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1. TURKCE VE INGILIZCE OZETLER

A-Tiirkce Ozet

Non-ambulatuar Serebral Palsili Cocuklarda Ergenlige Ge¢is Doneminin

Yasam Kalitesi ve Katihm Yo6niinden Incelenmesi

Amag: Kaba Motor Fonksiyon Smiflandirma Sistemi (KMFSS) seviye 1V ve V
olan Serebral Palsi (SP) tanili 6-18 yas arasi gocuklarda ergenlige gecis donemindeki kas-

iskelet sistemi sorunlarinin yasam kalitesi ve katilimla iligkilerinin incelenmesidir.

Gere¢ ve Yontemler: Kesitsel ¢aligma olarak yiiriitiilen arastirmamiza KMFSS
seviye IV-V olan SP’li 60 ¢ocuk ve bakim verenleri dahil edildi. Hastalarin
sosyodemografik ve tibbi 6zgegmis dzellikleri degerlendirildi. Bakim Veren Oncelikleri
ve Engelli Cocuk Yasam Saglik Endeksi (CPCHILD) ile yasam kalitesi, Cocuk ve
Addlesan Katillm Olgegi (CASP) ile katilim degerlendirildi. Cocugun uyku durumu
Cocuk Uyku Aligskanliklar1 Anketi (CUAA) ile ailenin bakim verme yiikii Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi (ZBYO) ile degerlendirildi. Fizik muayene ile eklem hareket
acikligi, spastisite ve kontraktiir varligi incelendi. Rontgenografi ile skolyoz agisi ve
kalga migrasyon indeksi degerlendirildi. Ergenlik durumunun, kontraktiirlerin, skolyozun,
kalca ¢ikigmin, KMFSS diizeyinin, komorbiditelerin ve agrinin yasam kalitesi, katilim,

uyku ve ailenin bakim verme yiikiiyle iliskisi degerlendirildi.

Bulgular: Katilimcilarin yas ortalamasi 11,13+3,29 yil idi. KMFSS V grubunun
yasam kalitesi ve katilimi KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede
diisiik bulundu (p<0,01). Kontraktiir sayis1 ile CPCHILD toplam puant (r=-0,508
p=0,0001) ve CASP toplam puami (r=-0,486 p=0,0001) arasinda negatif yonde
istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi. Skolyoz agis1 ile CPCHILD ve CASP
toplam puanlari arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi
(sirasiyla r=-0,546 p=0,0001, r=-0,377 p=0,003). Agris1 olan ¢ocuklardaki CPCHILD ve
CASP toplam puan ortalamalar1 istatistiksel olarak anlamli derecede diisikk bulundu
(p=0,001).



Sonu¢: KMFSS seviye V olan SP’li ¢ocuklarin yasam kalitesi ve katilim diizeyleri,
KMFSS 1V olanlara gore daha diisiiktii. Kontraktiir sayisi, skolyoz derecesi ve kalca
migrasyon indeksi artttkca SP’li c¢ocuklarin yasam Xkalitesi ve katiliminin azaldigi
saptandi. Ergenlige giren SP’li ¢ocuklarda, yasam kalitesinin, katilim diizeyinin, uyku
sorunlarinin ve ailenin bakim verme yiikiiniin ergenlige girmeyenlere gore anlamli olarak

degismedigi belirlendi.

Anahtar kelimeler: Ergenlige gecis, ergenlik, kas ve iskelet sistemi, katilim,

serebral palsi, yasam kalitesi



B- Ingilizce Ozet

Quality of Life and Participation in Children with Non-ambulatory Cerebral Palsy;

Evaluation of Transition to Adolescence

Objective: To investigate the relationship between transition to adolescence and
musculoskeletal problems with quality of life and participation in children between aged
6-18 years with Gross Motor Function Classification System (GMFCS) level IV and V
Cerebral Palsy (CP).

