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Araştırma

özET

Amaç: Spina bifida (SB), nöral tüpün kapanma defekti ile 
karşımıza çıkan patolojidir. Multi-sistem etkilenme ile 
görülen bu konjenital anomali, doğan bebeği ve bu bebe-
ğe sahip aileleri ileride büyük sorunlarla karşı karşıya 
bırakır. Doğal olarak tüm anne babaların beklentisi nor-
mal ve sağlıklı çocuklara sahip olmaktır. Ailede engelli 
bir çocuğun doğumu, aile üyelerinin yaşamlarını, duygu-
larını ve davranışlarını olumsuz yönde etkileyen bir 
durumdur. Hastanemiz Nöroşirurji bölümünde opere edi-
len 30 SB’lı olguların ebeveynlerinde, depresyon ve ank-
siyete düzeyleri ile stresle başa çıkma becerilerini araştır-
mayı amaçladık.

Yöntemler: Bu araştırmada; görüşme formu, Beck 
Anksiyete Envanteri (BAE), Beck Depresyon Envanteri 
(BDE) ve Stresle Başa Çıkma Tarzları Ölçeği kullanıldı.

Bulgular: Spina bifida tanısı alan çocukların ebeveynleri-
nin depresyon ve anksiyete düzeyleri ile stresle başa çıkma 
becerileri bu çalışmada sunulmuştur.

Sonuç: Sonuçlar neticesinde, SB’lı çocuğa sahip olan 
ebeveynler hastanemiz psikolojik rehabilitasyon progra-
mına dahil edildi. Biz SB gibi uzun süreli tedavi süreci 
olan bir çocuğa sahip ebeveynlerin psikolojik rehabilitas-
yon programına katılmasının gerekli olduğu düşüncesin-
deyiz.

Anahtar kelimeler: spina bifida, stresle baş 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 
family 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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GİrİŞ

Merkezi sinir sistemi konjenital patolojileri ara-
sında en sık rastlanan şekli olan nöral tüp defek-
ti (NTD); embriyonel yaşamın ilk haftalarında 
beyin, omurilik ve omurgada kapanma bozuklu-
ğu sonucu ortaya çıkan bir durumdur. Nöral 
tüpün baş bölgesindeki açıklık, fertilizasyonun 
25. gününde, kuyruk ucundaki açıklık ise 27. 
gününde kapanmaktadır. Kapanma geciktiğinde 
nöral tüp defekti oluşmaktadır (1,2).

NTD, perinatal dönemde kalp hastalıklarından 
sonra en fazla bebek ölümüne ve ömür boyu 
sürecek rahatsızlıkların ortaya çıkmasına yol 
açan doğumsal bozukluklar arasında yer alır 
(2,3,4).

Nöral tüpün spinal uzantısı boyunca, genellikle 
lumbosakral bölgede oluşan kapanma bozuklu-
ğuna spina bifida denir. Sb, NTD’nin en sık 
karşılaşılan formudur. Tüm dünyadaki insidansı 
her 1000 doğumda 1-2 arasında değişmektedir 
(5).

Bir çocuğun doğumu, ailelerin yaşamında bir 
dönüm noktası oluşturur. Doğal olarak tüm anne 
babaların beklentisi normal ve sağlıklı çocuklara 
sahip olmaktır (6). Ailede engelli bir çocuğun 
doğumu, aile üyelerinin yaşamlarını, duyguları-
nı ve davranışlarını olumsuz yönde etkileyen bir 
durumdur. Normal özelliklere sahip bir çocuk 
beklerken ve gelecekle ilgili bütün umut, bek-
lenti ve planlarını da bunun üzerine kurarken, 
farklı özelliklere sahip olan bir çocuğun doğma-
sı ailelerin sosyal çevrelerinde, beklentilerinde, 
planlarında, iş yaşamlarında ve mali konularda 
büyük değişiklikler yaşanmasına neden olmak-
tadır. Ayrıca aileler şok, reddetme, aşırı üzüntü, 
suçluluk, kabullenememe duygularını yaşamak-
ta, çocuğundaki farklılıklara uyum sağlamaya 
çalışmakta, duruma çözümler aramaktadır (7).

