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OZET

YUKSEK LiSANS TEZi

SEREBRAL PALSILi COCUKLARIN FONKSiYONELLIGIi iLE
EBEVEYNLERININ KAS iSKELET SiSTEMi AGRISI, YORGUNLUK VE
YASAM KALITESI ARASINDAKI ILiSKI

Ayca Nur SEYFELI
Kirsehir Ahi Evran Universitesi
Saghk Bilimleri Enstitiisii
Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Anabilim Dah
Damsman: Dr. Ogr. Uyesi Aml 0ZUDOGRU

Serebral Palsi’li (SP) cocugu olan ebeveynlerin ¢ocugunun bakimini saglarken hem
fiziksel hem de ruhsal olarak olumsuz etkilenebildikleri bilinmektedir. Ancak bu
calismada, SP’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin bedensel ve duygusal durumlar ile
cocuklarmin fonksiyonellik seviyesi arasinda nasil bir iliski oldugu ortaya cikarilmak
istenmistir. Bu calismanin amaci SP’li ¢ocuklarin fonksiyonelligini degerlendirmek ve
ebeveynlerinin kas iskelet sistemi agrisi, yorgunluk ve yasam Kkalitesini 6l¢up aradaki

iligkiyi degerlendirmektir.

Kendilerine SP teshisi konmus 4 — 18 yas arasi, ayakta durabilen ve yuriyebilen ¢ocuklar
calismaya dahil edildi. Ebeveynler, ¢ocugun giinliik karar vermesinden ve bakimindan
sorumlu olan kisiyse ve SP teshisi konan ¢ocuklar onlarla birlikte yasiyor ise caligmaya
dahil edildi. Ebeveynlerden ana anketleri tamamlamadan Once yaslari, egitim diizeyleri,
calisma durumlar1 ve medeni durumlar ilgili bazi demografik bilgiler toplanildi. SP'li
cocuklarin fonksiyonel durumlarini smiflandirmak i¢in Kaba Motor Fonksiyon
Siniflandirma  Sistemi (KMFSS), fonksiyonelligini degerlendirmek icin Pediatrik
Fonksiyonel Bagimsizlik Ol¢imi (PFBO), giinliik yasam aktivitelerindeki fonksiyonel
dengelerini degerlendirmek igin Pediatrik Denge Skalasi (PDS), fonksiyonel yiriime
stiresini degerlendirmek i¢in Siireli Kalk Yiiri Testi (SKYT) kullanildi. Ebeveynlerde ise
kas iskelet sistemi agrisim1 degerlendirmek igin Genisletilmis Nordic Kas Iskelet Agr
Sistemi Anketi, yorgunlugunu degerlendirmek igin Yorgunluk Siddet Olgegi (YSO),
yasam kalitesini degerlendirmek i¢in ise Nottingham Saglik Profili (NSP) kullanildi.
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Sonug olarak; SP’li ¢cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik diizeyleri ile ebeveynlerinin kas
iskelet sistemi agri durumu arasinda anlamli bir iliski bulunmustur (p<0.05). SP’li
cocuklarin fonksiyonellik diizeyleri ile ebeveynlerinin yasam kalitesi ve yorgunluk diizeyi
arasinda anlamli bir iligski goriilmemistir. Ayrica ebeveynlerin kas iskelet sistemi agriyan
bolge sayilari arttikca yasam kalitesinin azaldig1 ve yorgunluk diizeylerinin daha yiiksek
goriildiigii ortaya ¢cikmistir. Bu ¢alismamizin SP’li ¢cocuklarin tedavi planlamalarinin yani
sira ebeveynlerinin de rehabilitasyonunda fiziksel ve ruhsal iyiliklerinin arittirilmasina

yonelik ¢caligmalar yapilmasina yarar saglayacagini diisiinmekteyiz.

Kasim 2022, 64 Sayfa.

Anahtar Kelimeler: Agri, ebeveyn, serebral palsi, yasam kalitesi, yorgunluk.



SUMMARY

M.Sc. THESIS

THE RELATIONSHIP BETWEEN FUNCTIONALITY OF CHILDREN WITH
CEREBRAL PALSY AND THEIR PARENTS' MUSCULOSKELETAL PAIN,
FATIGUE, AND QUALITY OF LIFE

Ayca Nur SEYFELI

Kirsehir Ahi Evran University
Instute of Health Sciences
Department of Physiotherapy and Rehabilitation
Supervisor: Aml OZUDOGRU, Asst. Prof.

It is known that parents who have children with Cerebral Palsy (CP) can be adversely
affected both physically and mentally while providing care for their child. However, in this
study, it was aimed to reveal the relationship between the physical and emotional states of
parents with children with CP and the level of functionality of their children. The aim of
this study is to evaluate the functionality of children with CP and to evaluate the

relationship between musculoskeletal pain, fatigue and quality of life of their parents.

Children between the ages of 4 and 18 who were diagnosed with CP and who could stand
and walk were included in the study. If the parents were the person responsible for the
child's daily decision-making and care, and the children diagnosed with CP lived with
them, they were included in the study. Some demographic information regarding their age,
education level, employment status and marital status were collected from the parents
before completing the main questionnaires. Gross Motor Function Classification System
(KMFSS) to classify the functional status of children with CP, Pediatric Functional
Independence Measurement (PFBO) to assess functionality, Pediatric Balance Scale (PDS)
to assess functional balance in activities of daily living, Timed Stand Up & Walk to assess
functional walking time Test (SKYT) was used. In parents, the Extended Nordic
Musculoskeletal Pain System Questionnaire was used to assess musculoskeletal pain, the
Fatigue Severity Scale was used to assess fatigue, and the Nottingham health profile (NSP)

was used to assess quality of life.



As a result; A correlation was found between the functional measurement values of
individuals with CP and the musculoskeletal pain status of the physician (p<0.05). There
was no relationship between the functionality of individuals with CP and the family's
quality of life and consumption level. In addition, the residential musculoskeletal system is
seen to be higher than aching area restrictions, life limitation and bedspreads. We think that
this study will be beneficial for the improvement of the physical and mental well-being of

the parents as well as the care planning of those with CP.

November2022, 64 Pages.

Key Words: Cerebral palsy, fatigue, pain, parent, quality of life.
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1. GIRIS

Serebral Palsi (SP) yasamin erken donemlerinden baglayarak kisinin fonksiyonel
kapasitesini ve bagimsizligini etkileyen kronik bir hastaliktir.SP, gelismekte olan fetal ve
yenidogan beyninde meydana gelen ilerleyici olmayan bozukluklara bagl, aktivite
kisitliklarina yol acan, hareket ve postiir gelisimindeki bir grup kalic1 bozuklugu tanimlar
(1). Beyindeki lezyon sabit ve statik oldugu halde, SP’li bir¢ok ¢ocukta ilerleyici

muskuloskeletal yetersizlikler goraliir (1,2).

SP’nin yaklasik prevelans orant her 1000 canli dogumda 2 olarak saptanmistir. SP’nin
goriilme sikligi erken dogum bebeklerde daha yiiksek olmakla birlikte, bebegin
gestasyonel yasi ve dogum agirhigi ile de kuvvetle iligkilidir (3,4). Normal beklenen dogum
stiresi igerisinde dogan bebeklerde SP oran1 1000 gocukta 1 iken, bu oran 1. orta derece
erken dogmus ¢ocuklarda 7 — 10 kat daha yiiksektir. Cok erken dogmus ¢ocuklarda ise bu
oran 60 kat daha yiiksek goriilmektedir (5,6,7). Tiirkiye’de ise SP goriilme orani 1000
cocukta 4.4 olarak bildirilmistir (8).

SP’de motor ve postur bozukluklari, hareket kisitliliklart ve beslenme problemleri baglica
tibbi sorunlardir. Ancak bununla birlikte bir¢ok SP’li ¢ocukta eslik eden ikincil sorunlarda
bulunmaktadir. Bu sorunlarin sikligi SP’ nin tiiriine ve diizeyine gore degisiklik
gostermektedir.Bunlar (en yiiksek oran olarak); %75 agr1, %77 gastrodzofageal reflii, %62
epilepsi, %40 zihinsel sorunlar, %57 davranmigsal ve psikiyatrik bozukluklar, %23 uyku
bozukluklari, %25 sozlii iletisim eksikligi, %12 isitme kaybi, %28 gérme bozuklugu, %75
idrar inkontinansi, %75 kabizlik, %77 skolyoz; ve farkli oranlarda kalga ¢ikigi, endokrin

sorunlari, diisiik kemik yogunlugu, siyalore ve fekal inkontinans gibi diger sorunlardir (9).

Motor fonksiyonlardaki bozukluk SP’nin en belirgin 6zelligi olmasina ragmen ¢ocuga eslik
eden bu diger problemler ¢ocugun 6z bakimini saglanmasinda ciddi kisitlanmalara ve
kendisine bakim verecek baska kisi ya da kisilere ihtiya¢ duymasina sebep olabilmektedir
(10).

Bakim vermek anne ve babalarin dogal bir roliidiir, ancak islevsel kisithliklar1 ve uzun
siireli bagimlilig1r olan bir ¢ocuga bakim saglamak tamamen farklidir ve ebeveynlerin

yasam kalitesini fiziksel ve duygusal islevsellik acisindan etkiler (11). SP’li ¢ocuklarin



tedavi programlarindaki beklenti ve hedeflerine daha kisa siirede ulasabilmesi igin
ebeveynlerin ¢ocuklarmin rehabilitasyonuna aktif katilimi diizenli takibi gereklidir. Bu

yiizden de ebeveynlerin beden ve ruh sagliginin korunmasi olduk¢a 6nemlidir (12).

Yorgunluk, “kisiyi rahatsiz eden siirekli bir yorgunluk veya bitkinlik duygusu” olarak
tanimlanmaktadir (13). Yorgunluk bir¢ok norolojik hastaligin sonucu oldugu gibi SP icin
de 6nemli bir sonugtur. Ancak sadece SP’li ¢ocuklarda degil onlarin birincil bakicisi olan
ebeveynlerinde de c¢ocuklarina bakim vermenin sonucu olarak yorgunluk ortaya
cikabilmektedir (14).

SP'li ¢ocugu olan ebeveynler ¢ocuklarina bakim, transfer, glinliik yasam aktiviteleri ve
tedavi konularinda aktif destek saglarken fiziksel travma ve agir yiiklere maruz kalabilme
riskleri mevcuttur. Kronik fiziksel yiklenmenin kas-iskelet sisteminde sorunlara yol
acabilecegi bilinmektedir. Literatiirde serebral palsili ¢ocuklarin annelerinde goriilen kas-
iskelet sistemi agrisi ve iliskili faktorleri degerlendiren smnirli sayida ¢alisma

bulunmaktadir (15). Bu ¢alismanin amaglari sunlardir;

1. Dort — on sekiz yas aras1 SP’li coguga sahip ebeveynlerin kas iskelet sistemi agrisi,
yorgunluk ve yasam kalitesini 6l¢gmek,
2. SP’li cocuklarin fonksiyonelligi ile ebeveynlerinin kas iskelet sistemi agrisi,

yorgunluk ve yasam kalitesi arasindaki iligskiyi degerlendirmektir.



2.GENEL BILGILER

2.1. Serebral Palsi

2.1.1. Tarih¢e ve Tanim

1827’de Jean Baptiste Cazauvielh tarafindan, daha sonrasinda SP olarak tanimlanacak olan
hastalik, konjenital paralizili bireylerde serebral atrofi oldugu seklinde raporlanmistir (16).
1830 yilinda Ingiliz cerrah William John Little, bu rahatsizig1 arastirmaya basladi. Amaci,
beyin hastaliklariyla alakali kas iskelet sistemindeki degisiklikleri gruplandirmakti. Baslica
katkisi, dogumdaki komplikasyonlar ile dogumdan sonra gelisen zihinsel ve fiziksel
bozukluklar arasinda nedensel bir iligki kurmakti (17).

