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OZET

Alhaceh, O. Tiirkiye’de Miilteci Olan Serebral Palsili Cocuklarin Ebeveynlerinin Ev
Programina Uyumuna FEtki Eden Faktorlerin ve Fonksiyonel Degerlendirme
Incelenmesi. Istanbul iiniversitesi saglik bilimleri enstitisii. Pediatrik temel bilimler

anabilim dagli. Yiiksek lisans tezi. Istanbul 2024.

Amag: Ev programmin temel amaglar1 serebral palsili ¢ocuklarin daha fazla egzersiz
yapmalarin1 saglamak, hareketlerinin kalitesini korumak, fizik tedavide edinilen
becerilerin giinliik yasamda uygulanabilmesini saglamak ve uzun vadede sonradan
ortaya cikabilecek sorunlarm 6nlenmesidir. Bu ¢alismanin amaci SP'li ¢ocuklar1 olan
multeci ailelerin ev programma uyumuna etkileyen faktorleri ve bunlarin islevsel

degerlendirmelerini incelenmesidir.

Yontem: Kesitsel ¢alisma olarak yiriitiilen arastirmamiza milteci olan Serebral Palsi
tanili 52 miilteci c¢ocuk ve onlarin bakim verenlerini kapsamaktadir. Hastalarin
sosyodemografik ve tibbi oykii 6zellikleri degerlendirildi.. Bakim veren dncelikleri ve
etkilenmislik diizeyinin Olgiilmesi etki eden faktorleri ve ruhsal etkileri ile
degerlendirildi. Cocuklarin Fizik muayene ile Kaba Motor ve Fonksiyon EI Becerileri

seviyeleri incelendi.

Bulgular: Calismamizda miilteci olan SP’li ¢ocuga sahip annelerin yas araliklar1 19-55
yil arasinda yer almaktadir. Annelerin %61,5 ilk 6gretim mezunu, %100’iniin ise ev
hanimi oldugunu, ailelerin %34,6 akrabalik evliligi ve ailelerin gelir duzeyini %92,3
asgari Ucret dizeyde tespit ettik. Annelerin %13,5’inde hafif dizeyde depresif
semptomlara rastlanmisti. Ailenin etkilenmislik diizeyinin maddi ylik ve ailesel ve
toplumsal etki maddeleri disinda depresif bulgularla paralellik gdsterdigini
belirlenmistir. AEQO biitiin alt parametrelerinin ile NHP nin NHPES (Enerji Seviyesi) ve
NHPFA (Fiziksel Aktivite) parametreleri arasinda anlamli bir iligki oldugunu
saptanmistir. Evde verilen egzersizleri uygulayinca fark gérmedigini sdyleyen grubun
NHP ve BDO toplam puani agisinda istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek
bulundu (p<0,05).

Sonug: Ailelerin egitim diizeyi, gelir diizeyi, akrabalik derecesi, konut durumu ve evde

yasayan niifus sayisi ile ev programimma uyumuna istatistiksel olarak anlamli iligki



gozlenmedi. Annelerin etkilenmislik diizeyinin maddi yiik ve ailesel ve toplumsal etki
maddeleri disinda, saglikla ilgili yasam kalitesi ve depresyon bulgular ile ev programina
uyumuna istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulunmustur. Kaba motor
fonksiyonel ve EIl becerileri seviyesi | - Il — III olan ¢ocuklarin evde egzersizleri

uygulayinca etkisi daha yiiksek oldugunu bulunmustur.

Anahtar Kelimeler: Milteci, Serebral palsi, Kaba motor fonksiyonelleri, EI becerileri,

Ev programi, Ebeveynlerin ruhsal etkileri.
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ABSTRACT

Alhaceh, O. Investigation of Factors Affecting the Adjustment of Parents of Refugee
Children with Cerebral Palsy to Home Program and Functional Evaluation. Istanbul
University Institute of Health Sciences, Department of Pediatric Basic Sciences. Master
Thesis. Istanbul. 2024.

Objective: The main goal of home programs is to enable children with cerebral palsy
(CP) to be more active, to maintain the quality of movement, to ensure that the skills
gained in the field of physiotherapy are used in daily life, and to prevent secondary
problems seen in the long term. The aim of this study is to examine the factors affecting
the adaptation of refugee families with children with CP to the home program and their
functional evaluations.

Methods: Our research, which was conducted as a cross-sectional study, included 52
refugee children diagnosed with Cerebral Palsy (CP) and their caregivers.
Sociodemographic and medical history characteristics of the patients were evaluated.
Caregiver Priorities and measurement of the level of influence were evaluated with their
influencing factors and psychological effects. The children's Gross Motor and
Functional Manual Skills levels were examined through physical examination.

Results: In our study, the age range of refugee mothers with children with CP is
between 19 and 55 years. We determined that 61.5% of the mothers were primary
school graduates, 100% were housewives, and the income level of the families was
92.3% at the minimum wage level. Mild depressive symptoms were found in 13.5% of
the mothers. When the correlation between AES subparameters and BDS was
examined, it was determined that the family's level of influence was parallel to
depressive findings, except for the financial burden and familial and social impact
items. When we look at the correlation between AES sub-parameters and NHPTOT, it
was determined that there is a significant relationship between all sub-parameters of
AES and NHPES (Energy Level) and NHPFA (Physical Activity) parameters of NHP.
The NHP and BDS total scores of the group that said they did not see any difference
after applying the exercises at home were found to be statistically significantly higher
than the group that said they saw a difference (p<0.05).

Conclusion: There is no statistically significant relationship was observed between the
education level of the families, income level, degree of kinship, housing situation and
the number of people living in the house and their compliance with the home program.
The mothers' level of influence was found to be statistically significantly higher in terms
of health-related quality of life, depression findings and compliance with the home
program, except for the financial burden and familial and social impact items. It has
been found that children with gross motor functional and manual skills levels I - 11 - 111
have a higher effect when they apply the exercises at home.

Key Words: Refugee, Cerebral palsy, Gross motor functions, Functional skills, Home
program, Parental psychological effects.
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1. GIRIS VE AMAC

1.1 Giris

Birlesmis Milletler Miilteciler Yiiksek Komiserligi (BMMYK) tarafindan tanimlanan
malteci terimi “wki, milliyeti, dini, belirli bir sosyal gruba mensubiyeti ya da siyasi
diistincesi sebebiyle zulme ugrayacagindan hakli nedenlerle korktugundan dolay1
vatandasi oldugu iilkeye donemeyen ya da donmek istemeyen kisileri” olarak
tanimlamaktadir (UNHCR, 1951). Catisma, siddet ve zuliim nedeniyle zorla yerinden
edilen kisilerin sayis1 diinya ¢apinda rekor seviyelere ulasti. Tiirkiye diinyanm en fazla

miilteciye ev sahipligi yapan iilke olmaya devam etmistir (UNHCR, 2017).

Gundmiizde milyonlarca ¢ocuk, savas ve teror olaylarinin dogrudan ya da dolayl olarak
kurban1 durumuna gelmektedir. Devletler arasindaki siyasi catismalar, terér ve ig
hesaplagmalar ¢ocuklarin yaralanmalarina, 6limlerine veya engelli kalmalarina sebep
olmaktadir. Bu durumlardan dolayr bircok ¢ocuk ebeveynlerini, akrabalarini
kaybetmekte ve cocuklarda fiziksel ve ruhsal hasar birakabilmektedir. Duygusal,
fiziksel ya da cinsel istismara ugramakta, okulundan ve diger sosyal destek yapilarmdan
yoksun kalmaktadir. Savas ya da politikalarin baskis1 nedeniyle, ¢ocuklar1 yurtlarindan,
evlerinden ve ailelerinden ayrilarak siginma kamplar1 gibi yerlerde yerlestirmektedir.
Hi¢ tanimadiklar1 yerlerde ve kimliksiz yasayan yabanci insanlar durumuna gelmeye

zorlamaktadir (1).

Alana dahil: akademisyenler, sivil toplum kuruluslari, miilteciler, go¢menler, politika
yapicilar, saglik hizmetleri saglayicilar, egitimciler ve fon saglayicilar olan tiim
paydaslar ilgilendirir (2). BMMYK, “miilteci ve yeniden yerlestirme deneyimlerinin
entelektiel, sosyal, fiziksel ve duygusal g¢ocuk gelisiminin kritik basamaklarini

etkileyebilecegini bildirme yapmustir ” (3).

Multeci cocuklarda olan gelisimsel gecikmeleri, aileler tarafindan farkinda
olmayabilirler ve teshis konuldugu zamanda kulturel bariyerler sebebiyle mudahaleler
gecikebilir ve bunun neticesinde yasamin ilerleyen donemlerinde etkileyecek

psikososyal ve akademik agisindan olumsuz sonuclar olusabilir (4, 5).
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Serebral Palsi (SP), beyinde olusan hasar ve gelisimini siirdiirmekte neticesinde olusan
kalic1 postiir ve hareket bozuklugu ile karakterize eden ve duyusal fonksiyonlarda ve

istemli motor aktivitelerdeki yetersizlik olan bir hastaliktir (6).

SP’li hastalarda bu bozukluklardan dolay1 gelisen ¢ocuklarm yasam kalitelerini ve
fonksiyonel yetersizlikler etkilemektedir. Cocugun fiziksel olarak kisitlamalarin yani
sira hayat boyunca siiren rehabilitasyon siireci, ¢ocugu aile ve toplumdan ayri tutmak

giinliik yasam aktivitelerini ve psikososyal gelisimini etkileyebilmektedir.

Ev programi, pediatrik fizik tedavi ve rehabilitasyon alaninda fizyoterapist tarafindan
ebeveynlere verilen terapi seanslarin yani sira evde yapilmasi gereken egzersizleri ve
Onerilerden olusmaktadir. Ev programmn temel amaci SP'li ¢ocuklarin hareketli
kalmasina ve daha aktif olmasina yardimci olmaktir. Fizyoterapide O6grenilen
hareketlerin giinliik hayatta uygulanmasini saglamak ve ileride yasanabilecek sorunlarin

onune gegmektir.
1.2 Amag ve Hipotezler

Bu arastrma ile amaglanan, milteci olan serebral palsili ¢ocuklarin ebeveynlerinin
etkilenmislik diizeyinin 6l¢iilmesi ve ruhsal etkilerin degerlendirilmesi, ev programima
uyumunu etkileyen faktorlerin belirlenmesi ve bu faktoérlerin fonksiyonel degerlendirme
sonuglar1 ile iligkisinin incelenmesidir. Bu arastirmanin sonuglari, serebral palsili
cocuklarin evdeki bakim ve tedavi programlarinin gelistirilmesi i¢cin 6nemli bilgiler

saglayabilir ve ¢cocuklarin yasam kalitesini artirmaya yardimei olabilir.
Hipotezler:

1. Miilteci olan serebral palsili cocuklarin ebeveynlerinin saglik sistemine

erisimleri, ev programina uyumu etkileyen faktorler arasindadir.

2. Miilteci olan serebral palsili ¢ocuklarin ebeveynlerinin psikolojik durumu,

sosyal destek ag1 ve ekonomik kosullar1 ev programina uyumu etkilemektedir.

3. Dil engeli, kiiltiirel farkliliklar ve miilteci statiisii gibi faktorler, miilteci olan
serebral palsili cocuklarin ebeveynlerinin ev programma uyumunu olumsuz

etkilemektedir.

4. Serebral palsili ¢ocuklarin ev programma uyumu, ailelerin c¢ocuklarinin

tedavisine yonelik bilgi diizeyi ve tutumlarmna baghdur.
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2. GENEL BILGILER

2.1 Gog ve Multeci
GO¢ kullanim terimlerinin sekilleri tilkeden iilkeye fark gostermektedir.

Tanimlar yaklasima ve spesifik bakis acisma gore degisiklik olusabilir (bu sadece
goemenlik icin degil tiim terimler ig¢in gecerlidir). Tarih boyunca insanlar cesitli
sebeplerden dolay1 go¢ etmis veya go¢ etmek zorunda kalmistir. BMMYK tarafindan
yaymlanan bir ¢alisamaya gore, siddet, zuliim ve savas diinya ¢apinda her zamankinden
daha fazla insani yerinden ediliyor (1). Bu insani krizin bir sonucu olarak multeciler
barinma, beslenme, zorlu yasam kosullari, siddet gibi sorunlarla kars1 karsiya kaliyor,
saglik ve sosyal hizmetlere erisimde zorluk yasiyor. Birgok nedenden dolay: saglik

acisindan en riskli gruplar arasinda yer almaktadirlar (7).

United Nations International Children's Emergency Fund (UNICEF)a gore, diinya
capmnda 28 milyon c¢ocuk catisma ve siddet sebebiyle zorla yerinden ediliyor.
Suriye'deki catisma bu sayiy1 benzeri goriilmemis seviyelere c¢ikarmistir. GuUnumuze

kadar yaklasik 8,5 milyon Suriyeli gocugun iilke iginde yerinden zorla edilmistir (8).

Suriye'deki savas, diinyanin en biiyilk miilteci krizlerinden biri. Suriye'nin en yakin
komsular1 olan Tiirkiye, Liibnan, Urdiin, Misir ve Irak orantisiz bir sekilde ev sahipligi
yapiyor. yaklasik 5.662.097 Suriyeli miilteci, Tiirkiye tek basina bunlardan yaklasik 3,7
milyona ev sahipligi yapiyor (3).

Istanbul’da bulunan Miilteciler Dernegi’nin verilerine gore, Tiirkiye’de 29 Subat 2024
tarihi itibariyla kayit altina alinmig gecici koruma statiisiindeki Suriyelilerin sayis1 bir
onceki aya gore 29 bin 307 kisi azalarak toplam 3 milyon 151 bin 915 kisi olmus (M.D)
(9). Suriyelilerin %72,9’u kadin ve ¢ocuklardan olusuyor, kamplarda (Gegici Barinma
Merkezleri) yasayan Suriyelilerin Sayisi, 29 Subat 2024 tarihi itibariyla 60 bin 84 olarak
aciklanmis ve kamplarda kalan Suriyeli sayismin Tiirkiye’de toplam Suriyeli sayisina
orant %1,9 olarak bildirmistir (M.D) (9). Sehirlerde yasayan Suriyeli sayis1 29 Subat
2024 tarihi itibariyla 3 milyon 91 bin 831 kisi olarak agiklanmistir. Say1 olarak en ¢ok
Suriyeli barindiran il 530 bin 532 kisi ile Istanbul ilidir (M.D) (9).
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2.1.1 Multecilik Deneyimi
Miiltecilik deneyimi genellikle li¢ evreden degerlendirilebilir:

Gog oncesi evre: Ise gidememe ve ¢ogu zaman okula devam edememe gibi davranislar,
milteciler ailesinin ve arkadaslarinin giivenliginin ve beraberinde kendi guvenliklerine
yonelik tehdit ve siddetlerin gundelik bir ortamda olay oldugunda kendi diistinceleri ile
kontrol etmekte zorlanmaktadir. Cocuklar iskence, tecaviiz, madde kullanimi, savas

yaralanmalar1, anksiyete, depresyon ve intihar diisiinceleri izerinden risk altindadir.

GoOg¢ evresi: Miiltecilerin iilkelerini veya yurtlarimi terk ederek yerlesmek istedikleri
bolgeyi arama yapmalar1 olan evredir. Ozellikle miilteci ¢ocuklar bu asamada
kendilerini savunmasiz hissedebilirler. Bu asamada ebeveynlerden ayrilma nedeni ile

birlikte duygusal ve davranigsal zorluklar artar.

Gog sonrast evre: Bu evrede tehdit olusturan faktorleri ortadan kayip olur ve yeni bir
stres faktorleri ortaya ¢ikmar. Her ne kadar yeniden yerlestirilecek iilkede giivenli bir
yasam umudu ve beklentisi olsa miilteci ¢ocuklarin ve ailelerinin yerlesmenin hemen
ardindan olan acty1r durdurmalarina yardimci olsa da, birgogu kisi vatanlarini, ailelerini,

arkadaglarini ve miilklerini kaybetmenin acisin1 gekmek devam edecektir (10).
2.1.2 Miiltecilere Yonelik Saghk Politikalarn

Uluslararas1 Hastalik Smiflandirmasmin (ICD-10) mlteciler ve gé¢cmenlerin ¢gogunlugu
saglik hizmetlerinden yararlanmada ¢esitli engellerle karsilastiklarini ve bunun
sonucunda 6liim sebebi olmus (7). Tiirkiye’de bulunan Suriyeli miltecilere 2014 tarihli
Gegici Koruma Yonetmeligi’ne dayanarak tibbi hizmetlerine erisebilmeleri i¢in ‘Gegici
Koruma Kimlik Belgesi’ verilmektedir. Gegici koruma kartt olmayan hastanin
basvurusu acil bir durumdan kaynaklanmiyorsa Devlet Go¢ Idaresi Miidiirliigii
araciligiyla hasta kayit islemine yonlendirilmektedir. Gegici koruma kimlik belgesine
sahip olan Suriyeliler, evlerinden, igyerlerinden ve cep telefonundan Saglk Bakanligi
MHRS Cagr1 Merkezini (182) arayarak dogrudan saglik tesislerine bagvurabilecekleri
gibi, Saglik Bakanligina bagli bir saglik merkezinden de randevu alabilmektedir (11).

Ayrica 1 Aralik 2016 tarithinden bu yana SIHHAT Projesi, Avrupa Birligi
finansmaniyla Saglik Bakanligi ve Avrupa Birligi tarafindan ortaklasarak yuruttliyor.
SIHHAT projesi anlam1 “Gegici Koruma Altindaki Suriyelilerin Saglik Statiisiiniin ve

Tiirkiye Cumhuriyeti Tarafindan Sunulan Ilgili Hizmetlerin Gelistirilmesidir”. Projenin
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genel hedefleri; Tirkiye'de gecici koruma altinda bulunan Suriyelilere yonelik Saglik
Bakanligi'nin birinci ve ikinci saglik hizmetlerini gelistirmesi ve desteklenmesidir.
Halihazirda AB hibeleriyle kurulan 173 gé¢men sagligi merkezinde 688 tinitede hizmet
veriyor (12).

2.1.3 Miiltecilerde Goriilen Yaygin Saghk Sorunlan

Tiirkiye'ye gelen miilteci ve gdgmenlerin karsilastiklari en yaygin saglik problemleri
arasinda hipotermi, kaza sonucu yaralanmalar, yaniklar, kalp-damar hastaliklari, mide-
bagirsak hastaliklari, yuksek tansiyon ve diyabet, hamilelik ve doguma bagh
komplikasyonlar yer almaktadir. Milteci kadinlar 6zel olarak anne ve ¢ocuk saghgi,
ireme saghgi, cinsel saghgir ve siddete iliskin benzersiz zorluklarla karsi karsiya
kaliyor. Miilteciler ve go¢menler niifus hareketlerine kars1 savunmasizdir ve bu durum
onlarin bulagsma riski olmayan hastaliklara karsi savunmasizhigini da artirmaktadir.
Savunmasiz insanlar ve 0zel olarak gocuklar, yetersiz hijyen, kotiu hayat kosullar1 ve
goc esnasindaki yoksulluk sebebiyle gastrointestinal hastaliklarma ve solunum yolu

enfeksiyonlarma ve yeterli saglik hizmetlerine erisime ihtiya¢ duyarhdir (13 ).

Evli olan milteci Suriyeli kadmnlarmm 15 ile 49 yaslar1 arasindaki kadinlarda B12
vitamini, demir ve folat eksikliklerinin yayginligin1 ve ona bagli etkenleri belirlemek
hedefiyle 2015 yilinda 458 kisinin dahil edildigi bir arastirmada, kadnlarin demir
eksikligi %50’sinde, B12 eksikligi %45,6’sinda, folik asit eksikligi %10,5’inde ve
%78,4’linde herhangi birinin eksikligi olarak saptanmistir (14). AFAD’in 2017 yilinda
yayinlanan calismaya gore, kamp disinda yasayan ve Tiirkiye'de saglik hizmetlerine
erigen Suriyeli miiltecilerin orani, kamplarda yasayan Suriyeli miiltecilerin oranina gore
oldukca diisiiktit. Tirkiye’de kamp disinda yasayan milteci erkeklerin yaklasik
%64,70’1 ve milteci kadmnlarin ise %53,50’si toplam olarak %62,90’1 saglik
hizmetlerinden vyararlanmigtir. Kamp disinda yasayan Suriyeli miiltecilerin saglik
hizmetlerinden yararlanma oranlarinin diigiik olmasinin, Tiirkiye'deki hastanelerden
yararlanmak i¢in gerekli kayit statiisiine sahip olmamalarindan kaynaklanabilecegi

diistiniilmektedir (15).
2.1.3.1 Miilteci Cocuklarda Goriilen Saghk Sorunlan

BMMYK'ya gore, miltecilik ve yeniden iilkeye yerlestirme tecriibelerinin ¢ocugun

sosyal, entelekttel, duygusal ve fizikselngelisimindeki  kritik  asamalar1
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etkileyebilecegini bildirme yapmistir (8). Bozulan aile yapisi, egitimlerin kesintiye
ugramasi ve yasanan travmatik olaylara tanik olmak gelisimsel sorunlara sebep olabilir.
Diinya genelinde ¢ocuklarda gelisimsel bozukluklarin prevalanst %5 - 20 arasinda

degismektedir (16).

Cocuklarm miultecilik ortamlarinda gelisimsel gecikmelerin ve engelliliklerin yaygmnligi
bilinmemektedir. Gelisimi olumsuz yonde etkileyen risk faktorleri ¢ocuk (yetersiz
beslenme, intrauterin gelisme geriligi vb.), aile (yoksulluk) ya da daha genis toplum
(siyasi siddet) diizeyinde ortaya ¢ikabilmektedir. Bu risk faktorlerinin kiimalatif bir

etkisi de olabilir. Miilteci kokenli gocuklar kiiltiirel ve dilsel olarak gesitlidir.

Miilteci gogii swrasinda g¢ocuklar ve aileleri, gelisimlerini tehdit edebilecek birgok
travmatik olay yasamaktadir. Cocuklar ve aileler, gelisimi olumsuz yonde etkileyen
topluluk duzeyindeki birgok risk faktériine maruz kalabilir (17, 18). Multeci cocuklarda
goriilen gelisimsel gecikmeler aileler tarafindan takdir edilemeyebilmekte ve teshis
konuldugunda kiiltiirel engeller miidahaleyi geciktirip olumsuz sonuglara yol
acabilmektedir. Erken mudahalelerinin olumlu etkileri olduguna dair kanitlar g6z oniine
bulundugunda, miilteci ¢ocuklarin etkili bir sekilde taranmasina yonelik en uygun

yaklasimlarin belirlenmesi 6nemlidir (4, 5).

Sosyal risk faktorlerinin ailelerin ruhsal sagligmi ve fiziksel olarak riske attig
bilinmektedir. Strese bagh hastaliklarin (astim ve hipertansiyon gibi) ve psikososyal
sorunlarin (depresyon, anksiyete, madde kullanimi, sorunlu iligskiler) goriilme sikligi
daha yiiksektir (19). Stres ayn1 zamanda ihmal ve istismarla da iliskilidir. Ozellikle
babalarin issiz olmasi nedeniyle yoksulluktan kurtulmak smirl olcaktir. Bu durumlarin

aile i¢i siddet ve ¢ocuk istismari ile iliskilidir (20).
2.2 Serebral Palsi Tanim ve Siniflama
2.2.1 SP Tamim ve Epidemiyolojisi

Gelism doneminde olan ¢ocuklarin izerine yapilan arastirmalar, beyaz madde hacminin
cogunlikla c¢ocukluktan ergenlige dogru arttigmi gostermektedir. Beyaz madde
hacmindeki degisikliklerin altinda yatan miyelinasyonun artmasinin, sinir sinyallerinin
hizin1 arttirdig1 ve bdylece beynin farkli bdlgeleri arasindaki baglantilar: iyilestirdigi
diistiniilmektedir. Bunun aksine, gri madde hacmi hayatin ilk 20 yil1 boyunca ters U

seklinde bir yoriinge izler (21). Bu modelin sinaptik budamadan, uyarilmamis noronal
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yapilarin ¢ikarilmasindan ve miyelinasyondaki goreceli artis sebepten kaynakli
oldugunu diistinilmektedir. Bu olgunlasma asamalar1 beynin cesitli bolgelerinde
degisen zamanlarda meydana gelir ve bilissel doniim noktalarma karsilik gelir.
Sensorimotor korteks hayatm ikinci ve Uguncl yilinda olgunlasmaya devam ederek

duyusal ve motor fonksiyonlerin kazanilmasina katkida bulunur (21).

SP, beyin gelism strecinde ilerleyici olmayan bir hasar sonucu gelisen fakat yasla
degisiklik gosteren, aktivite kisitlamasina sebep olan, kalici motor fonksiyonel, hareket
gelisimi ve durus bozuklugudur. Gelisen hareket bozukluga iletisim, biligsel, duysal,
epileipsi, davranig, algilama bozukluklar1 ve sekonder kas iskelet problemleri eslik
edebilir (22). Terim ilk kez 1843 yilinda William John Little tarafindan tanimlandig:
icin Little hastalig1 olarak da bilinir ve spastisitenin bebeklik, erken dogum veya dogum

asfiksisi sirasinda beyin hasar1 nedeniyle olusmaktadir (23).

SP semptomlar1 heterojendir, smirli beyin hasar1 olan bir ¢ocuk kas-iskelet sisteminin
sadece bir bileseninde zorluk yasayabilir ve ¢ok ¢esitli semptomlara sahip baska bir
cocuk, cocugun giinliik yasam aktivitelerini engelleyen aktivitelerle birlikte yasami
tehdit eden diger komorbiditelerden muzdarip olabilir; ancak sinir sisteminin yagla

birlikte olgunlagsmasi nedeniyle semptomu zamanla diizelebilir (24).

Dogumdan 6nce, dogum sirasinda ya da hemen sonrasinda gelismekte olan beynin hasar
goérmesi, vicudun hem norolojik hem de kas-iskelet sistemlerini etkileyerek anormal
kas kasilmasi, durus degisiklikleri ve hareket ve aktivite kisitlamasi gibi semptomlara
neden olur. duyusal bozukluklarin yami sira algisal bozukluklar, biligssel sorunlar,
iletisim kuramama, davranis sorunlari, epilepsi ve sekonder kas-iskelet problemleri eslik
eder. Onceleri serebral palsiden dogumda oksijen eksikliginin sorumlu oldugu
diisiiniilirdii; ancak, ortaya ¢ikan arastirmalarla birlikte, serebral palsi gelisiminden
sorumlu bircok bagska neden ve risk faktorii oldugu aciktir. Artik SP'nin, gelisim
doneminde beyinde hasara neden olmak icin bir araya gelen bir dizi olaydan

kaynaklandigina inanilmaktadir (25).

SP'nin epidemiyolojisi zamanla degisti. Her 1000 canli dogumda 2-3 oraninda goriiliir;
ancak, on yillar boyunca nispeten kararhdir (23). 1990'dan 6nce yapilan ¢aligmalarda,
SP prevalansinin, tip teknolojisindeki ilerlemeler nedeniyle erken dogmus bebeklerin
daha iyi hayatta kalmasi nedeniyle artan bir trend i¢inde oldugu bulundu; ancak daha

sonra dogum Oncesi bakimda iyilesme oldugu i¢in prevalans daha sonra azaldi
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Prevalans 1990'dan 2003'e kadar ayni kalmis ve 2,2 ile 2,3 arasinda bulunmustur;
ancak, simdi azalmistir (26). Baska bir arastrmaya gore, 1995'ten beri Avustralyali
cocuklarda SP prevalansi 2,1'den 1,4'e diigmiistiir; Bunlarin diginda, ¢esitli arastirmalar,
gelismekte olan tilkelerin mali yiikii nedeniyle, ciddiyetinin artmasina neden olan SP'nin
onlenmesi ve yonetimi i¢in ¢ocuklarin en iyi hizmeti alamadiklarin1 géstermektedir; bu
popiilasyon egilimleri, dnleme ve yOnetim caligmalarindaki degisikliklerin bagarili
oldugunu gostermektedir; Ancak, daha fazla arastirma bu alanlarda gereklidir.
Popiilasyona kolayca erisilebilir hale getirilebilecek ¢esitli diisiik maliyetli yeni tedavi

tekniklerine dair artan kanitlar, daha iyi sonug¢lar vermeyi vaat etmektedir (27, 28).

SP insidansinin diinya ¢apindaki epidemiyolojik ¢alismalarda sabit oldugu bulunmustur,
ancak prematiire dogum komplikasyonlarmin yonetimi, bu hastaligmm insidansini
artirmada hala katkida bulunan bir faktordiir (29). Son on yilda, literatiirde hastaligin
azaltilmasma yardimci olan cesitli 6nleme ve yonetim stratejileri tanimlanmistir. Bu
hastaligin ortaya ¢ikisi. Noroprotektif yapilar1 nedeniyle hamile kadinlara magnezyum
stlfat, progesteron ve kortikosteroidlerin recete edilmesi ve terapotik hipotermi
uygulanmasi, SP’nin ana nedenlerinden biri olan prematiriteyi onlemenin bariz

yontemlerinden bazilaridir (27, 28).