Literatürde zihinsel ya da bedensel engelli çocu-
ğa sahip anne babaların (özellikle annelerin) 
engelli çocuğa sahip olmayan anne-babalara 
göre daha çok stres altında oldukları ve anksiye-
te düzeylerinin daha yüksek olduğu bildirilmek-
tedir (8,9,10,11). Engelli çocuğa sahip annelerde 
ruhsal sorunların engelli çocuğa sahip olmayan 
annelere göre daha sık görüldüğü bildirilmekte-
dir (11,12).

Engelli çocukların ailelerinin stres düzeyi ile 
ilgili yapılan birçok araştırmalarda, bu ailelerde 
stres düzeyinin oldukça yüksek olduğu belirlen-
miştir (13,14).

Her aile içinde bulunduğu toplumun yapısı, 
farklı kişilik özellikleri, çocukların hastalıkları-
nın durumları, sosyoekonomik seviyeleri, destek 
kaynakları ve daha bir çok faktörün etkisiyle 
ayrı ayrı değerlendirilmelidir. Mental retardas-
yon, otizm, down sendromu, serebral palsi gibi 
bozuklukların tanısını alan çocukların ebeveyn-
lerine yönelik çalışmaların yanı sıra spina bifida 
tanısı alan çocukların ebeveynlerine yönelik 
çalışmalara da gereksinim duyulmaktadır. Bu 
çalışma spina bifidalı çocukların ve ebeveynleri-
nin sosyodemografik özelliklerini saptamak, 
ebeveynlerin anksiyete, depresyon ve stresle 
başa çıkma tarzlarını belirlemek amacıyla plan-
lanmıştır.

GErEÇ ve yönTEM

Çalışma hastanemiz beyin ve sinir Cerrahisinde 
spina bifida tanısı alan çocukların anne ve baba-
larıyla yapılmıştır. Otuz anne ve 30 baba olmak 
üzere 60 ebeveyn çalışmamıza katılmıştır. 
Veriler, Görüşme Formu, Beck Anksiyete 
Envanteri (BAE), Beck Depresyon Envanteri 
(BDE) ve Stresle Başa Çıkma Tarzları Ölçeği 
kullanılarak toplanmıştır.
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Görüşme Formu: Bireyleri tanıtıcı bilgilerin 
bulunduğu görüşme formu, konu ile ilgili litera-
tür taranarak araştırmacılar tarafından hazırlan-
mıştır.

Beck Depresyon Envanteri: BDE, Beck ve 
ark. (15,16) (1961) tarafından geliştirilen, Hisli 
(1989) tarafından Türkçeye uyarlaması yapılan 
ölçeğin, yeterli düzeyde güvenirlik ve geçerliğe 
sahip olduğu belirlenmiştir. BDE’nde her bir 
soru 0 ile 3 arasında değişen puanlamaya sahip 
olup, toplam 21 sorudan oluşmaktadır. BDE 
uygulamasından alınabilecek en yüksek puan 
63, en düşük puan ise 0’dır. BDE uygulamasın-
dan 17 ve üzeri alınan puanlar olası depresyon 
olarak sınıflandırılmaktadır.

Beck Anksiyete Envanteri: Yirmi bir madde-
den oluşan bir kendini değerlendirme ölçeğidir. 
Her maddeden 0 ile 3 arası puan alınmaktadır, 
en yüksek puan 63’tür. Bireyin yaşadığı kaygı 
belirtilerinin sıklığını belirlemeyi hedefler (17). 
Türkçe uyarlaması Ulusoy (1993) tarafından 
yapılmıştır (18). Test-tekrar test güvenilirlik kat-
sayısı 57, iç tutarlılık katsayısı 92 olarak belir-
lenmiştir (17).