Bununla birlikte, SP ve ozellikleri ile ilgili kas-iskelet sistemi sorunlarini agiklayan
calisma, William Little tarafindan 1843'te “Deformities of the Human Frame” baslikli bir
dizi konferanstan birinde aydinlatildi. Little tarafindan SP’nin ilk kez bir hastalik olarak
tanimlandig1 kabul edilmektedir. Little, uzun siiredir devam eden spastisite ve felgten
kaynaklanan eklem kontraktiirleri ve deformitelerine odaklanirken, Little, spastisite ve
felcin nedeninin genellikle bebeklik doneminde beyin hasari, erken dogum ve perinatal
asfiksi oldugunu agikca belirtti. SP bu zamanlarda, Little hastalig1 olarak biliniyordu. (18).
Little, 1862'de yayinlanan en iyi bilinen ¢aligmasinda, birgok hastasinin da klinik sunumu
ile ailelerin hatirlayip anlattigi dogum oykiileri arasindaki iliskiyi agiklayip yaymlamistir
(19).

1889'da William Osler, Little hastaligina dayanan, ama alandaki yeni bilimsel buluslari da
kapsayan "CerebralPalsy of Children" adli bir kitap yayinladi. Osler, ilerleyici belli bir
prognozu olmayan c¢ocukluk ¢agi noromiiskiiler hastalik grubunu ifade eden SP terimini
kullanmaya baslayan kisidir (20,21).

Daha sonra ise 2006 yilinda Peter Rosenbaum’™un 6nderligiyle SCPE en gtincel sekli ile
SP’yi su sekilde tanimlamistir; “SP, gelismekte olan fetls veya infant beyninde meydana
gelen progresif olmayan bozukluklarla iliskilendirilen, aktivite kisitliliklarina neden olan,
postlr ve hareket gelisimindeki bir grup kalici bozukluktur. SP’deki motor bozukluklara
genellikle epilepsi, duyu, algi, bilissel, davranig ve iletisim bozukluklar1 ve sekonder
olusan kas iskelet sistemi problemleri de eslik etmektedir”. Bu tanim ile yaygin birgok

bozukluklarin goriildiigii SP’li ¢ocuklar igin farkli alanlarda birgok ihtiyaglari oldugu,



bunlar dogrultusunda da kapsamli ve multidisipliner bir yaklasimla ¢6ziim gerektirdigi

ifade edilmistir (22).

2.1.2. Goriilme Sikhig

Cocukluk ¢aginda en sik goriilen engellik sebebi SP’dir (23). Dinya genelinde yapilan
calismalara gore, ¢cocuklarda SP goriilme sikligi 1000 canli dogumda 1,5 ile 4 arasindadir.
SP genel dogum goriilme sikligi ise yaklagik 1000 canli dogumda 2°dir (24).

Tiirkiye’de Serdaroglu ve arkadaslari tarafindan yapilmis olan bir ¢alismada 41.861 ¢ocuk
tizerinde arastirma yapilmis ve SP gorilme sikligi 1000 canli dogumda 4.4 olarak
bildirilmistir (25).

Tiirkiye’de SP goriilme oraninin gelismis diger bir¢ok iilkeden yiiksek olmasinin sebepleri
olarak sunlar gosterilmektedir:

Ulkemizde bu saymnin gelismis diger bircok iilkeden daha yiiksek olmasmin sebepleri
olarak; akraba evliligi oranlarinin yiliksek olmasi, hamilelik siiresince ger¢eklesen olumsuz
olaylar, dogum Oncesi siiregte bakimdaki eksiklikler, dogum sonrasinda bebek bakiminin
yetersiz olmasi, dogumun yetersiz kosullarda gerceklesmesi, dogum sonrasi annenin ve

bebegin hastalik ve enfeksiyon gegirme orani (25).

2.1.3. Etiyoloji

SP’li ¢ogu hastada bu hastaligin bilinen net bir nedeni ortaya konulamaz ancak sebep
oldugu disiiniilecek bir¢ok risk faktorii meveuttur (26). SP’ye neden olan etmenleri ve risk
faktorlerini bilmek SP’nin tedavi edilmesinde yeni metotlarin ortaya ¢ikmasina ve SP’nin
meydana gelmesini azaltmada hayati 6neme sahip bir durumdur.

Giliniimiize kadar yapilan bir¢ok ¢aligma SP’nin etiyolojisini incelerken sebepleri dogum
oncesi, dogum sirasi ve dogum sonrasi olmak tizere 3 baslikta ele almistir. Etiyoloji %70-
80 oraninda dogum 6ncesi, %6-10 oraninda dogum esnasinda, %10-20 oraninda ise dogum
sonras1 nedenlerle iliskilendirilmektedir. Ulkemizde, ise SP olusumunda %5.9 dogum
oncesi, %18.5 dogum esnasinda, %26.6 dogum sonrasi ve %48.9 smiflandirilamayan
faktorlerin etkili oldugu bildirilmistir (27).

SP prevalansi iizerine sistematik bir gozden ge¢irme ve meta analiz olarak yapilan
calismada toplam 49 arastirma incelenmis ve sonug olarak ozellikle 1000 ila 1499 g
agirhiginda dogan ¢ocuklarda SP goriilme oraninin en yiiksek oldugu sonucu bulunmustur.
SP prevalansinin gebelik yasi ile iligkisi ise 28. gebelik haftasindan 6nce dogan ¢ocuklarda

en yiiksek oldugu bildirilmistir (28).



2.1.4. Serebral Palsi’de Siniflandirma

SP’de giinlimiize kadar farkli birgok siniflandirma kullanilmigtir. Ancak en yaygin
kullanilan siniflandirma Phelps ve Perlstein tarafindan tanimlanan tonus bozuklugu ve

tutulan ekstremiteye gore yapilan siniflama olmustur (29).

A. Spastik Tip SP
SP’li hastalarda en yiiksek oranda goriilen tlr spastik SP’dir. BUtin vakalarin
%70 ila %80’lik oranini olusturur. Baslica kas tonusundaki artigla kendini
gosteren spastik tip SP’de list motor ndron sendromu bulgular1 (ilkel refleksler,
hiperrefleks, klonus vb.) da mevcuttur. Spastik tip SP kendi arasinda baslica 3
tipe ayrilir. Tutulum gosteren ekstremiteye gore farklilik igeren bu tipler;
hemipleji (%20 - %25), dipleji (%30 - %40) ve quadriplejidir(%210 - %15)(30).
Hemiplejik tipteki SP’li bireylerde, viicudun tek tarafindaki anormal kas tonusu
artis1 ve hareketlere ilaveten ayrica strabismus, somatosensorial disfonksiyon ve
ogrenmede algilamada giigliik problemleri eslik edebilir(31).
Diplejik SP’1i ¢ocuklarda alt ekstremite ve govde kaslarinda anormal kas tonusu
artis1 daha belirgindir ve erken dogum sonrasi daha sik gorilmekte olan bir
tiptir. Cocuklarin %30 — 35’inde iletisim problemlerine ilaveten gérme sorunlari
eslik eder. %85 — 90’1 ise ambule olabilmeleri i¢in yardimc cihazlara ihtiyag
duyarlar(32).
Quadriplejik tip SP’de ise bu gocuklarin dort ekstremitesinde de spastisite
belirtileri vardir. Bununla birlikte govde, boyun ve yiiz kaslar1 da etkilenir. Bu
tip SP gorillen cocuklarin yaklagik yarisinda mental retardasyon (MR),
oromotor disfonksiyon ve gérme igitme problemlerde goriiliir(31).

B. Diskinetik Tip SP
Diskinetik tip SP, bazal ganglion hasar1 ve ¢ogunlukla perinatal asfiksi veya
kernikterus sonucunda meydana gelir (33). Diskinetik tip SP’de istemsiz,
kontrolsiiz ve primitif reflekslerin baskin oldugu, kas tonusunun degisiklik
gosterdigi tekrarlayan stereotip hareketlerle karakterize motor bozukluklar
gorultr (34). Diskinetik SP’li g¢ocuklar yeni dogan doneminde genellikle
hipotoniktir. Diskinetik SP’ye 6zgii hareketler 1-3 yas donemlerinde olusmaya
baglar. Yenidogan doneminden itibaren hipotoni ne kadar uzun strerse SP

tutulumunun da o siddette fazla olacagini gosterir (35). Diskinetik tip SP’nin



goriilme oran1 %10 - %15 civardir. Istemsiz, siddetli ve kontrolsiiz hareketlerin
yani sira ikincil olarak anormal hareket ve postiir gézlemlenir(36).

. Ataksik Tip SP

SP’li gocuklarin %5’inde gortilmekte olan ataksik tip, serebellumda selektif
ndron nekrozu sonucu ortaya ¢ikmaktadir. Kas tonusunda kasilma-gevseme gibi
ani dalgalanmalar ve spazmlar vardir. Ekstremitelerin distalinde belirgin olan
istemsiz hareketler mevcuttur (35).

. Hipotonik Tip SP

Spastik ve diskinetik tip SP’nin gelisiminde ¢ogunlukla bir gecis evresi olarak
kabul edilmektedir. Normal kas tonusu ve germe refleksleri belirgin oranda
azalmistir. Buna ek olarak ilkel refleksler de azalma ile karakterize bir tiptir
(35).

. Karma Tip SP

Bu tip SP’despastisite, ataksi ve diskinezide var olan norogelisimsel

bozukluklar birlikte goriiliir. Baskin olan tip diye de bilinmektedir (37).



2.2. Serebral Palsi’ye Eslik Eden Problemler

SP, ilerleyici olmayan norolojik problemi tanimlar ancak g¢ocuk bilyiiyiip gelismeye
basladik¢a norolojik problemlerin temelde sebep oldugu bir¢ok ikincil problemler var
olmaya baslar. Cocugun bagimsiz ve kaliteli bir hayat gegirebilmesine fayda saglamak i¢in
bu ikincil problemlere odaklanip uygun tedavi programlari olusturmakta yarar vardir.
Gabis ve arkadaslarinin yapmis oldugu calismaya goére SP’li c¢ocuklara eslik eden
problemler arasinda en sik goriilen ikincil problemlerde baslica dil ve konusma
bozukluklar1 (%71), ciddi mental etkilenim (%62), epilepsi (%39) ve gérme bozuklugu
(%22) bulunmaktadir (38).

Serebral palsi’ye eslik eden diger problemler ise sunlardir:

e Mental retardasyon

« Epileptik nobetler

e Kas iskelet sistemi bozukluklari
e Gastrointestinal problemler

o Salya akmasi

e Konusma problemleri

o Oromotor problemler (Emme ve yutma problemleri)
e GOrme problemleri

e Dis problemleri

e Solunum problemleri

o Isitme problemleri

« Uriner problemler

e Uyku bozukluklari

e Agn

e Osteopeni (Kemik dokunun normale gore herhangi bir nedenle azalmasi) (39).


https://tr.wikipedia.org/wiki/Zek%C3%A2_gerili%C4%9Fi
https://tr.wikipedia.org/wiki/%C4%B0nsan_sindirim_sistemi
https://tr.wikipedia.org/wiki/Bo%C5%9Falt%C4%B1m_sistemi

2.3. Fonksiyonel Degerlendirme

SP’li ¢ocugun fonksiyonel degerlendirmeleri i¢in gecerliligi ve glivenilirligi bulunan

bir¢cok degerlendirme 6lgegi ve skalas1 bulunmaktadir.