SP insidansi toplumlarda prevalansinin 1000 canli dogumda 2- 3 SP olarak saptanmustir.
Ulkemizde yapilan calismalarda SP ortalama olarak 1000 canli dogumda 4,4 oldugunu

tespit etmistir (30).
2.2.2 SP Risk Faktorleri ve Etiyolojisi

SP’ye yol acabilen beyin lezyonu prenatal, perinatal ya da postnatal dénemde
gelisebilir. Yaklasik %70 ile %80 hastada prenatal faktorler rastlanmistir. Gelismis
ulkelerde son zamanda neonatal donemdeki ilerleme ve yenilikler neonatal mortalite
oranmni diismesini saglarken, asir1 diisitk agirhikli ve prematire bebeklerin yasamaya
devam edebilmesi, SP agisindan bebeklerin fazla riskli orani ilerlemesine sebep
olmustur. Bu sebeple dogum zorluklar1 ve yenidogan problemleri diigmekte, dogum
oncesi sorunlart (toksinler, enfeksiyonlar, Rh uyusmazligi, intrauterin kanama vb.)
onem vermektedir (31). Buna karsin postnatal/perinatal bakimi yetersiz ve gelismis

ulkelerde diisiik dogum agirligi ve premattrelik daha fazla 6zen gostermektedir (32).
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Prenatal stireci hamilelik boyunca ve dogum zamani gerceklesene kadar siireci kapsiyor,
perinatal donem dogum baslayana kadar stireci kapsiyor ve postnatal donem ise dogum
doneminden itibaren miyelinizasyonun meydana geldigi 2,5 ile 3 yasa kadar beyin

maturasyonu donemini kapsiyor.

2.2.2.1 Serebral Palsi Risk Faktorleri (33, 34, 35)

Prenatal donem

*Maternal intrauterin enfeksiyonlar (Herpes, rubella, sitomegaloviris, toksoplazmozis)
*Akrabalik ve kalitimsal hastaliklar

eIntrauterin anoksi kaynagi veya fetisin kan dolasiminin diismesi (maternal

hipo/hipertansiyon, plasenta yetersizligi, anemi, hamilelik esnasinda yapilan mudahale)
*Annelerin metabolik hastaliklar1 (Gebelik toksemisi, diyabet, hipo/hipertiroidi)
« 11k trimesterde radyasyona, teratojenlere kars: karsiya kalma

» Rh uyusmama sonucu kernikterus olusmasi

» Komplikasyonlu hamilelik, kanama

* Kimyasal zehirlenme (sigara, alkol)

» Konjenital beyin malformasyonlari

* Reprodiiktif yetersizlik

* Sosyoekonomik etkenler

* Maternal intellektlel engellilik, konvulsiyonlar

* Cocuk diistirme tecriibeleri (toksik veya mekanik, teratojenik ajanlar ile)

* Cogul gebelik

» Amniyon sivi az olmas1 sebebi ile fetiis pozisyon bozukluklar

* Prenatal beyin kanamasi

* Abdominal travma

Perinatal donem

* Prematurite 36 haftadan az olmasi

* Zor miidahaleli dogumlar
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* Diisiik olan dogum agirlig1 (<2500gr)
* Travma

« intrakranial kanama

* Anormal gelis

* Hipoksi ve bradikardi

 Azalmis apgar skoru

* Enfeksiyon

» Anoksi (mekanik obstriksiyon, respiratuar distres sendromu, plasenta previa, dogum

eyleminin fazla siirmesi, yenidogan anemisi, kordon dolanmast)

Postnatal donem

* Enfeksiyon (menenijit, ensefalit, abse, sepsis)

* Travma

» Koagulopatiler

» Intrakranial kanama

* Hiperbiluribinemi

» Konvulsiyonlar

* Arteriovendz malformasyonlar

» Intrakranial patolojiler

* Anoksi (yiyecek aspirasyonu, suda bogulma, karbonmonoksit zehirlenmesi)
« Inflamatuar - immiinolojik sorunlar (reye sendromu, sistemik lupus eritematozus)

SP i¢in baslica risk faktorlerinin dogum oldugu artik iyi bilinmektedir. 37 haftadan 6nce
ve dogum agirlig1 2,5 kg'dan az; bununla birlikte, literatiirde belirgin olan ve beyin
hasarmin 6nde gelen nedenlerinden bazilar1 oldugu tespit edilen, bazilar1 gelisim
doneminde beyin malformasyonu, genetik nedenler, rahim ici anne ve fetls

enfeksiyonlar1 ve ¢esitli sorunlari igeren baska sorunlar da vardir. diger konular (36).

Bir ¢aligma, annenin gebe kalmadan dnceki sagliginin, fetiisiin merkezi sinir sistemini

daha sonra gebelik doneminde etkileyerek SP'ye yol acabilecek nedenlerden biri
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oldugunu dogruladi. Bu ¢alismaya gore prekonsepsiyon, annenin gebelik oncesi saglik
durumu, prenatal gebelik donemi, perinatal dogum sirasinda ve postnatal dogum sonrast
olarak tanimlanmaktadir (2) (33). 2021'de yapilan bir arastirma da dogum Oncesi altinda
gruplandirildiginda serebral palsi i¢in risk faktorlerinin %21, %30,5, %17,1 ve %31,4

oldugunu buldu. perinatal, postnatal ve tanimlanamayan kategoriler (37).

Prekonsepsiyon risk faktorleri arasinda annenin sistemik hastaligi, madde kotiiye
kullanimi, annenin yetersiz beslenmesi, zararli maddeleri yutmasi, dogurganlik sorunlari
ve gebeligin Onceden kendiliginden sonlandirilmast (29). Gebelik esnasinda beyin
hasarin1 olusturabilecek etkenler arasinda, annenin merkezi sinir sisteminde olan
anormallikler, asir1 vajinal kanama, gebelik diyabeti ve preeklampsi yer alir. Coklu
gebelikler, ikiz 6liimii, genetik katkilar ve ensefalopati prematiirite SP i¢in gii¢lii risk
faktorleridir (29).

Dogum sirasindaki risk faktorleri erken dogum, sezaryen, vakum yardimli dogum,
forseps dogum, dogum tarihinden sonra dogum, dogum indiiksiyonu, uzamis dogum,
asfiksi ve mekonyum aspirasyon sendromudur (38). Dogum 6ncesi, sirast ve sonrasinda
beyin hasarma yol agabilecek gesitli diger risk faktorleri (Tablo 1) ve (Sekil 1)'de
Ozetlenmistir. Viicudun fiziksel isleyisini etkileyen beyin hasari ile sonug¢lanan fetal
beyindeki ¢esitli gelisimsel kusurlardan coklu etiyolojiler sorumludur (39). SP'nin
yaklagik %75'i prenatal etiyolojilere, %92'si ise perinatal nedenlere baghdir (24, 40).

Tablo 1: Serebral palsi’nin risk faktorleri (24, 29, 38)

Gebelik oncesi

Dogum oncesi

Dogum sirasinda

Dogum sonrasi

Annenin sistemik

Hipoksik iskemik

hastaligi Erken dogum Erken dogum ensefalopati
Uyusturucu ve - <
uyarict madde Dvuslﬂf dogum Sezaryen Enfeksiyon
kullanimi agirhig:
Ge,be“k oncest MSS Vakum destekli . e
bagigiklik sistemi < Hiperbilirubinemi
bozukluklart malformasyonu dogum

Son teslim Serebrovaskler
Spontane diigiikler | Maternal DM tarihinden sonra

. kazalar

teslimat

Sosyoekonomik Uzun sureli

faktorler

membran ripturd

Uzun siireli dogum

Intrakraniyal kanama

Zehirlenme

Anne kanamasi

Asfiksi

MSS enfeksiyonu




Enfeksiyonlar

Coklu gebelikler

Mekonyum
aspirasyonu
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Solunum sikintisi
sendromu

Bovzulmus Cotwin'in 61imi Mavkat vajinal Suni solunum destegi
dogurganlik dogum
Yiiksek ates Hipoglisemi yeni

Dogurganlik tedavisi

Genetik faktorler

swrasinda Teslimat

dogan
konvilsiyonlar

. ; Premature Dogum sirasinda Travmatik beyin
Genetik faktorler ensefalopatisi inme hasar1
Konjenital

malformasyon

Neredeyse bogulma

Hipoksik iskemik

ensefalopati Menenjit
Rahim i¢i inme Sepsis
Yeni dogan

In vitro fertilizasyon

ensefalopatisi

Kernikterus

Maternal pihtilagma
bozuklugu

Mekonyum
aspirasyonu

Fetal blylme
kisitlamasi

Preeklampsi

SP'nin gebelikte veya dofgum sirasinda cesitli nedenlerle ortaya ciktigi artik iyi

bilinmektedir, ancak ¢esitli caligmalarda postneonatal donemde de beyin hasarma baglh

olarak ortaya ¢iktig1 saptanmustir (36, 40). Premature SP etiyolojisinde énemli bir ¢lgut

olarak kabul edilse de, term bebekler de yiizde olarak yiiksektir; bu, SP ile iliskili

genetik bir temelin gostergesi olabilir (24). Zamaninda dogmus ¢ocuklar igin, bazi

kanitlar, genlerdeki ani genetik mutasyonlarin baska herhangi bir olasi neden

olmaksizin SP gelisiminden de sorumlu olabilecegini diisiindiirmektedir (41).

Plasenta dekolmani, kord sarkmasi, dogum asfiksisi, konjenital anomaliler ve yiiksek

ates gibi dogum sirasinda maternal durumlar fetiiste beyin hasarma yol acabilecek

yaygm nedenlerdir. Noral tiipiin kapanmamasi, sizensefali, kromozom defektleri ve

mikrosefali gibi konjenital etiyolojiler de nedenlerinden bazilaridir (36).
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® Dogum Oncesi Dogum sonrasi
m Dogum srrasinda = Tanimlanamayan
Sekil 1: Serebral palsi’nin risk faktorleri (24, 29, 38)

Gebelik suresi 32 haftadan daha kisa siirede dogan ¢ocuklarin %84.6'sinda ak madde
yaralanmasi belirgindi ve gebelik yasi kiiglildiikge arttigi saptandi (41,42). Orta
derecede erken dogmus bebeklerde gri cevher hasar1 goriildii. Bilateral SP unilateral SP
ye gore daha yiiksek oranda bulundu. gebelik haftasinda azalma (43). Nijerya'da 2-15
yasindaki ¢ocuklar arasinda 2019'da yapilan bir arastirma, vakalarin ¢ogunun dogum

asfiksisi, hiperbilirubinemi ve kizamikg¢iktan kaynaklandigini ortaya koydu (24).

2021'de yapilan bir SCPE isbirlik¢i ¢alismasi, PVL, konjenital enfeksiyonlar, asfiksi,
hiperbilirubinemi, genetik, neonatal inme vb. gibi c¢esitli SP tiplerinin yaygin
nedenlerine atifta bulunmustur (43). SP'nin diger ¢esitli nedenleri (Tablo 2) ve (Sekil

2)'de listelenmistir.

Tablo 2: Serebral palsi’nin etiyolojileri (24, 36, 39, 42, 43)

Dogum Oncesi Dogum sirasinda Dogum sonrasi

Hamilelik sirasinda

enfeksiyon ve ateslenme Engelli dogum Hipoglisemi

Metabolik bozukluklar Kordon prolapsuslar1 | Sarilik

Rahim ici enfeksiyon Antepartum kanama Yeni dogan menenjiti
Koryoamniyonit Metabolik asidoz Septisemi

Yardimci iireme
Annenin toksin yutmas1 | teknolojisinin Sitma

kullanimi




Preeklampsi

Intrapartum hipoksi

Nobetlerle birlikte
sitma

Hamilelikte maternal
travma

Koma ile seyreden
sitma

Metil civaya maruz kalma Menenjit
Genetik sendromlar Tuberkiloz
Cogul gebelikler Orak hiicre hastalig1
IUGR HIV
Fetal biiyiime kisitlamas1 PVL
Konjenital

Plasenta dekolmani

enfeksiyonlar

Noral tipln
kapanmasinda basarisizlik

Asfiksi

Sizensefali

Hiperbilirubinemi

Kromozomal kusurlar

Genetik nedenler

Mikrosefali

Yeni dogan inmesi

Kizamik¢ik

¥ Dogum oncesi

® Dogum sirasinda

Dogum sonrasi

Sekil 2: Serebral palsi’ nin etiyolojileri (24, 36, 39, 42, 43)
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2.3 SP Simiflandirmasi

SP, hareket bozuklugunun tipine gore spastik, diskinetik ve ataksik olarak smiflandirilir.
Tutulum alanma gore, viicudun bir tarafini veya her iki tarafini tutulumu olarak
smiflandirilabilir: Kuadriplejik, hemiplejik, diplejik ve monoplejik, diplejik en yaygin
olanidir, ardindan hemiplejik ve kuadriplejik gelir (42). Kuadriplejik SP'de dort
ekstremite da etkilenir. Bu durumda eller bacaklardan daha fazla etkilenir ve bu
perinatal donemde akut hipoksik asfiksi, beynin asmr1 kistik dejenerasyonu ve
polimikrogri ve sizensefali gibi gelisimsel anormallikler nedeniyle olusur. Durum, tiim
ekstremitelerde smirli istemli hareketler, psédobulber belirtiler, hava yollarmma kazara
yiyecek girisi, yutma giicliigii, optik atrofi, ndbetler ve ciddi zihinsel anormallik ile
kendini gosterir (44). Hemiplejik SP'de en c¢ok el fonksiyonlari etkilenir. Alt
ekstremitede ayagin dorsifleksiyonu ve isteksizligi ciddi sekilde bozulmustur. Fleksor
kaslarda spastisite artisi, duyusal anormallikler, nobetler ve gérme sorunlar1 sik goriilen
bulgulardir. Diplejikte, CP Kkistik periventrikiler lokomalazi, prematiire bebeklerde
goriilen en yaygin norolojik 6zelliktir. Hemiplejik SP'de, fleksor kaslarda ylksek bir ton
ve duyu kaybi ile viicudun sadece bir tarafi etkilenir. Bunun disinda el fonksiyonu
bacaklara gore ciddi sekilde bozulmustur. Ayakta dorsifleksiyon ve eversiyon etkilenir.
Hem olgun hem de prematiire dogan ¢ocuklar hemiplejik SP riski altindadir (44).
Popiiler olarak SP, Ingram ve Hagbergs smiflandirmasima gore siniflandirildi; bununla
birlikte, Avrupa'da serebral palsi siirveyansi (SCPE) SPnin spastik, ataksik ve
diskinetik olarak smiflandirilmasini basitlestirmistir (Tablo 3) (24).

Tablo 3: Serebral Palsinin SCPE Simiflandirmasi (24, 42).

SP Taru Aciklama

Hipertonisite ve hiperrefleksi ile kendini gosterir.
Spastik (Unilateral) tek tarafli veya (Bilateral) ¢ift tarafli
olabilir

Degismis kas tonusu ile birlikte istemsiz,
kontrolsiiz, tekrarlayici ve bazen stereotip
hareketlerle kendini gosterir. Hipertonisite ile
birlikte anormal durus distonik olarak adlandirilir.
Hipotoni ile birlikte hizli, kontrolsiiz ve biikiilme
hareketi koreoatetoz olarak adlandirilir.

Diskinetik

Ataksi Koordineli olarak azalmis kas tonusu.




Ingram SP'yi norolojik semptomlarin yeri ve siddetine gore smiflandirdi. Serebral
palsiyi diplejik, hemiplejik, kuadriplejik, ataksik, diskinetik ve karistk olarak
smiflandirdr (Sekil 3) (45). Ancak Hagberg SP'yi spastisite, diskinetik sendromlar ve
ataksi olarak smiflandirdi. Spastik sendrom, beyindeki hasar nedeniyle olusur ve
hareketi kontrol eder. Subkortikal yapmm yaralanmasina bagli olarak diskinetik
semptomlar, serebellar yaralanmalara bagli olarak ataksik semptomlar goriilir ve SP'yi
spastik, viicudun bir veya iki tarafini etkileyen spastik, tonusu de§ismis istemsiz

hareketler veya koreoatetoz hareketleri iceren diskinetik ve ataksik olarak ayirir (46).

A Partial Involvement Total body Involve ment
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Hemplegia INplegn Adeoid Dyt omac
Spastic Dys kinetic Ataxic

Sekil 3: Serebral palsi tiplerinin dagilim (45)

SP vakalarmnin yaklasik %80'inin spastik oldugu bulunmustur. Bu baglamda spastik SP,
artan kas tonusu ve artan refleksler ile karakterizedir. Tutulum alani ile birlikte

unilateral veya bilateral olarak alt kategorilere ayrilmistir (46).

SCPE, SP vakalarmin %10 ila 20'sini olusturan diskinetik SP'yi ifade eder ve
dalgalanan bir kas tonusu ile istemsiz, kontrolsiiz ve tekrarlayan hareketlere sahip
olarak kendini gosterir. Gelismis kas tonusu olan hatali bir durus, distonik olarak
tanimlanir; hipotoni ile hizli, kontrolsiiz ve biikiilme hareketine koreoatetoz denir. Ote
yandan ataksik SP, SP vakalarinin %35-10'unu olusturur ve hipotoni ile koordinasyon
kayb1 ile kendini gosterir. Bazi ¢cocuklarda, gelismekte olan beynin farkli boliimlerinde
iki veya daha fazla serebral palsi tipinin bir kombinasyonuna sahip olma semptomlar1
gelistirmelerine neden olan hasar meydana gelebilir. Bu tiir, tiim vakalarin yiizde
15,4nii olusturan karma SP olarak adlandirilir. Karma tipin en sik goriilen

semptomlari, spastik ve atetoid 6zelliklerin bir kombinasyonudur (42).
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2.3.1 Serebral Palsi Klinik Tipleri
2.3.1.1 Spastik Tip

Spastisite, ekstremitelerin pasif hareketleri sirasinda karsi ortaya ¢ikan fizyolojik
direncin asir1 olmasidir. Spastik SP’ de kas tonusunun artmasimin yani sira baska Ust
motor noron bulgular1 da (klonus, plantar ekstansér yanitlar, ilker refleksler,

hiperrefleksi) ortaya ¢ikar. Tiim SP vakalarinin dortte ti¢li spastiktir.
Spastik SP’ de tutulum tipleri

Komple viicudun spastik tutulumu (kuadriplejik ya da tetraplejik) Bas, boyun ve gévde
kaslarnm yani sira dort ekstremite de etkilenir (31). Etkilenen viicut kismina bagh
olarak spastik SP'li hastalarin %90'si kuadriplejik, diplejik veya hemiplejiktir. Geriye
kalan spastik hastalar monoplejik ve tripleplejiklerden olusmaktadir (47).

Spastik Hemipleji:

Viicudun bir tarafinda ciddi parezi mevcuttur. Diger tarafin fonksiyonlar1 ise farkli
seviyelerde etkilenir ve ¢ogunda yetersizdir, erkeklerde daha sik gorilir ve sag tarafin
etkilenimi sol tarafa gore daha yiksek orandadir (48). Hayatin ilk ii¢ aylarinda fark
edilmesi zordur. ilerleyen aylardaki hastanin bir kolunu ve elini ¢ok az kullandig1 ve
zamanla daha spastik hale geldigi fark edilir (6). Spastik hemiplejili ¢ocuklarin tiimii
rehabilitasyon siirecinde yiiriime yetenegini yeniden kazanmaktadir (48). Bu ¢ocuklarin
parezi olan tarafin kalca, diz fleksiyon durumda, ayak bilegin belirgin ekinus durumda
veya parezi olan tarafin kalca, diz ekstansiyon durumda, ayak bilegin ekinus durumda
ve pelvisin inferior tilti ile ylrirmektedir. Hemiplejik SP vakalarinin ¢ogunda kalga, diz
ve ayak bileginde ikincil deformiteler ortaya ¢ikar (6). Hastalarm % 70 ile %901
konjenital, digerleri % 10 ile %30’u travmatik vaskiler ve inflamatuar olarak
sebeplerden kaynaklidir. Hemiplejik olan SP vakalarmin 2/3’tinde ilk dikkat ¢eken
belirtisi beceriksizlik davranmiglaridir (48). Intellectual Disability ( Zihinsel Engelli)
vakalarin %18 oraninda mevcuttur. Hastalarin %23’tinde aktif epilepsinin gorildagii
saptanmistir. Cocuklarm %?20’sinde mental gelismedeki yetersizlige bagli konusma

bozuklugu goriilmektedir (48).
Spastik Dipleji:

Pelvis ve alt ekstremitelerde degisen seviyelerde spastisite gorulurken, st

ekstremitelerde daha az spastisite ve koordinasyon bozuklugu goriiliir (48). Ortalama
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olarak 1000 canli dogan bebeklerde yaklasik 4,2 gorilmektedir (49). Spastik diplejik,
premature bebeklerde SP'nin  ¢ok sik goriilen seklidir. En yaygin goriilen gelisimsel
problemler motor fonksiyon, alt ekstremitelerde kas tonusunun artmasi ile ilgilidir ve
genellikle ayak bilegi deformitelerinin bir sonucu olarak ortaya ¢ikar; en sik diz ve
kalgca deformiteleri gorilir. Diplejik SP’li gocuklar ayaga kalkmaya basladiginda ¢cogu
cocugun Kalcalar fleksiyon, i¢ rotasyon, addiksiyonda ve dizler fleksiyon ya da tam
ekstansiyonda, ayaklar ise valgus ve ekinus ya da varus durumdadir. Bu hastalarda
genelde 4-7 yaslar arasinda kalcalar ve dizlerde fleksiyon deformiteleri sik olmakla
birlikte ambule olur (6). spastik kalca fleksorleri, kuadriseps spastisitesine ve
hiperlordoza sebep olur. Bu nedenle 6zellikle hafif tonuslu SP’li ¢ocuklarda dizlerin

rekurvatum sorunu olusur.

Spastik adduktorlar, kalca fleksorler ve gastroknemius kaslarin nedeniyle olusan
diplejik yurime paterni, (%63) gorme defektleri, (%50) g6z bulgulari, (%20- 25)
ndbetler ve (%30) kognitif bozukluk olarak eslik eder (48).

Spastik kuadripleji (Tetrapleji):

Bu tur hastalarda dort ekstremitenin tamaminda spastisite veya asir1 patolojik
semptomlar gorilir. Tamamen tutulmus SP'li hastalar, iki tarafli hemipleji veya
kuadripleji olarak smiflandirilir. Bilateral hemiplejili SP, Ust ekstremiteleri alt
ekstremitelerden daha fazla etkiler. Kuadriplejili ¢ocuklarda bas, boyun ve govde
tutulumuna bagli olarak ciddi motor kontrol sorunlar1 yasanmaktadir (48). Bu grupta
deformiteler ve kontraktiirler daha sik goriiliir, ayrica perinatal asfiksi ve zor dogum
oykiisii de yaygindir (6, 48). Tamamen tutulmus SP'li hastalarda fonksiyonel gelisimin
tam olarak devreye girmesi ¢ok zordur ve bunlarin ¢ogu ylirlime seviyesine ulasmaz.
Ulasabilecekleri en yiiksek seviye bagimli veya bagimsiz transfer yapabilme yetenegidir
(48). MR, kranial sinir paralizi, aspirasyon riski, oromotor disfonksiyon, bulber paralizi,
konusma bozuklugu, duyu bozuklugu, beslenme bozukluklari, kontraktiirler ve yuksek

deformite.
Spastik Monopleji:

Cok az gordlir, sadece tek st veya alt ekstremite tutulur, Klinik olarak ¢ogunda hafif

seyir bildirir.

Spastik Tripleji:
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Bu tip ¢ ekstremite tutulum olur, ¢ogunda tek (st ekstremite ve iki alt ekstremitedir.
Tutulum olmayan ekstremitede koordinasyon sorunu mevcut, hasta parmak ucunda ve

makaslayarak yurir, bu tip SP ile spastik tetrapleji tipi ayni 6zellikler bildirir.
2.3.1.2 Ekstrapramidal Tip Serebral Palsi (Diskinetik Tip):

Bazal ganglion hasari, eritroblastozis fetalis, 6zellikle perinatal asfiksi veya kernikterus
sonucu ortaya ¢ikar ve ekstrapiramidal motor patern ile karakterizedir (50). Bu tip SP
genellikle dogumda hipotoniktir ve normal motor paternler 1 ila 3 yas arasinda ortaya
¢ikar, ancak kalic1 hipotoni tutulumun ¢ok siddetli oldugunu gdsterir. Ust ekstremiteler

daha ciddi sekilde etkilenir ve stres ve egzersizler ile birlikte anormal hareketler artar.

Uyku sirasinda istemsiz hareketler kaybolur, kas tonusu normaldir, derin tendon
refleksleri normal ya da hafif artar ve bu durumlarda salya akmasi, disfaji ve dizartri
gorilebilir (6). Cocugun zihinsel durumu genel olarak normal olmasina ragmen, iletisim
bozuklugu sebebiyle cocuk zihinsel engelli olarak distiniilir. En yaygm gorllen
sensorindral isitme kaybi1 nedeniyle iletisim bozuklugunu arttirabilir. SP'nin diskinezi
tipi, siddetli anoksi veya hiperbilirubineminin neden oldugu bazal ganglion fonksiyon
bozuklugu ile iliskilidir (31).

2.3.1.3 Atetoid Tip:

Bu tip SP ekstremitelerin distal tarafinda belirgin olan koordine olmayan istem dis1
hareketler sahiptir, Bu hareketler uyku esnasinda azaliyor, istemli aktiviteler sirasinda
artiyor ve hastanin duygusal durumundan etkileniyor. Eklem hareket agiklig1 sirasinda
istenilen derecelerde tutmak imkansiz hale gelir. Kas tonusunda hipertoni / hipotoni
seklinde degiskenler ve kas spastisitesi vardir, kaslarin ko-kontraksiyonu yoktur. Bu
grup SP en sik yenidogan doneminde gelisen kern ikterus ile iliskilidir ve hastaligin
etkili tedavisi saglandiginda daha az siklikta goriiliir. Bu hastalarin ¢ogunda ilk yil
icinde atetoid benzeri hareketler belirginlesir (48). Rehabilitasyon acgisindan diger
tiplere gore daha fazla guctur (6).

Korea: Genellikle bas, boyun ve ekstremitelerin diizensiz, ani sicrama hareketleriyle

ortaya ¢ikar (6).

Koreoatetoz: Atetoid ve korea benzeri hareketlerin kombinasyonu. Genis istemsiz

hareketler cogunlukla meydana gelir ve atetoid hareketler baskindir (6).
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Distoni: GOvde ve ekstremitelerin  proksimal tarafinda tonusunda belirgin
degisikliklerle birlikte ritmik, yavas ve torsiyonel hareketler ortaya ¢ikar ve anormal

postur gozlenir (6).
2.3.1.4 Hipotonik Tip:

Cogu zaman bu atetoid veya spastisite gelisiminde bir gegis asamasidir. Istirahatte
gerilme reflekslerinde azalma, kas tonusunda azalma ve birincil reflekslerinde azalma
ile kendini gostermektedir. Bu hastalarmn genelliginde ileride SP'nin 6zellikle ataksik
tipi olmak Uzere ve diskinezi gelisir, ancak bazi hastalarda hipotoni ¢ocukluk ¢agina

kadar devam eder (6).