Material and Methods: A cross-sectional study included 60 children and
caregivers with GMFCS level IV and V CP. Sociodemographic characteristics and
medical history of the patients were evaluated. The data for the study were obtained
through Caregiver Priorities and Disabled Child Life Health Index (CPCHILD), Child
and Adolescent Participation Scale (CASP), Child Sleep Habits Questionnaire (CSHQ)
and Zarit Care Burden Scale (ZBI). Range of motion, spasticity and contractures were
evaluated with physical examination. Scoliosis and migration percentage were evaluated
with scoliosis and hip radiography. The relationship between adolescence, contractures,
scoliosis, hip dislocation, GMFCS levels, comorbidities and pain in with quality of life,

participation, sleep, and caregiver's burden were evaluated.

Results: The mean age of the participants was 11.13+3.29 years. The quality of life
and participation of the GMFCS V group were found to be statistically significantly
lower than the GMFCS 1V group (p<0.01). A statistically significant negative correlation
was found between the number of contractures and total CPCHILD score (r=-0.508
p=0.0001) and CASP total score (r=-0.486 p=0.0001). A statistically significant negative
correlation was found between scoliosis angle with the CPCHILD total score (r =-0.546
p=0.0001) and the CASP total score (r=-0.377 p=0.003). The mean CPCHILD and CASP

total scores in children with pain were statistically significantly lower (p=0.001).

Conclusions: The quality of life and participation levels in children with GMFCS

level V were lower than those with GMFCS V. As the number of contractures, scoliosis



degree and hip migration index increased, the quality of life and participation of children
with CP decreased. It was determined that the quality of life, participation, sleep
problems and caregiver burden did not change significantly in adolescent children with
CP compared to non-adolescents.

Keywords: Adolescence, cerebral palsy, musculoskeletal system, participation,

quality of life, transition to adolescence



2. GIRIS VE AMAC

Serebral palsi (SP), ‘infant veya geligmekte olan fetal beyindeki progresif olmayan bir
hasara bagli olarak gelisen, aktivite kisitlamasina neden olan, hareket ve postiir gelisiminin bir
grup kalict bozuklugu’ olarak tanimlanir. Motor bozukluklara siklikla duyu, algi, bilis,
iletisim ve davranistaki bozulma; epilepsi ve sekonder olarak da muskuloskeletal problemler

eslik etmektedir’ (1).

Cocukluk caginda en sik goriilen noro-gelisimsel bozukluk SP’dir. SP gelismis
tilkelerde engelliligin en yaygin nedenidir (2,3). SP’nin prevalansi Avrupa’da 1,04-2,52/1000
canli dogum, tiim diinyada 2,11/1000 canli dogum olarak bulunmustur. Ulkemizdeki bir
calismada, SP prevalansi 4,4/1000 canli dogum olarak saptanmistir (4—6).

SP etiyolojisinde prekonsepsiyonel, prenatal, perinatal, neonatal ve infant risk faktorleri
olmak {izere birgok risk faktorii tanimlanmistir (7). En sik saptanan risk faktorii prematiirelik
olarak bildirilmektedir. <28. haftada dogan, dogum agirligi diisiik (1000-1499 gram)
bebekler intraventrikiiler kanama ve diger multipl tibbi komplikasyonlar agisindan yiiksek
risklidir (8).

Avrupa SP Arastirma Grubu’nun (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE)
onerdigi siiflandirma sistemine gore SP; spastik, diskinetik ve ataksik olmak {izere 3 ana
gruba ayrilir. Spastisiteyle diskinezi veya ataksinin birlikte gériilmesine mikst tip SP denir
(9,10).

SCPE verilerine gore SP’li ¢ocuklarin %31'inde ciddi zihinsel engel, %11'inde ciddi
gorme engeli ve %21'inde epilepsi mevcuttur. Kalca eklemi, diz eklemi, ayak ve ayak bilegi,
iist ekstremite sorunlar1 ve skolyoz gibi sekonder kas iskelet sistemi deformiteleri de SP’ye

siklikla eslik etmektedir (11-16).