2.3.1. Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (KMFSS)

Seviye 1: Bagimsiz yiiriir.
Seviye 2: Birtakim kisitlamalarla yiiriir. Yardimc araca ihtiyaci yoktur.

Seviye 3: Elle tutulan yardimci araglar ile yurlr. Toplum icginde yirurken limitasyonu

vardir.

Seviye 4: Kendi kendine hareketi kisitlanmigtir. Toplum iginde tasinir veya tekerlekli

sandalye kullanir. Motorlu hareketlilik araglari ile hareketini saglayabilir.

Seviye 5: Mobilizasyonu ciddi derecede kisitlidir. Elle itilen tekerlekli sandalye araglari ile

mobilizasyonunu saglanir (40,41).

2.3.2. Kaba Motor Fonksiyon Olciitii (KMFO)

On bes ay- on U¢ yas aras1 ¢ocuklardaki kaba motor fonksiyonlar1 ve bu fonksiyonlardaki
degisikligi gostermede kullanilan kriterlerin referans alindigr bir Olglimdiir. 5 ana
boliimden olusmaktadir. Yatma ve yuvarlanma boliimiinde 17, oturma kisminda 20,

emekleme ve diziistii kisminda 14, ayakta durma kisminda 13, yliriime kogsma ve merdiven

¢ikma boliimiinde 24 olmak iizere toplam 88 maddeyi kapsamaktadir. (40,41,42,43).

2.3.3. Pediatrik Fonksiyonel Bagimsiziik Olciimii (PFBO)

Cocuklarda fonksiyonel bagimsizliklarini 6lgen kolay uygulanabilen bir 6l¢iim aracidir.
Cocugun temel giinliik aktivitelerinde becerilerini 6lgen PFBO, 7 seviyeden ve toplamda
18 boliimden olusan bir dlgektir. Her bir bélim icin en az 1, en fazla 7 olmak Uzere puan
verilir. Cocugun gosterdigi fonksiyonellige gore 18 ila 126 puan arasinda bir puan
alinabilir (44).



2.3.4. Serebral Palsili Cocuklarda El Becerileri Simiflandirma Sistemi
Cocuklarin gilinliik aktiviteleri esnasinda objeleri tutmak icin el becerilerini nasil
kullandiklarin1 6lgen bir siiflandirma sistemidir. Bu 6lcek iki eli bagimsiz tek tek

degerlendiremez sadece her iki eli birlikte kullanirken degerlendiren bir sistemdir (45).
1- Objeleri kolaylikla ve basarili bir sekilde tutar.

2- Birden ¢ok objeyi tutar fakat basarma hiz1 ve/veya Kalitesi belli bir miktarda azalma

vardir.

3-Objeleri cok giicliikle kavrar, hareketleri baslatip devam ettirmesinde yardima ihtiyact

vardir.
4- Modifiye edilmis durumlarda, kullanimi basit olan esyalar1 belirli sayida tutup kullanir.

5-Objeleri kavrayip kullanamaz. Kolay faaliyetleri gergeklestirmek icin dahi ciddi

derecede kisitlanmasi mevcuttur (45).
2.3.5. Pediatrik Engellilik Degerlendirme Envanteri (PEDI)

Haley ve ark. Tarafindan 1992 yilinda olusturulan PEDI, cocuklarin giinliik yasam
aktivitelerini degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir. 6 ay ila 7.5 yas arasindaki
cocuklarin fonksiyonel motor hareketleri yerine getirmedeki becerilerini degerlendiren
kapsamli bir klinik degerlendirme aracidir. Toplamda 197 maddeden olusan olgekte ilk
boliimde 73 kendine bakim, 59 mobilite ve 65 sosyal fonksiyon alt maddesinden olusur.
Cocuk o maddeyi yapabiliyorsa ‘1’ yapamiyorsa ‘0’ puan verilir. Diger iki bdliimde ise
¢ocuga bakan kisilerin yardim ve yardim tarzi1 degerlendirilir. Yaklasik 40 — 60 dk siiren

bir 6lcektir (46).



3. GEREC VE YONTEM

Bu ¢alisma Milli Egitim Bakanligi’na bagli Kirsehir ilinde faaliyet gosteren;Ozel Giilen
Cocuk Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Ozel Giines Akademi Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi, Ozel Goniil Bagi Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Ozel
Kayra Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Ozel Metehan Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezleri’nde Eylul 2022 — Kasim 2022 tarihleri araliginda ve Kirsehir
Ahi Evran Universitesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulundan gerekli etik kurul onayi
alinarak yapilmistir (EK.1). Calismaya belirtilen 6zel egitim kurumlarindafizyoterapi ve
rehabilitasyon egitimi alan ve daha oncesinde SP tanisi almis olan 50 gonillu gocuk ve
birer ebeveyni katildi. Ebeveynlere sozli ve yazili bilgilendirme yapilarak “Onam
Formu”nu imzalayan géniilliller ¢calismaya alindi. Cocuklarin ve ailelerinin demografik
verileri kaydedildi. SP’li ¢ocuklar Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemine (KMFSS)
gore siniflandirildi. Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii (PFBO) ve fonksiyonel
dengelerini degerlendirmek i¢in Pediatrik Denge Skalasi (PDS)’na gore degerlendirilerek
skorlar1  kaydedildi. Calisgmada SP’li ¢ocuklarin fonksiyonel yliirlime siiresini
degerlendirmek icin Slreli Kalk Ydurit Testi (SKYT) uygulanarak g¢ocuklarin yiirime
stireleri kaydedildi.

Calismaya dahil olma kriterleri:

1. Kendilerine SP teshisi konmus, ayakta durabilen ve yliriiyebilen,
2. 4 - 18 yas aras1 ¢ocuklar,
3. Ebeveynler ise ¢ocugun giinliikk karar vermesinden ve bakimindan sorumlu olan

kisiyse ve SP teshisi konan ¢ocuklar onlarla birlikte yasiyor ise ¢alismaya dahil
edilmistir.
Diglanma kriterleri:

1. SP disinda bagka ndrodejeneratif hastaliklara sahip gocuklar;

2. Birincil bakicist ebeveyni olmayanlar;

3. Anketi tamamlayamayan ya da bilissel islevleri azalmis ebeveynler;

4. Ebeveynde diabetes mellitus, inme vb. ciddi veya kronik bir hastaligin olmas1 ve

ciddi bir kronik psikolojik hastaligin olmasi dislama kriterleridir.
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3.1. Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi

Palisano ve arkadaslarinin, SP’li ¢cocuklarin motor fonksiyon becerilerini siiflandirmak
amaciyla 1997°de gelistirdikleri ve 2007’de genislettikleri 5 seviyeli bir smiflama
sistemidir. Palisano ve arkadaslari bu smiflandirma sistemini tanimlarken ilk Kriterleri
motor fonksiyon becerilerinin seviyeler arasi klinik a¢idan tanimlanabilir bir farklilig:
olmasi gerektigi idi. Motor fonksiyon arasindaki farkliliklar ¢ocuklarin transfer
araclarindan, mobilizasyon durumlarina ve tekerlekli yardimci cihaz kullanip kullanmama
durumlarina gore degismektedir. Bu sistemde ¢ocugun basit performanst siniflandirmak
(en iist diizey performansini siniflandirmak degil) ana amagtir. Hastaligin kotiilesme ya da

iyilesme durumu ile ilgili konular1 kapsamaz (47).

3.2.Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi

SEVIYE- 1: Bagimsiz yiiriir.

18- 24 ay: Bu yastaki ¢ocuklar oturma pozisyonunda durabilir ve degistirebilir, elleri ve
dizleri Uzerinde emeklerler ve sabit bir esyadan yardim alip tutunarak ayaga kalkabilirler.
Herhangi bir yardimci cihaza ihtiyag duymaksizin yurirler.

2- 4 yas: Desteksiz oturur ve iki eli oyuncaklarla oynamaktayken serbest dengede durabilir.
Birinden herhangi bir yardim almadan yerde oturur, ayaga kalkar. Mobilizasyonunu
yardim gerekmeksizin kendisi saglar.

4- 6 yas: El ile desteklenmeye gerek kalmadan kendisi tabureye ¢ikip oturur. Yine herhangi
bir destege gerek duymadan direkt olarak ayaklari iistiine kalkar. Kosma ve hoplama
yetenegi vardir.

6- 12 yas: Bagimsiz yiiriirler. Basamaklari inip ¢ikma, oldugu yerde ziplama gibi motor
aktiviteleri gergeklestirebilir. Ancak denge, ¢eviklik, koordinasyon gerektiren aktivitelerde
yetersizdir.

12- 18 yas: Bagimsiz yiiriirler. Herhangi yardim gerekmeksizin basamaklar1 inip ¢ikabilir,
kosma ve atlama gibi motor becerileri gerceklestirebilir. Ancak denge, c¢eviklik ve
koordinasyonda yetersizdir. Kendi tercihine bagli isterse fiziksel aktivitelere ve spor
miisabakalaria katilabilir.

SEVIYE- 2: Birtakim kisitlamalarla yiiriir. Yardimei araca ihtiyaci yoktur.
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18- 24 ay: Yerde oturur ancak dengede kalabilmek igin elleriyle destek almaya ihtiyac
duyar. El ve dizleri Uzerindeki pozisyonda yerde emekler ve karin iizerinde siiriinerek
hareket eder.

2- 4 yas: Yerde otururken eger ellerinde herhangi bir nesne var ve onunla aktif oynuyorsa
dengede kalmasi gii¢ olur. Sabit zeminlerde ayaga kalkmak icin kendi destegi yeterlidir.
Elleri ve dizleri iizerinde capraz paternde emekleyebilir. Yardimeci hareket araci ile
dolasabilir.

4- 6 yas: Sandalyede otururken elleriyle serbest sekilde esyalarla oynayabilir. Zeminden
veya tabureden ayaga kalkabilir. Ancak ¢ogu zaman itme ya da ¢ekme yoluyla destek
almak isteyecekleri sabit bir yere gereksinim duyarlar. Ev i¢inde ve yakin mesafe
yiirliylislerde destek olmaksizin yiiriiyebilirler. Kogsma ve atlama becerileri yoktur.

6- 12 yas: Birgok ortamda yiiriiyebilirler. Ancak sabit olmayan engebeli yerlerde, egimli
yollarda, yogun kalabalik arasinda veya bir esya tasirken yiirimede dengede kalmasi
zordur. Tek eliyle destek alarak basamaklari inip ¢ikabilir. En iyi seg¢eneklerde kosma
atlama gibi aktivitelerde yalnizca yetenekleri kisithdir.

12- 18 yas: Birgok yerde yiiriirler. Zeminlerin diizgiin olmamasi, uzak mesafe yiiriimek,
egimli araziler, iklim kosullar1 ve kisisel tercihi olan faktorler kendi hareketlilik seklini
etkiler. Toplum i¢inde giivenlik nedenli yardimci mobilite cihazlarini kullanabilirler. Tek
eliyle destek alarak basamaklar inip ¢ikabilir. Kendi tercihine bagl fiziksel aktivitelere ve
spora katilim1 s6z konusu oldugu bazi uyarlamalar gerekebilir.

SEVIYE- 3: Elle tutulan yardimei araglar ile yiiriir. Toplum iginde yiiriirken limitasyonu
vardir.

18- 24 ay: Bel alt kistmdan destek verilirse yere oturabilir. Yerde yuvarlanmay1 ve gobegi
Uzerinde surlnerek ilerlemeyi yapabilir.