2.3.1.5 Mikst Tip:

Spastik bulgular ve Ekstrapiramidal bulgular ile birlikte bulunur (6).
2.3.1.6 Ataksik Tip:

Az gorilen bir SP tipi, serebellumda olan gelisimsel defisitlerine iliskilidir. Ozellikle
yururken belirgin bir sekilde koordinasyon ve denge bozuklugu ¢ok yaygindir. Genel
olarak derin tendon refleksleri normal ve ¢ogunda hipotoni ve nistagmus var olup zeka
durumu normaldir. Dismetri, zayif ve gecikmis artikiilasyonlu konusma ve genis tabanli

yiriime sekli belirgin (6).
2.4 Serebral Palsiye Eslik Eden Problemler

Ulusal Nérolojik Bozukluklar ve Inme Enstitiisii'ne gore, serebral palsili bireylerin
yaklasik% 30-50'sinde Intellectual Disability vardir. Hastalarin %97,7’sinde siddetli
tutulumu vardir, bilissel durum SP hemiplejiklerin %40’inin normaldir. SP'li hastalarda
davranis sorunlar1 saglikli cocuklara goére %25,5 kat daha sik goriilmektedir (51).
Cocuklarm %35-40’1inda epileptik ndbet gozikir, postnatal kuadriplejik ve hemiplejik
SP’li ¢cocuklarda %60- 70 oraninda daha sik gozikur, diskinetik ve diplejiklerde daha
azdir (%25- 33) (47). Oromotor fonksiyonlardaki anormallikler gidalarin agizdaki
hareketlerini engeller ve aspirasyon riskini artirabilir, ilk 12 ayda %57 emme ve %38
yutma sorunlar1 ortaya ¢ikar (51). Salya akmas1 sorunlari, yetersiz bas kontrolii, yiiz
tonusunun azalmasi, seyrek yutkunmaya bagl tikiiriik birikmesi ve agiz duysal
sorunlarindan kaynaklanmaktadir (52). Bu problemin %10 cocukta énemli bir sorun
olarak ortaya c¢ikabilir ve c¢ocugunun sosyal yasamlarni olduk¢a olumsuz
etkilemebilmktedir (53).
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Motor bozuklugun tipi ve siddeti bagli olarak c¢ocuklarin %42- 81’i Konugma
bozuklugu vardir. Diskinetiklerde %95, kuadriplejiklerde %85, hemiplejilerde %30,
diplejilerde %20 olarak belirlendi (51). Spastisite kontraktirlere, skolyoza, lordoza ve
kalga dislokasyonuna neden olabilir (27). Kuadriplejiklerin %75’inin  kalga
subluksasyonu ve %73’iinlin kontraktiirleri vardir (51). SPli hastalarda gastro-6zofejal
reflli, konstipasyon ve kusma gibi gastrointestinal semptomlar yaygm olmaktadir (6).
oOzellikle ileri tutulumlu ve distoniklerde ¢ok belirgindir (31). Cocuklarin %62’sinde
gorme bozukluklar1 goriliir, %71°1 gorme keskinligi disiikligi, %50°si strabismus,

%15- 25’i hemianopsi saptanmistir (51).

SP'li gocuklarda artan solunum yolu enfeksiyonu riski, digsal (kotl 0ksirmeye sebep
olan gogiis kaslarinda anormal tonus artist ve zayif kontrol) hem de igsel
(bronkopulmoner displazi) sebeplere iliskilidir (47). SP’1i hastalarda %25 olarak isitme
problemi tespit edilmis (51). Kronik agr1 saglkli yetiskinlerde %15 oraninda
saptanirken, SP’li yetigskinlerin %28’inde saptanilmistir. Sirt agrist SP’nin  tim
tiplerinde gorilebilir, ancak hemiplejide cok az siddetlidir, Diplejilik hastalarda
ayaklarda, ayak bileklerinde ve dizlerde agr1 yaygindir, diskinetiklerde boyun, omuz ve

bas agrisina sik rastlanir (54).

SP hastalarin 3/4’inde Femurda osteopeni nonambule gorulebilir. Disabilitenin
ciddiyeti, antikonviilzan kullanimi, beslenme bozuklugu, deri kalinhigi, diisiik triseps
kas giicii ve disik Kemik Mineral Yogunlugu (KMY) ile iliskilidir (55). SP'li
cocuklarda sekiz aylik bir fiziksel aktivite programi sonrasinda KMY'de artis oldugunu
bildirmislerdir (56). Ileri tutulumlu SP’lerde, azalmis postiiral degisikligi, glossopitozis,
makroglossi ve gastrodzofageal refliiye bagli aspirasyona bagli olarak uykunun
herhangi bir aninda hipopneler ve apne ortaya ¢ikabilir (57).

2.5 SP’li Cocugun Degerlendirilmesi

SP'li ¢ocuklart muayene etmenin amaci SP tutulumunun tipini belirlemek, cocukluk
cagmin ilerleyici norolojik hastaliklarindan aywrmak, ikincil deformiteleri ve
fonksiyonel durumu degerlendirmek ve bu temelde hastanin ihtiyaglarini
degerlendirmektir (31). Normal yenidogan hareketleri primer reflekslerden olusmaktair.
Merkezi sinir sistemi gelistikge hayatin erken ddnemlerinde bu birincil refleksler
baskilanir ve viicudun dengesini saglayan ileri postiiral refleksler belirlenerek istemli

motor hareketler baslar. SP'li ¢ocuklarda beyin hasar1 nedeniyle primer refleksler
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baskilanmaz, ileri postiiral refleksler Uzerine gelisim gecikir ve cocuklarm yaslarma
gore uygun noromotor gelisim gosteremezler. Bebeklerin Gglncli ayda basimi
destekleyemeyen, altinct ayda donemeyen, sekizinci ayda dik oturamayan ve
onsekizinci ayda hentiz yurtiyemeyen ¢ocuklar SP (zerine degerlendirme yapilmalidir.
Fakat bu donemde SP tanisi dogrulanamaz. Noromotor gelisimdeki gecikmeler
vakalarda degerlendirilebilir, SP tanisinda belirgin olan bulgular arasinda spastisite 12

aydan sonra, ataksi ve atetoz 24 aydan sonra ortaya ¢ikar (31).

Bebeklik doneminde basi tutmada zorluk, zayif emme, asir1 aglama ve asimetrik ya da
garip durus gozlenir. Yasamin ilerleyen donemlerinde, birinci yastan 6nce bir yerden bir
yere gitmek icin donme, emekleme, W seklinde oturma, el kullanma becerisinin
gelismesi gibi bulgular motor gelisim geriligini godsterir. SP'nin 6zgu klinik tablosu,
artan kas tonusu, hareket zorluklar1 ve buna bagli kas zayifligimin belirgin hale geldigi

cocukluk caginda baslar (31).

Norolojik Muayene: GoOrme-isitme-konusma durumu, mental durum, istemli kas
kontrolli ve kas glicu, kas tonusu, refleksler, néromotor gelisim ve istemsiz hareketler
degerlendirme yapilir. SP'li ¢ocuklar kaslarini istemli olarak gerip gevsetmezler,
dolayisiyla eklemlerini bagimsiz olarak hareket ettiremezler, bu sebeple kas kuvveti tek
basina degerlendirme yapilamaz. Cocuklara basit hareketler yaptirilarak dolayli ifadeler
elde edilebilir (32).

Fonksiyonel degerlendirme: Fonksiyonel degerlendirmede gegerliligi ve giivenilirligi
kanitlanmis ¢esitli kriterler ve dlgekler kullanilir. Kaba motor fonksiyon sirasiyla, bas
ve govde kontroll, donme, emekleme, dizistl, ayakta durma ve yilirlime degerlendirilir.
Ince motor beceriler, el-agiz manipiilasyonu, kavrama, iki elle yapilan aktiviteler,

yazma, oyunlar ve giinliik aktiviteler degerlendirilir.
Kaba Motor Fonksiyon Simiflama Sistemi (KMFSS)

Kaba motor fonksiyon siniflama sistemi (Gross Motor Function Classification System
(GMFCS)) oturma, tansferler ve hareket sirasinda kendiliginden baglatilan ve
gerceklestirilen hareketlere dayanmaktadir. Bes asamali smiflandirma sisteminin
tanimlanmasindaki temel kriter, giinliilk hayatta her asama arasindaki farklarin anlam

olmasidir. Farkliliklar fonksiyonel sinirlamalara, tagmabilir yiirime yardimci cihazlar
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(baston, koltuk degnegi, yiiriiteg) veya tekerlekli hareketlilik cihazlarina olan ihtiyagtan
ve daha az 6lgiide hareket kalitesinden kaynaklanmaktadir (58,59).

Manual Ability Classification System

Manual Ability Classification System, nesneleri ele alma yetenegini siniflandirmaya
yonelik KMFSS yontemine benzer bir el becerisi smiflandirma sistemi gelistirilmistir.
Bu test, nesneleri kaldirma, yemek yeme ve giyinme gibi giinliik yasam aktiviteleri
(GYA) i¢in ellerin kullanma yetenegi degerlendirir. Ellerin arasindaki farkli yetenekleri
birbirinden aywrmak mimkiin degildir, bunun yerine en uygun yetenegin

smiflandirilmasi gerekir. Her iki eli birlikte degerlendirir (60).
2.6 SP’de Tani ve Ayirict Tam

SP tanis1 koymak i¢in norolojik muayene, tibbi 6yku, kas-iskelet sistemi muayenesi,
radyolojik inceleme (Kraniyal Ultrason, Bilgisayarli Tomografi, Manyetik Rezonans
Gorantileme, Elektroensefalogram) ve laboratuvar teknikleri kullanilir. Genetik ve
metabolik hastaliklarin ayirici tanis1 ve degerlendirilmesi, organ ve aminoasit, tiroid
fonksiyonu, laktat ve pirlivat, kromozom analizinin yapilmasii gerektirir. Kan ph
dizeyi ve beyin omurilik s1visi testi perinatal asfiksi i¢in degerli testlerdir. Ayiric
tanida ndropatik ve miyopatik hastaliklar, ilerleyici merkezi sinir sistemi hastaliklari,

dismorfik sendromlar ve endokrin bozukluklar g6z 6niinde bulundurulmalhidir (6, 61).
2.7 SP’de Tedavi Yontemleri

SP’li hastalarin tedavi programi genellikle yas1 ve fonksiyonel durumlarina gore
olusturmalidir. Tedavi programi olustururken ¢ocugun muskuloskeletal ve
norodevelopmental durumu yani sira motivasyon ve kognitif fonksiyonlari, ailenin
sosyoekonomik seviye ve kaynaklari, cocugun ve ailenin hedeflerine 6nem vermektedir
(62,63). SP’de hayat boyunca stirecek bir rehabilitasyon, psikoloji ve aile danismanlig,

egitimler gibi hizmetlerinde verilmesini gerekmektedir.

SP tedavisinin amac1 beyinde olusmus lezyonlar1 geri ¢evirmek degil, mevcut kapasiteyi

en st diizeye ¢ikarmaktir (64).

Tedavi yontemleri: rehabilitasyon, 0zel egitim, psikolojik tedavi, tibbi tedavi (6rnegin
diyet ayarlamasi, nobet kontrolii, genel saglik Onlemleri, asilar) ve ortopedik tedavi

(alg1lama, cerrahi tedavi, ortez)
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2.7.1 Serebral Palside Rehabilitasyon

SP'li gocuklara yonelik rehabilitasyon programlarinin hedefleri, alt ekstremitelerini aktif
olarak kullanarak yiirimeyi 6grenmelerine ve gelistirmelerine yardimci olmak, iist
ekstremitelerini normale yakin kullanimini yeniden kazanmak ve onlara anlasilabilir
konusmay1 Ogretmektir. Tedaviye erken ddonemde baslanmalidir, anormal postiral
tepkilerin ve anormal péstural tonusun gelismesini onler, normal postural tepkiler ve
postlral tonusun yergekimine karsi gelistirlmesi, ¢ocuga kisisel bakim ve giyinme icin
kullanilabilecek fonksiyonel modeller saglar, gocuga beslenme, kontraktir ve deformite

gelisiminin engellenmesi i¢in erken tedavini hedeflenir (49).
Genel rehabilitasyonda kullanilan yontemler:

1- Norofizyolojik tedav yaklasimlari: Bobath Yontemi, Vojta Teknigi, Iletim Egitim,
Rood Teknigi, Propriyoseptif =~ Noéromuskuler Fasilitasyon Teknigi, Brunnstrom

Yontemi

2- Egzersizler: germe, giclendirme, denge ve koordinasyon, nefes, durus ve skolyoz

egzersizleri.

3- Fizik tedavi ajanlar1 (hot-cold pack, elektrik stimulasyonu)
4- Hidroterapi

5- Hippoterapi

6- Sanal ve Artirilmis Gergeklik Uygulamalari

7- Yiirtime Egitimi

8-Bulbar Fonksiyon ve Konusma Terapisi

9- Is-Ugras1 Tedavisi

10- Ortezler

11- Zorunlu Kullanim Tedavisi

12- Geribildirim Teknikleri/Ayna Tedavisi

Rehabilitasyon programinda dikkat edilmesi gereken iki 6nemli nokta vardir:

* Cocuklarin geligimini sirasiyla donme, oturma, emekleme ve yiiriime seklindeki

normal gelisim basamaklar1 izlenmeli ve hastaya buna gore egitim verilmelidir. Fakat
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kronolojik yas1 fiziksel yasindan biiyiik olan ve kontraktiirii olan ¢ocuklarda bu durum

dikkate alinmadan dogrudan yiiriiylis egitimine baglanir.

* Dessendan teoriye gore egitim yapilmasi gerekmektedir. Once bas kontroliinii, sonra
govde kontroliinii, ardindan da proksimal-distal ekstremite motor gelisimini kazanmak

gerekir (49).
SP Rehabilitasyonunda bashca iki yaklasim modeli kullanilir:

* Geleneksel yaklagim: Herhangi bir spesifik norolojik temele dayanmamaktadir. Amag
gocugun mevcit olan deformitelerini ve motor bozukluklarini, pasif germe teknikleri,
eklem hareket agiklig1 egzersizleri, kas giiclini arttrmaya yonelik terapotik egzersizler,
denge ve koordinasyon egzersizleri, kardiovaskiler sistem icin fitness egzersizleri,

gerekli cihazlar kullanim1 ve ortopedik cerrahi girisimlerle diizeltmeyi hedefler.

* Norofizyolojik (motor-sensori) yaklagimlar: Amag viicudun derin ve yizeysel duyu

reseptorlerini uyararak kas gruplarini aktive etmek veya inhibe etmektir (65, 66).
SP Rehabilitasyonunda fonksiyonel yaklasim

SP rehabilitasyonunda, fonksiyonel yaklasim ve hareket odakli stratejiler yaygin olarak
kullanilan yontemlerdir. Bu yaklagimlar, bireyin giinliikk yasam aktivitelerini bagimsiz
bir sekilde gerceklestirebilmesini, hareket kabiliyetini artirmasini ve yasam kalitesini
tyilestirmesini hedefler. Bu yaklasimda, bireyin ihtiyag¢ duydugu gilinlik yasam
becerilerini gelistirmek icin pratik yapmasi tesvik edilir. Ornegin, yemek yeme,
giyinme, banyo yapma gibi temel yasam becerileri lizerinde c¢alisilir. Fonksiyonel

yaklagim, bireyin bagimsizlik ve katilimini artirmay1 hedefler (65).

Hareket odakli stratejiler ise bireyin hareket yeteneklerini gelistirmeye odaklanir. Bu
stratejilerde, kas gucl, esneklik, denge, koordinasyon gibi fiziksel faktorlerin
gelistirilmesi amaclanir. Bireyin motor becerileri, hareket kalitesi ve dayanikliligi
iizerinde c¢aligilir. Hareket odakli stratejiler, terapi seanslarinda egzersizler, fiziksel
aktiviteler ve oyunlar kullanilarak uygulanir. Bu yaklagimm amaci, bireyin hareket

potansiyelini maksimize etmek ve kas kontroliinii iyilestirmektir (65).

Fonksiyonel yaklasim ve hareket odakl: stratejiler genellikle birlikte kullanilir ve bireye
bireysellestirilmis bir rehabilitasyon programi1 sunulur. Bu program, bireyin
ihtiya¢larma, yeteneklerine ve hedeflerine gore diizenlenir. Rehabilitasyon siirecinde

multidisipliner bir ekip calismasi da oOnemlidir. Fizyoterapistler, ergoterapistler,
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konusma terapistleri, psikologlar ve diger uzmanlar birlikte ¢alisarak bireye en etkili ve

kapsamli bakimi saglar (66).
2.8 SP’li Cocuk ve Ailesi

(Akkok ve ark. 1992), Glnumuzde aile toplumun esasini olusturan ve sosyal bir kurum
olarak varhigin1 devam ettiren temel kurumlardan biridir. Bir ¢ocugun aileye katilmasi
ailede yenilikleri ve iligkilerde degisiklikleri beraberinde getirir. Ebeveynlerin es, yasam
beklentisi, i, yakin ¢evre ve toplum olarak birbirlerinden farkli beklentileri vardir (67).
(Law ve Gillian 1993) Cocuklarin beyinlerinde olusan patolojiler norolojik

bozukluklara yol agmakta ve buna bagli sorunlar ailelere ve ¢evreye yansimaktadir (68).

SP'li ¢ocuklarin anneleri, ¢ocuklarmin engelini bildikten sonra 6fke, sebep arama,
reddedilme ve depresyon gibi gesitli psikolojik duygular yasarlar (Slack-Smith ve ark.
2006) (69). Bir g¢ocuga tami konmasiyla ortaya c¢ikan kriz, aileleri acil bakim
ihtiya¢larini karsilamak, zamani koordine etmek, tedavi i¢in ulasimi ayarlamak ve yeni

finansal ihtiyaglar1 karsilamak i¢in davranigsal diizeyde miicadele etmeye zorlar.

Ancak duygusal diizeyde oOfke, liziintii, sucluluk ve izolasyon, strese bagh fiziksel
belirtilere neden olabilmekte, kisilerarasi diizeyde ise sosyal ¢evreden yabancilasma ve

aile iligkilerinde bozulma goriilebilmektedir (Hennegan vd 2004) (70).

(Rosenbaum 2003) SP'li gocugu olan ailelerin ihtiyaglar1 farklidir. Bu ihtiyaglar
bilgilenme, destek, ¢ocugun saglik durumunu aile Uyelerine ve toplumsal cevreye
aciklayabilme, sosyal hizmetler, maddi ihtiyaglar ve ailenin isleyisi ihtiyaclar1 ile

ilgilidir (71).
2.8.1 SP Cocuklarin Ebeveynlerinin Ev Programimna Uyumu Ve Onemi

Programa uyum, bireysel egzersiz Onerilerinin ve talimatlarmin dogru uygulanmasi i¢in
bir 6n kosuldur (72). Ev programlarinin dogru ve eksiksiz uygulandiginda fiziksel
gelisimi tesvik ettigi ve yapilabilecek aktivite sayisini arttirdigi, dolayisiyla katilima
olumlu etki yaptig1 belirtilmektedir (73). Ailenin ev programlarmna aktif katiliminin
cocugun gelisimine olumlu etki yaptii, ev programlarma uyum ve baglhiligm tedavi
basarist i¢cin 6nemli oldugu da bildirildi. Fizik tedavi ve rehabilitasyon siirecine ebeveyn

katilimi arttik¢a uygulanan tedavinin etkinliginin de arttig1 goriilmektedir (73).

Ailelerinin tedavi programimn siirecine aktif katilimlarmi ve ev programlarin diizenli

olarak uygulanmasinin fizik tedavi ve rehabilitasyonun basarisinda 6nemli rol oynadigi
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diistiniilmektedir (74, 75). Ev programlar1 SP'li ¢ocuklarin gelisimine olumlu etki

yapmasina ragmen nadiren uygulanmaktadir.

Bu konuyla ilgili yapilan arastirmalarda Onerilen egitim programlarmin tamamlanma
oraninin yaklasik % 50 oldugu bulunmustur. Bu nedenle fizyoterapistlerin basarili bir
tedavi i¢in ev egzersiz programlarina uyumu ve uyumu etkileyen faktorleri goz 6niinde
bulundurmasi gerekir. Az sayida niteliksel ve niceliksel ¢alisma, egzersiz programlarina
uyumu etkileyen faktorleri arastirmistir. Arastirmalar, ev programlarinin basit, etkili ve

daha az zaman alan egzersizleri tercih ettigini gosteriyor (77).

Programa uyumu etkileyen egzersiz se¢cimine ek olarak cevresel faktorler de uyumu
etkilemektedir. Navarro-Lillo ve ark.’nin yiiriittigii bir arastirma, fizyoterapistlerin
egzersizleri ogretme seklinin programa uyumu etkiledigini 6ne sUrilmistiir (76).
Ailelerin ev programlarin1 diizenli olarak uygulamadiklari bilinmesine ragmen
literatiirde  aile  katilimmi  degerlendirmeye  yOnelik  herhangi bir  dlcliim
bulunmamaktadir. Bu nedenle ev programlarinin uygulanmamasmin nedenleri ve
sonuglar1 heniiz bilinmemektedir. SP'li ¢cocuklarin giinliik aktiviteleri ve fonksiyonel
yetenekleri, rehabilitasyon hedeflerini belirlerken ve rehabilitasyon programlarini

tasarlarken soruna odaklanmak ve izlemek icin 6nemli parametrelerdir (75).

Insanlarin fiziksel, psikolojik ve sosyal refahmi belirleyen ve hastaliklarin giinliik
yasamlar1 lizerindeki etkisine iliskin algilarin1 ele alan yasam kalitesi degerlendirme

arastirmasi giderek 6nem kazanmaktadir (77).

Bu calismanin hedefi, fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmetine ihtiyag duyan SP'li
miilteci ¢ocuklara yonelik rehabilitasyon programlarinda bu durum ¢ok muhim bir yer
tutmaktadir. Aile egitimi ve ev programina ebeveynlerin uyum diizeyini belirleyen risk

fakotrlerini incelenmesi ve ortaya koymasi.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1 Hasta Segimi

Calisma, Subat 2022 — Haziran 2022 tarihleri arasinda Miilteciler ve Sigmmacilar
Yardimlagma ve Dayanisma Dernegi, Fizik Tedavi Boliimii’'nde Miilteci olan SP tanisi
ile takip edilen hastalar ile yiiriitildi. Tanimlayici, gozlemsel olarak planlanan
calismanm gergeklesebilmesi igin Istanbul Universitesi, Istanbul Tip Fakiiltesi Klinik
Aragtirmalar Etik Kurulu’ndan 04.01.2022 tarihinde 685028 karar no ile onay alind1 (Ek
1). Calismaya dahil edilen tiim hastalarin ebeveyinleri ¢alismanin hedefi ve yapilacak
degerlendirmeler hakkinda bilgilendirildi. Istanbul Universitesi, Istanbul Tip Fakiiltesi
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan onaylanan “Bilgilendirilmis Goniilli Olur

Formu” (Ek 2) kendileri veya ebeveyenlerine imzalatild1.

Calismaya Serebral Palsi tanis1 almis Miilteciler ve Siginmacilar Yardimlasma ve
Dayanisma Dernegi, Fizik Tedavi Boliimii’'ne bagvuran 52 hastadan calismaya dahil
edilme kriterlerine uyan hastalar dahil edildi.

Cahsmaya dahil edilme kriterleri:

1. Multeci olan SP tanis1 almis olmasi.

2. 2 -18 yas arasinda bulunulmasi.

3. Caligmaya katilmay1 kabul eden ve onam formu imzalayan ailelerin ¢ocuklarmin
dahil edilmesi planlandi

Cahsmaya dahil edilmeme Kriterleri:

1. Son 6 ay i¢inde operasyon Oykiisii bulunmasi.

2. Istanbul disinda ikamet edilmesi.

3. Yapilan progranmu diizenli olarak uygulamayi engelleyecek kronik hastalik ya da
engelinin bulunmast.

4. Miilteci olmayan cocuklar.

3.2 Orneklem Biiyiikliigiiniin Saptanmasi ve Randomizasyon

Orneklem biiyiikliigiiniin hesaplanmas1 i¢in G-power V3.1 progranu kullanildi.
Orneklem biiyiikliigii 44 kisilik SP tanis1 olan miilteci cocuk tespit edilmistir. Calismada
kayiplar goz Oniine alinarak yaklasik %10’luk artisa gidilerek 52 kisi ile ¢alisilmasina

karar verilmistir.

3.3 Degerlendirme Yontemleri
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‘Hasta Takip Formu’nda (EK 3) yer alan, sosyodemografik degerlendirmesi, viicut
yapilar1 ve fonksiyonlarina karsilik olarak fizik muayene ile Kaba Motor Fonksiyon, el
Becerileri, ailelerin etkilenmislik diizeyinin 6lglilmesi etki eden faktorleri ve ruhsal

etkileri degerlendirildi.
3.3.1 Demografik Degerlendirme Formu

Calismaya katilan hastalarin kisisel, klinik ve sosyodemografik bilgileri kaydedildi.
Hastalarin ad, soyad, telefon numarasi, adresleri gibi kisisel bilgileri alindi. Yas,
cinsiyet, cocugun egitim durumu, eslik eden sorunlari, tedavi uygulamalari, ortez ve

yardimci cihaz kullanimi gibi klinik bilgileri sorgulanda.

3.3.2 Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (KMFSS) / Gross Motor Function
Classification System (GMFCS):

Palisano ve ark. 1997°de gelistirdikleri ve 2007°de genislettikleri siniflandirma sistemi
SP'li ¢cocuklarda kaba motor fonksiyonu siniflandirmak i¢in bes seviyeli bir siniflama
sistemi kullanildi. Oturma, transfer ve hareket etme swrasinda kendiliginden
gerceklestirilen hareketlere dayanmaktadir. Seviyeler arasindaki farklar islevsel
siirlamalara, tasmabilir yirime yardimci cihazlar (baston, koltuk degnegi, yiiriiteg

gibi) ya da tekerlekli sandalye ihtiyacina ve daha az 6l¢iide hareket kalitesine baglidir.

Cocugun evde, okulda ve toplumdaki diizenli performansin1 anlamak 6nemlidir. Bu
nedenle basit bir performans smiflandirmasi énemlidir ve prognostik iliskileri igermez.
Genigsletilmis smiflandirma sistemi ayni zamanda ergenler i¢in 12 - 18 yas arasindaki

bir yas araligimi da igermektedir (Palisano 2008) (78, 79, 80, 81).

3.3.3 El becerileri siniflandirmas: / Manual Ability Classification System (MACS):
El becerileri siniflandirma sistemi (MACS), SP'li hastalarin giinlik yagsamda nesneleri
tutmak icin ellerini nasil kullandiklarini belirler. MACS 5 seviyeyi tanmimlar. Seviyeler,
cocugun nesneleri bagimsiz olarak tutma becerisine ve giinliik yasamdaki manuel
aktiviteleri gerceklestirirken destek ve koordinasyon ihtiyacina gore belirlenir. MACS
brogiirii ayn1 zamanda ¢ocuk icin hangi seviyenin en iyi olduguna karar vermeye
yardimct olmak amaciyla iki benzer seviye arasindaki farklari da listeler. S6z konusu
nesne: giyinme, yemek yeme, oynama, yazma, ¢izim yapma gibi cocuklara ve yasina

uygun etkinliklerde kullanilan nesnelerdir. Bunlar ¢ocugun kendi ortamindaki
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nesnelerdir ve ¢ocugun ulasamayacagi yerde degildir. Miizik aletini calmak gibi ylksek

diizeyde beceri gerektiren faaliyetler degerlendirilmemektedir (Eliasson AC) (82).
3.3.4 Ailelerin Etkilenmislik Diizeyinin Ol¢iilmesi:

Olgiim, geleneksel olarak herhangi bir niceligin kendi sartlarma gére segilmis bir dlgii
birimiyle karsilastirilmasi olarak anlasilmaktadir. Bu tanim doga ve fizik bilimlerindeki
Olglim uygulamalarmi yansitmaktadir (Karasar 2000). Bir seyin varligi 6l¢iilebilirligiyle
daha da onemli hale gelir. Olgiilebilirlik, konu etrafinda standart birimlerin
gelistirilmesiyle saglanir. Belirli varyasyonlar1 6lgmek kolaydir ¢linkii 6l¢iim araglar1 ve

standart kurallar1 vardir (83).

Literatrde (Erdoganoglu 2006), engelli gcocuga sahip olan ailelerin izerindeki etkinin
seviyesini belirlemek hedefiyle GHQ- 12, Cocuk Sagligi Anketi, Anne/Baba rapor
formunu (CHQ-PF50) kullanilmistir. Calismaya dahil edilen annelerin stres
semptomlarimni, stresle basa c¢ikma tarzlarini, algilanan sosyal destek ve tiikenmislik
seviyelerin agisindan degerlendirmek amaciyla Durumluk-Siireklilik Kaygi Envanteri
(STAI-1 ve STAI-2), Maslach Tiikenmislik Olgegi (MBI) ve Beck Depresyon Olgegi
(BDO) kullanilmustir (84).

Ancak bu degerlendirmeler etkinin boyutunu her yoniiyle degerlendirmek icin yeterli
degildir. Turkiye'de kronik engeli sahip olan ailelerin, 6zel olarak SP'li ¢ocuklar1 olan

ailelerin bu durumdan ne élglide etkilendigini 6lgmenin bir yolu bulunmamaktadir.
3.3.4.1 Aile Etki Olgegi (AEO) / The Impact on Family Scale:

AEOQ, kronik engelli ¢ocuklarin aileleri iizerindeki etkisini kolayca 6lgmek amaciyla
(Stein ve Riessman 1980) tarafindan gelistirilmistir (85). Olcegi 33 maddeden olusuyor
(Ek 4). Ingilizce dili olark yazilmis ve Ispanyolca diline cevrilmistir. Ayrica
Carpiniello ve meslektaslar1 tarafindan 1995 yilinda italyanca diline de cevrilmistir
(Annemarie ve Janine 2000) (86). Tlrkceye uyarlama konusunda literatiirde herhangi
bir ¢alisma bulunmamaktadir (Ek 5, Ek 6).