SP oncelikle bir hareket bozuklugu olmasina ragmen, bu taniya sahip bir¢ok ¢ocugun
islevlerini, yasam kalitelerini ve yagam beklentilerini etkileyebilecek baska sorunlar da vardir

(9,17).

SP’deki norolojik durum ilerleyici degildir. Buna ragmen, ¢cocuk biiyiidiik¢e ve fiziksel

ve psikolojik agidan olgunlastik¢a, bozuklugun yansimalari ilerleyici olabilmektedir (17).



SP ile iligkili medikal durumlarin yonetimi, ¢ocugun ve ailenin sagligi, islevi ve yasam
kalitesi iizerinde énemli bir etkiye sahiptir (17). Iyi tanimlanmis ve iyi uygulanan kapsamli bir
saglik plani, SP'li ¢ocuklarin saglik ihtiyaclarinin yeterince ele alinmasini saglamak igin kritik
bir bilesendir. Birgok sistemle iligkili komorbiditelerin yonetimi, sistemlerin dikkatli bir

sekilde gozden gegirilmesini gerektirir (17).

KMFSS’e gore IV. ve V. diizeydeki SP’li ¢cocuklar son yillarda ‘Non-ambulatuar SP’
olarak ayr1 bir grup olarak ele alinmaktadir. Non-ambulatuar SP’de agir motor defisite ek
olarak iletisim problemleri, gorsel problemler, algi problemleri, entelektiiel defisit, epilepsi ve

sekonder kas iskelet sorunlari tabloya eslik etmektedir (17,18).

Literatiir incelendiginde SP ile ilgili ¢aligmalarin biiyiik ¢ogunlugunun ambulatuar
SP’lilere ya da tiim SP’lilere odaklanmig oldugu goriilmektedir. SP’li olgularin tigte birinden
fazlasin1 olusturan non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarin yasama katilim, yasam kalitesi ve

ergenlige gegis siirecine iliskin literatiir bilgileri oldukg¢a sinirlidir (3,19-21).

Ambulatuar SP’lilere gore kas-iskelet sistemi ve diger eslik eden bir ¢ok problemi daha
fazla yasayan non-ambulatuar SP’li ¢ocuklara (17,18) yeterince odaklaniimadigini
diisinmekteyiz. Ayrica literatiirdeki calismalar siklikla cocukluk cagina, ergenlige ya da
eriskin SP’lilere odaklanmis oldugu goriilmektedir. 6-18 yas olan okul ¢agina odaklanan az
sayida calisma mevcuttur. 6-18 yas arasindaki donem oOzellikle ergenlige gecisi de
icerdiginden, SP’lilerin ¢ocukluktan ergenlige gecisi ve bu gegisteki kas-iskelet sistemi

problemleri, yasam kalitesi ve katilim durumlarina dair bilgiler sinirhidir.

Non-ambulatuar SP olarak adlandirilan KMFSS’ye gore IV. ve V. diizeydeki ¢ocuklarin
biliyiik cogunlugu giinliik yasam aktiviteleri agisindan bakim ihtiyact yiiksek ve iletisim
fonksiyonlar1 zayif ¢ocuklardir. Calismamizda non-ambulatuar SP’lilerde ergenlige gecis
doneminde yaganan kas-iskelet problemlerini, komorbid durumlari ve bunlarin yasam kalitesi

ve bakim yiikiinii nasil etkiledigini incelemek hedeflendi.



3. GENEL BIiLGILER

A. Serebral Palsi

1. Tamm ve Tarihce

Serebral palsi (SP), 'infant veya gelismekte olan fetal beyindeki progresif olmayan bir
hasara bagli olarak gelisen, aktivite kisitlamasina neden olan, hareket ve postiir gelisiminin bir
grup kalic1 bozuklugu olarak tanimlanir. Motor bozukluklara siklikla duyu, algi, bilis, iletisim
ve davranistaki bozulma; epilepsi ve sekonder olarak da muskuloskeletal problemler eslik

etmektedir’ (1).