2- 4 yas: Cogu zaman ‘W’ seklinde (kalga ve dizler fleksiyon, internal rotasyonda oturma
bi¢imi) oturmayi1 devam ettirir. Bagka birinin yardimiyla oturma pozisyonuna gelebilir.
Kendi esas hareket etme teknigi olarak ¢ogunlukla karin tizerinde siirlinmeyi ya da ardisik
olmaya emekleme yontemiyle ilerlemeyi dener. Sabit diizenli yizeylerde ayakta dikilebilir.
Walker kullanarak ev i¢i ylirliyebilir ve yon degistirme i¢in yardima ihtiya¢ duyar.

4- 6 yas: sandalyede oturabilir ve fakat ellerini rahat ve bagimsizca kullanabilmesi igin
govde ve pelvis destegi saglanmalidir. Kol gii¢leri yardimiyla da sabit bir yerden itme ya
da ¢ekme giicii kullanarak sandalyeye oturma ya da kalkma hareketlerini gergeklestirebilir.
Basamaklar1 inip ¢ikmasi en iyi sekilde bir walker aracilifiyla ya da biiyiiklerinin destegi

ile gerceklesir. Uzun yolculuklarda genellikle baskalar: tarafindan taginmasi gerekir.
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6- 12 yas: Yardimcr cihazlarla bir¢ok yiizeyde yiiriiyebilirler. Otururken bel kemerine
ihtiyag duyabilirler. Destek alarak basamak inip ¢ikmay1 gergeklestirebilirler. Uzun mesafe
yolculuklarda tekerlekli araclar ya da birilerinin tagimasiyla yer degistirebilirler.

12- 18 yas: Diger yas diizeyindeki 3. Seviyelerle kiyaslandiginda bu fiziksel performansina
cevresel etkenlere ve kisisel ozelliklerine gore hareketliliginde ¢ok farklilik gosterirler.
Otururken denge igin pelvik kemere ihtiya¢ duyabilir. Okulda elle itilen ya da motorlu
mobilite cthazlarini kullanir.

SEVIYE- 4: Kendi kendine hareketi kisitlanmistir. Toplum iginde tasmir veya tekerlekli

sandalye kullanir. Motorlu hareketlilik araclari ile hareketini saglayabilir.

18- 24 ay: Bas kontrolii saglar ancak oturmay1 siirdiirebilmek i¢in gévde destegine ihtiyag

vardir. Sirt iistiinden yiiz istiine ve yiiz iistiinden sirt tistline donebilir.

2- 4 yas: Ellerinin destegi olmadan oturmayi siirdiiremez ve oturma pozisyona baska
birinin getirmesi gerekir. Oda ic¢i gibi kisa mesafelerde yuvarlanarak, gobegi iistiinde
stiriinerek ya da ardisik olmayan emekleme sekliyle mobilite saglayabilir.

4 -6 yas: Govde kontrolii ve el hareketleri igin destekli uyarlanmig bir oturma diizenine
gereksinim duyarlar. Walker ya da bir biiyligliniin yardimi ile kisa mesafeleri daha iyi
yuriyebilirler. Uzun mesafe yollarda tasinmalar1 gerekir. Akull cihazlarla kendi kendine
mobilitesini saglayabilir.

6- 12 yas: Cogu ortamda birinden yardim ya da akiilii cihazlar aracilifiyla mobilitesini
saglayabilirler. Ev i¢inde yuvarlanma, donme, karisik paternde emekleme ile hareket
saglayabilirler.

12- 18 yas: Cogu mekéanda tekerlekli sandalye kullanmak durumundadir. Pelvis ve
gOvdenin stabilitesini saglayabilmek i¢in modifiye edilmis destekli oturma diizenegi
gereklidir. Bulunduklari yeri degistirmek i¢in bir veya birkag kisinin yardimi lazimdir. Ev
ici gibi ortamlarda kisa mesafeyi yardimla yiiriiyebilirler ancak uzun mesafeler icin akiilii
mobilite cihazlar1 eger onlara erisimi de yoksa elle itilen tekerlekli iskemleleri
kullanabilirler.

SEVIYE- 5: Tek basina hareketliligi cok fazla smirlidir. Tasmarak mobilite olurlar.

18- 24 ay: Fiziki eksiklikleri istemli yapilacak hareketleri kisitlar. Bas ve gdvde
pozisyonunu, yiiziisti ve oturma halindeyken yer c¢ekimine karsi koruyamaz, hareket
gerceklestirme ya da postiir diizgiinliiglinli korumay1 bagsaramaz. Donebilmek i¢in yardima

gerekiyordur.
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2- 12yas: Fiziki eksiklikler hareketin istemli kontroliinii, bas ve gdvde pozisyonunun
yergekimine karsi hareket gerceklestirebilmesini kisitlar. Seviye 5’teki ¢ocuklar bagimsiz
hicbir hareketi gerceklestiremez ve mobilite i¢in taginmak zorundadirlar. Motor
fonksiyonel hareketleri yardimci cihazlar ile uyarlanmaya c¢alisilsa da hi¢bir zaman tam
anlamiyla ihtiyaclart karsilanamaz. Bu seviyedeki bazi cocuklar genis kapsamli uyum
saglamaya yardimci motorlu tekerlekli sandalye ile kendi kendilerine hareketliliklerini
saglayabilirler.

12- 18 yas: Birey tiim ortamlarda el ile kullanilan tekerlekli iskemle ile tasinir. Bas ve
govdenin pozisyonunu yer cekimi kuvvetine karsi tutmakta kisitlanmustir. Ust ve alt
ekstremitelerinin hareket fonksiyonu da sinirli durumdadir. Bas ve gévde kontrolii gibi
ayakta durabilme gibi 6nemli hareketler yardimci teknolojik cihazlarla kompanse edilmeye
calisilsa da higbir zaman tamamen karsilanamaz. Mekanik cihaz ya da bir ve/veya iki kisini
yardimiyla transferlerini gergeklestirebilir. Hareketliligindeki kisitlamalar, spor ya da
fiziksel aktivite katilimi i¢in fiziksel yardim ve akiilii cihazlarin kullanimi da dahil edildigi

durumda dahi bireye gore ek uyarlamalara gereksinim vardr.

3.3.Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizhk Ol¢iimii

1993’te gelistirilmis bir yontem olan PFBO aslen Uniform Data System for Medical
Rehabilitation (UDS) sisteminin yetiskin bireyler i¢in gelistirdigi Fonksiyonel Bagimsizlik
Olgitinden (Functional Independence Measure= FIM) vyararlanarak cocuklar igin
uyarlanmistir. PFBO dogustan rahatsizlig1 olan gocuklarda bagimsizligmi degerlendirmek
amaciyla kullanilan bir testtir. Kendine bakim, sfinkter kontroldi, transferler, hareket,
iletisim ve sosyal durum olmak {izere 6 bolimden olugmaktadir. Her basligin kendi
icindeki alt basliklar1 ile de toplamda 18 ayr1 bagimsizlik diizeyini degerlendiren bir
metottur. Puanlamasi bagimsizlik diizeyine gore 1’den baglayarak en ylksek 7 olacak
sekilde her diizey i¢in puan verilir. Toplamda en az 18 en fazla 126 puan alinabilir (48).
Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Ol¢iimii’niin Tiirkce gecerlilik ve giivenilirlik ¢alismasi

Birkan Sonel Tur ve ark. Tarafindan 2007 yilinda yapilmistir (49)

3.4.Pediatrik Denge Skalasi

Cocuklarin giinliik yagam aktivitelerindeki fonksiyonel dengelerini degerlendirmek icin
Berg Denge Skalasi (BDS)’nin Franjoine ve ark. Tarafindan ¢ocuklar igin diizenlenmis hali

PDS’dir. Pediatrik Denge Skalasi’nin Testi’nin Turkce gecerlilik ve giivenirlilik ¢alismasi
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A. Erden ve ark. Tarafindan 2020 yilinda yapilmistir (50). Pediatrik Denge Skalasi 14
boliimden olugmaktadir ve her bir teste 0-4 arasinda puan verilmektedir. Testten

alinabilecek en yiiksek puan 56°dir.

3.5.Sureli Kalk Yuru Testi

Sureli kalk ve yiri testi igin duvara 3 metre uzakliktaki mesafeye sirt ve kol destegi
olmayan bir iskemle yerlestirilip iskemlede oturur pozisyondayken siireyi baglatmak
kosuluyla cocuktan en kisa silirede karsisinda bulunan duvara dogru en siiratli hiziyla
yuriiyerek duvara dokunup tekrar bulundugu iskemleye oturmasi istenir. Ve bu siiregte
gecen silire kaydedilir. Siireli Kalk Yiirii Testi’nin Tiirkge gegerlilik ve giivenirlilik

calismas1 Buse Ozcan Kahraman ve ark. Tarafindan 2020 yilinda yapilmistir (51).

3.6.Yorgunluk Siddet Olgegi

Yorgunluk Siddet Olgegi, yorgunlugun miktar1 ve yasam Kkalitesi ile etkilesimini
degerlendiren 9 maddelik bir 6lgektir. Ankete katilanlar her soruyu 1 ila 7 arasinda bir
skorla puanlamalart gerekmektedir. 1 puani hi¢ katilmadiklarini, 7 puani ise tamamen
katildiklarin1 ifade eder. Anketin minimum skoru 9 iken maksimum skoru 63’tiir. Skor
puam arttikga hastamin da yorgunluk siddetinin o derece arttigim ifade eder. YSO’niin
Tiirkge gegerlilik ve giivenirlilik ¢alismast Gencay ve ark. Tarafindan 2012 yilinda
yapilmustir (52).

3.7.Nottingham Saghk Profili

Nottingham Saglik Profili’nin ilk calismalar1 1975'te Nottingham Universitesi Toplum
Sagligi Departmaninda bagladi. Amag¢ insanlarin yasam kalitesini degerlendirebilecek
Olcek gelistirmek 1di.700’den fazla katilimcidan olumsuz giden saghigin tipik belirtilerini
ifade etmeleri istendi. ‘Uyku kalitem azaldr’. ‘Cinsellige ilgimi kaybettim’ ¢ok sayida elde
edilen bu ifadeler elenerek 138’e diisiiriildii. Bu ifadelerin degisik versiyonlari, 1976 ve
1978 yillar1 arasinda g¢esitli hasta popiilasyonlar1 kullanilarak bir dizi farkli olgekli
calismalarda kullanildi ve ifadelerin sayis1 82'ye kadar disirildi (53). Tim bu
caligmalarin sonucunda NSP, kisinin algiladig1 saglik problemlerini ve bu problemlerin
giinliik yasamlarina olan etki diizeylerini 6lgen genel saglik profili olusturabilecek bir

anket haline getirildi. Bu anket toplamda 38 maddeden olusuyor enerji, agri, duygusal
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tepkiler, sosyal izole olma hali, uyku diizeyi ve fiziksel aktiviteler adi altinda 6 bolimden
olugsmaktadir. Sorulara evet veya hayir seklinde cevap verilerek puanlama yapilmaktadir. 0

en iyi saglik durumunu, 100 en kotii saglik durumunu ifade etmektedir.

Nottingham Saglik Profili’'nin Tiirkce gecerlilik ve giivenirlilik ¢alismasi A. A.
Kiigiikdeveci tarafindan 2000 yilinda yapilmistir (54).

3.8.Genisletilmis Nordic Kas iskelet Sistemi Agr1 Anketi

Ik olarak 1987 yilinda kas iskelet sistemi agrilarini dlgmek icin Kuorinka tarafindan
gelistirildi. Daha sonra Dowsan ve ark. Tarafindan bu ankete belirli bagka boliimler daha
ekleyerek genisletti ve Genisletilmis Nordic Kas Iskelet Sistemi anketi (Extended version
of The Nordic Musculoskeletal Questionnaire) ismiyle tekrardan gelistirdiler (55).