(Stein ve Jessop 2003), AEO dort ana kategoriye ayrilmistir: Ailesel ve Toplumsal Etki
(9, h,j, k,m, 0,q,r,t), Maddi Yik (a, d, j), Basa Cikma (1, p, q, y) Ve Kisisel Zorlanma
(f, 1, J, n,r,u, v, w, X, aa). Ayrica bu kategorilerin toplami ile olusan Toplam Etki (a, d,

f,g,h i,k mo,rstuvw,X, z aa) eklenmektedir (87).
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Olgegi uygulaymca annelere sirayla sorulan sorularm yamtlari i¢in (1) Tamamen
Katiliyorum, (2) Katiliyorum, (3) Katilmiyorum ve (4) Hi¢ Katilmiyorum tarzinda
sorular sorulmus dogru yanit vermeleri istenmistir. Olcek 1 ile 4 arasinda degisen Likert
tipi degerlendirme olarak degerlendirilmis. Yapilan arastirmalarda 6lgegin test-tekrar
test glivenilirligi 0.93 ve i¢ tutarlilik sayisi ise 0.72-0.97 arasinda olarak goriilmiistiir.
Olgekten en diisik 24 ve en yiksek 96 puan alinabilmektedir. Olgek maddeleri
genellikle sosyal, ekonomik ve duygusal alanlara odaklanmaktadir ve 6lgcek puanlarmin
yiiksekligi annelerin yiiksek diizeyde sikint1 yasadiklarmni gdstermektedir (Stein ve
Jessop 2003) (87).

3.3.4.2 Notthingham Saghk Profili (NHP):

Anne sagligina bagli yasam Xkalitesini degerlendirebilmek igin NHP'nin Tirkge
versiyonu kullanildi. (FS) Fiziksel Mobilite, (A) Agri, (U) Uyku, (ES) Enerji Seviyesi,
(ER) Emosyonel Reaksiyonlar, (SE) Sosyal izolasyon, (TOT) Total basliklar1 altinda
yedi bélimden olusur. Total olark 38 soru icermektedir. Sorular (evet) veya (hayir)
seklinde cevaplanmakta olup, bir boliimden alabileceginiz en 1yi puan (0) ve en kot
puan ise (100) dur. Arastrmanin igerigi annelere anlatilarak bireysel olarak

uygulanmistir (Kiigiikdeveci ve ark. 2000) (88).
3.3.4.3 Beck Depresyon Olcegi (BDO):

Literatirde (Manuel, Noughton ve ark. 2003) yaptiklar:1 bir ¢alismada, SP'li ¢ocuklarin
annelerinin %30’unda depresyondan etkilenmis oldugu tahmin edilmektedir. BDO,
depresyonlu kisilerin gogunlukla sergiledigi belirtilerin ve depresyona bagli tutumlarin
klinik ortamda gbdzlemlenmesi ve yaygin olarak goézlenen davranislarin
birlestirilmesiyle olusturulmustur (89). Tiirkiye'de iki bagimsiz uyarlama c¢alismasi
yuritildd, zaman smir1 yoktur. Sorulara yanitlamak igin yaklasik 10-15 dakika
stirebilmektedir. Klinik gozlemler sistematik olarak yanitlarin yogunluguna gore 0 ile 3

arasinda derecelendirilen 21 semptom halinde 6zetlendi.

Depresyon tanisi koyarken dikkate alinan puanlarin dagilimi su sekildedir:
1-Hafif depresyon (11— 17 puan)

2-Orta depresyon (18- 29 puan)

3-Ciddi depresyon (30— 63 puan)
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3.4 Istatistiksel Analiz

Tanimlayici istatistikler kategorik degiskenler i¢in say1 ve ylizde olarak, strekli
degiskenler i¢in ise ortalamatstandart sapma veya medyan (min-maks) olarak sunuldu.
Normal bir dagilimin varligi histogramlar, Q-Q grafikleri ve normal dagilim testleri
kullanilarak belirlendi. Kategorik degiskenler, Pearson ki-kare testi veya varsayimlarin
karsilanmamas1 durumunda Fisher'in kesin testi kullanilarak karsilastirildi.

Stirekli degiskenleri iki grup arasinda karsilastirirken normal dagilim olup olmadigma
bagli olarak bagimsiz gruplarda t- testleri veya Mann-Whitney U testleri kullanildi.

Iki yonlii p degerinin <0.05 oldugu durumlar istatistiksel olarak anlaml1 kabul edildi.

Istatistikler R versiyon 4.0.0 ile yapildi.
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4. BULGULAR

4.1 Katihmcilar

Calismaya Serebral Palsi tanis1 almis Miilteciler ve Siginmacilar Yardimlagma ve
Dayanigsma Dernegi, Fizik Tedavi Boliimii’ne bagvuran 52 hastadan ¢aligmaya dahil
edilme kriterlerine uyan hastalar dahil edildi.

4.2 Demografik Ozellikler
4.2.1 Sosyodemografik Ozellikler

Arastirmaya katilan 52 hastanin aile iiyelerinin yasi, cinsiyeti, sosyodemografik
Ozellikleri, ebeveynlerin egitim ve ¢alisma durumu, ailenin aylik geliri, iliski durumu,
anne, baba ve ailedeki ¢ocuklarin sayisi, hane niifusu, yasam durumu, yasadiginiz
evdeki oda sayisi, aile birey sayisi, hastalarin yasadigi kat, evdeki 1sitma sekli, ailede
bakima ihtiyag duyan baska kisilerin bulunup bulunmadigina iliskin veriler
degerlendirilmistir. Arastirmaya katilan 52 hastanin yasi 1 ile 17 arasinda degismekte
olup yas ortalamasi (Ort.£ Ss) 5,50 (1.00;17.0) yil idi. Hastalarin 26’s1 (%50) kiz, 26’s1
(%50) erkekti. ebeveynlerin egitim seviyeleri, ebeveynlerin ¢alisma durumlari, anne-
baba akrabalik durumu, ailenin aylik geliri, ev nifusu, ailenin ¢ocuk sayisi, evin
durumu, oda saysi, evin 1sinma sekli, ailede baska bakima muhtag¢ kisinin varhigi

istatistiksel dagilimlar1 (Tablo 4).

Tablo 4: Katihmcilarin sosyodemografik 6zelliklerinin dagilimi

Katihmeilar | N

N=52
Yas 5,50 (1.00;17.0) |52
Cinsiyeti: 52

E 26 (%50,0)

K 26 (%50,0)
Birinci bakim veren: Anne 52 (%100) |52
Anne yas1 33.00 (19.0;55.0) |52
Anne baba: 52

Ayr1 yasiyorlar 1(%1,92)

Babas: vefat etti 2 (%3,85)

Beraber 49 (%94,2)
Anne egitim: 52

Egitimsiz 11 (%21,2)




Ik dgretim 30 (%57,7)

Lise 6 (%11,5)

Universite 5 (%9,62)

Baba egitim: 52
Egitimsiz 9 (%17,3)
[kdgretim 23 (%44,2)

Lise 14 (%26,9)

Universite 4 (%7,69)

Vefat etti 2 (%3,85)

Anne meslek: issiz 52 (%100) |52

Baba meslek: 52
Issiz 1 (%1,92)
Nitelik gerektirmeyen islerde ¢alisan 45 (%86,5)
Profesyonel meslek 4 (%7,69)

Vefat etti 2 (%3,85)
Ailenin aylk geliri: 52

Asgari Ucret 48 (%92,3)

Asgari ucret x 2 3 (%5,77)

Yok 1(%1,92)
Akrabalik: 52

1. Derece 9 (%173)

2. Derece 9 (%17,3)

Yok 34 (%65,4)
Cocuk sayisi 3.00 (1.00;5.00) |52
Yasayan niifus sayisi 5.00 (4.00;8.00) |52
Konut durumu: Kira 52 (%100) |52
Oda sayis1 3.00 (2.00;4.00) |52
Oturdugu Kat: 52

Bodrum 3 (%5,77)

Giris kat 23 (%44,2)

Ust kat 26 (%50,0)
Isinma durumu: 52

Kalorifer 26 (%50,0)

Soba 26 (%50,0)
Ailede baska engelli veya bakima muhta¢ var mu: 52

Evet

8 (%15,4)

Haywr

44 (%84,6)

45
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4.2.2 Hastanin egitim durumu

Calismaya katilan 52 ¢ocugunun egitim durumu agisinda degerlendirme yaptigimizda 2
cocuk (%3,85) 6zel egitim, 4 cocuk (%7,69) ilkdgretim ve 46 ¢ocuk (%88,5) egitim

almiyor olarak saptandi.

Egitimi almama nedenleri incelendiginde, Suriye uyruklu olup o6zel egitim ve

rehabilitasyon merkezlerin tarafindan kabul edilmemesidir (Tablo 5).

Tablo 5: Katihmcilarin egitim durumu dagihmlar

Katihmeilar | N
N=52
Cocugun egitim durumu: 52
Egitim almiyor 46 (%88,5)
ko gretim 4 (%769)
Ozel egitim 2 (%3,85)

4.3 Tedavi Uygulamalan

Hastalarin rehabilitasyon alma siireleri ve haftalik tedavi saatleri ortalamalari, tedaviye
devam etme durumlari, ortez kullanimi, ortez kullanim siiresi, yardimer gereg kullanimi

ve giinliik yardimci gere¢ kullanim saati ortalamasi arasinda istatistiksel dagilimlari
(Tablo 6).

Tablo 6: Katihmcilarin tedavi uygulamalari dagihimlar

Katilimeilar | N

N=52
Fizyoterapi: Evet 52 (%100) |52
Fizyoterapi ne kadar siire: ay 17.00 (3.00;78.0) | 52
Fizyoterapi haftalik sikligi: 52

1 glin 1 saat 4 (%7,69)

2 gun 2 saat 48 (%92,3)
Fizyoterapi halen uygulaniyor mu: 52 (%100) |52
Evet
Ortez: 52

Evet 35 (%67,3)

Hayir 17 (%32,7)
Kullandig1 ortez: 35

Afo 11 (%31,4)

Dafo 5 (%14,3)




Kafo 18 (%51,4)
Ortopedik ayakkab1 1 (%2,86)
Ortez ne kadar sire: ay 4.00 (1.00;8.00) |35
Ortez giinliik kullanim siiresi: saat 4.00 (1.00;10.0) |35
Yardimc1 gereg: 52
Evet 20 (%38,5)
Hayir 32 (%61,5)
Kullandig1 yardimci gereg: 20
Oturma sehpasi 4 (%20,0)
Tekerlekli sandalye 6 (%30,0)
Walker 10 (%50,0)
Yardimc1 gereg ne kadar siire: ay 6.00 (1.00;36.0) |20
Y'ardl_r.nm gereg gilinlik  kullanim 2.00 (1.00:8.00) |20
suresl: saat

4.4 Sistem Sorgulamalari

4.4.1 Eslik eden komobiditeler:
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Cocuklarda komorbiditeler arasinda en yaygin konusma bozuklugu (%53,8), 6grenme

glicliigii (%23,1) ve gorme bozuklugu (%19,2) oldugu saptandi. Diger komorbiditeler

siklik sirastyla salya akmasi (%17,3), epilepsi (%7,69) ve solunum sorunlar1 (%1,92)

olarak bulundu (Tablo 7).

Tablo 7: Katihmcilarin komorbidite dagilimlar

Katihmeilar | N
n=52

Komorbidite: 52
Var 37 (%71,2)
Yok 15 (%28,8)

Gorme bozuklugu: 52
Var 10 (%19,2)
Yok 42 (%80,8)

Epilepsi: 52
Var 4 (%7,69)
Yok 48 (%92,3)

Salya akmasi: 52
Var 9 (%17,3)
Yok 43 (%82,7)

Konusma bozuklugu: 52
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Var 28 (%53,8)

Yok 24 (%46,2)
Ogrenme giigliigii: 52

Var 12 (%23,1)

Yok 40 (%76,9)
Solunum sorunlart: 52

Var 1(%1,92)

Yok 51 (%98,1)
4.4.2 Bilissel durum:

Cocuklarda komorbiditeler arasinda aileye gore en sik gorilen mental bilissel sorun
intellectual disability ( zihinsel gelisim geriligi) (%59,6) oldugu saptandi. Uzman doktor
tarafindan degerlendirilen ¢ocuk sayisi 10 kisi, 9°u (%17,3) ileri diizey zihinsel engelli
ve 1’1 (%1,92) hafif diizey zihinsel engelli olarak tani konulmus. Diger 42 (%80,8)
cocuklarin uzman tarafindan degerlendirilmeme sebebi hastane randevu alma zorlugu

ve dil bariyer sorunu olarak tesbit edildi (Tablo 8).

Tablo 8: Katihhmeilarin bilissel durum dagilimlar:

Katihmcilar N
N=52

Biligsel durum aileye gore ¢ocugun mental durumu: 52
Intellectual disability (zihinsel engelli) 31 (%59,6)
Normal 21 (%40,4)

Biligsel durum uzman degerlendirmesi: 52
Hafif diizey intellectual disability 1 (%1,92)
Ileri diizey intellectual disability 9 (%17,3)
Yok 42 (%80,8)

4.4.3 Beslenme sistemi:

Cocuklarda en yaygin gorulen beslenme sorunlari sirasiyla; yutma giicliigi (%54,5),
¢igneme problemi (%18,2), istahsizlik (%18,2) ve 6giirme-Oksirme-kusma (%9,09) idi.
Tim c¢ocuklarn %44,2°i bagimsiz beslenirken, %25’ yar1 yardimhi ve %30,8’i
tamamen bagimli sekilde beslenmekteydi. Hastalarin %90,4’u aile tarafindan normal

yemekler ile beslenirken, %7,69’i piire olarak yiyecekler ile beslenmekte, diger
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%1,92’1 ise TPN ( Total Parenteral Beslenme) ile beslenmekteydi. Cocuklarin %57,7’si
giinde 4 kez beslenirken, digerleri %36,5’1 3 kez ve %3,85’1 2 kez giinde beslemekteydi.

52 cocuktan %96,2’inin (n=36) bagirsak fonksiyon durumu normaldi buna karsin
%30,8’inde (n=16) kabizlik sorunu gézlenmedi (Tablo 9).

Tablo 9: Katihmcilarin beslenme ve gastrointestinal sistem 6zelliklerinin dagihm

Katimeilar | N
N=52
Beslenme sorununuz var mi? 52
Evet 11 (%21,2)
Hayir 41 (%78,8)
Beslenme sorununuz nedir: 11
Cigneme problemi 2 (%18,2)
Istahsizlik 2 (%18,2)
Yutma giigligii 6 (%54,5)
Ogiirme oksiirme kusma 1 (%9,09)
Beslenme durumu: 52
Bagiml 16 (%30,8)
Bagimsiz 23 (%44,2)
Yar1 yardiml 13 (%25,0)
Beslenme sekli: 52
Oral normal 47 (%90,4)
Oral pire 4 (%7,69)
TPN 1(%1,92)
Guinde kag kez besleniyor: 52
2 kez 2 (%3,85)
3 kez 19 (%36,5)
4 kez 30 (%57,7)
5 kez 1(%1,92)
Barsak fonksiyon durumu: 52
Kabizlik 16 (%30,8)
Normal 36 (%69,2)

4.4.4 Yatakta ve oturarak gegirilen sure ve fonksiyonel durumda koétiilesme:

Aile tarafindan 10 gocukta (%19,2) siddetli spastisi nedeni ile fonksiyonel durumda
kotiilesme oldugu bildirildi. Hastalarin %61,5’i 10 saat yatakta gegirirken digerleri
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%30,8’1 12 saat, %5,77’si 8 saat ve %1,92’si 15 saat yatakta gecirmekteydi. Oturarak

gecirilen siire ortalamasi 8.00 [2.00;12.0] saat olarak gecirmekteydi (Tablo 10).

Tablo 10: Katihmcilarim giinliik yatakta ve oturarak gecirdigi siireler ve

fonksiyonel durumda kotiilesme durumlarinin dagilimi

Katihmecilar | N
N=52
Yatakta gecirilen sure: 52

10 saat 32 (%61,5)

12 saat 16 (%30,8)

15 saat 1 (%1,92)

8 saat 3 (%5,77)
Oturarak gegirilen sire: saat 8.00 (2.00;12.0) |52
Fonksiyonel durumda kaba motor fonksiyonda kotiilesme oldu 59
mu?

Evet 10 (%19,2)

Hayir 42 (%80,8)
Fonksiyonel durum kétiilesme zaman: 14 (%26,9) 10

3aydir 2 (%20,0)

5 aydir 2 (%20,0)

6 aydir 1 (%10,0)

7 aydir 1 (%10,0)
Tetikleyen olay: siddetli spastisi var 10 (%100) |10

4.5 Klinik Siniflama Ve Tam

4.5.1 Serebral Palsi tipi:

Caligmaya dahil edilen 52 hastanin serebral palsi tipi en cok 20 ¢ocuk (%38,5) spastik

quadriparezi tipi, 14 ¢ocuk (%26,9) spastik paraparezi tipi, 6 ¢ocuk (%211,5) ataksik
tipi, 6 cocuk (%11,5) diskinetik tipi, 3 ¢ocuk (%5,77) hipotonik tipi, 3 cocuk (%5,77)

spastik hemiparezi olarak tanimlanmustir (Tablo 11).

Tablo 11: Katihmcilarin Serebral Palsi tipin dagilim

Katilimeilar | N

N=52
Serebral palsi tipi: 52
Ataksik 6 (%11,5)
Diskinetik 6 (%11,5)




Hipotonik 3 (%5,77)
Spastik / hemiparezi 3 (%5,77)
Spastik / paraparezi 14 (%26,9)
Spastik / quadriparezi 20 (%38,5)

4.5.2 Deformite:
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Calismaya katilan SP hastalarinin 40 ¢ocuk (%76,9) u ortopedik deformitesi vardi.

Bunlarin 9 ¢ocuk (%17,3) U st extremite deformitesi, 39 ¢ocuk (%75,0) i alt ekstremite

deformitesi ve 3 ¢ocuk (%5,77) si skolyoz sorunu vardi ( Tablo 12).

Tablo 12: Deformitesi olan SP hastalarin dagilim

Katihmcilar | N
N=52
Deformite: 52
Var 40 (%76,9)
Yok 12 (%23,1)
Ust extremite deformite: 52
Var 9 (%17,3)
Yok 43 (%82,7)
Ust ekstremite deformite nedir: 9
El bilek fleksiyon kontrakt(r( 1(%11,1)
El parmak fleksiyon kontaktir 8 (%88,9)
El parmak fleksiyon kontakturi: 52
Var 8 (%15,4)
Yok 44 (%84,6)
El bilek fleksiyon kontraktiri: 52
Var 1(%1,92)
Yok 51 (%98,1)
Alt extremite deformite: 52
Var 39 (%75,0)
Yok 13 (%25,0)
Alt ekstremite deformite nedir: 39
Diz ekstensiyon kontraktir( 3 (%7,69)
Diz ekstensiyon kontraktirt ekinovalgus 2 (%5,13)

Diz fleksiyon kontrakturd

13 (%33,3)

Diz fleksiyon kontrakturi ekinovalgus 2 (%5,13)
Ekinovalgus 4 (%10,3)
Ekinovarus 4 (%10,3)




Kalca fleksiyon kontraktirti diz fleksiyon kontraktir(

11 (%28,2)

Skolyoz sorunu: 52
Var 3 (%5,77)
Yok 49 (%94,2)

4.6 Fonksiyonel Durum

4.6.1 Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS):

52

Calismaya dahil edilen 52 hastanin kaba motor fonksiyonel seviye durumunu
degerlendirildiginde 17 ¢ocuk (%32,7) seviye 111, 13 cocuk (%25,0) seviye V, 12 ¢cocuk
(%23,1) seviye Il, 8 cocuk (%15,4) seviye 1V ve 2 cocuk (%3,85) seviye | olarak

degerlendirilid ( Tablo 13).

Tablo 13: Katihmcilarin Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS)

dagilinm
Katihmcilar
N=52
Kaba Motor Fonksiyon Smiflandirma Sistemi KMFSS:
Seviye | 2 (%3,85)
Seviye Il 12 (%23,1)
Seviye Il 17 (%32,7)
Seviye IV 8 (%15,4)
Seviye V 13 (%25,0)

Kaba Motor Fonksiyon Simiflandirma Sistemi KMFSS 2:

Seviye | -1l ve 111

31 (%59,6)

Seviye IV ve V

21 (%40,4)

4.6.1.1 KMFSS ve Sosyodemografik Ozellikler:

Aragtirmaya katilan 52 hastanin yas verileri degerlendirildiginde, yas ortalamasi (Ort.+
Ss) 21 hasta KMFSS seviye 1V ve V olanlarda 4 (13,00£1,00) yil, 31 hasta KMFSS
seviye | -1l ve 11l olanlarda 6 (17,00+2,00) yil idi. iki grup arasinda yas ortalamasinda

istatistiksel olarak anlamli fark gorulmedi (p=0,072). Cinsiyet dagilimma bakildiginda
KMFSS seviyesi IV ve V olanlar 21 hastanin 11°1 (%52,4) erkek, 10’u (%47,6) kiz;
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KMFSS seviyesi | -11 ve 11l olanlar 31 hastanin 15’1 (%48,4) erkek ve 16’s1 (%51,6) kiz

idi. 1ki grup arasinda cinsiyet dagilimlar1 agisinda istatistiksel olarak anlamli fark

gorulmedi (p=1,00). KMFSS seviyesi IV — V ve | —II - Ill gruplarmin ebeveynlerin

egitim seviyeleri, ebeveynlerin ¢alisma durumlari, anne-baba akrabalik durumu, ailenin

aylik geliri, ev niifusu, ailenin ¢ocuk sayisi, evin durumu, isimma sekli, oda sayisi, ailede

baska bakima muhta¢ kisinin varli§i ve ¢ocugun egitim durumu dagilimlar1 arasinda

istatistiksel olarak anlaml: fark gorilmedi (p>0,05) (Tablo 14).

Tablo 14: KMFSS seviyelerine gore sosyodemografik verilerinin dagihim

SEVIYE I -1 -111

SEVIYE IV -V

. . .overall
KMFSS SEVIYESi = = P
Yas 6.00 (2.00;17.0) | 4.00(1.00;13.0) | 0,072
Cinsiyeti: 1
E 15 (%48,4) 11 (%52,4)
K 16 (%51,6) 10 (%47,6)
Birinci bakim veren: Anne 31 (%100) 21 (%100) :
Anne yasi 34.0 (19.0;55.0) | 32.0(22.0;43.0) | 0,896
Anne baba: 0,705
Ayr1 yastyorlar 1 (%3,23) 0 (%0,00)
Babas1 vefat etti 2 (%6,45) 0 (%0,00)
Beraber 28 (%90,3) 21 (%100)
Anne egitim: 0,076
Okur yazar yok 4 (%12,9) 7 (%33,3)
[k dgretim 18 (%58,1) 12 (%57,1)
Lise 6 (%19,4) 0 (%0,00)
Universite 3 (%9,68) 2 (%9,52)
Baba egitim: 0,729
Egitimsiz 4 (%12,9) 5 (%23,8)
[kdgretim 14 (%45,2) 9 (%42,9)
Lise 8 (%25,8) 6 (%28,6)
Universite 3 (%9,68) 1 (%4,76)
Vefat etti 2 (%6,45) 0 (%0,00)
Anne meslek: Issiz 31 (%100) 21 (%100) .
Baba meslek: 0,575
Issiz 1 (%3,23) 0 (%0,00)
Nitelik gerektirmeyen islerde ¢alisan 25 (%80,6) 20 (%95,2)
Profesyonel meslek 3 (%9,68) 1 (%4,76)
Vefat etti 2 (%06,45) 0 (%0,00)
Ailenin aylk geliri: 1

Asgari Ucret

28 (%90,3)

20 (%95,2)
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Asgari ucret x 2 2 (%6,45) 1 (%4,76)
Yok 1 (%3,23) 0 (%0,00)
Akrabalik: 1
1. Derece 6 (%19,4) 3 (%14,3)
2. Derece 5 (%16,1) 4 (%19,0)
Yok 20 (%64,5) 14 (%66,7)
Cocuk sayisi 3.00 (1.00;5.00) | 3.00(2.00;5.00) | 0,081
Yasayan niifus sayisi 5.00 (4.00;8.00) | 5.00 (4.00;8.00) | 0,279
Konut durumu: Kira 31 (%100) 21 (%100)
Oda sayis1 3.00 (2.00;4.00) | 3.00(2.00;3.00) | 0,813
Oturdugu Kat: 0,665
Bodrum 2 (%6,45) 1 (%4,76)
Giris kat 12 (%38,7) 11 (%52,4)
Ust kat 17 (%54,8) 9 (%42,9)
Isinma durumu: 0,572
Kalorifer 17 (%54,8) 9 (%42,9)
Soba 14 (%45,2) 12 (%57,1)
Iﬁﬁ}e}?aeg \P;Sl;i: engelli veya bakima 0,049
Evet 2 (%6,45) 6 (%28,6)
Hayir 29 (%93,5) 15 (%71,4)
Cocugun egitim durumu: 0,101
Egitim almiyor 25 (%80,6) 21 (%100)
[kdgretim 4 (%12,9) 0 (%0,00)
Ozel egitim 2 (%6,45) 0 (%0,00)
4.6.1.2 KMFSS ve tedavi uygulamalar:
KMFSS seviyesi IV — V ve | —Il — Il gruplarinin fizik tedavi alma siireleri ve haftalik

saatleri ortalamalari, fizyoterapiye devam etme durumlari, AFO kullanimi, KAFO

kullanimi, ortopedi ayakkabi kullanimi, ortez kullanim y1li ve giinliik kullanim saatleri,

oturma sehpasi kullanimi, tekerlekli sandalye kullanimi ve giinliikk yardimci gereg

kullanim saati ortalamasi arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulunamadi (p>0,05).

KMFSS seviyesi IV — V grubunda oturma sehpasi kullanimi, tekerlekli sandalye

kullanim1 ve giinliik yardimct gere¢ kullanim saati ortalamasi, KMFSS seviyesi | —II —

Il gruplarindan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek gorildu (p=0,001) (Tablo

15).
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Tablo 15: KMFSS seviyelerine gore tedavi uygulamalari verilerinin dagilimi

. . SEVIYEI-Il -1l | SEVIYEIV -V | p.overall
KMFSS SEVIYESI o - P
Fizyoterapi: Evet 31 (%100) 21 (%100) :
Fizyoterapi ne kadar siire: ay 18.0 (5.00;78.0) 14.0 (3.00;41.0) 0,071
Fizyoterapi haftalik siklig: 0,291
1 gin 1 saat 1 (%3,23) 3 (%14,3)
2 gun 2 saat 30 (9096,8) 18 (%85,7)
Fizyoterapi halen uygulaniyor mu: 31 (%100) 21 (%100)
Evet
Ortez: 0,702
Evet 22 (%71,0) 13 (%61,9)
Hayir 9 (9%29,0) 8 (%38,1)
Kullandig1 ortez: 0,214
Afo 7 (%31,8) 4 (%30,8)
Dafo 5 (%22,7) 0 (%0,00)
Kafo 9 (%40,9) 9 (%69,2)
Ortopedik ayakkabi 1 (%4,55) 0 (%0,00)
Ortez ne kadar sire: ay 4.50 (1.00;8.00) 4.00 (1.00;8.00) 0,806
Ortez giinliik kullanim siiresi: saat 4.00 (2.00;10.0) 4.00 (1.00;6.00) 0,845
Yardimci gereg: 0,806
Evet 11 (%35,5) 9 (%42,9)
Hayir 20 (%64,5) 12 (%57,1)
Kullandig1 yardimcei gereg: <0,001
Oturma sehpasi 0 (%0,00) 4 (%44,4)
Tekerlekli sandalye 1 (%9,09) 5 (%55,6)
Walker 10 (%90,9) 0 (%0,00)
Yardimci gereg ne kadar siire: ay 6.00 (1.00;36.0) 6.00 (2.00;24.0) 0,701
Giinliik kullanim stiresi: saat 2.00 (1.00;3.00) 5.00 (2.00;8.00) 0,004

4.6.1.3 KMFSS ve sistem sorgulamalari:

KMFSS seviyesi IV-V gruplarinda, konusma zorlulugu (p=0,017) ve salya akitmasi

(p=0,002) varligi KMFSS seviyesi I-1I-I1l gruplarindan istatistiksel olarak anlamli

diizeyde yuksek bulundu, iki grup arasinda diger komorbiditeler agisindan anlamli bir

farklik gorulmedi (p>0,05).

KMFSS seviyesi IV-V grubunda, beslenmede bagimli olma durumu (p=0,001) ve
bagirsak fonksiyon durumu kabizlik (p=0,001) varhigt KMFSS seviyesi I-1I1-I11
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gruplarindan istatistiksel olarak anlamli dizeyde yuksek bulundu, iki grup arasinda

diger sistem sorunlar1 agisindan anlamli bir fark gérilmedi (p>0,05).