SP’nin tanimi ve smiflandirilmasi ilk olarak on dokuzuncu yiizyilda tip literatiiriinde,

agirlikli olarak Fransizca, Almanca ve Ingilizce yayimlarda kaydedilmistir (22).

SP’de beyin lezyonlarin1 klinik bulgularla iligkilendirme arayisi post mortem
hemiatrofik beyin ile hemplejik beden arasindaki iligkiyi tartisan Fransiz patologlarin

1820’1lerdeki yayinlariyla baglamistir (22).

Bununla beraber ‘paralizi’ terimi ve Ozellikle ilgili kas-iskelet sistemi sorunlarini
tanimlayan calisma, William Little adli bir Ingiliz ortopedist tarafindan 'Deformities of the
Human Frame’ baslikli bir dizi konferansta agiklanmustir (23). Little 1862’de hastlarinin
klinik bulgu ve anamnezlerinden, spastisite ve paralizinin nedeninin 6zellikle erken dogum ve
perinatal asfiksiden kaynaklanan, bebeklik donemindeki beyin hasar1 oldugunu belirtmistir

(24). SP uzun yillar boyunca ‘Little Hastalig1’ olarak adlandirilmistir.

19. ylizyilin sonlarma dogru William Osler ve ark. “Little hastalig1” yerine ilk kez
“Serebral Palsi” terimini kullanarak cocuklarda SP’yi agiklayan bir kitap yazmistir. Osler
paraliziyi hemiplejik, diplejik veya paraplejik olmak iizere ili¢ kategoride simiflandirmistir
(25).

Osler’in bu kitabini takip eden yilda, Sachs ve Peterson isimli norologlar 140 vakalik
serilerini yaymlamiglar ve paraliziyi Osler gibi smiflandirmiglardir (26). 1893 yilinda
Sigmund Freud SP’yi intrauterin gelisim problemleri ile iliskilendirmis, yalnizca fiziksel

bulgulara gore SP smiflandirmasinin dogru oldugunu savunmustur. Freud SP’ye yol agan



nedensel faktorler ile ilgili gozlemlerini maternal ve idiyopatik konjenital, perinatal ve

postnatal nedenler olmak tizere {i¢ grupta tanimlamistir (27).

1947 yilinda Chicago'da Winthrop Phelps, disiplinler aras1 doktor egitimine adanmis
profesyonel bir organizasyon olarak ‘Amerikan Serebral Palsi Akademisi’nin kurulmasina
onciiliik ederek ilk baskani secilmistir. Bu akademi ‘Amerikan Serebral Palsi ve Gelisimsel
Tip Akademisi’ adin1 almistir. Bu akademinin kurulmasiyla saglik uzmanlar1 i¢in ¢ok
disiplinli bilimsel egitim saglamak, SP ve ¢ocukluk ¢aginda baslayan diger engele sahip olan
ya da risk altinda olan kisilerin yararina aragtirma ve hizmetlerde miikemmelligi tesvik etmek

amaclanmistir (28).

1957'de Ingiltere'de, Mac Keith ve Polani, kendini SP'yi tarif etmek igin terminoloji
iizerinden diislinmeye adayan ‘Little Club’ adli bir grup toplamislardir. The Little Club,
‘merkezi sinir sisteminin bliylimesi tamamlanmadan dnce meydana gelen, beynin gelisimine
ilerleyici olmayan bir etkiden kaynaklanan, kalict bir kalitatif motor bozukluk’ olarak
belirtilen SP’ye, tanimlama amaciyla bir zaman sinir1 6nermis ve SP’yi; ‘beynin gelisimine
ilerleyici olmayan bir etkiden dolay1 {i¢ yasindan 6nce ortaya ¢ikan kalici bir kalitatif motor
bozukluk’ olarak tanimlamislardir. Ayrica SP’nin tanimlanmasi i¢in ‘spastik’, ‘distonik’,

‘koreo-atetoid’, ‘mikst’, ‘ataksik’ ve ‘atonik dipleji’ terimlerini ortaya koymustur (29).