Genisletilmis Nordic Kas Iskelet Sistemi Anketi’nde bir ay1 igeren agr1 degerlendirme
sorular1 mevcut birakilip ayrica akut ve subakut agrilar1 belirleyip ayirt edebilmek i¢in bir

yil1 da igeren agr1 degerlendirme sorular1 eklenmistir.

Dokuz béliime ayrilan viicutta (boyun, omuz, sirt, dirsek, el/el bilegi, bel, kalga/uyluk, diz,
ayak/bilek) her boliim igin tek tek bu bolgede agri olup olmadigi varsa kag yasindan beri
mevcut oldugu, bu agr1 nedeniyle doktora basvurmasi, ila¢ almasi, hastanede yatis
gerceklestirmesi, hastalik nedeniyle is yerinden izin almasi, giinliik hayattaki islerinin

aksamasi gibi sonuglara neden olup olmadigi alt bagliklarda degerlendirilmistir (56).

Genisletilmis Nordic Kas Iskelet Sistemi Agr1 Anketi’nin Tiirkce gecerlilik ve gtvenilirlik
caligmasi T. Kahraman ve ark. Tarafindan 2015 yilinda yapilmistir (57).
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3.9.istatistiksel Analiz

Elde edilen verilerin analizinde “IBM SPSS Statistics for Windows, Version 26.0” paket
programi kullanilmigtir. Her soru igin cevaplarin frekanst belirlenmistir. Normalligin test
edilmesi icin Kolmogorov-Smirnov testi uygulanmistir. Uygulanan normallik testleri
sonucunda verilerin normal dagilima uymadig1 belirlendi. Ikili gruplar arasinda farkliliklart
saptamak amaciyla Mann-Whitney U testi kullanildi. Veriler arasindaki iliskiyi
degerlendirmek igin Pearson Korelasyon analizi kullanilmistir. Bulgular %95 glven

araliginda degerlendirildi. Istatistiksel anlamlilik degeri p<0,05 kabul edildi.
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4. BULGULAR

Bu c¢alisma %42’si (n=21) kiz, %58’1 (n=29) erkek toplamda 50 olgu ile yapilmistir.
Calismaya kabul edilen ¢ocuklarin yas araligi 4 — 18 arasinda degismektedir. Calismadaki
cocuklarin ortalama yas1 11.48 olup standart sapmasi 4.61’dir (Tablo 4.1).

Tablo 4.1:Cocuklarin Cinsiyet ve Kardes Sayilari.

Cocugun Cinsiyeti n %
Kiz 21 42
Erkek 29 58
Kardes Sayist
0 9 18
1 25 50
2 11 22
3 ve lzeri 5 10
Ortalama  Standart
Sapma
Cocuk Yast 11,48 4,61

n: birey sayist

Calismaya katilan SP’li ¢ocuklarin birincil bakicist olan ebeveynlerin medeni hali, yasi,
cinsiyeti egitim diizeyi gibi demografik bilgiler Tablo 4.2°de gosterilmistir. Orneklem
incelendiginde c¢ocuklarin birincil bakicist olarak katilan ebeveynlerin %98’ini (n=49)
anneler olusturmaktadir. Orneklemimizdeki ebeveynlere bakildiginda gogunlugun evli

%92, ev hanimi %90 (n=45) oldugu goriilmektedir.

Tablo 4.2: Ebeveynlerin Demografik Bilgileri.

Ebeveyn Cinsiyeti n %
Kadin 49 98
Erkek 1 2
Egitim Durumu
Tlkokul 11 22
Ortaokul 13 26
Lise 21 42
Universite 5 10
Medeni Hali
Bekar 4 8
Evli 46 92
Meslek
Ev Hanimi 45 90
Tam Zamanl Calisan 5 10
Ortalama  Standart
Sapma
Ebeveyn Yast 40,44 8,83

n: birey say1si
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Cocuklarin  KMFSS ile fonksiyonel seviyelerinin degerlendirilmesine baktigimizda

cogunlugun Seviye — 2’de oldugu Tablo 4.3’te gosterilmistir. Ayrica g¢aligmamiza

KMFSS’ne gore seviye 4 ve 5’deki ¢cocuklar dahil edilmemistir.

Tablo 4.3: Cocuklarin KMFSS Seviyeleri.

n %
KMFSS Seviyesi
1/8 16
2 31 62
3 11 22
410 0
50 0

KMFSS: Kaba motor fonksiyon siniflama sistemi

SP’li ¢ocuklarin PFBO sonug skorlari, PDS sonuglari ve SKYT sonug siiresi Tablo 4.4’te

gosterilmistir.
Tablo 4.4: Cocuklarin Fonksiyonellik Seviyeleri.
Ortalama Medyan Minimum Maksimum
PFBO Skoru 62,08 54-57 30 113
PDS Skoru 35,14 37-38 6 75
SKYT Sdresi (sn) 21,71 20,2-20,8 7,24 39,3

PFBO: Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii, PDS: Pediatrik Denge Skalasi, SKYT: Siireli Kalk Yiirii Testi
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Ebeveyn Nottingham Saglik Profili ve YSO sonuglar1 Tablo4.5’te gosterilmektedir.

Tablo 4.5: Ebeveynlerin Nottingham Saglik Profili ve YSO Skorlar.

Ortalama Medyan Minimum Maksimum
NSP Skoru | 176,64 140,13-145,35 0 521,69
NSP Profil | n %
Puam

04 8

16 12

214 28

36 12

418 16

5110 20

6 1 2

71 2
YSO Skoru | 41,02 41-41 24 57

YSO: Yorgunluk Siddet Olgegi NSP: Nottingham Saglik Profli

Ebeveyn Nordic Kas Iskelet ve Agr1 Anketi Sonuglar1 Tablo 4.6’da gosterilmektedir.

Tablo4.6: Ebeveyn Nordic Kas Iskelet ve Agr1 Anketi Sonuglari.

Nordic Kas Boyun Omuz Swrt Dirsek EI/El  Bel Kalca/ Diz Ayak
Iskelet ve Agri  Agrist  Agrist  Agrist  Agrist  Bilegi  Agrist  Uyluk  Agrist |
Anketi Agrist Agrist Ayak
bilegi
Agrist
Var [n (%)] | 25 17 24 2 14 29 13 11 7
Yok [n (%)] | 25 33 26 48 36 21 37 39 43
Bu agr | 17 9 4 0 7 17 3 4 4
sebebiyle | (%68) (%52) (%16) (%0)  (%50) (%58) (%23) (%36) (%57)
hizmetine
basvurmalarin
orani [n (%)]
Bu agri kag | 35 30 30-30 42-53 38-40 35 36 40 29
yasinda bagladr | (25- (25- (18- (42- (22- (21- (25- (30- (20-
[Medyan (Min- | 53) 53) 53) 53) 58) 45) 53) 53) 45)
Maks)]
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Tablo4.7: Agriyan Bélge Sayisi, Nottingham Skoru ve YSO Skorunun Gocuk Fonksiyonel

Kapasiteleri ile Arasindaki iliski.

KMFSS PFBO Skoru  SKYT PDS Cocugun
Seviyesi Suresi Skoru Yast
NSP Skoru | r  -0,090 0,028 -0,075 0,108 -0,157
p 0534 0,848 0,605 0,454 0,277
¥Y$O Skoru | r 0,139 -0,251 0,245 -0,202 0,069
p 0,337 0,078 0,087 0,160 0,634
Agriyan Bolge ' v 0,093 -0,294* 0,221 -0,134 0,005
Sayist | p 0,519 0,039* 0,123 0,354 0,972

*: p<0.05 r: korelasyon kat say1stKMFSS: Kaba motor fonksiyon smiflama sistemi PFBO: Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitii,
SKYT: Siireli Kalk Yrii Testi, PDS: Pediatrik Denge Skalasi, NSP: Nottingham Saglik Profli,YSO: Yorgunluk Siddet Olgegi

Calismada ebeveynlerin NSP skoru ile ¢ocugun fonksiyonellik seviyesi arasinda anlamli

bir iligki yoktu (p>0.05).Calismada ebeveynlerin YSO skoru ile ¢cocugun fonksiyonellik

seviyesi arasinda anlamli bir iligki bulunamamistir (p>0.05).Ebeveynlerin agriyan bdlge

sayis1 ve cocugun fonksiyonellik seviyesini gosteren PFBO Skoru arasinda anlamli bir

iliski vardir (p<0.05)

Cocugun cinsiyeti ile yagam kalitesi ve yorgunluk siddeti karsilastirilmas: Tablo 4.8’de

gosterilmistir.

Tablo 4.8: Cocugun Cinsiyeti ile Ebeveynin Yasam Kalitesi ve Yorgunlugu Arasindaki Iliski.

Nottingham Skoru
YSO Skoru

Medyan (Min-Maks)

Erkek

115,58 (0-521,69)

41 (24-57)

p>0.05 YSO: Yorgunluk Siddet Olgegi

Kiz

197,03 (39,35-425,79)
41 (27-55)

p
0,219

0,760

Cocugun cinsiyet ile ebeveyninin yasam kalitesi ve yorgunlugu arasinda anlamli bir iligki

bulunamamastir.
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Tablo 4.9: Ebeveynlerin yaslari ile yasam Kalitesi, yorgunluk ve agriyan bolge sayisi arasindaki

iliski.
Ebeveyn NSP Skoru YSO Agriyan Bolge
Yast Skoru Sayisi
Ebeveyn | r - -0,231 -0,099 0,004
yast ' p - 0,106 0,496 0,976
NSP | r -0,231 - 0,600* 0,417*
Skoru | p 0,106 - 0,001* 0,003*
Y$O | r -0,099 0,600* - 0,404*
Skoru | p 0,496 0,001* - 0,004*
Agriyan | r 0,004 0,417* 0,404* -
Bolge | p 0,976 0,003* 0,004* -
Sayisi

*: p<0.05 1: korelasyon kat say1s1t NSP: Nottingham Saglik Profli, YSO: Yorgunluk Siddet Olgegi

Ebeveynlerin yas1 ile yorgunluk diizeyi, yasam kalitesi ve agriyan bolge sayisi arasinda

anlamli bir fark bulunmamustir.

Ebeveynlerde yasam kalitesi ile yorgunluk ve agriyan bolge sayist arasinda anlamli bir fark
bulunmustur (p<0.05). Bir baska deyisle NSP skoru arttikca YSO skoru ve agriyan bolge

sayis1 artmigtir.
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5. TARTISMA

Bu calismanin temelde iki amac1 vardir. Ilki SP’li ¢ocu@a sahip ebeveynlerin kas iskelet
sistemi agri durumunu, yorgunlugunu ve yasam Kkalitesini belirlemek; ikincisi SP’li
cocuklarin fonksiyonelligi ile ebeveynlerinin kas iskelet sistemi agrisi, yorgunluk ve yasam
kalitesi arasindaki iligkiyi degerlendirmektir. Calismamiza 4 — 18 yas araliginda toplamda
50 SP’li ¢ocuk dahil edilmistir. Cocuklarin KMFSS’e gore seviyeleri belirlenip sonrasinda
fonksiyonelliklerini degerlendirmek amagli PFBO, PDS ve SKYT ile degerlendirilmeleri
yapilmisgtir. SP’li ¢ocugun birincil bakim veren ebeveyni olan 49’u anneden olusan
toplamda 50 ebeveyne de NSP, YSO ve Nordic Kas Iskelet Sistemi Agr1 Anketi 6lcekleri

uygulanarak sonuclar kaydedilmistir.

SP, cocukluk caginda olusan engellilik durumlarinin basinda gelmektedir. Ulkemizde tiim

niifusun takriben %12.29’u engelli bireylerden olusmaktadir (58).