KMFSS seviyesi IV-V gruplarinda 7 cocukta (%33,3) ¢esitli nedenlerle (epilepsi,

siddetli spastisi vb.) aile tarafindan fonksiyonel durumda kétiilesme oldugu bildirildi.

KMFSS seviyesi IV-V grubunun yatakta gegirilen siire ortalamasi, KMFSS seviyesi |-

[I-111 gruplarindan istatistiksel olarak anlamli dizeyde yiksek saptandi (p=0,001)

(Tablo 16).

Tablo 16: KMFSS seviyelerine gore sistem sorgulamalar verilerinin dagihim

SEVIYE I -1 -111

SEVIYE IV -V

. . p.overall
KMFSS SEVIYESI N=31 N=21
Komorbidite: 0,001
Var 16 (%51,6) 21 (%100)
Yok 15 (%48,4) 0 (%0,00)
Go6rme bozuklugu: 1
Var 6 (%19,4) 4 (%19,0)
Yok 25 (%80,6) 17 (%81,0)
Epilepsi: 1
Var 2 (%6,45) 2 (%9,52)
Yok 29 (%93,5) 19 (%90,5)
Salya akmasi: 0,002
Var 1 (%3,23) 8 (%38,1)
Yok 30 (%96,8) 13 (%61,9)
Konusma bozuklugu: 0,017
Var 12 (%38,7) 16 (%76,2)
Yok 19 (%61,3) 5 (%23,8)
Ogrenme giicliigii: 1
Var 7 (%22,6) 5 (%23,8)
Yok 24 (%77,4) 16 (%76,2)
Solunum sorunlar1: 0,404
Var 0 (%0,00) 1 (%4,76)
Yok 31 (%100) 20 (%95,2)
Biligsel durum aileye gore ¢ocugun 0001
mental durumu: ’
1ntelle_ctual disability  (zihinsel 12 (%38.7) 19 (%90,5)
engelli)
Normal 19 (%61,3) 2 (%9,52)
Beslenme sorununuz var mi? 0,095
Evet 4 (%12,9) 7 (%33,3)

Hayir

27 (%87,1)

14 (%66,7)




57

Beslenme durumu: <0,001
Bagimlh 2 (%6,45) 14 (%66,7)
Bagimsiz 22 (%71,0) 1 (%4,76)
Yar1 yardiml 7 (%22,6) 6 (%28,6)
Beslenme sekli: 0,13
Oral normal 30 (%96,8) 17 (%81,0)
Oral pire 1 (%3,23) 3 (%14,3)
TPN 0 (%0,00) 1 (%4,76)
Barsak fonksiyon durumu: <0,001
Kabizlik 3 (%9,68) 13 (%61,9)
Normal 28 (%90,3) 8 (%38,1)
Yatakta gecirilen stre: <0,001
10 saat 25 (%80,6) 7 (%33,3)
12 saat 3 (%9,68) 13 (%61,9)
15 saat 0 (%0,00) 1 (%4,76)
8 saat 3 (%9,68) 0 (%0,00)
Oturarak gegirilen siire: saat 8.00 (2.00;12.0) | 8.00 (2.00;10.0) | 2%
Fonksiyonel durumda kaba motor 0,069

fonksiyonda kotiilesme oldu mu?

Evet

3 (%9,68)

7 (%33,3)

Hayir

28 (%90,3)

14 (%66,7)

4.6.1.4 KMFESS ve klinik siniflama:

KMFSS seviyesi 1V-V’teki ¢ocuklarin 13’0 (%61,9) spastik kuadriparezi SP, 5’i
(%23,8) diskinetik SP ve 3’ii (%14,3) hipotonik SP tipi idi. KMFSS seviyesi I-11-
I11’teki ¢ocuklarin 14°i (%45,2) spastik paraparezi SP, 7’si (%22,6) spastik
kuadriparezi SP, 6’s1 (%19,4) ataksik SP, 3’0 (%9,68) spastik hemiparezi SP ve 1’i
(%3,23) diskinetik SP tipi olarak saptand1 (Tablo 17).

KMFSS seviye I-11-11l grubunda spastik paraparezi SP tipilerin KMFSS seviye V-V

grubundan istatistiksel olarak anlamli duizeyde ylksek goruldi (p=0,001).

KMFSS seviyesi I-l1l1-111 grubunda el parmak fleksiyon kontaktirt (p=0,049) ve alt

ekstremite deformite (p=0,035) KMFSS seviyesi V-V gruplarindan istatistiksel olarak

anlamli diizeyde yiiksek goruldi. Diger kontrakturler ve deformitelerde gruplar arasinda

istatistiksel olarak anlamli farklik gortlmedi (p>0,05) (Tablo 17).




Tablo 17: KMFSS seviyelerine gore klinik siniflamalari verilerinin dagilimi
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. . SEVIYEI-I1 -111 | SEVIYEIV -V |p.overall

KMFSS SEVIYESI N=31 N=21

Serebral palsi tipi: <0,001
Ataksik 6 (%19,4) 0 (%0,00)
Diskinetik 1 (%3,23) 5 (%23,8)
Hipotonik 0 (%0,00) 3(%14,3)
Spastik/hemiparezi 3 (%9,68) 0 (%0,00)
Spastik/paraparezi 14 (%45,2) 0 (%0,00)
Spastik/quadriparezi 7 (%22,6) 13 (%61,9)

Deformite: 0,512
Var 25 (%80,6) 15 (%71,4)
Yok 6 (%19,4) 6 (%28,6)

Ust extremite deformite: 0,133
Var 3 (%9,68) 6 (%28,6)
Yok 28 (%90,3) 15 (%71,4)

Ust ekstremite deformite nedir: 0,333

El parmak fleksiyon kontakturi: 0,049
Var 2 (%6,45) 6 (%28,6)
Yok 29 (%93,5) 15 (%71,4)

Alt extremite deformite: 0,415
Var 25 (%80,6) 14 (%66,7)
Yok 6 (%19,4) 7 (%33,3)

Alt ekstremite deformite nedir: 0,035
Kalca fleksiyon kontraktiri diz

fleksif/on kontr;/kt[]ru 3 (%12,0) 8 (%57.1)

Skolyoz sorunu: 0,264
Var 3 (%9,68) 0 (%0,00)
Yok 28 (%90,3) 21 (%100)

4.6.2 El Becerileri Simiflandirma Sistemi (MACS) :

Caligmaya dahil edilen 52 hastanin el becerileri fonksiyonel seviye durumunu
degerlendirildiginde 24 gocuk (%46,2) seviye 1l, 9 cocuk (%17,3) seviye 1V, 9 ¢ocuk
(%17,3) seviye V, 6 cocuk (%11,5) seviye Il ve 4 cocuk (%7,69) seviye | olarak

degerlendirilid ( Tablo 18).
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Tablo 18: Katihmecilarin El Becerileri Simflandirma Sistemi (MACS) dagihimi

Katihmcilar
N=52
El becerileri siniflandirma sistemi MACS:
Seviye | 4 (%7,69)
Seviye Il 24 (%46,2)
Seviye IlI 6 (%11,5)
Seviye IV 9 (%17,3)
Seviye V 9 (%17,3)
El becerileri siniflandirma sistemi MACS 2:
Seviye | - 11 - 111 34 (%65,4)
Seviye IV -V 18 (%34,6)

4.7 Ailelerin Etkilenmislik Diizeyinin Ol¢iilmesi Ve Etki Eden Faktorleri Ve
Ruhsal Etkileri

4.7.1 Aile Etki Olcegi (AEO):

Olgegi olusturan alt parametrelerin analizi yapildi. Anketi yamtlayan annelerin SP’li
cocuga sahip olduklarindan dolayr bu durumdan etkilenmelerinde toplam etki 184+
38,1, maddi yuk 4,31+ 1,53, kisisel zorlanma 45,2+ 9,60, ailesel ve toplumsal etki
22,3+4,87, basa ¢ikma 77,6+15,9 olarak belirtildi. Aile Etki Olgegi alt parametrelerinin
genel ortalamasi 46,3+7,98 dur. Bu bulgularla ilgili veriler (Tablo 19)’da gdsterir.

Tablo 19: Ebeveynlerin Aile Etki Olgegi (AEO) dagilinm

Katihmcilar N
X£SD

AEO Toplam 46,3+ 7,98 | 52
AEO Maddi yuk 4,31+ 1,563 | 52
AEOQ Ailesel ve toplumsal etki 22,3+ 4,87 | 52
AEOQ Kisisel zorlanma 45,2+ 9,60 | 52
AEO Basa ¢ikma 77,6159 | 52
AEO Toplam etki 184+ 38,1 | 52

4.7.2 Notthingham Saghk Profili (NHP):

Annelerin saglik profilinin etikilenim derecesini degerlendirmek amaciyla, NHP 6lgegi

kullandik. Uygulanan 6lglimiin alt parametrelerin ortalama puanlari: NHPES: 53,4+
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51,5, NHPA: 44,0+ 28,8, NHPER: 102,0+ 66,7, NHPSE: 42,6+ 17,9, NHPU: 30,9+
9,04, NHPFA: 57,7+ 48,7, NHP TOT: 264,0+ 223,0 olarak bulundu. Bu bulgularla ilgili
veriler (Tablo 20)’de gosterir.

Tablo 20: Ebeveynlerin Notthingham Saghk Profili (NHP) dagilim

Katilimcilar | N

Min-Max
X+SD
NHPES 0.00-100.0 | 53,4+515 | 52
NHPA 0.00-100.0 | 44,0+28,8 | 52
NHPER 0.00-100.0 | 102,0+66,7 | 52
NHPU 0.00-100.0 | 30,9+9,04 | 52

NHPSE 0.00-100.0 | 42,6+17,9 |52

NHPFA 0.00-100.0 | 57,7+48,7 | 52

NHP TOT | 0.00-543.37 | 264,0+23,0 | 52

Aile Etki Olgegi biitiin alt parametrelerinin ile NHPTOT arasmdaki korelasyonu,
NHP’nin NHPES (Enerji Seviyesi) ve NHPFA (Fiziksel Aktivite) parametreleri
arasinda anlamli bir bag bulundu (p<0,05). Diger NHP’nin parametreleri ile
karsilastirildiginda aralarinda anlamli bir bag bulunamadi (p>0,05) (Tablo 21).

Tablo 21: Aile Etki Olcegi’nin Alt Parametrelerinin NHP’in Parametreleri ve
Toplam Puam ile Korelasyonu

Aile Etki
Olcegi’ nin Alt | Notthingham Saghk Profili’ nin Parametreleri ve Toplanm
Parametreleri*
NHPES |[NHPA |NHPER |NHPSE |[NHPU |[NHPFA |[NHPTOT
o p=0.01 |p=0.67 |p=0.88 [p=0.47 |[p=0.76 |p=0.05 |p=0.12
MG r=-0.36 |r=- 0.06 |r=-0.02 |r=- 0.10 |r=- 0.04 |r=- 0.28 | r=- 0.22
Ailesel ve p=0.00 [p=0.29 [p=0.61 |[p=0.37 |p=0.58 |p=0.00 |p=0.02
Toplumsal Etki {r=-0.46 |[r=-0.15|r=-0.07 |[r=-0.13 |r=0.08 [r=-0.40|r=-0.31
Kisisel p=0.00 [p=0.18 |p=0.20 |p=0.16 |p=0.61 |p=0.00 |p=0.00
Zorlanma r=-055(r=-0.19|r=-0.18 |r=-0.20 {r=0.07 |r=-0.47|r=-0.42
p=0.00 [p=0.22 |p=0.38 |p=0.28 |p=0.62 |p=0.00 |p=0.01
Basa Cikma 1\ "0'59 11— 017|r=- 012 |r=-0.15|r=0.07 |r=-0.45|r=-0.37
~ [p=0.00 |p=021 [p=031 |p=0.23 [p=0.63 |p=0.00 |p=0.00
Toplam Btk |\ _ 553 (1= -0.18 |r=- 014 |r=- 017 |r=0.07 |r=- 0.46|r= - 0.39

*Pearson korelasyon testi kullamlmistir.

4.7.3 Beck Depresyon Olgegi (BDO):
Calismaya dahil edilen 52 ¢ocuklarmin bakimvereni %100 u annedir ve annelrin

meslegi ev hanimdi, annelerin yas araligi 19 — 51 yas arasindaydi. Annelerin egitim
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seviyeleri 32 kisi (%61,5) 1 ilk 6gretim, 9 kisi (%17,3) okur yazar yok, 7 kisi (%13,5)
lise mezunu ve 4 kisi (%7,69) Universite mezunuyudu. Annelein depresyon dizeyi
degerlendirildiginde 43 kisi (%82,7) si depresyon yok, 7 kisi (%13,5) hafif duzey ve 2
kisi (%3,85) orta diizey depresyon olmaktaydi ( Tablo 22).

Tablo 22: Ebeveynlerin Beck Depresyon Olcegi (BDO) dagihm

Katihmcilar| N
N=52
Bakim veren yasi 33,1 (%8,25) | 52
Bakim veren meslegi: ev hanimi 52 (%100) | 52
Bakim veren cinsiyeti: k 52 (%100) | 52
Bakim veren egitimi: 52
Okuryazar yok 9 (%17,3)
[k 6gretim 32 (%61,5)
Lise 7 (%13,5)
Universite 4 (%7,69)
Beck toplam 5,52 (%5,64) | 52
Depresyon duzeyi: 52
Hafif 7 (%13,5)
Orta 2 (%3,85)
Yok 43 (%82,7)

BDO ile AEO’ niin alt parametreleri karsilastirilmasi neticesinde maddi yiik ve ailesel ve

toplumsal etki alt parametreleri hari¢ diger biitiin parametreler ile arasinda anlamli bir

bag vardir (p<0,05) (Tablo 23).

Tablo 23: Aile Etki (")lc;egi’nin Alt Parametrelerinin BDO ile Karsilastirmasi

Maddi Y ik f:: -05,23%1
Ailesel ve Toplumsal Etki rP::000275
Kisisel Zorlanma :?:: -0(.)_0316
Basa Cikma rP:: -0(5.03%
Toplam Etki rP:: -069322

*Pearson korelasyon testi kullamlmstir.
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4.8 Sonuclarin Degerlendirilmesi
4.8.1 Evde verilen egzersizleri kolayhkla uygulayabilmesinin etki eden faktorleri

Evde egzersiz uygulayinca kolaylikla uygulayan ve uygulamakta zorlanan iki grup
arasinda sosyodemografik ( yas, cinsiyet, ebeveynlerin egitim seviyeleri, aile aylik
geliri, ev nifusu ve gocugun egitim durumu) ve Klinik durum ( SP tipi ve eslik eden

komorbiditeler) agisindan istatistiksel olarak anlamli fark saptanmadi (Tablo 24).

Tablo 24: Katihmcilarin evde verilen egzersizlerin kolaylikla uygulayabilmesinin

dagilinm
Evet Hayir P
N=47 N=5

Yas 6.00 (1.00;17.0) | 5.00 (2.00;8.00) | 0,482

Cinsiyeti: 0,35
E 22 (%46,8) 4 (%80,0)

K 25 (%53,2) 1 (%20,0)

Cocugun egitim durumu: 0,473
Egitim almiyor 42 (%89,4) 4 (%80,0)
[kdgretim 3 (%6,38) 1 (%20,0)

Ozel egitim 2 (%4,26) 0 (%0,00)

Anne yast 34.0 (22.0;55.0) | 29.0 (19.0;39.0) | 0,401

Yasayan niifus sayisi 5.00 (4.00;8.00) | 5.00 (4.00;8.00) | 0,646

Ailenin aylik geliri: 1,000
Asgari Ucret 43 (%91,5) 5 (%100)

Asgari ucret x 2 3 (%6,38) 0 (%0,00)
Yok 1(%2,13) 0 (%0,00)

Anne egitim: 0,781
Okur yazar yok 9 (%19,1) 2 (%40,0)

[k dgretim 27 (%57,4) 3 (%60,0)
Lise 6 (%12,8) 0 (%0,00)
Universite 5 (%10,6) 0 (%0,00)

Serebral palsi tipi: 0,074
Ataksik 5 (%10,6) 1 (%20,0)
Diskinetik 6 (%12,8) 0 (%0,00)
Hipotonik 2 (%4,26) 1 (%20,0)

Spastik / hemiparezi 2 (%4,26) 1 (%20,0)

Spastik / paraparezi 14 (%29,8) 0 (%0,00)

Spastik / quadriparezi 18 (%38,3) 2 (%40,0)
Komorbidite: 1,000
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Var 33 (%70,2) 4 (%80,0)

Yok 14 (%29,8) 1 (%20,0)

Katilimcilarm evde verilen egzersizleri kolaylikla uygulayabilmesinin sorusu
sordugumuzda 52 kisinin 47°si (%90,4) evet ve 5’i (%9,62) hayir diye cevap verdi,
neden evde egzersiz yapamadikalrint sorguladigimizda 5 kisinin 3’0 (%60,0) egzersiz
yaparken zorlaniyoruz ve 2’si (%40,0) egzersiz yapmak igin zaman olmuyor diye
belirtildi ( Tablo 25).

Tablo 25: Katihmcilarin evde verilen egzersizleri uygulayamama nedenlerinin

dagilinm
Katihmeilar | N
N=52
Evde verilen egzersizleri rahat uygulayabiliyor musunuz: 52
Evet 47 (%90,4)
Hayir 5 (%9,62)
Sebep: 5
Zaman olmuyor 2 (%40,0)
Zorlaniyorlar 3 (%60,0)

4.8.2 Evde yapilan egzersizlerin etkisi

Evde egzersiz uygulaymca fark gordiigiinii soyleyen ve fark gérmedigini s6yleyen iKi
grup arasinda sosyodemografik ( yas, cinsiyet, ebeveynlerin egitim seviyeleri, aile aylik
geliri, ev nifusu ve ¢ocugun egitim durumu) ve klinik durum ( SP tipi, eslik eden
komorbiditeler ve fonksiyonel durum) agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik
gOzlenmedi. Fark gordiigiinii sdyleyen grubun ¢ocugun egitim durumu 34’0 (%87,2)
egitim almiyor, 3’0 (%7,69) ilkogretim ve 2’si (%5,13) 6zel egitim iken, fark
gormedigini sOyleyen grubun 12°’si (%92,3) egitim almiyor ve 1’1 (%7,69)
ilkogretimdir. iki grup arasinda ¢ocugun egitim durumu agisinda anlamli fark yoktur
(p=1,00). Fark gordiigiinii soyleyen grubun annelerin egitim durumu 23’0 (%59,0)
ilkogretim, 7°si (%17,9) okur yazar yok, 5’i (%12,8) Universite ve 4’0 (%10,3) lise iken,

fark gérmedigini soyleyen grubun annelerin egitim durumu 7°si (%53,8) ilkogretim, 4°U
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(%30,8) egitimsiz ve 2’si (%15,4) lisedir. iki grubun arasmdaki anne egitim durumu

acisinda anlamli farklik yoktur (p=0,51).

Klinik durum degerlendirirken, fark gérdiigiinii séyleyen grubun ¢ocugun serebral palsi
tipi durumu 14’0 (%35,9) spastik paraparezi, 13’0 (%33,3) spastik quadriparezi, 5’i
(%12,8) diskinetik, 3’0 (%7,69) ataksik, 2’si (%5,13) hipotonik ve 2’si (%5,13) spastik
hemiparezi iken, fark gérmedigini sdyleyen grubun, 7°si (%53,9) spastik quadriparezi,
3’0 (%23,1) ataksik, 1’i (%7,69) hipotonik, 1’i (%7,69) diskinetik ve 1’i (%7,69)
spastik hemiparezi. Iki grup arasinda cocugun serebral palsi tipi a¢isinda anlamli fark
vardir (p=0,04). Fark gérdiigiinii s6yleyen grubun ¢ocugun serebral palsi tipi durumu,
fark gormedigini sOyleyen gruba goére anlamli olarak daha yilksektir. Eslik eden
komorbiditeler degerlendirirken, fark gordiigiinii sdyleyen grubun 39 kisinin 25’
(%64,1) ve fark gormedigini sOyleyen grubun 13 kisinin 12’si (%92,3) cesitli
komorbiditeler eslik ediyordur. Iki grubun arasmdaki eslik eden komorbiditeler
acisindan anlamli derecede farklik yoktur (p=0,07). Kaba motor fonksiyonel seviye
durumunu KMFSS degerlendirirken, fark gordiigiinii sdyleyen grubun 39 ¢ocuk 26’si
(%66,7) seviye | - Il - 1l ve 13’0 (%33,3) seviye IV — V iken, fark gérmedigini
sOyleyen grubun, 13 cocuk 5’i (%38,5) seviye | - Il - Il ve 8’i (%61,5) seviye IV — V
olarak, iki grup arasmda ¢ocugun KMFSS durum agisinda anlamli fark yoktur (p=0,14).

El becerileri fonksiyonel seviye durumunu MACS degerlendirirken, fark gordigiinii
sOyleyen grubun 39 cocuk 27’si (%69,2) seviye | - 1l - 11 ve 12°si (%30,8) seviye IV —
V iken, fark gérmedigini sdyleyen grubun, 13 cocuk 7’si (%53,8) seviye | - Il - 111 ve
6’s1 (%46,2) seviye IV — V olarak, iki grup arasinda ¢ocugun MACS durum agisinda
anlamli fark yoktur (p=0,33) ( Tablo 26).

Tablo 26: Evde egzersiz uygulayinca fark goren ve fark gormeyen grup arasinda
sosyodemografik, klinik durum ve fonksiyonel durum acisindan karsilastirilmasi

EVET HAYIR p
N=39 N=13
Cocugun egitim durumu: 1
Egitim almiyor 34 (%87,2) 12 (%92,3)
[kdgretim 3 (%7,69) 1 (%7,69)
Ozel egitim 2 (%5,13) 0 (%0,00)
Anne egitim: 0,518
Okur yazar yok 7 (%17,9) 4 (%30,8)
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Ik dgretim 23 (%59,0) 7 (%53,8)
Lise 4 (%10,3) 2 (%15,4)
Universite 5 (%12,8) 0 (%0,00)

Serebral palsi tipi: 0,043
Ataksik 3 (%7,69) 3 (%23,1)
Diskinetik 5 (%12,8) 1 (%7,69)
Hipotonik 2 (%5,13) 1 (%7,69)

Spastik / hemiparezi 2 (%5,13) 1 (%7,69)
Spastik / paraparezi 14 (%35,9) 0 (%0,00)
Spastik / quadriparezi 13 (%33,3) 7 (%53,9)

Kaba motor fonksiyon smiflandirma sistemi 0.142

(KMFSS): ’
Seviye | - 11 - 111 26 (%66,7) 5 (%38,5)

Seviye IV - V 13 (%33,3) 8 (%61,5)

El becerileri siniflandirma sistemi (MACS): 0,334
Seviye | - 11 - 111 27 (%69,2) 7 (%53,8)

Seviye IV - V 12 (%30,8) 6 (%46,2)

Evde egzersiz uygulaymca fark gordiigiinii soyleyen katilimeilarm 39 ailenin (%75) en

cok goriilen farklarin 23 aile (%44,2) ¢ocuklarin kaslari gliclendi ve daha iyi ylrimeye

basladi, 7 aile (%13,5) spastisi azaldi, 3 aile (%5,77) kaslar guclendi ve oturmaya

basladi, 3 aile (%5,77) kaslar1 glclendi ve basin1 tutmaya basladi ve 3 aile (%5,77)

kaslar1 gliclendi diye soyledi, fark gérmedigini sdyleyen katilimcilarin 13 ailenin (%25)

evde duzenli egzersiz yapamiyordu (Tablo 27).

Tablo 27: Evde egzersiz uygulayinca fark goren katilmcilarin goriilen farklarin

dagilimi

Katihmecilar

N=

52

Evde egzersizleri uygulayinca herhangi bir fark gordiiniiz mii:

Evet

39 (%75,0)

Haywr

13 (%25,0)

Farklar nelerdir:

Evde egzersiz yapmak istemiyor

2 (%3,85%)

Evde egzersiz yapamiyorlar

11 (%21,2)

Kaslar glglendi ve daha iyi yiriimeye basladi

23 (%44,2)

Kaslar guclendi ve oturmaya basladi

3 (%5,77)

Kaslar1 guclendi

3 (%5,77)
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Kaslar1 gui¢lendi ve basini tutmaya basladi 3 (%5,77)

Spastisitesi azaldi 7 (%13,5)

4.8.4 Ailelerin Ruhsal Etkileri Ve Evde verilen egzersizlerin rahat

uygulayabilmelerin iliskisi

4.8.4.1 Aile Etki Olcegi (AEOQ) Ve Evde verilen egzersizlerin kolayhkla
uygulayabilmeleri:

Evde verilen egzersizleri kolaylikla uygulayan grubun 47 kisinin ortanca AEO toplam
puanit 46 (min-max:33-69) iken, egzersizleri uygulamakta zorlanan grubun 5 kisinin ise
ortanca AEO toplam puani 49’tur (min-max: 42-60). Aradaki fark anlamli degildir
(p=0,43) ( Tablo 28).

Tablo 28: Evde verilen egzersizleri rahat uygulayan ve rahat uygulamayan grup
arasinda Aile Etki Olcegi (AEO) karsilastirmasi

AED EVET HAYIR p.overall
N=47 N=5
AEO toplam 46.0 (33.0;69.0) | 49.0 (42.0;60.0) | 0,437
AEO maddi yuk 4.00 (3.00;10.0) | 4.00 (3.00;6.00) | 0,833
AEO ailesel ve toplumsal etki 22.0 (14.0;36.0) | 22.0 (18.0;27.0) 0,84
AEO kisisel zorlanma 44.0 (31.0;70.0) | 42.0(38.0;56.0) | 0,732
AEO basa ¢ikma 75.0 (53.0;124) | 75.0 (67.0;96.0) | 0,664
AEO toplam etki 180 (125;289) 172 (158;228) 0,709

4.8.4.2 Notthingham Saghk Profili (NHP) Ve Evde verilen egzersizlerin kolayhkla

uygulayabilmeleri:

Evde verilen egzersizleri kolaylikla uyguladigint belirten 47 kisinin ve uygulamakta

zorlandigmi belirten 5 kisinin gruplar arasinda NHP TOT puani agisindan anlamli fark

yoktur. Sirastyla 150 (00.0 + 1030) ve 400 (00.0 + 1110), (p=0,11).

Evde verilen egzersizleri rahat uyguladigimi belirten 47 kisinin ve rahat uygulamadigimi
belirten 5 kisinin gruplar arasinda NHPU puani (uyku) agisindan anlamli fark vardir.
Sirasiyla 0 (00.0 £ 120) ve 0 (00.0 = 150), (p=0,01). Rahat uyguladigmi sdyleyen

grubun NHPU puani, rahat uygulamadigini sdyleyen gruba gore anlamli olarak daha
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yuksektir. Evde verilen egzersizleri rahat uyguladigini belirten 47 kisinin ve rahat
uygulamadigmi belirten 5 kiginin gruplar arasinda NHPSE puani (sosyal izolasyon)
acisindan anlamli fark vardir. Sirasiyla O (00.0 + 140) ve 60 (00.0 + 200), (p=0,001).
Rahat uyguladigimi sdyleyen grubun NHPSE puani, rahat uygulamadigini sdyleyen
gruba gore anlamli olarak daha yiiksektir ( Tablo 29).

Tablo 29: Evde verilen egzersizleri rahat uygulayan ve rahat uygulamayan grup
arasinda Notthingham Saghk Profili (NHP) karsilastirilmasi

NHP EVET HAYIR p.overall
N=47 N=5

NHPES 40.0 (0.00;150) 50.0 (0.00;120) 0,457
NHPA 0.00 (0.00;200) 0.00 (0.00;130) 0,665
NHPER 0.00 (0.00;340) 100 (0.00;330) 0,065
NHPU 0.00 (0.00;120) 0.00 (0.00;150) 0,017
NHPSE 0.00 (0.00;140) 60.0 (0.00;200) | <0,001
NHPFA 40.0 (0.00;180) 0.00 (0.00;210) 0,806
NHP TOT 150 (0.00;1030) | 400 (0.00;1110) | 0,119

4.8.4.3 Beck Depresyon Olcegi (BDO) Ve Evde verilen egzersizlerin kolayhkla

uygulayabilmeleri:

Evde verilen egzersizleri kolaylikla uyguladigini séyleyen grubun 47 kisinin ortanca
BDO toplam puanmi 2 (min-max:0.00-20) iken uygulamakta zorlandigini sdyleyen
grubun 5 kisinin ise ortanca BDO toplam puani 10’dur (min-max: 0.00-17). Aradaki
farklik istatiksel olarak anlamli degildir (p=0,103) ( Tablo 30).