1964 yilinda Bax, SP’nin en sik alintilanan tanimini "olgunlagsmamis beyindeki bir
kusur veya lezyondan kaynaklanan bir postiir ve hareket bozuklugu" olarak yayinlamistir
(30).

1987 ile 1990 yillar1 arasinda Avrupa ve Amerika'da yapilan cesitli toplantilarin bir
0zeti Mutch ve ark. tarafindan yayinlanmistir. Bu ¢alismalar sonucunda ‘SP gelisimin erken
evrelerinde ortaya cikan beyin lezyonlar1 veya anomalilerine sekonder gelisen bir grup
ilerleyici olmayan, ancak siklikla degisen, motor bozukluk sendromlarimi1 kapsayan bir

terimdir’ tanimi gelistirilmistir (31).

1997 yilinda Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi - KMFSS (Gross Motor
Function Classification System — GMFCS), SP'li ¢ocuklar arasinda hareket bozuklugunun
siddetini siniflandirmak i¢in standart bir sisteme sahip olma ihtiyacina yanit olarak

gelistirilmistir (32).



1998 yilinda SP ile ilgili niifus verilerini bir araya getirmek, SP'li hastalar
bilgilendirmek ve iyilestirmek, SP'li ¢ocuklar i¢in bakim standartlarimi yiikseltmek ve
isbirlik¢i arastirma igin bir g¢erceve saglamak amaciyla, SCPE adli bir ag kurulmustur.
SCPE’nin 2000 yilindaki bildirisinde; ‘SP bir semsiye bir terimdir, degisebilen ancak kalici
bir durumdur. Hareket, postiir ve motor fonksiyonlarm bozuklugu ile seyreder. ilerleyici
olmayan bir lezyon veya anomali sonucunda olusur. Hasar santral sinir sistemi gelisiminin

erken evrelerinde ortaya ¢ikar’ seklinde tanimlanmistir (9,33).

2009 yilinda Serebral Palsi Alliance Arastirma Fonu tarafindan diizenlenen 3.
Uluslararas1 Serebral Palsi Konferansi'nda (Sidney, Avustralya), SP kayitlar1 ve gozetim
programlari i¢in uygulamalar ve stratejiler tartisilmistir. Bu konferans, toplanan degiskenler,
veri kaynaklari, tespit yontemleri, kayit, dahil etme ve hari¢ tutma kriterleri ve kayit/gdzetim
programi amaglar1 dahil ancak bunlarla smirli olmamak iizere, SP kayitlarini etkileyen
konularin paylasilmasimi ve tartisilmasini kolaylagtirmistir. Ayrica bu toplanti SP kayit ve
stirveyans bilgilerinin baslangi¢ hareketi olmustur. 2009-2014 yillar1 arasinda yapilan kayitlar

bir araya getirilerek dnemli bir veri tabani olusturulmustur (34).

21. ylizyila kadar SP tanimlarinda motor bozukluk iizerinde durulmustur. 21. yiizyilin
baslarinda ise hizla gelisen goriintiileme teknolojisi ile klinik sendromlar ve néroanatomiyi
iligkilendiren etiyolojik siniflandirma sistemlerine yeniden ilgi duyulmustur. Beynin yapisal
bozukluklarini, hareket bozukluklar1 olarak ortaya ¢ikmadan dnce tespit etmek icin ultrason
ve manyetik rezonans goriintiileme kullanilarak ilerleme kaydedilmistir. SP’y1 sadece motor
bozukluklarla tanimlanmanin yetersiz oldugu, kisitlanmis fonksiyonel aktivitenin ve kognitif,
duyusal ve davranigsal defisitlerin de SP’nin taniminda olmasi gerektigi diisiincesiyle daha

kapsamli bir SP tanimina ihtiya¢ duyulmustur (22)