SP’li ¢ocuklarin anneleri ile bu zamana kadar bir¢ok ¢alismada ayr1 ayr1 yorgunluk, yasam
kalitesi ve kas iskelet sistemi agrilar1 hakkinda arastirmalar yapilmis olsa da bunu SP’li
cocuklarin fonksiyonellik seviyeleri ile ebeveynlerinin yorgunluk, yasam kalitesi ve kas
iskelet sistemi agrilar1 arasindaki iligkiyi kapsamli sekilde arastiran pek az calisma

mevcuttur.

Bu calismada hem SP’li ¢cocuklarin fonksiyonellerini kapsamli bir sekide arastirdik hem de
ebeveynlerine yonelik yasam kalitesi, agr1 ve yorgunluk analizi yaptik. SP’li ¢ocuklarinin
genel olarak fonksiyonelliklerini belirlemek zordu bu yiizdendegerlendirme amacli birgok
alanda ayr1 ayr1 degerlendirebilecegimiz birden fazla degerlendirme sistemi uyguladik.
KMFSS ile ¢ocuklarin yasina gore genel fonksiyonel durumlarmi belirledik. PFBO
kullanarak pediatrik fonksiyonel bagimsizliklarini degerlendirdik. PDS ile ¢ocuklarin
giinliik yasam aktivitelerindeki fonksiyonel dengelerini degerlendirdik ve SKYT ile glinlik

hayatta kisa bir mesafeyi ne stirede kat edebileceklerini arastirdik.

SP’nin en belirgin &zelliklerinde baslica motor fonksiyonlardaki bozukluk ve hareket
kisitliliklart gelmesine ragmen eslik eden diger birgok problem c¢ocugun 6z bakimini
gerceklestirmesinde Onemli derecede kisitlanmaya ve bu sebeple de kendisine bakim

verecek bagka kisi ya da kisilere ihtiyag duymasina sebep olmaktadir. Ancak hareket
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kisitliliklart ve uzun siireli bagimlilig1 olan bir cocuga bakim saglamak ebeveynlerin yagam
kalitesini fiziksel ve duygusal acidan etkileyebilmektedir (59). Bu sebeple SP’li ¢ocuga
sahip ebeveynleri yasam kalitesi, yorgunluk ve kas iskelet sistemi agri durumlarini
degerlendirmek ve bu durumlarin ¢ocugun fonksiyonellik seviyesi ile iliskisini arastirmak

istedik.

Calismaya dahil ettigimiz ¢ocuklarin %42’si (n=21) kiz, %58’ (n=29) erkekti. Yapilmis
olan bir literatiir taramasinda SP’nin erkeklerde kizlara gore daha ylksek oranda goriildiigii
ortaya ¢ikmis (60). Ulkemizde yapilan bazi calismalarda da ise Erkin ve ark %59.2 erkek
ve %40.8 kiz (61), Ones ve ark %65 oraninda erkek (62), Demir H ve ark yaptig
calismada erkek:%73.5, ki1z:%26.5 seklinde bulmuslardir (63).

Calismamiza katilmis olan ebeveynlerin egitim diizeylerini inceledigimizde ¢ogunlugun
(%42) lise mezunu oldugunu gostermektedir. Dickinson ve arkadaslarmin SP’li ¢ocuga
sahip anne ve babalarin %54 linlin lise mezunu oldugunu, Shelly ve arkadaslarinin ise
annelerin %75 oraninda, babalarinin da%80 oraninda lise mezunu oldugunu bulmuslardir.
Ulkemizde yapilmis olan calismalarda ise ebeveynlerin biiyiik oranda ilkokul mezunu
olduklarin1 ortaya koymustur. Erkin G ve arkadaslarinin annelerin %64’liniin, babalarin

%53 {inlin ilkokul mezunu oldugunu tespit etmislerdir (64).

Ebeveynlere yonelik uyguladigimiz degerlendirme yontemlerinde bizim g¢alismamizi bu
konu basliklarinda yapilmis diger bir¢ok ¢alismadan ayiran nokta; diger ¢alismalarda SP’li
cocuga sahip ebeveynlerin fiziksel ve duygusal durumlarini, saglikli ¢ocuga sahip
ebeveynler ile karsilastirmis olmalartydi. Ancak biz galismamizda SP’li ¢ocugu olan
ebeveynlerin durumlarint ¢ocuklariin fonksiyonellik seviyeleri ile iligskilendirerek bu

konuda farkli ve yeni oldugu kanisinday1z.

Calismamizda ebeveynlerin yasam kalitesi ve yorgunluk diizeyi ile SP’li ¢ocugun

fonksiyonellik seviyesi arasinda anlamli bir iliski bulunmamustir.

SP’li ¢ocuklarin annelerinde yorgunluk arastirmasi yapan birkag caligma mevcuttu. Garip
ve ark.’nin yaptigi ¢alismada SP’li gocuklarin annelerinde uyguladiklar1 Yorgunluk Belirti
Envanteri 6lgegi ile ¢alisma sonucunda dlgegin alt gruplar1 olan en ¢ok yorgunluk, en az
yorgunluk, mevcut yorgunluk, ortalama yorgunluk, girisim 6lgegi, giin sayisi ve yorulma

kontrol grubuna gore daha yuksek bulundu (65).

24



Albayrak ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada SP’li ¢ocuk annelerinde kontrol grubu
annelerine gore genel saglik ve zindelik o6lgekleri, fiziksel ve duygusal rol, mental saglik
puanlar1 daha diisiik bulundu (66).

Glinac ve arkadaslarmin yaptigi ¢alismada SP’li gocuk anneleri ve saglikli ¢ocuga sahip
anneler arasinda yapilan yasam kalitesi dlgeklerinde degerlendirilen tiim alt basliklarda

saglikli cocuk anneleri daha yiiksek puanlar elde etmislerdir (67).

Eker ve arkadaslarinin yaptiklar1 ¢alismada SP’li ¢cocuk anneleri ve saglikli ¢ocuk anneleri
yasam kalitesi SF-36 ile degerlendirilmis ve annelerin yasam kalitesi cocugun zeka diizeyi
ile iligkisi olup olmadigint degerlendirmislerdir. Calisma sonucunda SP’li g¢ocuklarin
annelerinin saglikli ¢ocuklarin annelerine gore daha diisiik yasam kalitesi skorlara sahip
oldugu bildirilmistir ve ¢ocugu bagimsiz hareket etmeyen annelerin yagam kalitesi, cocugu

islevsel olarak hareket eden annelere gore daha kotu oldugu ortaya ¢ikmistir(68).

Bizim ¢aligmamizin sonucunda SP’li ¢ocuklarin fonksiyonellik seviyesi ile ebeveynlerinin
yasam kalitesi arasinda bir iliski bulunamamasinda bir limitasyon olarak c¢alismamizda
dahil etme kriterleri arasinda KMFSS 1 — 2 ve 3. Seviyelerdeki SP’li ¢ocuklar, Kriterinin
bulunuyor olmasi olabilir kanisindayiz. Fonksiyonel olarak daha kisitli olan KMFSS 4 ve
S.seviyedeki ¢ocuklarin katilmamis olmasi bir limitasyondur. Ancak biz calismamizda
Siireli Kalk Yiirii Testi’ni uyguladigimiz i¢in kendi basina yiiriiyebilen ¢ocuklarin dahil

edilmesi gerekiyordu.

Farajzadeh ve arkadaslar1 yaptigi ¢alismada SP’li ¢ocuk annelerinin yasam kalitesini
etkileyen faktorleri arastirmislar ve c¢alisma sonucunda depresyonun, yorgunlugun,
cocuklara bakim yiklnin ve SP’nin tipinin bu ebeveynlerde yasam Kkalitesini blylk
oranda etkiledigini ortaya koymuslardir. Buna ek olarak SP’li ¢ocuklarda, tetrapleji tipine
sahip olan gocuk annelerinde yasam kalitesi diger SP’li gocuklara gore daha diisiiktl (69).

Panditi ve arkadaglari, SP’1i gocuklarin rehabilitasyon grubu ve rehabilitasyon disi gruptaki
birincil bakicilar1 arasinda yaptig1 kesitsel bir ¢alismada ebeveynlerde yasam kalitesi
acisindan anlamh bir fark bulunmamistir. Her iki grupta da ebeveynlerin yasam kaliteleri

diisiiktii (70).
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Ulkemizde Giray ve arkadaslarinin yaptig1 bir ¢alismada SP’li ¢cocuklarin agr1 ve yasam
kalitesi diizeyinin bakicilarinin yasam kalitesi tizerindeki etkisi incelenmis ve sonucunda
tamamen bagimli ¢cocuklarin (KMFSS 4 - 5) yasam kalitesi puanlan arttik¢a bakicilarinin
da yasam kalite skor diizeylerinde artis goriilmiistiir. Buna ek olarak c¢ocuklarin agri
skorlar arttikga birincil bakicilarinin da yasam kalitelerinde diisiis ve depresyonlarinda

artig gozlemlenmistir (71).

Dalak¢1 ve arkadaslarmin yaptign bir ¢alismada ise SP’li ¢ocuklara uygulanan PEDI
Olceginin alt baslhiklarindan sosyal fonksiyon ve kendine bakim diizeyi ile ¢ocuklarin
kardes sayis1 ve ¢ocugun yasi arasinda anlamli bir farklilik bulunmustur. Ancak KMFSS

ve PEDI 6l¢eklerinin ¢ocuklarin cinsiyeti ile arasinda anlamli bir fark bulunmamustir (76).

Calismamizda ebeveynlerin agriyan bolge sayisi ile ¢ocugun fonksiyonel bagimsizlik
diizeyi arasinda anlamli bir iliski bulunmustur. Bu sonuca goére SP’li ¢ocugun fonksiyonel
bagimsizlik diizeyi (PFBO) diistikge ebeveynde agriyan bolge sayisinda artis

g6zlemlenmektedir.

Czupryna ve arkadaglarinin yaptig1 benzer calismada SP’li ¢ocuk annelerinde sirt agrisi
prevelansi ve etkileyen faktorler incelendi. Calismaya gore SP’li ¢ocuga birincil bakicilik
yapan ebeveynde bir¢ok yerde cogunlukla sirtta agr1 sorunu yastyordu. Agrinin yogunlugu
cocugun islevselligi, fonksiyonel bagimsizligi, yas1 ve agirligi ile anlamli oranda iliskili

bulunmustur (74).

Ahmadi-Zadeh ve arkadaslar1 SP’li ¢ocuklarin annelerinde kronik kas iskelet agrilarimi
degerlendirme amacgli Nordic anketi kullanarak calisma yapmislardir. Bu c¢alisma
sonucunda SP'li cocuk annelerinde kronik kas-iskelet agris1 ve ayrica omuz, bel, ayak

bilegi ve ayak parmaklarinda agr1 anlamli derecede yiiksek bulunmustur (75).

Ulkemizde Kaya ve arkadaslarimin SP’li cocuk anneleri ve saghikli ¢ocuk anneleri ile
yaptig1 calismada, SP’li ¢cocuk annelerinde kas iskelet agri1 oranlarinin kontrol grubuna
gore anlamli oranda yiiksek bulunmustur. SP’li ¢ocugu olan annelerde mental saghigin
bozulmasmin daha fazla bel agris1 yasamalarina da sebep olabilecegini ortaya

koymuslardir (72).

Terzi ve arkadaslarinin yagtigi calismada SP’li ¢ocuga sahip annelerin saglikli ¢ocuk
annelerine anlamli oranda daha fazla kas iskelet sistemi agrilar1 ve depresyon skoruna

sahip olduklart bulunmustur. Yapilan analizde kas iskelet sistemi agrilarin1 etkileyen
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faktorler arasinda annenin ¢ocuk sayisi, depresyon duizeyi, SP’li ¢ocugun yasi ve gocugun

fonksiyonel diizeyi bagimsiz risk faktorleri olarak bulunmustur (73).