Tablo 30: Evde verilen egzersizleri rahat uygulayan ve rahat uygulamayan grup

arasinda Beck Depresyon (")l(;egi (BDO) karsilastiriimasi

BDO EVET HAYIR p.overall
N=47 N=5
Beck toplam 2.00 (0.00;20.0) | 10.0(0.00;17.0) | 0,103
Depresyon duzeyi: 0,297
Hafif 5 (%10,6) 2 (%40,0)
Orta 2 (%4,26) 0 (%0,00)
Yok 40 (%85,1) 3 (%60,0)




68

4.8.5 Ailelerin Ruhsal Etkileri Ve Evde verilen egzersizlerin etkisi
4.8.5.1 Aile Etki Olcegi (AEO) Ve Evde verilen egzersizlerin etkisi:

Fark gordiiglinii belirten ve belirtmeyen gruplar arasinda AEO toplam puani agisindan
istatiksel olarak anlamli fark yoktur. Sirasiyla 46.0 (33.0 + 69.0) ve 49.0 (34.0 = 60.0),
(p=0,72) ( Tablo 31).

Tablo 31: Evde egzersiz uygulayinca fark goren ve fark gormeyen grup arasinda
AEOQ karsilastiriimasi

AED EVET HAYIR p.overall
N=39 N=13
AEO toplam 46.0 (33.0;69.0) | 49.0(34.0;60.0) | 0,719
AEOQO maddi yuk 4.00 (3.00;10.0) | 4.00 (3.00;7.00) | 0,903
AEO ailesel ve toplumsal etki 22.0 (14.0;36.0) | 22.0(17.0;30.0) | 0,941
AEO kisisel zorlanma 44.0 (31.0;70.0) | 42.0(33.0;58.0) 0,711
AEOQ basa ¢ikma 75.0 (53.0;124) 75.0 (59.0;101) 0,966
AEO toplam etki 180 (125;289) 172 (138;236) 0,808

4.8.5.2 Notthingham Saghk Profili (NHP) Ve Evde verilen egzersizlerin etkisi:

Fark gormedigini séyleyen grubun 13 kisinin NHP TOT puani ortanca 340 (34.0
1110), fark gordiigiinii sdyleyen grubun 39 kisinine gére NHP TOT puan1 ortanca 120
(00.0 + 750), anlaml1 olarak daha yiiksektir (p=0,01).

Fark gordiigiinii soyleyen grubun ortanca NHPES (enerji seviyesi) puani 0 (min-max:0-
150) iken fark gormedigini sdyleyen grubun ise ortanca NHPES puani 90’dir (min-max:
0-140). Aradaki fark anlamhdir (p=0,01). Fark gérmedigini sdyleyen grubun NHPES

puani, fark gordiigiinii sdyleyen gruba gore anlamli olarak daha yiiksektir.

Fark gordiiglinii soyleyen grubun ortanca NHPER (emosyonel reaksiyonlar) puani 0
(min-max:0-330) iken fark gormedigini sdyleyen grubun ise ortanca NHPER puani
80’dir (min-max: 0-340). Aradaki fark anlamlidir (p=0,01). Fark gormedigini soyleyen
grubun NHPER puani, fark gordiiginii soyleyen gruba gore anlamli olarak daha
yuksektir ( Tablo 32).



Tablo 32: Evde egzersiz uygulayinca fark goren ve fark gormeyen grup arasinda

Notthingham Saghk Profili NHP ol¢eginin karsilastirilmasi

NHP EVET HAYIR | p.overall
N=39 N=13
NHPES 0.00 (0.00;150) | 90.0 (0.00;140) | 0,012
NHPA 0.00 (0.00;140) | 0.00 (0.00;200) | 0,423
NHPER 0.00 (0.00;330) | 80.0(0.00;340) | 0,01
NHPU 0.00 (0.00;110) | 0.00 (0.00;150) | 0,055
NHPSE 0.00 (0.00;140) | 0.00 (0.00;200) | 0,039
NHPFA 0.00 (0.00;150) | 60.0 (0.00;210) | 0,106
NHP TOT | 120 (0.00:750) | 340 (0.00;1110) | 0,012

4.8.5.3 Beck Depresyon Olcegi (BDO) Ve Evde verilen egzersizlerin etkisi:
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Fark gordiigiinii soyleyen grubun 39 Kisinin ortanca BDO toplam puani 2 (min-max:0-

20) iken fark gdrmedigini sdyleyen grubun 13 kisinin ise ortanca BDO toplam puam

9’dur (min-max: 0-17). Aradaki fark anlamlidir (p=0,03). Fark gérmedigini sdyleyen

grubun BDO toplam puani, fark gérdiigiinii sdyleyen gruba gore anlamli olarak daha
yuksektir ( Tablo 33).

Tablo 33: Evde egzersiz uygulayinca fark goren ve fark gormeyen grup arasinda

Beck Depresyon Olgeginin karsilastiriimasi

BDO EVET HAYIR p.overall
N=39 N=13
Beck toplam 2.00 (0.00;20.0) | 9.00(0.00;17.0) | 0,026
Depresyon duzeyi: 0,387
Hafif 4 (%10,3) 3 (%23,1)
Orta 2 (%5,13) 0 (%0,00)
Yok 33 (%84,6) 10 (%76,9)
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5. TARTISMA

Bu boliimde ¢alisma amag¢ ve degerlendirme yontemlerinden elde edilen sonuglar ana

basliklarinda giincel literatiir ile birlikte tartigilacaktir.
5.1 Amag

Yapmis oldugumuz ¢alismada, SP’li ¢ocuk sahibi olan miilteci ailelerin ev programina
uyumuna etki eden ruhsal faktorlerin ve fonksiyonel degerlendirmelerinin incelenmesi
hedeflendi.

Literatlir ¢aligmasinda gelistirilmis olan 06lgegin uygulandigi ebeveynlerin verdigi
yanitlara goére ev programina uyumu saglayacak faktorlerin fizyoterapist, ebeveynler,
kigisel faktorler ve cevresel faktorler oldugu belirlenmis. Elde edilen sonuglar,
fizyoterapistler ve ebeveynler arasinda giivene dayali bir iliski kurmanin ne kadar
onemli oldugunu gostermektedir. Bu calisma, cevresel faktorlerin ev programlaria
uyumu etkiledigini agik¢a ortaya koymustur (90). SP'li ¢cocuga sahip olan annelerin

yagam kalitesinin olumsuz etkilendigini ve depresif belirtilerin arttigini bildirmistir (91).

Calismamizda, SP’li cocuk sahibi olan miilteci ailelerin ev programma uyumuna etki
eden ailelerin ruhsal etkiler, depresyon durunu ve aile etkilenmislik diizeyi ile
cocuklarin fonksiyonel durumun incelenmesi hedeflendi. Verilen egzersizlerin temel
amac1 kas kuvvetini ve néromiiskiiler kontrolii arttrmaktir. Verilen egzersizleri aile
tarafindan kolaylikla uygulayip uygulayamama sebepleri ve evde verilen egzersizlerin

etkisi incelemesiyle yapildi.
5.2 Sosyodemografik Ozellikler

Bireyin ve toplumun saglhigini etkileyen bir¢ok faktor vardir. Genetik, yasadigimiz yer,
aylik geliri, egitim seviyesi, cevre ve aile baglar1 gibi faktorlerin saglik iizerinde temel
etkisi olmasina ragmen, saglik hizmetlerine erigsim ve saglik hizmetleri kullanimi
ekonomisi c¢ogunlukla daha az etkili bir rol oynamaktadir (92). Sagligin insanlarin
saglig1, sosyal belirleyicileri ve yasam kalitesi lizerinde biiyiik etkisi vardir. Saghgin
sosyal belirleyicileri arasinda giivenli barmma, egitim, ulasim ve mahalleler, isler ve
gelir, kirli hava ve su, besleyici gidalara erisim ve fiziksel aktivite firsatlari, dil ve
okuryazarlik yer almaktadir. Bu nedenle, daha fazla gelir ve daha yiksek sosyal stat,

daha 1iyi saglikla iligkilidir. Diislik egitim diizeyi sagligin bozulmasina, stresin artmasina
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ve Ozgilivenin azalmasina neden olur. Guvenli evler, temiz hava ve su, saglikli isyerleri,
topluluklar ve yollarm timii sagliga katkida bulunur (92). TUrkiye'de rehabilitasyon
merkezlerine bagvuran 258 SP tanist alan g¢ocuk {iizerinde yapilan aragtirmada,
cocuklarin 22'sinin (%8,5) okula kayithi oldugu belirlendi. Okul ¢agindaki ¢ocuklarin
4'liniin (%1,55) normal okullara, geri kalan 18'inin (%6,9) ise 6zel okullara devam ettigi
belirtildi (93).

Calismamizda sagligin sosyal belirleyicileri arasinda yer alan miilteci annelerin egitim
diizeyi, hane geliri ve konut durumu ile iligkili faktorler arastirilmistir. Annelerin egitim
diizeyi, hane geliri ve barinma durumu ile ¢ocuklarmn islevsel durumu, egitim diizeyi,
ailelerinin bakim yiikii ve psikolojik etki orani arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
bag gorulmedi. Bunun nedeni 6rneklem biiyiikligiiniin kiigiik olmasi olabilir. Bizim
calismamizda miilteci SP'li gocuklarin 2'sinin (%3,85) 6zel egitim almadigi, 4'liniin
(%7,69) ilkogretim ve 46'smin (%88,5) egitim almadigi ortaya ¢ikti. KMFSS seviyesi
IV-V ve I-II-III gruplarmin ebeveynlerin meslek diizeyi, ailenin aylik geliri, ebeveyn
iligki durumu, ailedeki ¢ocuk sayisi, hane niifusu, konut durumu, ailede baska bakim
alan kisilerin varlig1 ve ¢ocuklarin egitim diizeyi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir

farklilik goriilmedi.
5.3 Tedavi Uygulamalar

Calismamizda KMFSS seviyesi IV-V grubunda oturma sehpasi kullanimi, tekerlekli
sandalye kullanimi ve giinliik yardimc1 gere¢ kullanim saati ortalamas1 KMFSS seviyesi
I-1I-11l gruplarindan istatistiksel olarak anlamli dizeyde yuksek saptandi. Bu
farkliklarin nedenleri KMFSS seviyesi IV-V olan hastalarin fonksiyonel durumunun
cok iyi olmasi, aile beklentileri ve destekli cihazlar kullanma becerisi olabilir.

5.4 Sistem Sorgulamalan

Pediatrik ve erigkin SP hastalarinda epilepsi prevalansinin %15 - 55 arasinda oldugu
bildirilmektedir. Eslik eden zihinsel engelli hastalarda prevalans oranit %71'e yukselir.
Kakooza ve ark. eslik eden komorbiditlerin %75 6grenme giicliigii ve %45 epilepsiyi
¢ok yaygin oldugunu saptanmig Ve asir1 komorbidite puanlari ile KMFSS puanlari
arasinda anlamli bir fark gormiistiir. Ayrica konusma bozuklugunun ciddi motor
fonksiyon bozuklugu ile iliskili oldugunu da bulmustur (94).

Calismalar, SP'li hastalarda goérme bozuklugunun %10 - 100 arasinda degistigini
bildirmistir (95,96). SP'li hastalarin yaklasik %30 - 40'inda isitme sorunu vardir (97).
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SP'li hastalarda zihinsel engelliligin %30 - 50 arasinda degistigi tahmin edilmektedir
(98). Sucuoglu'nun 2018 yilinda yaptig1 arastirmada 224 SP hastasinin verilerinin
retrospektif olarak incelenmis ve en sik goriilen bozukluklarin %57,8 konusma
bozuklugu, %44,6 zihinsel engellilik ve %32,3 epilepsi oldugu rapor edilmistir. Ayrica
kuadriplejik ve diplejik spastik SP tipi hastalarda epilepsi ve konusma bozuklugunun
daha sik goriildiigii saptanmistir (99).

Baska bir caligmaya gore ileri derecede konusma bozuklugu, gorme bozuklugu, isitme
problemi, nobet gegirme sikligi ve NG ile beslenme KMFSS seviyesi IV-V'te en yuksek
diizeydedir. Bu problemler KMFSS seviye V'te seviye [V'e gore daha sik gorilmektedir
(100). Calismada, 5 ile 13 yaslar1 arasindaki okul ¢agindaki 408 SP'li ¢cocukta motor
fonksiyonel bozuklugun siddeti ile sekiz fonksiyonel yasam ve saghk durumu alani
arasindaki iliski incelendi, konusma, gérme ve el becerisindeki fonksiyonel sinirlama
oranlari, KMFSS puanlariyla istatistiksel olarak anlamli diizeyde iligkiliydi (101).

Bizim calismamizda komorbiditeler arasinda en sik konusma bozuklugu (%53,8),
ogrenme giicligi (%23,1) ve gorme bozuklugu (%19,2) oldugu gorildiu. Diger
komorbiditeler siklik sirasiyla salya akmasi (%17,3), epilepsi (%7,69) ve solunum
sorunlar1 (%1,92), mental biligsel sorun intellectual disability (zihinsel gelisim geriligi)
(%59,6) olarak bildirdi. KMFSS seviyesi V-V grubunda, salya akmasi ve konusma
bozuklugu varhigi KMFSS seviyesi I-11-1ll1 gruplarindan istatistiksel olarak anlaml
dizeyde ylksek bulundu ve iki grup arasinda diger komorbiditeler agisindan anlaml
farklik bulunmadi.

SP gibi nérogelisimsel bozukluklar1 olan ¢ocuklarda ¢ogunlukla oral motor fonksiyonel
bozuklugu gorulir ve bunun fiziksel nedenlerle birlestiginde beslenme bozukluklari,
aspirasyon riski, uzun siireli emzirme ve yetersiz beslenmeyle sonuglanir (102).

SP'li hastalarin %60’inda beslenme sorunu yasadigi, %46’sida malniitrisyon yasadigi
belirtilmektedir (103).

Bir ¢alismada 2018 yilinda, agizdan yemek yiyebilen, yaslar1 7 ile 17 yil arasinda olan
40 SP'li gocuk iizerinde yapilan bir arastirma, ¢ocuklardan %52,5’inin yemek yeme
sorunu yasadigini ortaya ¢ikmustir. Tanimlanan en yaygin beslenme sorunlari salya
akmas, istah kaybi, ¢cigneme ve yutma giigliigii olarak saptanmugtir (104)

Tarsuslu Simsek ve ark. 2 ile 18 yas arasinda olan 278 SP tanisi alan ¢ocuk tizerinde
yaptiklar1 ¢alismada ¢ocuklarin %46,8’inde beslenme bozuklugu oldugunu, beslenme

bozukluklarinin hafif diizeyde oldugu, orta ve ileri diizeyde SP'li ¢ocuklarda daha sik
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goriildiigii saptanmustir. Cocuklarda siklikla karsilagilan beslenme bozukluklarmnin
yutma gulgliigii, aspirasyon, kusma, salya akmasi, ¢igneme giicliigii ve yemegi agizda
tutamama oldugu bildirilmektedir (105).

Asghar Shiraj ve ark. Tarafinda 2017 yilinda yapilan bir arastirma, kaba motor
fonksiyon bozukluklarmin yetersiz beslenme yaygmligiyla anlamli sekilde iliskili tek
degisken oldugunu ortaya c¢ikardi. Serebral palsili ¢ocuklarda, ozellikle agir motor
fonksiyon bozuklugu olanlarda beslenme bozukluklarinin daha sik goriildigiini
belirtmislerdir (106).

Yapilan ¢alismalarda kabizlik oranmin %52 - %60,8 arasinda oldugunu gostermistir
(107,108). SP'li ¢ocuklarda uzamis kolonik gegis siiresi yaygin olmakla birlikte,
kabizlik ve kolonik motilitenin ambulatuar fonksiyonla iliskili oldugu rapor edilmistir
(109). Ayrica kabizlik, spastisite, agri, beslenme bozukluklari, istahsizlik, sinirlilik ve
buna ikincil biiyiime sorunlar1 gibi bagska semptomlara da neden olabilir. Takip ve
tedavi yetersiz ise bagirsak tikanikhigi ve sirekli bagirsak motilitesi gelisebilir ve bu
nedenle ileri durumlarda perforasyona yol acabilir (109). Bu nedenle 0Ozellikle
yuriyemeyen SP'li hastalarda kabizlik 6zellikle sorgulanmali, koruyucu aile egitimi ve
tibbi tedavi distiniilmelidir.

Bizim g¢alismamizda en sik goriilen beslenme problemleri sirasiyla; yutma giicliigii
(%54,5), ¢igneme problemi (%18,2), istahsizlik (%18,2) ve o6giirme-Oksirme-kusma
(%9,09) idi. Tiim ¢ocuklarin %44,2’i bagimsiz beslenirken, %25’i yar1 yardiml ve
%30,8’1 tam bagiml olarak beslenmekteydi. Hastalarin %90,4’u aile yardimiyla normal
yemekler ile beslenirken, %7,69’t piire olarak yiyecekler ile beslenmekte ve diger
%1,92’i ise TBN (Total Parenteral Beslenme) ile beslenmekteydi. Cocuklarin %57,7°si
glinde 4 kez beslenirken, digerleri %36,5’i 3 kez ve %3,85’i 2 kez glinde beslemekteydi.

KMFSS seviyesi IV-V grubunda, beslenmede bagimli olma durumu ve bagirsak
fonksiyon durumu kabizlik varligt KMFSS seviyesi I-1I-111 gruplarindan istatistiksel
olarak anlamli dlzeyde yiiksek bulundu, iki grup arasinda diger sistem sorunlari
agisindan anlamli farklilik bulunmadi. Bunun nedeni agir KMFSS seviyesi V-V
SP’lerde beslenme sorunlarmin daha fazla gortilmesi ve arastirmamizdaki ¢ocuklarin bu

grupta olmasidir.
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5.5 Klinik Siniflama

SCPE gore, SP tiplerin hemiplejik oranin1 %18 ile %36 arasinda, diplejik oranini %13
ile %55, kuadriplejik oranin1 %9 ile %43, diger SP tiplerinin orani ise %7 ile %28
arasinda oldugunu saptanmustir (110).

(Himmelman ve ark.) yaptiklar1 bir aragtirmada, SP’li hastalarin KMFSS seviyelerini
%32’sinin seviye I, %29’unun seviye II, %8’inin seviye I, %15’inin seviye IV ve
%16’smin seviye V olarak oldugunu ve bu dagilimin SP tipleri arasinda anlamli
derecede farkli oldugunu bildirmislerdir. Spastik hemiplejili hastalarin  KMFSS
seviyeleri %951 seviye I-1l'de, spastik diplejili hastalarin %54’{iniin seviye I-1l'de,
%31 mnin seviye [V-V'de oldugunu bildirmislerdir. Hastalarin spastik kuadripleji olan
23 c¢ocuklarin 2’sinin KMFSS seviye IV ve diger 2l'inin seviye V olmaktadir.
Diskinetik SP'li cocuklarin %4’iiniin KMFSS seviye I ve %50’sinin seviye V oldugunu
bulmuslardir (111).

Bir ¢aligmada 2017 yilinda yapilmis ve hastalarin %49,7’sinin kuadriplejik oldugunu ve
bu hastalarin %41,7’sinin KMFSS I11-1V-V grubunda oldugunu saptanmistir (112).
(Carnahan ve ark.) yaptiklar1 arastirmada, 359 SP’li ¢ocuk Uzerine hastalarin yaklagik
%5’1nin kuadriplejik oldugu ve bu cocuklarin hepsinin KMFSS V grubunda oldugunu
bulmuslardir (113).

(Ginel ve ark.) yaptiklar1 bir arastrmada 185 SP’li ¢ocuklarm 60 kisinin hemiplejik, 65
kiginin diplejik ve 60 kisinin kuadriplejik oldugunu bulmuslardir. KMFSS seviye 1V
olan grubunda 2 ¢ocuk hemiplejik, 7 ¢ocuk diplejik ve 21 cocuk kuadriplejik varken,
KMFSS seviye V olan grubunda diplejik ve hemiplejik cocuk yoktur. Kuadriplejik
cocuk sayisi ise 21°dir. Yapilan arastrmada KMFSS IV ve V grubundaki SP’lilerin
cogunlugu kuadriplejik hastalar olusturdugu gorilmistiir (114).

Tiirkiye'de yapilan baska bir ¢aliysmada ise spastik kuadriplejik SP tipi KMFSS seviye
IV ve V'te, spastik hemiplejik SP tipi ise KMFSS seviye I'de daha sik rapor edilmistir.
Bu durum spastik kuadriplejili hastalarda kaba motor fonksiyonun anlamli derecede agir
etkilenmis, hemiplejili hastalarda ise daha az etkilendigini saptanmstir (99).

Bilateral spastik ve diskinetik SP tiplerinde kaba ve ince motor beceriler Gzerindeki
ciddi etkilendigini literatiirde daha sik bildirilmektedir (94).

Bizim galigmamiza dahil edilen 52 ¢ocugun 21’1 %40,4’tt KMFSS IV - V iken 31’i
%59,6’s1 KMFSS seviye I-11-111I’ti. SP tiplerine bakildiginda en ¢ok 20 ¢ocuk (%38,5)
spastik quadriparezi tipi, 14 ¢ocuk (%26,9) spastik paraparezi tipi, 6 ¢ocuk (%11,5)
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ataksik tipi, 6 cocuk (%11,5) diskinetik tipi, 3 ¢ocuk (%5,77) hipotonik tipi, 3 ¢cocuk
(%5,77) spastik hemiparezi SP idi. KMFSS seviyesi IV-V’teki ¢ocuklarin 13’ (%61,9)
spastik kuadriparezi SP, 5’1 (%23,8) diskinetik SP ve 3’1 (%14,3) hipotonik SP tipi idi.
KMFSS seviyesi I-1I-1II"teki ¢ocuklarin 14’1 (%45,2) spastik paraparezi SP, 7’si
(%22,6) spastik kuadriparezi SP, 6’s1 (%19,4) ataksik SP, 3’1 (%9,6) spastik hemiparezi
SP ve 1’1 (%3,23) diskinetik SP tipi idi. KMFSS 1V-V grubunda spastik kuadriplejik SP
tipi goriilme sikligt KMFSS I-1I-111 grubuna gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde
yuksek goruldi.

Literatiirle karsilastirildiginda kuadriplejik SP'li hastalarm KMFSS seviyeleri daha
yuksek, diplejik SP'li hastalarm ise daha diisik KMFSS seviyelerine sahip oldugu

goriilmektedir ki bu bizim sonuglarimizla benzerdir.
5.6 Ailelerin etkilenmislik diizeyinin dl¢iilmesi ve ruhsal etkileri

Engelli ¢ocuklarmn rehabilitasyonunda ailelerin varligi cok onemlidir. Ozel olarak
anneler ¢ocugun rehabilitasyon sirecinde dnemli bir rol oynuyor. Anneler bu asamada
olumsuz etkilenebilmektedir. Anneler bu durumla basa ¢ikma sorunlarmni, ekonomik,

sosyal, ailesel ve kisisel stres gibi sorunlar da yasamaktadir (Ekici ve ark. 2007) (115).

Al Kawari (2007), yapilan ¢alismada zihinsel engelli ¢cocuga sahip olan annelerinin
psikolojik durumlarmi arastirdigi calismasinda, Katar'da yasayan ve zihinsel engeli
sahip olan ¢ocuklarin 195 anneyi degerlendirmis, ve zihinsel engeli ¢ocugu olmayan
139 anneden olusan bir kontrol grubu degerlendirilmistir. Caligma grubundaki annelerin
yas ortalamasi 38,0+6,9 yil, kontrol grubunun ise yas ortalamasi 33,94+6,4 yildi. Anneler
Genel Saglik Anketi (GHQ-12) ile degerlendirme yapilmis ve g¢alisma grubundaki
annelerde psikiatrik problemler oranlar1 kontrol grubundaki annelere gére daha fazla

saptanmustir (116).

Altindag ve ark. (2006) SP'li hastalarin annelerinde depresyon ve anksiyete seviyelerini
tespit etmek icin yaptiklar1 bir aragtirmada kontrol grubundaki saglikli ¢ocuga sahip 67
annenin yas ortalamasmim 35,0+£5,0 y1l oldugunu, ¢alisma grubunda ise SP'li ¢ocuga
sahip olan 52 annenin yas ortalamasmnim 35,6+4,2 yil oldugunu bildirmiglerdir. Anneler
Beck Depresyon Olgegi ve Durumluk-Siireklilik Kayg: Envanteri (STAI-1 ve STAI-2)
ile degerlendirme yapilmustir. Beck Depresyon Olgegin puanlari ve Durumluk-Surekli
Kaygi Envanteri puanlar1 acgisindan kontol ve calisma gruplar1 karsilastirildiginda,

kontrol grubundaki ile caligma grubundaki anneler arasinda STAI-1 ve STAI-2 ve BDO
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puanlar1 ¢calisma grubundaki olan annelerin aleyhine olarak istatistiksel olarak anlamli
fark saptanmistir (p<0.001) (117).

Manuel ve ark. (2003) SP'li ¢ocuklar ve anneleri {izerinde 270 anneyi arastirdiklari
caligmada, c¢ocuklarin fonksiyonel durumunun ve engel seviyesinin annelerin stres

sebebi oldugu ve onlarin yaklasik % 30’unda depresyon oldugu bildirmistir (118).

Yukaridaki caligmalarda kiiltiirel farkliliklar1 dikkate alindiginda, engelli ¢ocuga sahip
olan ailelerin, 6zellikle de annelerin, yas, egitim diizeyi, medeni durum ve hatta ¢aligma

durumu agisindan farklilik gosterdigi tespit edilmistir.

Bizim calismamizda annelerin etkilenmislik seviyesini degerlendirmek icin AEO,
saglikla iliskin yasam kalitesini 6lgmek igin NHP ve depresif belirtileri degerlendirmek
icin BDO kullandik.

Bizim c¢alismamizda miilteci olan serebral palsili ¢ocuga sahip olan annelerin yas
araliklar1 19-55 yil arasindadir. Annelerin egitim Seviyelerine baktigimizda %61,5 ilk
ogretim, mezunu, %100’Unin ise ev hanimi oldugunu tespit ettik. Ailelerin aylik gelir
diizeyini %92,3 ile asgari ucret diizeyde saptadik. Annelerin %13,5’inde hafif diizeyde,
%3.85’inde orta seviyede depresif semptomlara sahip oldugunu saptadik. BDO’niin ile
AEO’niin alt parametreleri arasindaki korelasyona bakildiginda ailenin etkilenmislik
dizeyinin maddi yuk ve ailesel ve toplumsal etki maddeleri disinda depresif
semptomlarla paralellik gdsterdigini belirlendi. NHPTOT ile AEO’niin alt parametreleri
arasindaki korelasyona baktigimizda, Aile Etki Olcegi biitiin alt parametrelerinin ile
NHP’nin NHPES (Enerji Seviyesi) ve NHPFA (Fiziksel Aktivite) parametreleri
arasinda anlamli bir iliski oldugunu saptandi. Diger NHP’nin parametreleri ile

karsilastirildiklarinda aralarinda anlamli bir bag belirlenmdi.

5.7 Ailelerin ruhsal etkileri ve ev programina uyumuna etki eden faktdrlerin
iliskisi

Pediatrik fizik tedavi ve rehabilitasyonun genel amaci ev programlarinin ebeveynler
tarafindan dogru ve diizenli uygulanmasim saglamaktir. EvV programlarmi
fizyoterapistlerin sundugu saglik hizmetleri olarak diislinilirsek, uygunsuz igerige sahip
programlarin ebeveynlerin uyumunu etkileyecegi sonucu ¢ikar. Chappell ve Williams
bu konuyla ilgili yaptiklar1 bir ¢alismada SP'li hastalarda ev programi uygulanma

sikligmn1 arastrmiglar ve ev programlarina uyum oranmnm % 50,6 oldugu bulunmustur
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(119). Ev programinda gegirilen siire ile ev programina uyum diizeyi arasindaki iliskili
bakildiginda, ev programi ne kadar uzun siirerse ev programima uyum derecesinin de o
kadar yliksek olacagi seklinde yorumlanmustir (119).

Fizyoterapistlerin ev programmi ayrmtili olarak uygulaylp uygulayamayacagini
ongoren sorularin cevaplarina gore fizyoterapist, ev programi ayrintili olarak
aciklayacak, cocuga ve aileye diizenli tavsiyelerde bulunacak, ortez ve adaptif
ekipmanlarin ebeveynin kolay uyum saglayabilir. Ev programinin miimkiin oldugu
kadar eksiksiz ve kullanish hale getirilmesinin aile programina uyumu arttirdigi
belirtilmektedir (119).