Stresle Başa çıkma Tarzları ölçeği: Araştırma-
da Folkman ve Lazarus (1980) tarafından geliş-
tirilmiş ve stresle başa çıkma konusunun ince-
lendiği araştırmalarda sıklıkla kullanılan “Stresle 
Başa çıkma Yolları Envanteri”nin (Ways of 
Coping Inventory), Şahin ve Durak tarafından 
uyarlanmış hali (1995) olan “Stresle Başa çıkma 
Tarzları Ölçeği” (SBTÖ) kullanılmıştır. Folkman 
ve Lazarus, ilk önce evet/hayır formatında 68 
madde olarak hazırladığı listeyi, daha sonra 
“Likert tipi” 66 maddelik bir ölçeğe dönüştür-
müştür (19). Esas ölçeğin sınırlılıklarının ortadan 
kaldırılacak şekilde Şahin ve ark. (19) tarafından 
1992 yılında, faktör analizi sonucu 7 alt ölçek 
oluşturularak Türk gençlerine uyarlanmıştır. 

Şahin ve Durak (1995) önce hazırladıkları ölçeği 
30 maddelik ve 5 alt ölçek (kendine güvenli 
yaklaşım, iyimser yaklaşım, çaresiz yaklaşım, 
boyun eğici yaklaşım ve sosyal destek arama 
yaklaşımı) olarak yeniden düzenlemişlerdir. Her 
yaklaşım için toplam puanın artışı bireyin o başa 
çıkma tarzını daha çok kullandığı şeklinde 
değerlendirilir. SBTÖ’nün güvenirliği, Cronbach 
Alpha güvenirlik katsayısının 68 olarak saptan-
dığı bu kısa formdaki beş alt ölçeğin güvenirlik 
katsayılarının da 45 ile 80 arasında değiştiği 
görülmektedir. SBTÖ’nün geçerliği, SBTÖ’nün 
psikolojik sorun belirtileriyle ilişkilerine, daha 
sonra çeşitli kişilik boyutları ve durumsal değiş-
kenlerle ilişkilerine bakılmıştır. “Sosyal Desteğe 
Başvurma” dışındaki tüm alt ölçekler, Şahin ve 
ark.’nın (19) yaptığı üç çalışmada kullanılan psi-
kolojik sorun belirtileri ölçümleriyle beklenen 
yönlerde ve anlamlı ilişkiler içindedir. Örneğin, 
“Kendine Güvenli Yaklaşım” alt ölçeği depres-
yon (r = -.26, p<.001), anksiyete (r = -.12, p<.001) 
ve hostilite (r = -.14, p<.001) ile anlamlı negatif 
korelasyonlar verirken, “Çaresiz Yaklaşım” alt 
ölçeği, söz konusu belirtilerle, (r = .23, p<.001) 
ve (r = .53, p<.001) arasında değişen anlamlı 
ilişkiler göstermiştir.

SB; hiçbir nörolojik defisitin olmadığı, yalnızca 
hastanın belinde kıllanma artışı veya renk deği-
şikliği ile kendini belli eden Spina Bifida 
Okülta’dan, spinal kordun ve sinirlerin, üzerinde 
cildin olmadığı, ileri derecede nörolojik defisitin 
ve sfinkter kusurunun olduğu meningomyelosel 
(Spina Bifida Aperta) ile karşımıza gelmektedir. 
Bu kadar geniş spektrumda değişen klinikle 
ortaya çıkabilen SB, ailelere de değişen derece-
de fiziksel ve psikolojik yük getirmektedir (4,5).

Çalışmamıza kattığımız 30 SB’lı çocuğu olan 
anne ve baba bu nedenle heterojen bir gruptur. 
Tüm SB’lı çocukların meningosel veya menin-
gomyeloseli vardı. Spina Bifida Okultalı çocuğa 
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sahip aileler bu çalışmanın dışında bırakıldı. 
Daha geniş seriler ve çocuğun klinik ve patolo-
jik tablosuna göre de gruplandırılmış homojen 
gruplar ile yapılmış çalışmalara gereksinim 
olduğu kanısındayız. 