Calismamizda ayrica, ebeveynlerde kas iskelet sistemi agriyan bolge sayisi arrtikca
ebeveynin yasam kalitesi diismekte ve yorgunluk diizeyi daha yiiksek oranda artmaktadir.
Bir bagka deyisle kas iskelet sistemi agriyan bolge sayisi ile yorgunluk ve yasam kalitesi

arasinda anlamli bir iligki goriilmiistiir.

SP'li ¢ocuga sahip ebeveynlerde kronik kas-iskelet agri goriilme sikhigr yiksek
oldugundan, bakim faaliyetlerinin olumsuz etkilerini azaltmak i¢in ebeveynlerin fiziksel ve

psikolojik destege gereksinimleri vardir.

SP’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin fiziksel, psikolojik ve ekonomik yonden desteklenmeleri
ailelerin yasam kalitelerini artirmalar1 ve daha saglikli bir yasam siirdiirebilmeleri
acisindan ¢ok Onemlidir. Ebeveynlerin bedensel ve ruhsal sorunlarini azaltmak igin
kendilerine ve c¢ocuklarina dogru bakim saglamalari konusunda egitim verilmesini
Onermekteyiz. SP’li ¢ocuklarin tedavi planlamalarmin yani sira ebeveynlerinin de
rehabilitasyonunda fiziksel ve ruhsal iyiliklerinin artirilmasina yonelik c¢alismalar
yapilmasint Onermekteyiz. Calisma sonuglarimizin SP’li ailelerin {ilkemizdeki yasam
kalitelerinin ve sosyal desteklere erisim imkanlarmin artirtlmasina yonelik girisimlerde

kullanilmak tizere veri tabanina katki saglayacagi kanisindayiz.
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Ek 1. Etik Kurul Onay1
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Ek 2. Pediatrik Denge Skalasi (PDS)

Pediatrik Denge Skalasi1 (PDS)
Skor (0-4)

. Oturur durumdayken ayaga kalkmak ----------
. Ayaktayken oturma pozisyonuna ge¢me ----------
. Yer degistirmek ----------

. Desteksiz ayakta durma ----------

. Desteksiz oturma ----------

. Gozler kapal1 olarak ayakta durma ----------

. Ayaklar bitisik olarak ayakta durma ----------

. Bir ayak 6nde ayakta durma ----------

. Tek ayak ustiinde ayakta durma ----------

10. 360 derece donme ----------

11. Geriye bakmak icin dénme -----------

12. Yerden nesne alma -----------

13. Diger ayagi tabureye koyma -----------

14. Ayaktayken kollar gergin 6ne uzanma -----------

OO0 N0 B WN —

1.0turma Pozisyonundayken Ayaga Kalkmak
Yonerge: Liitfen ayaga kalkin. Ellerinizden destek almamaya caligin.

4 Ellerini kullanmadan ayaga kalkabilir ve kendi kendine denge saglayabilir.
3 Ellerini kulla narak ayaga kalkabilir.

2 Birka¢ denemeden sonra ellerini kullanarak ayaga kalkabilir.

1 Ayaga kalkmak ve denge kurmak i¢in ¢ok az yardima ihtiyaci vardir.

0 Ayaga kalkmak i¢in orta diizeyde ya da ¢cok yardima ihtiyaci vardir.

2. Ayaktayken Oturma Pozisyonuna Gegmek
Yonerge: Litfen oturun.

4 Ellerinden asgari diizeyde yardim alarak emniyetli bir sekilde oturabilir.
3 Ellerinden yardim alarak kontrollii bir sekilde oturur.

2 Bacaklariyla sandalyeden destek alarak kontrollii bir sekilde oturur.

1 Kendi basina oturabilir ama kontrollii degildir.

0 Oturmak i¢in yardima ihtiyaci vardir.

3. Transfer

Yonerge: Sandalyeleri transfer yapilacak sekilde gore yerlestirin. Hastaya bir kolluklu
bir de kolluksuz koltuga dogru yer degistirmesini sdyleyin. Iki sandalye (biri kolluklu
digeri kolluksuz) ya da bir yatak ve bir koltuk kullanabilirsiniz.

4 Ellerini ¢ok az kullanarak emniyetli bir sekilde transfer olabiliyor.
3 Emniyetli bir sekilde transfer olabiliyor, ellerini kesinlikle kullaniyor.
2 Sozli kilavuzlukla ve gozetimle veya gozetimsiz transfer olabiliyor.
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1 Yardim edecek bir kisiye gereksinimi var.
0 Giivende olabilmesi i¢in yardim edecek veya gozetecek iki kisiye gereksinimi var.
4. Desteksiz Ayakta Durmak

Yonerge: Lutfen hicbir yere tutunmadan iki dakika ayakta durun.

4 2 dakika emniyetli bir sekilde ayakta durabilir.

3 Gozetim altinda 2 dakika ayakta durabilir.

2 Desteksiz 30 saniye ayakta durabilir.

1 Desteksiz 30 saniye ayakta durabilmek icin birka¢ denemeye ihtiyaci var.
0 Yardim almadan 30 saniye ayakta duramaz.

5. Ayaklar Yerde Ya Da Bir Tabure Ustiindeyken Arkaya Yaslanmadan
Oturmak

Yonerge: Liitfen kollarinizi kavusturarak iki dakika oturun.

4 Emniyetli bir sekilde 2 dakika oturabilir.
3 Gozetim altinda 2 dakika oturabilir.

2 30 saniye oturabilir.

1 10 saniye oturabilir.

0 Desteksiz 10 saniye oturamaz.

6. Gozler Kapahyken Desteksiz Ayakta Durmak
Yonerge: Liitfen gozlerinizi kapayin ve ayakta 10 saniye hareketsiz durun.

4. 10 saniye emniyetli bir sekilde ayakta durabilir.

3 Gozetim altinda 10 saniye ayakta durabilir.

2 3 saniye ayakta durabilir.

1 Gozlerini li¢ saniyeden fazla kapali tutamaz ama ayakta sabit durabilir.
0 Diismemek i¢in yardima ihtiyaci vardir.

7. Ayaklar Bitisikken Desteksiz Ayakta Durmak
Yonerge: Ayaklarinizi birlestirin ve tutunmadan ayakta durun.

4 Kendi basina ayaklarini birlestirip 1 dakika emniyetli bir sekilde ayakta durabilir.
3 Kendi bagina ayaklarini birlestirip 1 dakika gozetim altinda ayakta durabilir.

2 Kendi basina ayaklarini birlestirip 30 saniye ayakta durabilir.

1 Yardim ile istenilen pozisyona gelebilir, ama ayaklar bitisik vaziyette ancak 15
saniye ayakta durabilir.

0 Yardim ile istenilen pozisyona gelebilir, ama bu pozisyonu 15 saniye muhafaza
Edemez.

8. Bir Ayak Onde Olarak Desteksiz Ayakta Durmak
Yonerge: Hastaya gosterin: Bir ayaginizi digerinin tam 6niine koyun. Bunu

yapamiyorsaniz, ayaginizi, topuk kismi 6teki ayaginizin bagparmagi hizasina gelecek
sekilde bir adim atin. (3 puan vermek i¢in adimin mesafesi diger ayagin uzunlugunu
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geemeli ve durusun genisligi denegin normal yiirliylis adimindaki genislige yakin
olmali.)

4 Normal yiirliylis adimini bagimsiz olarak atabiliyor ve 30 saniye tutabiliyor

3 Ayagini digerinin dniine bagimsiz olarak koyabiliyor ve 30 saniye tutabiliyor.
2 Bagimsiz olarak kii¢iik adim atabiliyor ve 30 saniye tutabiliyor.

1 Adim atmak i¢in yardima ihtiyact var ama 15 saniye durabiliyor

0 Adim atarken veya ayakta dururken yardima ihtiyac1 var.

9. Tek Ayak Ustiinde Ayakta Durmak
Yonerge: Tek ayak tizerinde tutunmadan durabildiginiz kadar durun.

4 Bacagini bagimsiz olarak kaldirip > 10 saniye tutabiliyor.

3 Bacagini bagimsiz olarak kaldirip 5-10 saniye tutabiliyor.

2 Bacagin1 bagimsiz olarak kaldirip > 3 saniye tutabiliyor.

1 Bacagini kaldirmaga calisiyor, 3 saniye tutamiyor ama bagimsiz olarak ayakta
durabiliyor.

0 Deneyemiyor ve diismemek i¢in yardima gereksinimi var.

10. 360 Derece Donmek

Yonerge: Tam daire gizecek sekilde kendi etrafinizda doniin.Durun. Sonra ters yonde
tam daire cizin.

4 4 saniye ya da daha kisa siirede emniyetli bir sekilde 360 derece donebilir.

3 4 saniye ya da daha kisa siirede sadece bir tarafa dogru emniyetli bir sekilde 360
derece donebilir.

2 Emniyetli bir sekilde fakat yavas bir sekilde 360 derece donebilir.

1 Yakin gozetime ya da sozlii uyariya ihtiyact vardir.

0 Donerken yardima ihtiyaci vardir.

11. Ayaktayken Sag ya da Sol Omuz Uzerinden Dénerek Geriye Bakmak
Yonerge: Sol omzunuzun lizerinden donerek arkaniza bakin.Aynisini sag tarafinizda
tekrar edin. Gozetmen denegin daha 1yi bir doniis hareketi gerceklestirmesini saglamak
icin denegin arkasinda yer alan bir nesneyi bakis noktasi olarak belirleyebilir.

4 Her iki viicut yanindan da arkaya bakabiliyor ve agirlik aktarimi iyi.

3 Sadece bir yanindan arkaya bakabiliyor, diger yandan olan bakista denge aktarimi ¢ok iyi
degil.

2 Yanlara dénebiliyor ama dengesini koruyor.

1 Donerken gdzetime gereksinimi var.

0 Dengesini kaybetmemek veya diismemek igin yardima gereksinimi var.

12. Ayaktayken Yerden Nesne Almak

Yonerge: Ayaginizin hemen 6niinde bulunan ayakkabryi/terligi alin.

4 Terligi rahatca alabilir.
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3 Terligi alabilir ama gozetim esliginde.

2 Terligi alamaz ama terlige 2-5 cm kadar yaklasabilir ve kendi kendine denge
saglayabilir.

1 Terligi alamaz, almaya ¢alisirken de gozetime ihtiyaci vardir.

0 Terligi almay1 denemez/diismemek ya da dengesini kaybetmemek i¢in yardima
ihtiyaci vardir.

13. Desteksiz Ayakta Dururken Alterne Olarak Ayag Basamak veya Tabureye
Yerlestirmek

Yénerge: iki ayag: da sirastyla taburenin iistiine koyun. Her iki ayak da tabureye 4
kere degene kadar harekete devam edin.