Ebeveyn depresyon diizeyleri ve dolayisiyla ebeveynlerin yasam kalitesi, glinliik
yasamda gerceklestirilebilecek etkinliklerin sayisini olumsuz yonde etkileyebilir.
(Ornesh ve ark.) yaptiklar1 bir arastirmada SP'li gocuklarin annelerinin yasam kalitesini
saglikli cocuklarin anneleriyle karsilastirmis ve SP'li ¢ocuklarin annelerinin yasam
kalitesinin daha az oldugunu saptamustir (120). Bu ¢alismanin sonuglar1 da bu durumun
ev programina uyum derecesini etkiledigini gdstermektedir. BDO puanlar1 ile yapilan
korelasyonlar, ailedeki depresyon diizeyi azaldik¢a aile programi uygulama diizeyinin
arttigini gostermistir (120).

Ebeveynlerin motive olmalar1 ve durumu kabul etmeleri ¢cok onemlidir, boylece
yapacaklar1 goreve odaklanabilirler. Bu durumun ¢6zumi aileye psikolojik destek
saglamak ve bu siirecte yalniz kalmamalarini saglamaktir (121).

Literatiirde ev programlarmin aktivite ve katilim {izerindeki etkisini gecerliligi ve
giivenilirligi kanitlanmis 6l¢timler kullanarak arastiran bir ¢alisma bulunmamaktadir.
Ancak bazi arastirmalar c¢ocuklarin fizik tedavi merkezlerinde aldiklar1 giinliik
seanslarda yapilan tedavi programlarma ek olarak verilen ev programlarmin da etkili
oldugunu goéstermistir (122-123).

Bizim galismamizda evde verilen egzersizleri kolaylikla uyguladigini sdyleyen grubun
47 kisinin ortanca Aile Etki Olgegi (AEO) toplam puam 46 (min-max:33-69) iken,
egzersizleri uygulamakta zorlandigmi sdyleyen grubun 5 kisinin ise ortanca AEO
toplam puani 49’tur (min-max: 42-60), gruplar arasinda anlamh farklilik yoktu.
Notthingham Saglik Profili (NHP) degerlendirildiginde, evde verilen egzersizleri
kolaylikla uyguladigini belirten ve uygulamakta zorlandigini belirten gruplar arasinda
NHP TOT puam acisndan anlamli fark yoktu. Beck Depresyon Olcegi (BDO)

degerlendirildiginde, evde verilen egzersizleri kolaylikla uyguladigini sdyleyen grubun
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depresyon diizeyi (%85,1) depresyonu yok, (%10,6) hafif dizeyi ve (%4,26) orta diizeyi
iken, uygulamakta zorlandigin1 s@yleyen grubun depresyon duzeyi (%60) depresyonu
yok ve (%40) hafif diizeyidir. Iki grup arasinda anlaml farklik yoktu.

Evde verilen egzersizleri uygulayinca fark gordiigiinii belirten ve belirtmeyen gruplar
arasinda Aile Etki Olcegi (AEO) toplam puani agisindan gruplar arasinda anlamli
farklik yoktu. Notthingham Saglik Profili (NHP) degerlendirildiginde, fark gérmedigini
sOyleyen grubun 13 kiginin NHP TOT puani ortanca 340 (34.0 + 1110), fark gordiigiinii
sOyleyen grubun 39 kisiye gére NHP TOT puani ortanca 120 (00.0 = 750), anlaml
derecede yiiksek bulundu. Beck Depresyon Olgegi (BDO) degerlendirildiginde, fark
gordiigiinii sdyleyen grubun depresyon diizeyi (%84,6) depresyonu yok, (%10,3) hafif
dizeyi ve (%5,13) orta diizeyi iken, fark gérmedigini sOyleyen grubun depresyon
diizeyi (%76,9) depresyonu yok ve (%23,1) hafif diizeyidir. Fark gérmedigini sdyleyen
grubun BDO toplam puani, fark goérdiigiinii sdyleyen grubun agisindan istatistiksel
olarak anlamli seviyede yiiksek bulundu.

5.8 Fonksiyonel durum ve evde yapilan egzersizlerin etkisi:

Bir literatiir ¢alismasi, ev programlarina uyumu ile ¢ocugun islevsellik diizeyini
belirleyen KMFSS seviyeleri arasinda 6nemli bir iliski oldugunu buldu. KMFSS
seviyeler agisindan, en yiiksek islevsellige sahip olan SP hastalarin seviye | grubu, en
diistik seviyeye sahip olan ise seviye V gruptu (90).

Fonksiyonel durumu iyi olan KMFSS seviye I, 1l ve III'teki SP hastalar1 ile KMFSS
seviye 1V ve V'te fonksiyonel durumu c¢ok agir olan hastalar arasinda temelli ev
programlara uyum agisindan anlamli farkhiliklar bulunmustur (90).

Bizim caligmamizda, KMFSS degerlendirirken, evde egzersizleri uygulayinca fark
gordiigiinii sdyleyen grubun 39 ¢ocuk 26’s1 (%66,7) seviye | - 1l - 11l ve 13’0 (%33,3)
seviye IV —V iken, fark gormedigini soyleyen grubun, 13 cocuk 5’i (%38,5) seviye I -
Il - 111 ve 8°i (%61,5) seviye IV — V olarak bulundu. Iki grup arasinda ¢ocugun KMFSS
durum agisinda istatiksel olarak anlamli fark yoktu. El becerileri fonksiyonel seviye
durumunu MACS degerlendirirken, fark gordigiinii sdyleyen grubun 39 cocuk 27°si
(%69,2) seviye | - Il - 11l ve 12’si (%30,8) seviye IV — V iken, fark gérmedigini
sOyleyen grubun, 13 ¢ocuk 7°si (%53,8) seviye | - Il - 111 ve 6°s1 (%46,2) seviye IV -V
olarak bulundu. Iki grup arasinda gocugun KMFSS durum agisinda istatiksel olarak

anlaml fark yoktu.
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6. CALISMANIN GUCU VE LIMITASYONLARI

6.1 Calismanin Giicii

Miilteci olan SP’li ¢ocuklarin fonksiyonel durumu, eslik eden komorbiditeler ve ailenin
bakim yiikiinli, ruhsal sorunlar1 ve ev programma etkileyen sorunlarin arastirilmis
olmasi, ¢alismaya baslamadan Once evren belirlendi ve tim evrene ulasip bilgi
verilmeye c¢alisildi. Arastirmaya dahil edilme kriterlerini karsilayan ve arastirmaya
katilmay1r kabul edenleri alindi. Orneklerimize katilimcilarm  dahil edilmesi ve
miiltecilerin saglik hizmetlerinde karsilastiklar sorunlar ve ruhsal etkilerin

belirlenmesini ¢alismamizin giiglii yonlerinden biridir.
6.2 Cahsmanin Limitasyonlar

Ailelerin evde yaptiklar1 egzersizler i¢in takip listesi olusturulmamasi ve egzersiz
takibinin ne kadar dogru bir sekilde yapildiginin bilinmemesi ¢aligmanin en biiyiik
limitasyonudur. Pediatrik engelliligin en sik goriilen grubu olan SP'li kisilerin sosyo-
demografik 6zelliklerini, kas-iskelet sistemi sorunlarmi, fonksiyonel durumlarini, ailesel
psikolojik etkilerini ve iliskili faktorleri incelemek amaciyla tek merkezli kesitsel bir
calisgma olarak yapildi. Calismamiz kesitsel oldugundan dolay1 bu 6zelliklerin uzun

vadeli etkileri 6lctilememektedir. Bu durum ¢alismamizin bir diger limitasyonudur.
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7. SONUCLAR VE ONERILER

7.1 Sonuglar

Calismamizda multeci olan SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin ev programina uyumuna
etki eden faktorlerin ve ailenin ruhsal ve umutsuzluk duizeyleri tzerindeki etkisini
incelenmistir. Yapilan istatistiksel analizlerden elde edilen bulgulara dayanilarak;
annelerin egitim diizeyi, ailenin gelir diizeyi, akrabalik durumu, konut durumu ve evde
yasayan niifus sayisi ile ev programina uyumuna istatistiksel olarak anlamli iligki
gOzlenmedi. Annelerin %13,5’inde hafif diizeyde depresif semptomlara rastlanmusti.
Ailenin etkilenmislik diizeyinin maddi yiik ve ailesel ve toplumsal etki maddeleri
disinda depresif bulgularla paralellik gosterdigini belirlenmistir. Evde verilen
egzersizleri uygulayinca fark gérmedigini sdyleyen grubun annelerin saglik ile ilgili
yasam kalitesi ve depresyon agisinda istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek
bulunmustur. Kaba motor fonksiyonel ve EI becerileri seviyesi I - 11 — 1Il olan

cocuklarin evde egzersizleri uygulayinca etkisi oldugunu bulunmustur.
7.2 Oneriler

Calismamizda KMFSS seviye IV -V olan ¢cocuklarda, beslenme problemleri, kontraktir
sayisl, Ust ve alt ekstremite kontraktiir oranlari, konusma bozuklugu ve zihinsel gerilik
gibi bazi komorbid durumlar KMFSS seviye | - I — I1l olan ¢ocuklardan daha sik olarak
saptanmugtir. Bunlar yasam kalitesi, katilim, uyku kalitesi kotiilestirmektedir ve ailenin
bakim yiikiinii artirmaktadir. Bu gibi sekonder problemlerin ve komorbid durumlarin
erken taninmasi, onlenmesi ve tedavi edilmesi ailelerin bakim verme yiikii ve SP’li
cocuklarm genel sagligi, yasam kalitesi ve katilim durumlarinin gelistirilmesi i¢in ¢ok
onemlidir. Giinliik faaliyetlere katilim, bir ¢ocugun sosyal iligkilerinin ve becerilerinin
gelismesinde Onemli bir rol oynar ve ayni zamanda uzun vadeli zihinsel ve fiziksel
saghgint da etkiler Katilim, cocuklarin sosyal, entelektiiel, duygusal, iletisimsel ve
fiziksel potansiyellerini kesfetmelerini saglar ve gelecekteki yasam doyumunun 6nemli
bir Ongoriiciisiidiir. Sonug¢ olarak, ailelerin ve saglik profesyonellerinin etkili

mudahaleler, programlar ve politikalar tasarlayabilmeleri zorunludur.

SP’li ¢ocuklarda beslenme ve yutma sorunlari, kabizlik sik olarak goriilmektedir ve

cocugun yasam kalitesini ve katilimi kotiilestirmektedir. Bu nedenle erken dénemde
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cocugun beslenme durumunun iyi olmasi ve aileye gerekli bilgilendirmelerin verilmesi
onemlidir. Bu egitimi uygularken baba ve annelerin katilimini artirmak amaciyla
programim giin ve saatlerinin hafta sonlarin1 ve mesai dis1 saatleri de kapsayacak

sekilde ayarlanmasini neriyoruz.

Serebral palsi ile ilgili Aile Egitim Programi uygulanirken 6rgiin egitim kurumlar1 ve
Ozel egitim merkezlerinde gorev yapan Ogretmenler, 6zel egitim uzmanlar1 ve
fizyoterapistler ile 6zellikle cocuklar okula gittigi yerlerde koordinasyon saglanmasi
onemlidir. Programda yer alan etkinlik ve uygulamalarin ¢ocuklarin giinliik yasamlarma
uygulanabilirligini en iist diizeye ¢ikarmak ve biitiinsel bir yaklagimi etkili bir sekilde
olusturmak i¢in gerekli disiplinler aras1 yaklasimi ve isbirligini benimsemenizi ve

gelisim yardmu siirecinde birbirlerini desteklemenizi éneririz.

SP’li ¢ocuga sahip olan miilteci ailelerin en ¢ok zorlandigi durumlar hastane
ziyaretlerinde dil bariyeri ve doktorlarla iletisim kurmak, bu nedenle ¢ocugun saglik
durumu hakkinda doktor tarafindan ve aile tarafindan net bir bilgi vermemektedir. Bu

sorunun ¢oziimii saglik kuruluslarinda terciman sayis1 ve destegi arttirmak.
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FORMLAR

EK 2: Bilgilendirilmis goniillii olur formu

BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

Sorumlu Fizyoterapist: Obayda ALHACEH

Sayin Katilimci,

‘Tiirkiye’de Miilteci olan Serebral Palsili cocuklarin ebeveynlerinin ev programina uyumuna etki
eden faktorlerin ve fonksiyonel degerlendirme incelenmesi’ bashkl Istanbul Universitesi, Pediatrik
Temel Bilimler Anabilim Dali, Gelisim Norolojisi Tezli Yiiksek Lisans Programi kapsaminda gerekli

izinler alinarak yiiriitiilen ¢calismaya davet edilmektesiniz.

Cahsmanin amacy; Ev programlarinin temel hedefi serebral palsi (SP)’li cocuklarin daha aktif olmasini
saglamak, hareketin kalitesini korumak, fizyoterapi alaninda kazanilan becerilerin giinliik yagamda

kullanilmasini saglamak ve uzun dénemde goriilen ikincil problemlerini 6nlemektir.

Bu arastirmanin amaci SP’li ¢ocuk sahibi olan miilteci ailelerin evde yapilan egzersizlerin kaba ve ince
motor fonksiyonel etkileri, ailelerin etkilenmislik diizeyinin dl¢iilmesi ve ruhsal etkilerin

degerlendirilmesidir.

Katilmaya Karar vermeden énce arastirmanin neden ve nasil yapildigini anlamaniz ¢ok 6nemlidir.

Caligmanin sorumlusu yukarida adi ve iletisim bilgileri gegen Obayda ALHACEH yoluyla ve elinizdeki
yazili metinle ayrintili bilgi edinmenizi hedeflemekteyiz. Karar vermek i¢in diisliniiniiz ve gereken

zamani talep ediniz.
Calismamizda uygulanacak yontemler sunlardir;

Caligmamizda 52 kisilik miilteci Serebral Palsi tanili olan ¢ocuklar bulunmasi planlanmaktadir. Serebral
Palsili cocuklarin Kaba Motor Fonksiyon ve El Becerileri Fizyoterapist Obayda ALHACEH tarafindan

fiziksel muayene yontemiyle kaydedilecektir.
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Ailelerin etkilenmislik diizeyinin dl¢lilmesi etki eden faktorleri ve ruhsal etkileri i¢in kullanilacak aile etki
olcegi, Notthingham Saglik Profili (NHP) ve Beck Depresyon Olgegi (BDO) anket formunda aile

tarafindan doldurup puanlandirilacaktir.

Yapilacak uygulamalardan dolay1 dogrudan veya dolayli gelisebilecek yan etki, risk bulunmamaktadir.
Degerlendirmelerin toplam 60-90 dakika siirmesi beklenmektedir. Caligmaya katilma zorunlulugunuz
bulunmamaktadir. Goniilliiliik esastir. Higbir maddi yardim yapilmayacak ve para talep edilmeyecektir.
Katilmay kabul ederseniz istediginiz zaman gerekgeli ya da gerekgesiz sekilde ¢aligmadan ayrilma
hakkiniz korunacaktir. Ayni sekilde ¢calismadan ¢ikarilabileceksiniz de. Elde edilen bilgiler yalnizca bu
¢alisma igin ve ¢alismanin sorumlusu Obayda ALHACEH tarafindan kullanilacaktir. Bilgileriniz egitim

ve bilimsel amach kullanilacak ve gizliligi korunacaktir.

Caligma ile ilgili aklinizda herhangi bir soru olustuysa ya da ileri bilgi istediginiz bir konu varsa
sorabilirsiniz. Dogrudan ya da dolayli olarak c¢alisma ile ilgili gelistigini diisiindligiiniiz bir yan etki
durumunda 24 saat ben Fizyoterapist Obayda ALHACEH ’ya ‘05385700929’ numarali telefondan ya da

pt.obaida.alh@gmail.com mail adresinden ulasabilirsiniz.

Katilmayi kabul ediyorsaniz katilimei bilgilerini doldurup imza atmaniz gerekmektedir. Formun imzali

bir kopyasi size teslim edilecektir.
CALISMAYA KATILMA ONAYI;

“Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu’’ndaki tiim agiklamalar1 okudum. Bana yukarida konusu ve amaci
belirtilen arastirma ile ilgili yazili ve sozlii agiklama asagida adi belirtilen hekim/fizyoterapist tarafindan
yapildi. Aklima gelen tiim sorulari arastirictya sordum, yazili ve sozlii olarak bana yapilan tim
aciklamalar1 ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Arastirmaya goniillii olarak katildigimy, istedigim
zaman gerekgeli olarak veya gerekce gostermeden arastirmadan ayrilabilecegimi biliyorum. Bu
aragtirmaya hicbir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizamla katilmay1 kabul ediyorum. Bu formun

imzal ve tarihli bir kopyasi bana verildi

Goniilliiniin imzast:

Ad1 & soyadi:

Adresi

Tel.

tarih

Aciklamalar1 yapan arastiricinin imzast

Ad1 & soyadi: Fizyoterapist Obayda ALHACEH
Tarih:

Hastanin yasal temsilcisinin (eger gerekliyse) imzasi

Adi1 & soyadi:


mailto:pt.obaida.alh@gmail.com

Yakimlik derecesi:

Tarih :

Riza alma islemine basindan sonuna kadar taniklik eden kisinin (eger varsa) imzast
Adi & soyadi :

Tarih :
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MULTECI OLAN SEREBRAL PALSILi COCUKLARIN EBEVEYNLERININ EV
PROGRAMINA UYUMUNA ETKi EDEN FAKTORLERIN TEZ VERi TOPLAMA FORMU

TARIH: .../.../20...
Ad1 Soyadi fletisim No
Yasi: Dogum tarihi:
Cinsiyeti: Birinci bakim veren:
[IErkek [JAnne
[IKiz [ IBaba
[ IDiger
SOSYODEMOGRAFIK BILGILER
1. Anne — Baba [ IBeraber [ |Bosanmis |:|Ayr1 yastyor
2. Anne egitim 3. Baba egitim 4. Anne meslek 5. Baba meslek
DEgitimsiz (Okur DEgitimsiz (Okur [issiz [issiz
yazar +) yazar +) [INitelik gerektirmeyen [INitelik gerektirmeyen
[Jilkégretim [Jilkégretim islerde calisan islerde calisan
[Lise [ Lise [_IMemur/Biiro [_JMemur/Biiro
[ ]Universite [ ]Universite eleman1/Teknisyen eleman1/Teknisyen
[IProfesyonel [IProfesyonel
Meslek/Y dnetici Meslek/Y6netici
6. Ailenin ayhk geliri 7. Akrabahk 8. Cocuk sayis1 9. Yasayan niifus sayisi
[]Asgari iicret []1.derece 1 13
[]Asgari icret X 2 []2.derece 12 L4
[]Asgari ticret X 3 []Uzaktan 13-4 [15-7
[Asgari iicret X 4 ve (izeri 1Yok [ 15 ve lizeri [ 18 ve iizeri
10. Konut durumu [_] | 11. Oda sayist 12. Oturdugu kat 13. Istnma durumu
Gecekondu (1 []Bodrum [JYok
[Kira 12 LGiris [1Soba
[JEv sahibi []3 []Ust kat [IKalorifer
[ 14 ve uzeri [ IDubleks ev
14. Ailede baska engelli veya bakima muhta¢ var m?
[ JEvet
[ JHayir
15. Evde verilen egzersizleri rahat uygulayabiliyor musunuz?
[ JEvet
[ JHayir, sebep: ......oovvveeeiiiieiiiiieei .
|« COCUGUN EGIiTiM DURUMU H
[] Evde egitim (Eve Milli Egitimden &gretmen geliyor) [JAnaokulu
[] Ozel egitim [Jilkégretim

[] Kaynastirma

[IEgitim almiyor/Egitimi birakti

e Daha 6nce aldig egitimler:
e  Egitimi birakma nedeni:

[JLise



TEDAVi UYGULAMALARI

1. Fizyoterapi LIEvet (fizyoterapi siiresi, sikligr, halen devam ediyor mu?)
Ne kadar siire .....yil .....ay
Haftalik siklik ......gln ..... saat
Halen uygulantyor mu? Evet Hayir

[ JHayir

2. Ortez [ Evet
Tabanlik(Peelite, SMO,UCBL) Siire:.........
AFO
KAFO Glnliik kullanim
El splinti stiresi:..........
Govde splinti
Diger ......

[ JHayir

3. Yardimcr Gereg [ Evet
Oturma sehpast Siire:.........
Ayakta durma sehpasi
Tekerlekli Sandalye Giinliik kullanim
Diger ...... stiresi:..........

[ |Hayir

SISTEM SORGULAMALARI

1. Eslik Eden LYok

Komobiditeler [ JKonusma bozuklugu

[]Gérme bozuklugu

[isitme bozuklugu(klinik tetkik ile tespit edilmis)

[]Salya akmasi

[IBiiyiime gelisme geriligi

[]Zihinsel gerilikzihinsel degerlendirme ile tespit edilmis)
[ IEpilepsi Kullandigi ilaclar:

[IKardiyak sorunlar

[ ]1Solunum sorunlari
[]Ogrenme giicliigii
[ Davranis degisikligi
[ IDiger ......

2.Bilissel Durum Aileye gore cocugun mental durumu:

Uzman degerlendirmesi:

3.Beslenme sistemi | Beslenme sorununuz var mi? [JHayir [ ]Evet

Yanitiniz evet ise asagidaki beslenme sorunlarindan hangilerini yasiyorsunuz?

Hayir Evet
1.Aspirasyon ] Ol
2.0giirme 6ksiirme kusma ] ]
3.GORH O 0
4 Istahsizlik ] Ol
5.Yutma giicliigii ] Ol
6.Dis problemi ] U]
7.Cigneme problemi ] U]




97

8.Diger

Beslenme durumu: []Bagimsiz [ ] Yari yardimli [ ]Bagimhi

Giinde kag kez besleniyor: .........

Beslenme sekli:[_Joral normal [Joral piire [ ]JNG sonda [ JPEG [JTPN

4.Y atakta gegirilen
sure

5.0turarak
gegirilen siire

6.Fonksiyonel
durumda-kaba
motor fonksiyonda
kotiilesme oldu mu?

[|Hayir

Ne zamandir:  ..................
Tetikleyen olay: ..................

7. Evde egzersizleri | [_|Evet
uygulayinca
herhangi bir fark

gordiniz mu?

[_|Hayir

Nelerdir:

KLIiNiK SINIFLAMA VE TANI

1. Serebral Palsi Tipi Spastik Diskinetik Ataksik Hipot
Serebral palsi siniflamast [JUnilateral(Hemiparezi) ] L] onik
Surveillance of Cerebral Palsy sag / sol ]

in Europe (SCPE) siniflamasina | [_Bilateral

gore 2/3/ 4

BULGULAR

Deformite Ust ekstremite Acist

[ ]Omuz adduksiyon/Int. Rotasyon kontraktiirii-deformitesi
I:II?irsek fleksiyon kontraktiru-deformitesi
[1On kol pronasyon kontraktiirii-deformitesi

LIEI bilek fleksiyon/ulnar deviasyon kontraktiirii-deformitesi
] El parmak fleksiyon kontraktiirii-deformitesi

[JKugu boynu deformitesi

CIThumb in palm

[ ]Ankiloz Yeri: oo,

AGISL: i,
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Alt ekstemite Agisi
[JKalga fleksiyon kontraktird .
[]Diz fleksiyon kontraktarg .
[IDiz ekstansiyon kontraktiirii(sert diz)

[IPes ekinus/ ekinovarus/ekinovalgus deformitesi ...

[ ]Ankiloz Yeri: cooieiiiiinn, AGISI: o,
Femoral anteversiyon agist: .....................

Polpliteal a1 : ......oovvviviiiniinn,

Skolyoz/Kalga sorunlari

Lordoz-Kifoz artist: [ 1Yok [ ]Var

Skolyoz aile dykus: [JYok [Jvar

Egrinin tipi: [ ITorakal (] Lomber [_ITorakolomber
Cobbagist: ..........ceevinnnn.

Pelvik oblisite: ................... Sagittal denge:...................

Risser bulgusu: .............

Aldig tedaviler: [ JEgzersiz [ ]Korse/Oturma Kalibr [] Cerrahi [] Yok

Kalca subluksasyonu/dislokasyonu (Reimer’s indeksi- A/A+B): ..............c...o....

[IRiskli kal¢a *@Grafide femur bagmin kismen agilmasi ve <45 °© kalga
abduksiyonu. Migrasyon indeksi <% 33

[]Subluksasyon *Migrasyon indeksi >% 33, Shenton hattinda bozulma
[IDislokasyon *Belirgin ¢ikik kalga. Migrasyon indeksi >%100
[JWindswept hip  *Kontralateral kalga adduksiyonu ile bir kalganin abduksiyonu
s
)
| FONKSIYONEL DURUM |

1. Kaba Motor Fonksiyon Simiflandirma Sistemi (GMFCS):

GMFCS SEVIYE 1 SEVIYE 11 SEVIYE III SEVIYE IV SEVIYE V
2-4 YAS | Cocuklar her iki eli Cocuklar yerde Cocuklar temelde Cocuklar Fiziksel
ARASI nesneleri hareket otururlar. Fakat her kendi kendine yerlestirildiklerinde yetersizlikler

ettirmek lzere

iki eli nesneleri

hareketlilik yontemi

yerde oturabilirler,

istemli hareket
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serbestken yerde
oturur. Cocuklar
yerde oturma ve
ayaga kalkmayi bir
yetiskin yardimi
olmaksizin
yapilabilirler.
Cocuklar tercih
ettikleri yontemle

hareket ettirmek icin
serbest oldugunda
denge saglamakta
zorluk yasayabilirler.
Cocuklar bir
yetiskinin yardimi
olmaksizin oturma
pozisyonunu alir ve
bozar. Cocuklar

olarak karni tizerinde
strundrler ya da elleri
ve dizleri
lizerindeemeklerler.
Cocuklar dengeli
ylizeylerde ayakta
durmak icin kendini
¢ekebilir ve kisa
mesafelerde

fakat ellerinin destegi
olmaksizin diizgilin
duruglarinm ve
dengelerini
koruyamazlar.
Cocuklar siklikla
ayakta durmak ve
oturmak igin
uyarlanmis ekipmana

kontroliinii ve
bas ve govde
durusunu
yercekimine
kars1
korunabilmesini
kisitlar. Motor
fonksiyonun tim
alanlan kisithdir.

herhangi bir dengeli yuzeylerde gezinebilirler. gereksinim duyarlar. Oturma ve
hareketlilige kendini cekerek Cocuklar elle tutulan Kisa mesafede kendi ayakta
yardimci arag ayakta durur. hareketlilik aract kendine hareketlilik durmadaki
olmaksizin yiiriirler. | Cocuklar tercih edilen | (yuruteg) kullanarak donme, karni tizerinde | fonksiyonel
hareketlilik ev icinde kisa mesafe stirinme ya da kisitliliklar
yontemleri olarak yirlyebilir ve donme resiprokal bacak uyarlanmig
elleri ve dizleri ve yonlenme igin bir hareketleri olmaksizin | ekipman ve
uzerinde resiprokal yetiskinin yardimi elleri ve dizleri yardimel
olarak emeklerler, gerekir. Uzerinde emekleme ile | teknoloji
mobilyalara tutunarak basarilir. kullammu ile
stralarlar, yardimei tamamen
hareketlilik araci karsilanamaz.
kullanarak yirrler.
4-6 YAS | Cocuklarel Cocuklar her iki eli Cocuklar herhangi bir | Cocuklar bir Fiziksel
ARASI destegine ihtiyag nesneleri hareket sandalyede otururlar. sandalyeye otururlar. yetersizlikler
olmaksizin ettirmek igin Fakat el Fakat govde kontroli istemli hareket
sandalyeye ¢ikar, serbestken sandalyede | fonksiyonlarim ve el fonksiyonlarint kontrolunt ve
oturur ve kalkar. otururlar. Cocuklar arttirmak icin gdvde ve | arttirmak icin bas ve govde
Cocuklar bir nesne yerden ve pelvis destegine uyarlanmig oturma durugunun yer
destegine ihtiyag sandalyeden ayaga ihtiyac duyabilirler. diizeneklerine ihtiyag ¢ekimine karsi
olmaksizin yerden kalkmak igin hareket Cocuklar sandalyeye duyarlar. Sandalyeye korunabilmesini
kalkar ve otururlar. edebilirler ancak oturmak ve oturmak ve kisitlar. Tim
Cocuklar ev iginde genellikle kollar1 ile sandalyeden ayaga sandalyeden ayaga motor fonksiyon
ve ev diginda itecekleri veya kalkmak icin kalkmak igin bir alanlar kisithdir.
ylrurler ve merdiven | cekecekleri sabit bir genellikle kollar1 ile yetigkinin yardimina Oturma ve
¢ikarlar. Kosma ve zemine ihtiyag itecekleri veya veya kollart ile ayakta
ziplama yetenegi duyarlar. Cocuklar ev | cekecekleri sabit bir itecekleri veya durmadaki
gosterirler. icinde elle tutulan zemin kullanirlar. cekecekleri sabit bir fonksiyonel
hareketlilik aracina Cocuklar diizgtin zemine ihtiyag kisithliklar
ihtiya¢ olmaksizin ev | yiizeylerde elle tutulan | duyarlar Cocuklar kisa | uyarlanmis
icinde ev diginda hareketlilik araci ile mesafeleri en iyi ekipman ve
diizguin yizeylerde ylrarler ve bir sekilde yiiriiteg ve bir | yardimci
kisa mesafede yetiskinin yardimu ile yetigkinin gézetimi ile | teknoloji
ylrurler. Cocuklar merdiven Gikarlar. ylruyebilirler. Fakat kullanimu ile tam
trabzana tutunarak doniislerde ve diizgiin | olarak
merdiven ¢ikarlar, olmayan yuzeylerde kargilanamaz
fakat kosamaz ve dengesini korumakta
ziplayamazlar. zorlanirlar. Cocuklar
motorlu tekerlekli
sandalyeyi kullanarak
kendi kendine
hareketliligi
kazanabilir.
6-12 Cocuklar evde, Cocuklar ¢cogu Cocuklar elle tutulan Cocuklar ¢ogu Cocuklar tiim
YAS okulda, ev diginda ortamda yurtrler. hareketlilik cihazlarim | ortamda fiziksel ortamlarda elle
ARASI ve toplum iginde Cocuklar uzun mesafe | kullanarak ¢ogu ev i¢i | yardim ya da motorlu itilen tekerlekli
ylrurler. Cocuklar yiriiyiislerde, diizgiin | ortamda ydrirler. tekerlekli sandalyeyi sandalye ile
fiziksel yardim olmayan yiizeylerde, Cocuklar gerektiren hareketlilik | tagimrlar.
olmaksizin tirmanmada, kalabalik | oturduklarinda pelvik | yontemlerini Cocuklarin bag
kaldirima inip alanlarda, simirlanmuig | dlzgiinlik ve denge kullamirlar. Cocuklar ve govde
¢ikabilir ve alanlarda veya elinde | igin bel kemerine govde ve pelvik duruslarini
trabzanlar bir nesne tagirken gereksinim duyarlar kontrol igin uyarlamali | yercekimine
kullanmaksizin denge saglamada Otururken kalkma ve oturma diizenegine ve | karsi
merdiven inip gligliik yasayabilirler. | yerden kalkma ¢ogu yer degistirmeler | koruyabilme ve
¢ikabilirler. Cocuklar trabzanlari transferleri bir kiginin | i¢in fiziksel yardima kol ve bacak