Son zamanlarda, hem klinik hem de arastirma amaciyla kullanilan en yaygin kabul
goren fikir birligi tanimi, Rosenbaum ve digerleri tarafindan ortaya konulan tanimdir. Bu
tanima gore, ‘Serebral palsi, infant veya gelismekte olan fetal beyindeki progresif olmayan bir
hasara bagli olarak gelisen, aktivite kisitlamasina neden olan, hareket ve postiir gelisiminin
bir grup kalici bozuklugu olarak tanmimlamr. Motor bozukluklara siklikla duyu, algi, bilis,
iletisim ve davramstaki bozulma, epilepsi ve sekonder olarak da muskuloskeletal problemler
eslik etmektedir’ (1).
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Bu sayede metabolik ve genetik hastaliklar progresif olmasiyla, néromuskuler
hastaliklar ve periferal sinir hasarlar1 periferal etyolojiye sahip olmasiyla, travmatik
yaralanmalar ve onkolojik belirtiler santral sinir sistemi gelisiminden sonra ortaya ¢ikmasiyla
SP tanisindan diglanmaktadir (35).

Glincel tanima gore SP tanisi, temel olarak, erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan ve
yasamin sonuna kadar devam eden ilerleyici olmayan ancak yasla birlikte degisen motor

fonksiyon ve durus bozukluklarina dayanan bir grup kalict bozukluktur (7).

2. Smiflandirma

SP’nin motor bozukluklarina siklikla duyu, algilama, bilis, iletisim ve davranis
bozukluklari, epilepsi ve ikincil kas-iskelet sistemi sorunlari eslik etmektedir. SP’nin tanimu,
cok cesitli klinik yansimalar1 ve aktivitasyon derecelerini kapsamaktadir. Bu nedenle, SP'li
bireyleri siniflandirmak gerekmektedir. Siniflandirmanin amaglari; SP'li bir birey hakkinda,
problemin dogasini ve siddetini ayrintili bir sekilde agiklamak, SP'li bireylerin mevcut olan ve
gelecekteki hizmet ihtiyaclar1 hakkinda saglik profesyonellerini bilgilendirebilmeyi saglamak,
farkli yerlerde olan SP vakalariin makul bir sekilde karsilastirilmasini saglamak ve SP’li

bireyin farkli zamanlarda ayni sekilde degerlendirilebilmesine olanak tanimaktir (1).

SP tanist alan bireylerin farkli klinik gruplara atanmasi kolay degildir ve siniflandirma
icin temel olarak secilen Ozellik veya Ozelliklere bagli olarak farklilik gostermektedir. SP

siniflandirmasinin bilesenleri Tablo 3-1’de yer almaktadir (1).

Tablo 3-1: Serebral Palsi siniflandirmasinin bilesenleri

1. Motor anormallikler
a. Motor bozuklugun dogasi ve tipolojisi: Muayenede spastisite, ataksi, distoni, atetoz
gibi hareket bozukluklari ve hipertoni, hipotoni gibi tonus degisiklikleri
degerlendirilmelidir.
b. Fonksiyonel motor beceriler: Konusma ve oromotor fonksiyonlarini da igeren
kapsamli motor fonksiyon degerlendirmesi yapilmalidir.
2. Eslik eden bozukluklar
Kas-iskelet sistemi problemleri, isitme, gérme, ndbet, solunum, beslenme, iiriner
sistem, davranis, dikkat, kognitif ve/veya iletisim bozukluklarinin olup olmadig:
belirlenmeli, bu bozukluklarin SP’li bireyi ne kadar etkiledigi degerlendirilmelidir.
3. Anatomik dagihim ve goriintilleme bulgular:
a. Anatomik dagilim: Motor bozuklugun etkiledigi viicut boliimleri belirlenmelidir.
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b. Goriintiileme bulgulari: Manyetik rezonans goriintiileme / bilgisayarli tomografi
ile beyinde ventrikiillerdeki dilatasyon, beyaz madde kaybi veya anomlaliler gibi
bulgular degerlendirilmelidir.

4. Neden ve zamanlama

Postnatal SP’li olgularda veya beyin malformasyonu varliginda oldugu gibi agikca
belirlenen bir sebep varsa belirtilmeli ve olusma zamant biliniyorsa tanimlanmalidir.

a. Topografik simiflandirma

SP’liler viicutta etkilenen bdlgelere gore siniflandirilir. Bu simiflandirma yaygin olarak

kullanilir (9,36).