4 Kendi basina emniyetli bir sekilde ayakta durabilir ve 20 saniyede 8 adimi
tamamlayabilir.

3 Kendi basina ayakta durabilir ve 8 adim1 20 saniyeden daha uzun bir siirede
tamamlayabilir.

2 Gozetim altinda yardim almadan 4 adim tamamlayabilir.

1 Az yardimla 2 adim tamamlayabilir.

0 Diismemek i¢in yardima ihtiyaci vardir/caba gdsteremez.

14. Ayaktayken Kollar Gergin One Dogru Uzanmak

Yonerge: Kollarinizi 90 derece kaldirin. Parmaklarinizi uzatin ve 6ne dogru
uzanabildiginiz kadar uzanin. (Gozetmen eller 90 derecedeyken hastanin parmak
uclar1 hizasinda bir cetvel tutar. One uzanirken hastanin parmaklari cetvele
degmemelidir. Hastanin en ileri uzanabildigi noktada parmak uc¢larinin katettigi
mesafe kaydedilmelidir. Govdenin dénmesini 6nlemek icin, hastaya mimkdnse iki
kolunu da uzatmasini sdyleyin. )

4 Rahatca 6ne uzanabilir >25 cm.

3 Rahatca 6ne uzanabilir >12.5 cm.

2 Rahatca 6ne uzanabilir >5 cm.

1 One uzanabilir ama gézleme ihtiyaci vardir.

0 One uzanmaya calisirken dengesini kaybeder/disaridan destek gerekir.

() Toplam Puan (Maksimum = 56)
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Ek 3. Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Ol¢iimii (PFBO)

1. Kendine Bakim

AJYemek yeme
B)El-yiz yikama, dis fircalama
C)Banyo yapma
D)Vicudun st kismim giyinme
E)Viicudun alt kismini giyinme

[=Tam olarak bagimsiz

4 Hareket

L)Yurime, emekleme
M)Merdiven inme, ¢cikma

yapryor)

F)Tuvalet yapma 6=Modifiye bagimsiz Yardimsiz
2. Sfinkter kantroli
LRI - 5=Gozetim gerektinyor Yardimla /
G)Mesane aliskanhg o . :
. 4=Minimal yardim (%75'ini cocuk yapiyor) Modifiye
H)Barsak aliskanlidi 3=0rta derecede vardim (%50'sini cocuk Badiml
3 Transierier = a)erece e yardim (%50'sini cocu agimli
|)iskemle, tekerlekli iskemle yapiyor
J)Tuvalet 2=Maksimal yardim (%25'ni cocuk yapyor) | Tamamen
KKivet dug 1=Tam yardim (<%25'inden azini cocuk Bagiml|

5. lletisim
N)Anlama
0)lfade etme
6. Sosyal durum

0)Sosyal iliskiler
P)Problem ¢ozme
R)Hafiza
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Ek 4. Sureli Kalk YUru Testi
Sareli Kalk YUrt Testi (SKYT)

Siireli kalk yiirii testi i¢in ¢ocuktan sirt ve kol destegi olmayan, duvardan 3 metre uzak
mesafede yerlestirilen bir sandalyeye kalga ve dizleri 90° fleksiyonda olacak sekilde
oturmasi istenilecek ve harekete baglamadan 6nce hareket cocuga gosterilerek
anlatilacaktir. Cocuktan bagla komutuyla sandalyeden kalkip, yiiriiyebilecegi maksimum
hizda yiirtiylip duvardaki isaretli resme dokunup beklemeden tekrar geri gelip sandalyeye
oturmasi istenecektir. Cocuk sandalyeden kalkip tekrar sandalyeye oturana kadar gegen
stire kaydedilecek.

Ortalama Gecen Sure:
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Ek 5. Nottingham Saghk Profili
NOTTINGHAM SAGLIK PROLIFi

VAKA NO: TARIH..../..../......

Insanlarn giinliik yasamlarinda karsilasabilecekieri bazi1 sorunlar asagida siralanmistir.
Asagidaki listeyi inceleyiniz ve eger bu sorun sizde varsa “EVET”’in altindaki kutunun
icine, yoksa “HAYIR”1n altindaki kutunun igine “X” isareti koyunuz.

Liitfen her ifadeye yanit veriniz. Eger “EVET” veya “HAYIR” yanitin1 vermede tereddiit
ediyorsaniz, su anda gergege en yakin olanini isaretleyiniz

EVET HAYIR
Her zaman yorgunum E":I
Geceleri agrim oluyor I:“:'

Her sey beni {iziiyor I:“:l

EVET HAYIR

Dayanilmaz agrim oluyor DD
Uyumak igin ila¢ aliyorum DD
Nelerden hoslandigim1 unuttum DD
EVET HAYIR
Kendimi sinirli hissediyorum Ell:l

Pozisyon degistirirken,hareket ederken agrim oluyor DD

Kendimi yalniz hissediyorum DD

EVET HAYIR

Sadece evin iginde yurlyebiliyorum DD
Egilmek ¢ok zor DD
Herseyi caba sarfederek yapabiliyorum I:“:'
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EVET HAYIR

Sabahin erken saatlerinde uyaniyorum DD
Hig ylriyemiyorum E":I
Insanlarla iliski kurmakta zorlanryorum DD

EVET HAYIR
Gunler gegcmek bilmiyor DD
Merdiven inip ¢ikarken zorlantyorum DD
Baz1 seyleri elimi uzatip almakta zorlaniyorum DD

EVET HAYIR
Yiiriidiigimde agrim oluyor I:“:l
Bu ginlerde kolayca hiddetleniyorum Ell:l
Hi¢ kimse bana yakin degilmis gibi hissediyorum DD
EVET HAYIR
Geceleri gogunlukla uyanik yatryorum DD
Sanki kontroliimii kaybettigimi hissediyorum DD
Ayakta kaldigim zaman agrim oluyor DD
EVET HAYIR

Kendi kendime zor giyiniyorum E":I
Hemen giicim tikeniyor, yoruluyorum E":I
Uzun siire ayakta durmakta zorlaniyorum DD

(Orn;mutfakta calisirken, otobiis beklerken)
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EVET HAYIR

Stirekli agrim var DD

Uykuya uzun siirede daliyorum DD

Insanlara yiik oldugumu diisiiniiyorum I:":I

Liitfen simdi yeniden basa doniiniiz ve her soruya “EVET” veya “HAYIR” cevabi verip
vermediginizden emin olunuz
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Ek 6. Yorgunluk Siddet Olgegi
Yorgunluk Siddet Olgegi (YSO)

Bireyin ad1 soyadt:

Buguin de dahil olmak tizere son bir hafta iginde ne derece yorgun oldugunuzu 6grenmek
istiyoruz. Lutfen tiim ifadeleri dikkatlice okuyunuz. Size en uygun rakami yuvarlak igine
alarak igaretleyiniz.

Yorgun oldugum zaman motivasyonum azalir.
1 2 3 4 5 6 7

Egzersiz yapmak beni yoruyor.
1 2 3 4 5 6 7

Kolay yorulurum.
1 2 3 4 5 6 7

Yorgunluk fiziksel fonksiyonumu etkiler.
1 2 3 4 5 6 7

Yorgunluk benim i¢in siklikla sorunlara neden olur.
1 2 3 4 5 6 7

Yorgunluk fiziksel fonksiyonumu stirdirmeme engel olur.
1 2 3 4 5 6 7

Yorgunluk belirli gorev ve sorumluluklarimi getirmeme engel olur.
1 2 3 4 5 6 7

Yorgunluk beni yetersiz birakan en 6nemli 3 (ii¢) sikayetten birisidir.
1 2 3 4 5 6 7

Yorgunluk isimi, ailemi veya sosyal yasantimi etkiler
1 2 3 4 5 6 7

Toplam Puan
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Ek 7. Ebeveyn Degerlendirme Kayit Formu

Ebeveyn Degerlendirme Kayit Formu Tarih: ....[....[.....
Ad — Soyad:

Yas:

Cinsiyet:

Meslek:

Egitim Durumu:

Medeni Durumu:

Cocuk Sayist:
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Ek 8. Nordic Kas Iskelet Sistemi Agr1 Anketi
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Ek 9. Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu
BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

Calismanin Adi:Serebral Palsili Cocuklarin Fonksiyonelligi ile Ebeveynlerinin Kas
Agris1, Yorgunluk ve Yasam Kalitesi Arasindaki Iligki

Asagida bilgileri yer almakta olan bir arastirma caligmasina katilmaniz istenmektedir.
Calismaya katilip katilmama karari tamamen size aittir. Katilmak isteyip istemediginize
karar vermeden Once arastirmanin neden yapildigini, bilgilerinizin nasil kullanilacagini,
calismanin neleri igerdigini, olas1 yararlari ve risklerini ya da rahatsizlik verebilecek
yonlerini anlamaniz 6nemlidir. Liitfen asagidaki bilgileri dikkatlice okumak i¢in zaman
ayiriniz. Eger calismaya katilma karar1 verirseniz, Calismaya Katilma Onayr Formu’nu
imzalaymiz. Calismadan herhangi bir zamanda ayrilmakta O6zgiirslinliz. Calismaya
katildiginiz i¢in size herhangi bir 6deme yapilmayacak ya da sizden herhangi bir maddi
katki/malzeme katkis1 istenmeyecektir.

Calismanin Konusu ve Amaci: Serebral Palsili cocuklarin giinliik yasamda ne kadar aktif
hareket edebildikleri; ayakta durma, ylirlime, denge ve 06z bakim konusundaki
fonksiyonellikleri ile ebeveynlerinde goriilebilecek kas agrisi, yorgunluk, depresyon ve
yasam kalitesi arasindaki iligkiyi arastirmaktir.

Calismanin Islemleri: Calismada, ¢oguklarinizdan basit birka¢ eylemden olusan (Liitfen
hicbir yere tutunmadan iki dakika ayakta durun. Lutfen tek ayak Uzerinde tutunmadan
durabildiginiz kadar durun. Gibi..) yonergeler verilip bunlar1 elinden geldigince yapmasi
istenecektir.Eylem igeren birka¢ hareket yapmasini istemek disinda ¢ocugunuza baska
hicbir fiziksel miidahale yapilmayacaktir. Fizyoterapist esliginde yapilacak bu hareketlerin
cocugunuz ic¢in hi¢bir yan etkisi ya da riski olmayacagini belirtir aksine fizik tedavi
programinda yapilan egzersizlere benzer hareketler oldugu i¢in cocugunuza faydasi
olacagin1 da belirtmek isterim. Calismada sizlerden de kas iskelet agrinizi, yorgunluk,
depresyon ve yasam kalitenizi degerlendirecek anket doldurmaniz istenecektir.

Calismaya Katilmamin Olas1 Yararlar: Nelerdir?

Calismaya katilmaniz, c¢ocugunuzun mevcut fiziksel durumunu bilimsel bir calisma
sonucunda objektif bir gozle gorebilmenizi saglayacak ve ilerisi i¢in nasil bir tedavi
planina devam etmeniz hususunda bilgilendirilmenizi saglayacaktir .

Ayrica c¢alismaya katilmaniz halinde Kirsehir Rehberlik ve Arastirma Merkezinde
yapilacak olan Aileler igin Depresyon ve Anksiyeteyi Onlemeye, Yasam Kalitenizi
Artirmaya yonelik uzmanlar tarafindan yapilacak olan seminere de katilarak 6z
farkindaliginiz1 artirabilir ve olumsuz duygu ve diisiincelerinizi Onlemeye yardimci
olabilirsiniz.
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Kisisel Bilgilerim Nasil Kullamilacak?

Kisisel bilgileriniz isim soy isim ya da benzeri 6zel bilgileriniz halka agik bir sekilde beyan
edilmeyecektir. Calisma esnasinda bu bilgileriniz sadece arastirma ekibi tarafindan
bilinecek olup sonrasinda gizlenecektir.

Soru ve problemler icin 7/24 basvurabileceginiz Kisi:
Fzt. Ayca Nur SEYFELI Tel : XXXX XXX XX XX

YUKARIDAKI BILGILERT OKUDUM, BUNLAR HAKKINDA BANA YAZILI VE
SOZLU ACIKLAMA YAPILDI. BU KOSULLARDA SOZ KONUSU ARASTIRMAYA
KENDI RIZAMLA, HICBIR BASKI VE ZORLAMA OLMAKSIZIN KATILMAYI
KABUL EDIYORUM.

Gonallinin
Adi, Soyadt:
Imza:

Arastirmacinin

Adi, Soyadt:
Imza:
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