Cocuklar kogma ve

tutarak ya da eger

fiziksel yardimini ya

gereksinim duyarlar.

hareketlerini
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ziplama gibi kaba
motor becerileri
yaparlar. Fakat hiz,
denge ve
koordinasyonda
kisithidir. Cocuklar
kisisel segimlere ve
cevresel faktorlere
dayanarak fiziksel
aktivitelere ve
sporlara
katilabilirler.

trabzan yoksa fiziksel
yardimla merdiven
inip cikarlar. Ev
disinda ve toplumda
cocuklar fiziksel
yardimla, elle tutulan
hareketlilik araglar
ile yrlyebilirler ya
da uzun mesafe
seyahat ederken
tekerlekli hareketlilik
araclarini kullamirlar.
Cocuklar en iyi
ihtimalle yalnizca
kosma ve sigrama gibi
kaba motor becerileri
gerceklestirmede

da destek yuzeyi
gerektirir. Cocuklar
uzun mesafe
seyahatlerinde
tekerlekli hareketlilik
araglarinin bazi
¢esitlerini kullanirlar.
Cocuklar trabzanlar
tutarak ya da fiziksel
yardim veya gozetimle
merdiven ¢ikabilir ve
inebilirler.
Yurimedeki
kisithiliklar fiziksel
aktivite ve sporlara
katilimi saglamak igin
kendi kullandig: elle

Cocuklar evde yerde
hareketligi (d6nme,
surinme veya
emekleme) kullanirlar,
fiziksel yardimla kisa
mesafelerde yrirler
veya akill hareketlilik
araci kullanirlar.
Cocuklar
pozisyonlandiginda
evde ve okulda govde
destekli bir ylriteg
kullanabilirler.
Okulda, ev disinda ve
toplumda ¢ocuklar bir
elle itilen tekerlekli
sandalye ile taginir ya

kontrol etme
yetenegi
sinirhdir.
Yardimet
teknoloji basin
diizglinliigi,
oturma, ayakta
durma ve/veya
hareketliligin
iyilestirilmesinde
kullanilir.
Hareketlilikteki
kisitliliklar
fiziksel aktivite
ve spora katilimi
saglamak icin
fiziksel yardim

asgari beceriye itilen bir tekerlekli da motorlu sandalye ve motorlu
sahiptir. Kaba motor sandalye ya da motorlu | kullanirlar. hareketlilik
beceri sandalyeyi iceren Hareketlilikteki cihazi
performansindaki uyarlamalari kisithiliklar fiziksel kullanimini
kisithiliklar fiziksel gerektirebilir. aktivitelere ve sporlara | igeren
aktivite ve sporlara katilimi saglamak i¢in | uyarlamalar
katilabilmek i¢in fiziksel yardim ve gerektirir.
uyarlama /veya motorlu
gerektirebilir. hareketlilik cihazini
igeren uyarlamalari
gerektirir.
12-18 Gengler evde, Gengler ¢ogu yerde Gengler elle tutulan Gengler ¢ogu ortamda | Gengler tim
YAS okulda, ev diginda ylrirler. Okulda ya hareketlilik araglarini tekerlekli hareket arac1 | ortamlarda elle
ARASI ve toplumda da iste giivenlik igin kullanarak kullanirlar. Gengler itilen tekerlekli
yururler. Gengler elle tutulan yuruyebilirler. Gencler | gdvde ve pelvis sandalye ile
fiziksel yardim hareketlilik araci oturdugunda pelvik kontroli icin tagimrlar.
olmaksizin kullanarak yurdrler. diizglinliik ve denge uyarlamali oturma Gengler bas ve
kaldirimdan inip Ev diginda ve icin bel kemeri diizenegine gereksinim | govde
¢ikabilir ve toplumda gengler kullanmimina duyarlar. Yer duruglarim
trabzanlardan uzun mesafe seyahat gereksinim duyabilir. degistirmek i¢cin bir ya | yercekimine
tutunmaksizin edeceginde tekerlekli | Oturma da iki kisinin fiziksel kars1
merdiven inip hareketlilik araci pozisyonundan ayaga | yardim gerekir. koruyabilme ve
cikabilirler. Gengler | kullanabilirler. kalkmada ve yerden Gengler ayakta yer kol ve bacak
kosma ve ziplama Gengler trabzanlari kalkmada bir kisinin degisime yardim hareketlerini
gibi kaba motor tutarak ya da trabzan fiziksel yardimi ya da | etmek igin ayaklariile | kontrol etme
fonksiyonlari olmadiginda fiziksel destek yuzeyi gerekir. | agirliklarim yeteneginde
yaparlar. Fakat hiz, yardimla merdivenleri | Gengler okulda desteklerler. Evicinde | kisithdirlar.
denge ve iner ve ¢ikarlar. Kaba | gengler elle itilen gengler kisa Yardimei
koordinasyonu motor tekerlekli sandalyeyi mesafelerde fiziksel teknoloji bas

kisithidir. Gengler
fiziksel aktivitelere

fonksiyonlardaki
kisithiliklar fiziksel

kendileri cevirerek
ilerletir ya da motorlu

yardimla
ylriyebilirler,

durusu, oturma,
ayakta durma

ve spora fiziksel aktivitelere ve spora hareketlilik aracini tekerlekli hareket arac1 | ve/veya
tercihlerine ve katilimi saglamak i¢in | kendileri kullanabilirler ya da hareketliligin
¢evresel kogullara uyarlamalart kullanabilirler. pozisyonlandiginda iyilestirilmesinde
bagli olarak gerektirebilir. Gengler trabzanlardan | govde destekli yirite¢ | kullanilir. Bir ya
katilabilirler. tutunarak gozetim kullanabilirler. da iki kiginin
altinda ya da fiziksel Gengler motorlu fiziksel
yardim ile hareketlilik aracint yardimina ya da
merdivenden inip fiziksel olarak bir mekanik
cikabilirler. yonetebilme kaldiraca bir
Yirimedeki yetenegine sahiptirler. | yerden bir yere
kisithliklar fiziksel Hareketlilikteki gitmek icin
aktivitelere ve spora kisithliklar fiziksel gereksinim
katilimda kendi aktivitelere ve spora vardir. Gengler
kullandig elle itilen katilimda fiziksel oturma ve
tekerlekli sandalye ya | yardim ve/ve ya erigimin kontrolii
da motorlu hareket motorlu hareketlilik icin ileri
aract gibi uyarlamalar | gibi uyarlamalar derecede
gerektirebilir. kullanmmim gerektirir. | uyarlamali
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motorlu hareket
araci kullanarak
kendi kendine
hareketliligi
basarabilirler.
Hareketlilikteki
kasithiliklar
fiziksel aktivite
ve spora katilimi
saglamak igin

fiziksel yardim
ve motorlu
hareketlilik
cihazi
kullanimint
iceren
uyarlamalari
gerektirir.

2. El Becerileri Siniflandirma Sistemi (MACS) :

SEVIYE 1 SEVIYE II SEVIYE III SEVIYE IV SEVIYE V
Nesneleri kolaylikla | Cogu nesneyi tutup Nesneleri zorlukla Uyarlanmis Nesneleri tutup
ve bagariyla tutup kullanabiliyor fakat tutup kullanabiliyor; | durumlarda sinirh kullanamiyor ve
kullanabiliyor. En basarma hizi ve/veya | faaliyetleri sayida kolaylikla basit faaliyetleri
fazla hiz ve dikkat kalitesinde biraz hazirlamasi ve/veya kullanilan nesneyi bile
gerektiren el islerini | azalma var. Bazi degistirmesinde tutup kullanabiliyor. | gerceklestirmek
yaparken gucliklerle | faaliyetleri yapmaktan | yardima ihtiyaglari Faaliyetlerin bir icin ileri derecede

karsilastyor. Ancak
el becerilerindeki

kagmabiliyor veya
bunlari bazi

vardir. Faaliyetlerin
yapilmasi yavas,

kismin1 ¢aba
gostererek ve sinirl

kisith beceriye
sahip. Tamamen

herhangi bir zorluklarla nitelik ve nicelik basariyla yardima ihtiyag
kisitlanma giinliik basarabiliyor, agisindan basari gerceklestiriyor. duyuyor.
faaliyetlerdeki yapilmak istenilenler | sinirhidir. Eger Faaliyetin kismen
bagimsizligi icin alternatif yollar Onceden basarilmasi i¢in bile
sinirlandirmryor. kullanilabilir ama el hazirlanmigsa veya stirekli destege ve
becerileri glinlik uyarlanmigsa yardima ve/veya
faaliyetlerdeki faaliyetleri bagimsiz | uyarlanmis ortama
bagimsizhig olarak ihtiya¢ duyuyor.
cogunlukla gerceklestirebiliyor.
sinirlandirmiyor.
| « BAKIM VEREN H
Ailelerin Etkilenmislik Diizeyinin Olciilmesi Ve Etki Eden Faktorleri Ve Ruhsal Etkileri:
1) Aile Etki Olgegi (AEO):
AEO Tamamen | Katilyorum | Katilmiyorum Hic
Katiliyorum Katilmiyorum
a. Hastalik aile i¢in maddi problemlere 1 2 3 4
neden oluyor.
b. Hastane hizmetlerinden dolay iste 1 2 3 4
zaman kaybi olmaktadir.
c. Cocuguma bakmak i¢in ¢aligma 1 2 3 4
saatlerimi azaltiyorum.
d. T1ibbi masraflar1 kargilamak i¢in ek 1 2 3 4
gelire ihtiyag duyulur.
e. Cocugumun hastalig1 nedeniyle isi 1 2 3 4
biraktim.
f. Hastaliklar nedeniyle sehir disina 1 2 3 4
seyahat edemiyoruz.
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g. Cevredeki insanlar cocugumun hastalig
nedeniyle bize farkli davranir.

h. Cocugumun hastalig1 nedeniyle disariya
¢ikmak i¢in az istegimiz var.

i. Cocugumun bakimini listlenmek igin
giivenilir bir kisi bulmak zordur.

j. Bazen, ¢ocugumun durumu nedeniyle
son dakikada disariya ¢ikmayla ilgili
planlarimizi degistirmek zorunda kaliriz.

k. Biz, hastalik nedeniyle aile ve
arkadaglar1 daha az goriiriiz.

1. Paylagsmakta oldugumuz seyler nedeniyle
ailemize daha yakiniz.

m. Bazen, cocuguma 6zel olarak mi ya da
normal bir gocukmus gibi mi davranmali
merak ediyorum.

n. Akrabalarim ¢ocugumu anliyor ve
yardim ediyorlar.

o. Hastalik nedeniyle daha fazla gocuk
sahibi olmay1 diigiinmiiyorum.

p- Esim/Partnerim ve ben ¢gocugumun
problemlerini beraber konusuruz.

q- Cocugumuza normal bir cocukmus gibi
davranmaya caba gosteriyoruz.

r. Cocugumun bakimindan sonra diger aile
iiyelerine daha fazla vaktim kalmiyor.

s. Akrabalar ¢ocugum igin en iyisinin ne
oldugunu bildiklerini diisiiniirler ve
karigirlar.

t. Ailemiz, ¢cocugumun hastaligindan
dolay1 esya, giyecek, mobilya gibi
seylerden vazgeger.

u. Yorgunluk, cocugumun hastaligindan
kaynaklanan bir problemdir.

v. Giinliik yagiyorum ve gelecek i¢in plan
yapmiyorum.

w. Hi¢ kimse, benim tasidigim agir yiikii
anlayamaz.

X. Hastaneye gidip-gelmek beni gergin
hale getirir.

y. Cocugumun hastaliginin tistesinden
gelmeyi 6grenmek kendimi daha iyi
hissetmemi saglamaktadir.

z. Gelecekte ¢gocuguma neler olacagina
dair endiselerim var. (O biiylidiigiinde ve
ben yaninda olamadigimda.)

aa. Bazen, ¢ocugum hastalig1 nedeniyle ani
degisiklik i¢cindeyken biiyiik bir krizde
yasadigimizi hissedebiliriz ya da her sey
normalken kendimizi iyi hissedebiliriz.

2) Notthingham Saghk Profili (NHP):

NHP

EVET

HAYIR

0/100

Kendimi surekli yorgun hissediyorum

ES/

Geceleri agrim oluyor

Hersey moralimi bozuyor

ER/

Dayanilmaz siddetli agrilarim var

Uyuyabilmek i¢in ilag aliyorum

U/
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Artik eglenmeyi unuttum ER/
Kendimi ¢ok sinirli hissediyorum ER/
Hareket etmek, pozisyon degistirmek zor geliyor Al
Kendimi yalniz hissediyorum SE/
Sadece ev i¢inde yiriyebiliyorum FA/
One egilmek benim i¢in zor oluyor FA/
En basit igler i¢in bile ¢aba sarfetmem gerekiyor ES/
Sabahlar1 ¢ok erken saatte uyaniyorum u/
Hic¢ ylriyemiyorum FA/
Insanlarla geginmek bana zor geliyor SE/
Gunler gegmek bilmiyor ER
Merdivenleri inip ¢ikmada zorlaniyorum FA/
En basit igler igin bile ¢aba sarfetmem gerekiyor FA/
Yiiriirken agrim oluyor A/
Buginlerde cok kolay 6fkeleniyorum ER/
Bana yakin hi¢ kimse yokmus gibi hissediyorum SE/
Geceleri ¢ogunlukla uyanik oluyorum u/
Bazen kontrolimii kaybediyormusum gibi oluyor ER/
Ayakta durunca agrim olur Al
Kendi kendime giyinmek zor oluyor FA/
Cabucak yoruluveriyorum ES/
Uzun siire ayakta durmak bana zor geliyor FA/
Siirekli agrim oluyor Al
Uykuya dalabilmek i¢in uzun sire bekliyorum U/
Cevremdeki insanlara yiik oluyormusum gibi geliyor SE/
Geceleri endiselerim yiiziinden uyuyamiyorum ER/
Hayat yasamaya degmezmis gibi geliyor ER/
Gece uykularim ¢ok kétii u/
Insanlarla gecinmekte zorlaniyorum SE/
Disarida yiiriimek i¢in yardima ihtiya¢ duyuyorum FA/
Merdiven inip ¢ikarken agrim olur A/
Sabahlar1 moralim bozuk ve keyifsiz uyaniyorum ER/
Otururken agr1 hissediyorum A/

3) Beck Depresyon Olgegi (BDO):

Adimz:
Yasimz:
Mesleginiz:
Cinsiyetiniz:
Egitiminiz:

Asagida Kkisilerin ruh durumlarini ifade ederken kullandiklarim bazi ciimleler verilmistir.
Her madde, bir ¢esit ruh durumunu anlatmaktadir. Her maddede o ruh durumunun derecesini

belirleyen 4 secenek vardir. Liitfen bu secenekleri dikkatle okuyunuz. Son bir hafta i¢indeki (su an
dahil) kendi ruh durumunuzu géz éntinde bulundurarak, size en uygun olan ifadeyi bulunuz

- Kendimi Gizgiin hissetmiyorum.
- Kendimi Gizgiin hissediyorum.

- Oylesine iizgiin ve mutsuzum ki dayanamiyorum.
- Gelecekten umutsuz degilim.

- Gelecege biraz umutsuz bakiyorum.
- Gelecekten bekledigim hicbirsey yok.

- Kendimi basarisiz gérmiiyorum.

— O WWN —ONWN RO

- Her zaman i¢in Uzgiiniim kendimi bu duygudan kurtaramiyorum.

- Benim icin bir gelecek yok ve bu durum diizelmeyecek.

- Cevremdeki bir¢ok kisiden fazla basarisizliklarim oldu sayilir.




- Kendimi tiimiiyle basarisiz bir insan olarak goriiyorum.

- Her seyden eskisi kadar zevk alabiliyorum.

- Her seyden eskisi kadar zevk almiyorum.

- Artik hicbir seyden gergek bir zevk alamiyorum.
- Bana zevk veren higbir sey yok.

- Kendimi suclu hissetmiyorum.

- Arada bir kendimi suglu hissetigim oluyor.
- Kendimi ¢ogunlukla su¢lu hissediyorum.

- Kendimi her an i¢in suglu hissediyorum.

- Cezalandirildigimi diistinmiiyorum.

- Bazi1 seyler i¢in cezalandirilabilecegimi hissediyorum.
- Cezalandirilmayi bekliyorum.

- Cezalandirildigimi hissediyorum.

- Kendimden hosnudum.

- Kendimden pek hosnut degilim.
- Kendimden hi¢ hoslanmiyorum.
- Kendimden nefret ediyorum.

- Kendimi diger insanlarden daha k&tii gérmityorum.

- Kendimi zayifliklarim ve hatalarim igin elestiriyorum.
- Kendimi hatalarim i¢in ¢ogu zaman sugluyorum.

- Her kotii olayda kendimi sucluyorum.

- Kendimi 6ldiirmek gibi diisiincelerim yok.

- Bazen kendimi 6ldiirmeyi diisiiniiyorum, fakat bunu yapamiyorum.
- Kendimi 6ldurebilmeyi isterdim.

- Bir firsatin1 bulsam kendimi dldiirtirdim.

0.

0- Her zamankinden daha fazla agladigimi sanmiyorum.

1- Eskisine gore su siralarda daha fazla agliyorum.

2- Su siralarda her an agliyorum.

3- Eskiden aglayabilirdim, ama su siralarda istesem de aglayamiyorum.
11.

0- Her zamankinden daha sinirli degilim.

1- Her zamankinden daha kolay sinirleniyor ve kiziyorum.

2+ Cogu zaman sinirliyim.

3- Eskiden sinirlendigim seylere bile artik sinirlenemiyorum.

12.

0- Diger insanlara karsi ilgimi kaybetmedim.

1- Eskisine gore insanlarla daha az ilgiliyim.

2- Diger insanlara kars1 ilgimin ¢ogunu kaybettim.

3- Diger insanlara kars1 hi¢ ilgim kalmadi.

13.

0- Kararlarimi eskisi kadar kolay ve rahat verebiliyorum.

1- Bu siralarda karalarimi vermeyi erteliyorum.

2- Kararlarimi vermekte oldukea giicliik ¢ekiyorum.

3- Artik hig karar veremiyorum.

14.

0- D1s goriiniisiimiin eskisinden daha kétii oldugunu sanmiyorum.

1 Yaslandigimi ve gekiciligimi kaybettigimi diistiniiyor ve tiziiliiyorum.

PWN—,OOWN—,OOWN —~ONWN—,OOWN—~OUTWEN —OAWN

- Geriye doniip baktigimda, ¢ok fazla basarisizligimin oldugunu gérityorum.
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2+ D1g goriiniistimde artik degistirilmesi miimkiin olmayan olumsuz degisiklikler oldugunu diisiiniiyorum.

3- Cok cirkin oldugumu diistiniiyorum.
15.
0- Eskisi kadar iyi ¢aligabiliyorum.
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1- Bir ise baslayabilmek i¢in eskisine gore kendimi daha fazla zorlamam gerekiyor.
2- Hangi is olursa olsun yapabilmek i¢in kendimi ¢ok fazla zorluyorum.

3- Higbir is yapamiyorum.

16.

0- Eskisini kadar rahat uyuyabiliyorum.

1+ Su siralarda eskisi kadar rahat uyuyamiyorum

2- Eskisine gore 1 veya 2 saat erken uyaniyor ve tekrar uyumakta zorluk ¢ekiyorum.
3- Eskisine gore ¢ok erken uyaniyor ve uyuyamiyorum.

17.

0- Eskisine kiyasla daha ¢abuk yoruldugumu santyorum.

1. Eskisinden daha ¢abuk yoruluyorum.

2+ Su siralarda neredeyse her sey beni yoruyor.

3. Oyle yorgunum ki hicbir sey yapamiyorum.

18.

0- Istahim eskisinden pek farkl degil.

1- Istahim eskisi kadar iyi degil.

2+ Su siralarda istahim epey kotii.

3- Artik hig istahim yok.

19.

0- Son zamanlarda pek fazla kilo kaybettigim séylenemez.

1- Son zamanlarda istemedigim halde ii¢ kilodan fazla kaybettim.

2- Son zamanlarda istemedigim halde bes kilodan fazla kaybettim.

3- Son zamanlarda istemedigim halde yedi kilo verdim.

20.

0- Sagligim beni pek endiselendirmiyor.

1- Son zamanlarda agri, s1z1, mide bozuklugu, kabizlik gibi sorunlarim var.

2- Agri, s1z1, gibi bu sikintilarim beni epey endiselendirdigi i¢in baska seyleri diistinmek zor geliyor.
3- Bu tiir sikintilar beni &yle endiselendiriyor ki, artik baska hicbir sey diisiinemiyorum.
21.

0- Son zamanlarda cinsel yasantimda dikkatimi ¢eken bir sey yok.

1. Eskisine oranla cinsel konularla daha az ilgileniyorum.

2- Su siralarda cinsellikle pek ilgili degilim.

3- Artik, cinsellikle bir ilgim kalmadi.

KATILIMINIZ iCIN TESEKKUR EDERIZ
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EK 4: The Impact on Family Scale (Orijinal Olgek)

Strongly Strongly
Agree Agree Disagree Disagree

a.  Theilness is causing financial 1 2 3 4
problems for family
b.  Time is lost from work because of 1 2 3 4
hospital appointments
c. | am cutting down the hours I work to 1 2 3 4
care for my child
d.  Additional income is needed in orderto 1 2 3 4
cover medical expenses
e. | stopped working because of my 1 2 3 4
child's illness
f.  Because of the illness, we are not ableto 1 2 3 4
travel out of the city
g. People in the neighborhood treat us 1 2 3 4
specially becuse of my child's illness
h.  We have little desire to go out becuseof 1 2 3 4
my child's illness
i. Itishardto find a reliable person to 1 2 3 4
take care of my child
j.  Sometimes we have to change plans 1 2 3 4
about going out at the last minute because of
my child's state
k.  We see family and friends less becuseof 1 2 3 4
the illness
I.  Because of what we have shared weare 1 2 3 4
a closer family
m. Sometimes | wonder whether my child 1 2 3 4

should be treated 'specially' or the same as

a normal child
n. My relatives have been understanding 1 2 3 4
and helpful with my child
0. | think about not having more children 1 2 3 4
because of the illness
p. My partner and I discuss my child's 1 2 3 4
problems together
g. Wetryto treat my child as if he/she 1 2 3 4
were a normal child
r. | don't have much time left over for other 1 2 3 4

family members after caring formy child



aa.

Relatives interfere and think they
know what's best for my child

Our family gives up things becuse of
my child's illness

Fatigue is a problem for me becuse of
my child's illness

I live from day to day and don't plan
for the future

Nobody understands the burden | carry

Traveling to the hospital is a strain on
me

Learning to manage my child's illness
has made me feel better about myself
I worry about what will happen to my
child in the future(when he/she grows
up,when | am not around)

Sometimes | feel like we live on a
roller coaster: in crisis when my child
is acutely ill, OK when things are
stable
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Strongly Strongly
Agree Agree Disagree Disagree
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4



EK 6: Aile Etki Olcegi*
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Tamamen | Katihyorum | Katilmiyorum Hig

Katiliyyorum Katilmiyorum
a. Hastalik aile i¢in maddi problemlere 1 2 3 4
neden oluyor.
b. Hastane hizmetlerinden dolayr iste 1 2 3 4
zaman kayb1 olmaktadir.
c. Cocuguma bakmak ig¢in c¢alisma 1 2 3 4
saatlerimi azaltiyorum.
d. Tibbi masraflar1 karsilamak igin ek 1 2 3 4
gelire ihtiyag duyulur.
e. Cocugumun hastalifi nedeniyle 1isi 1 2 3 4
biraktim.
f. Hastaliklar nedeniyle sehir disina 1 2 3 4
seyahat edemiyoruz.
g. Cevredeki insanlar cocugumun hastaligi 1 2 3 4
nedeniyle bize farkli davranir.
h. Cocugumun hastalig1 nedeniyle disariya 1 2 3 4
cikmak i¢in az istegimiz var.
i. Cocugumun bakimmi {istlenmek icin 1 2 3 4
giivenilir bir kisi bulmak zordur.
j. Bazen, ¢ocugumun durumu nedeniyle 1 2 3 4
son dakikada disariya c¢ikmayla ilgili
planlarimizi degistirmek zorunda kaliriz.
k. Biz, hastalik nedeniyle aile ve 1 2 3 4
arkadaslar1 daha az goriiriiz.
1. Paylagmakta oldugumuz seyler nedeniyle 1 2 3 4
ailemize daha yakiniz.
m. Bazen, ¢ocuguma 6zel olarak m1 ya da 1 2 3 4
normal bir ¢ocukmus gibi mi davranmali
merak ediyorum.
n. Akrabalarim ¢ocugumu anliyor ve 1 2 3 4
yardim ediyorlar.
o. Hastalik nedeniyle daha fazla g¢ocuk 1 2 3 4

sahibi olmay1 diisinmiiyorum.
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p. Esim/Partnerim ve ben c¢ocugumun
problemlerini beraber konusuruz.

g. Cocugumuza normal bir ¢gocukmus gibi
davranmaya caba gosteriyoruz.

r. Cocugumun bakimindan sonra diger aile
iiyelerine daha fazla vaktim kalmiyor.

s. Akrabalar ¢ocugum i¢in en iyisinin ne
oldugunu bildiklerini  diistintirler ve
karigirlar.

t. Ailemiz, c¢ocugumun hastaligindan
dolayt esya, giyecek, mobilya gibi
seylerden vazgecer.

u. Yorgunluk, c¢ocugumun hastaligindan
kaynaklanan bir problemdir.

v. GUnliik yastyorum ve gelecek igin plan
yapmiyorum.

w. Hi¢ kimse, benim tasidigim agir yiki
anlayamaz.

X. Hastaneye gidip-gelmek beni gergin
hale getirir.

y. Cocugumun hastaliginin istesinden
gelmeyi Ogrenmek kendimi daha iyl
hissetmemi saglamaktadir.

z. Gelecekte ¢ocuguma neler olacagna
dair endiselerim var. (O biiyiidiigiinde ve
ben yaninda olamadigimda.)

aa. Bazen, ¢ocugum hastalig1 nedeniyle ani
degisiklik icindeyken biiyliik bir krizde
yasadigimizi hissedebiliriz ya da her sey
normalken kendimizi iyi hissedebiliriz.

*Bu o6l¢ek Prof.Dr.Ruth E.K. Stein’dan (Department of Pediatrics AECOM/CHAM, NY-USA)
izinahnarak Tirkceye cevrilmistir. Olcegin orijinal bashgi The Impact on Family

Scale’dir.
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