BULGULAr

Çalışmamıza katılan 30 annenin ortalama yaşı 
29’du (19-45). Otuz babanın ortalama yaşı ise 
33.3’tü (23-53). Eğitim durumları göz önüne 
alındığında; annelerin % 40’ı, babaların ise % 50’si 
ilk okul mezunuydu (Tablo 1). 

Yirmi yedi anne ev hanımıydı (% 90). Yirmi 
dokuz baba bir meslek sahibiydi (% 96.7). 
Aileler akrabalık yönünden sorgulandığından 7 
anne-baba akrabaydı (% 23.3).

Otuz SB tanısı almış 12’si kız, 18’i erkekti. 
Ortalama yaş 2,4 yıldı (1 aylık-9 yaş).

Annenin, çocuğunun hastalığıyla ilgili, kendisi-
ne en çok yük getiren yönün; duygusal çöküntü 
olduğu gözlendi (14 anne, % 46.7). Babalarda 
bu oran (8) % 26.7 oranında bulundu (Tablo 2). 
“Duygusal çöküntü” olarak gruplandırılan anne 
ve baba sorgulandığında en çok alınan iki yanıt 
“Bu hastalık neden çocuğumun ve bizim başımı-
za geldi” ve “Keşke çocuğumun başına bu has-
talık gelmeseydi” idi. Bu nedenle depressif bir 
tablo ile karşılaştığımız anne ve babalar, duygu-
sal çöküntü kategorisinde gruplandırıldı.

Aileler, SB’lı çocuklarının hastalıkları ile ilgili 
destek alıp almadıkları sorgulandığında; 13 aile 
hiç destek almadığını (% 43.3), 10 aile ise sosyal 
destek aldığını dile getirdi (% 33.3). Dört aile ise 
devletten ekonomik destek aldıklarını belirtti 
(% 13.3) (Tablo 3).

On sekiz SB’lı çocuğa sahip ailede sorumlulu-
ğun, daha çok annede olduğunu (% 60), 11 aile 
ise anne ve babada eşit oranda olduğunu belirtti 
(% 36.7).

SB’lı anne ve babaların stresle baş etme yöntemle-
ri incelendi. En sık; SB ve beraberinde gelen fizik-
sel ve psikolojik yükle baş edebileceğine inandığı 
anlamına gelen, “kendine güvenli yaklaşım” ile 

Tablo 1. Anne ve babaların eğitim durumu.

Eğitim durumu

Okuryazar değil
Okuryazar
İlkokul mezunu
Ortaokul mezunu
Lise mezunu
Yüksekokul mezunu

Annelerin sıklığı

  5 (% 16,7)
  1 (% 3,3)
12 (% 40)
  7 (% 23,3)
  4 (% 13,3)
  1 (% 3,3)

Babaların sıklığı

  3 (% 10)
  1 (% 3,3)
15 (% 50)
  3 (% 10)
  5 (% 16,7)
  3 (% 10)

Tablo 2. Anne ve babaların SB’lı çocuklarının hastalıkları ile 
ilgili yük getiren  faktörler.

yük getiren faktör

İşle ilgili sorunlar
Ekonomik zorluklar
Fiziksel yorgunluk
Diğer çocuklara zaman 
    ayıramama
Başkalarına muhtaç olma
Duygusal çöküntü
Ulaşım
Hiçbiri

Annelerin sıklığı

  1 (% 3,3)
  2 (% 6,7)
  5 (% 16,7)
  1 (% 3,3)

  0 (% 0)
14 (% 46,7)
  1 (% 3,3)
  6 (% 20)

Babaların sıklığı

4 (% 13,3)
2 (% 6,7)
2 (% 6,7)
0 (% 0)

1 (% 3,3)
8 (% 26,7)
4 (% 13,3)
9 (% 30)

Tablo 3. SB’lı çocuk sahibi olan ailelerin aldıkları destekler.

