 3.,3) 4 (% 13,3)

Ekonomik zorluklar 2 (% 6,7) 2 (% 6,7)

Fiziksel yorgunluk 5 (% 16,7) 2 (% 6,7)

Diger ¢ocuklara zaman 1(% 3,3) 0 (% 0)
aylramama

Bagkalarina muhtag olma 0 (% 0) 1(%3.,3)

Duygusal ¢okiintii 14 (% 46,7) 8 (% 26,7)

Ulagim 1(% 3,3) 4 (% 13,3)

Higbiri 6 (% 20) 9 (% 30)

Aileler, SB’I1 ¢cocuklarinin hastaliklari ile ilgili
destek alip almadiklari sorgulandiginda; 13 aile
hi¢ destek almadigini (% 43.3), 10 aile ise sosyal
destek aldigini dile getirdi (% 33.3). Dort aile ise
devletten ekonomik destek aldiklarini belirtti
(% 13.3) (Tablo 3).

Tablo 3. SB’h cocuk sahibi olan ailelerin aldiklar: destekler.

Ailelerin SB’l cocuklarr ile ilgili aldiklar: destekler ~ Sikhik

Hig destek yok 13 (% 43.3)
Sosyal destek 10 (% 33.3)
Akraba ve arkadaglardan ekonomik destek 2 (% 6.7)
Devletten ekonomik destek 4 (% 13.3)
Psikolojik destek 1(% 3.3)

On sekiz SB’l1 ¢cocuga sahip ailede sorumlulu-
gun, daha cok annede oldugunu (% 60), 11 aile
ise anne ve babada esit oranda oldugunu belirtti
(% 36.7).

SB’l1 anne ve babalarin stresle bag etme yontemle-
ri incelendi. En sik; SB ve beraberinde gelen fizik-
sel ve psikolojik yiikle bag edebilecegine inandig1
anlamina gelen, “kendine gilivenli yaklagim” ile

Tablo 4 . SB’h cocuk sahibi olan anne ve babalarn stresle bas
etme yontemleri.

Annelerin Babalarm  Min.-
ortalama ortalama Maks.

Stresle bas etme yontemi

oram orani
Kendine giivenli yaklagim 16.12 17.08 8-21
Caresiz yaklagim 13.04 11.25 3-21
Boyun egici yaklagim 9.31 8.5 3-14
Iyimser yaklagim 10.31 10.63 1-15
Sosyal destek arama yaklagimi 7.77 7.46 2-12
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stresle basg ettikleri g6ze ¢carpmaktadir (Tablo 4).
TARTISMA

Bu calismada ¢ocugu spina bifida olan anne ve
babalarin yagadiklar1 anksiyete ve depresyon
diizeyleri ile stresle basa ¢ikmada kullandiklari
basa ¢cikma tarzlari incelenmistir. Yapilan litera-
tir taramasinda, farkli tanilar altinda aileler baz
almarak yapilan caligmalar olmakla beraber,
calisma konusuyla dogrudan benzerlik gosteren
herhangi bir aragtirmaya ulagilamadigindan tar-
tisma; fiziksel, zihinsel engelli ve kronik hasta-
181 olan ¢ocuga sahip aileler ile yapilan ¢aligma
bulgular1 ve bu calismada elde edilen bulgularin
kendi ig¢inde yapilmigtir ©¢7:89149),

Calismamizda annelerin cocugun hastaliginin en
cok yiik getiren yontine iliskin diistincelerine
bakildiginda; % 46.7’sinin ¥ “duygusal ¢okiin-
ti” yasadigini dile getirmistir. Babalarin ¢ocu-
gun hastaliginin en cok yiik getiren yoniine ilig-
kin diistincelerine bakildiginda ise; % 26,7 sinin ®
“duygusal ¢okiinti” yasadigini, % 20’si © “hig-
bir yiik getirmedigini” dile getirmistir. Duygusal
¢cOkiintli yagadigini tarif eden tiim aileler hasta-
nemiz psikologu tarafindan destek programina
alind1.

Stresle bas etme yontemleri karsilastirildiginda
ise hem anneler hem de babalarin en sik kendine
glivenli yaklagimi tercih ettikleri gézlendi. Bu
sonug; fiziksel ve psikolojik gereksinime sahip
SB’l1 cocuklarin en ¢ok ebeveynleri tarafindan
bakimlarinin saglandig1 g6z ontinde bulundurul-
dugunda, uzun stireli tedavi siirecinin tistesinden
gelebilecegine inandiklart anlamina gelmekte-
dir.

SONUC

SB yalnizca ¢ocuga degil, ailesine hem fiziksel
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hem de psikolojik yiik getiren kompleks bir kli-
nik tablodur. Aileler SB’l1 cocuklarina 6zveriyle
yaklasip bakimlarini tstlenirken, kendileri de bu
stresle bas ederken ¢cogu zaman caresiz kalir. Bu
nedenle SB yalnizca ¢ocugun yasamina ylk
getiren bir konjenital anomali olarak goriilemez.
SB’l1 ¢cocugu olan tiim anne ve babalar bu stire¢
icinde psikolojik destek almalidir. Boylece kendi
yasamini daha kaliteli yasama ve SB’l1 cocukla-
rina daha iyi bakim sunma olanaklarinin arttigini
diisiinmekteyiz.
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