Tablo 3-2: Serebral Palsi topografik siniflandirma

Monoplejik SP Genellikle alt ekstremite olmak {iizere Bu topografik tipler SCPE
bir ekstremite etkilenir. siiflandirmasina gore

Hemiplejik SP Genellikle st ekstremite olmak {iizere Unilaterall SP’ye karsilik
viicudun bir yaris1 etkilenir. gelmektedir.

Diplejik SP Tim ekstremiteler etkilenir, ancak alt

ekstremiteler, genellikle sadece ince
motor bozukluk gosteren st
ekstremiteden ¢ok daha fazla etkilenir.

Triplejik SP Ug ekstremitenin etkilenmesi ile olusur. = Dipleji, tripleji ve
Olagan patern, tek tarafli iist ekstremite =kuadripleji, SCPE
tutulumu ve iki tarafli (asimetrik) alt = terminolojisine gore

ekstremite tutulumudur. Alt ekstremite, Bilateral SP’ye karsilik
tist ekstremite tutulumu ile ayni tarafta = gelmektedir.
her zaman daha fazla etkilenir.
Kuadriplejik SP Dort  ekstremite ve govde tutulur.
Tetrapleji veya tim viicut tutulumu
anlamina da gelmektedir.

b. Epidemiyolojik Siirveyans Amaciyla Siniflandirma

SCPE kurulmadan 6nce, orijinal kayitlar ile SP prevalansinin 1000 canli dogumda 1,5-
3,0 arasinda degismekte oldugu ancak bu oranlarin vaka tanimi, dahil etme/dislama kriterleri
ve smiflandirma sistemlerindeki farkliliklardan kaynaklanip kaynaklanmadiginin bilinmedigi
belirtilmistir. Bu nedenle, SCPE 1 projesinin (1998-2000) ilk ii¢ yilinda, SP'nin tanimi, vaka

tanim1 i¢in dahil etme/diglama kriterleri ve SP'nin her bir alt grubu ile iliskili klinik tanimlama
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konusunda bir fikir birligine varilmistir. SCPE tarafindan uluslararas1 standardizasyon

olusturmak amaciyla yapilan siniflandirma Tablo 3-3’de gésterilmistir (9,33).

Tablo 3-3: SP tiplerinin SCPE smiflandirmasi

SP Tiplerinin SCPE Tiim SP alt tiplerinin ortak noktasi anormal hareket ve postiire
sahip olmalaridir.

SP alt tiplerinde bu duruma ek olarak goriilen
ozellikler

Siniflandirmasi
*baskin norolojik bulgulara dayanarak

Spastik SP Unilateral  spastik = Anormal hareket ve postiire neden olan artmis kas
SP tonusu ve patolojik reflekslerle  (hiperrefleksi,
piramidal  bulgular (6rnegin  Babinski  yanit1))

Bilateral spastik SP o - terizedir.

Diskinetik SP | Distonik SP Istemsiz, kontrolsiiz, tekrarlayan, bazen stereotipik
hareketler ve zaman icinde degismekle birlikte

: artabilen ve azalabilen kas tonusu mevcuttur.
Koreo-atetoid SP

Ataksik SP Diizenli motor koordinasyonunun kaybi ve buna bagl
olarak anormal kuvvet, ritim ve dogrulukla
gerceklestirilen hareketler goriiliir.

3. Epidemiyoloji

Cocukluk caginda en sik goriilen noro-gelisimsel bozukluk SP’dir. SP gelismis
tilkelerde engelliligin en yaygin nedenidir (2,3).

SP’nin prevalansi Avrupa’da 1,04-2,52/1000 canli dogum, tiim diinyada 2,11/1000 canli
dogum olarak bulunmustur. Ulkemizdeki bir calismada, SP prevalansi 4,4/1000 canli dogum
olarak saptanmistir (4-6).