Ailelerin SB’lı çocukları ile ilgili aldıkları destekler

Hiç destek yok
Sosyal destek
Akraba ve arkadaşlardan ekonomik destek
Devletten ekonomik destek
Psikolojik destek

Sıklık

13 (% 43.3)
10 (% 33.3)
2 (% 6.7)

  4 (% 13.3)
1 (% 3.3)

Tablo 4 . SB’lı çocuk sahibi olan anne ve babaların stresle baş 
etme yöntemleri.

Stresle baş etme yöntemi

Kendine güvenli yaklaşım   
Çaresiz yaklaşım
Boyun eğici yaklaşım
İyimser yaklaşım
Sosyal destek arama yaklaşımı

Annelerin 
ortalama

oranı

16.12
13.04
  9.31
10.31
  7.77

Babaların
ortalama

oranı

17.08
11.25
8.5

10.63
  7.46

Min.-
Maks.

8-21
3-21
3-14
1-15
2-12
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stresle baş ettikleri göze çarpmaktadır (Tablo 4).

TArTıŞMA

Bu çalışmada çocuğu spina bifida olan anne ve 
babaların yaşadıkları anksiyete ve depresyon 
düzeyleri ile stresle başa çıkmada kullandıkları 
başa çıkma tarzları incelenmiştir. Yapılan litera-
tür taramasında, farklı tanılar altında aileler baz 
alınarak yapılan çalışmalar olmakla beraber, 
çalışma konusuyla doğrudan benzerlik gösteren 
herhangi bir araştırmaya ulaşılamadığından tar-
tışma; fiziksel, zihinsel engelli ve kronik hasta-
lığı olan çocuğa sahip aileler ile yapılan çalışma 
bulguları ve bu çalışmada elde edilen bulguların 
kendi içinde yapılmıştır (6,7,8,9,14).

Çalışmamızda annelerin çocuğun hastalığının en 
çok yük getiren yönüne ilişkin düşüncelerine 
bakıldığında; % 46.7’sinin (14) “duygusal çökün-
tü” yaşadığını dile getirmiştir. Babaların çocu-
ğun hastalığının en çok yük getiren yönüne iliş-
kin düşüncelerine bakıldığında ise; % 26,7’sinin (8) 
“duygusal çöküntü” yaşadığını, % 20’si (6) “hiç-
bir yük getirmediğini” dile getirmiştir. Duygusal 
çöküntü yaşadığını tarif eden tüm aileler hasta-
nemiz psikoloğu tarafından destek programına 
alındı.

Stresle baş etme yöntemleri karşılaştırıldığında 
ise hem anneler hem de babaların en sık kendine 
güvenli yaklaşımı tercih ettikleri gözlendi. Bu 
sonuç; fiziksel ve psikolojik gereksinime sahip 
SB’lı çocukların en çok ebeveynleri tarafından 
bakımlarının sağlandığı göz önünde bulundurul-
duğunda, uzun süreli tedavi sürecinin üstesinden 
gelebileceğine inandıkları anlamına gelmekte-
dir. 

SOnUÇ

SB yalnızca çocuğa değil, ailesine hem fiziksel 

hem de psikolojik yük getiren kompleks bir kli-
nik tablodur. Aileler SB’lı çocuklarına özveriyle 
yaklaşıp bakımlarını üstlenirken, kendileri de bu 
stresle baş ederken çoğu zaman çaresiz kalır. Bu 
nedenle SB yalnızca çocuğun yaşamına yük 
getiren bir konjenital anomali olarak görülemez. 
SB’lı çocuğu olan tüm anne ve babalar bu süreç 
içinde psikolojik destek almalıdır. Böylece kendi 
yaşamını daha kaliteli yaşama ve SB’lı çocukla-
rına daha iyi bakım sunma olanaklarının arttığını 
düşünmekteyiz.
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