SP prevalansi diinyada son 40 yilda artis gostermis ve 2/1000 canli doguma
yikselmigtir. Son 20 yilda ise tedavi modalitelerindeki gelismeye ragmen prevalans
degismemistir ve tiim diinyada 2,11/1000 canli dogum olarak bildirilmektedir (2). Yogun

bakim sartlarinda iyilesme ve neonatal bakimdaki gelismeler ile prematiire ve ¢ok diisiik
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dogum agirlikli bebeklerin yasatilmasi, neonatal mortaliteyi azaltirken, SP riski tasiyan

bebeklerin artmasina neden oldugu bildirilmektedir (6).

SP, her iki cinsiyeti de etkileyen bir hastalik olmasina ragmen erkeklerde kizlara gore
daha sik gorilebilir. Tiirkiye’de yapilan bir ¢calismada erkek/kiz oran1 1,54, Avrupa’ da 1,33
bulunmustur (37,38).

SP prevalansi, gestasyon yasinin diismesiyle belirgin bir artig gosterir. Term bir bebekte
prevalans 1/1000 olan olmasina karsin, ileri preterm (<28 hafta) bir bebekte 100/1000
oraninda goriildiigl bildirilmistir. Ancak SP siddetiyle gebelik haftasi arasinda net bir iligki
bulunmamustir. Preterm bebeklerde daha sik spastik tip SP, genel olarak preterm ve term
bebeklerde en sik bilateral spastik SP gozlenmektedir. SP insidanst ayrica diisiik

sosyoekonomik durumla iliskilendirilmistir (2,6).
4. Etyoloji ve Risk Faktorleri

Etiyolojisi multifaktoryel olan SP gelisiminde bircok farkli mekanizma rol
oynamaktadir. 100 yildan fazla bir siiredir, SP vakalarinin biiyiik ¢ogunlugunun dogum
sirasinda veya perinatal donemde gelisen infant beyin hipoksisine bagli oldugu belirtilmistir.
Bu nedenle SP insidansinin obstetrik ve neonatal bakim kalitesinin bir 6l¢iisii oldugu

diisiiniilmiistiir. Bu alanlarda tibbi bakimin gelisimine ragmen, SP insidansi degigsmemistir

(7,39).

Iyi tamimlanmus risk faktorleri olmasma ragmen hastalarin bazi kaynaklara gore

%30’unda, bazilarma gore ise %50’sinden fazlasinda herhangi bir risk faktorii saptanamaz
(40).

En sik saptanan risk faktorii prematiirelik olarak bildirilmektedir. < 28. haftada dogan,
dogum agirhig diisiik (1000-1499 gram) bebekler intraventrikiiler kanama ve diger tibbi
komplikasyonlar agisindan yiiksek risklidir (8).

Tiirkiye’de SP prevalansini aragtiran bir calismada SP’li 2-16 yas arasi ¢ocuklarda,
prenatal sebepler %26,6, perinatal/neonatal sebepler %18,5 ve postnatal sebepler %5,9

oraninda saptanirken, %48,9’unda siniflandirilamayan nedenlerle SP gelistigi bildirilmistir

(5).
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Son yillarda diinya ¢apinda yiiriitiilen epidemiyolojik arastirmalar, SP insidansi {izerinde
onemli etkisi olan faktorlerin daha iyi anlagilmasina katkida bulunmustur. Bu arastirmalarin
sonuclari, perinatal patolojinin SP etiyolojisinde daha az 6nemli oldugunu gostermektedir.
Tiim SP vakalarinin yaklagik %75'inden prenatal faktorler sorumlu goriiliirken, infant ve
neonatal donem risk faktorleri, vakalarin %10 ile %18'ini olusturmaktadir. SP risk faktorleri

Tablo 3-4’te belirtilmistir (7,39).

Tablo 3-4: Serebral Palsi risk faktorleri

Prekonsepsiyonel Prenatal Perinatal Neonatal ve Infant
- Annenin sistemik - Vajinal kanama - Prematiir dogum - Respiratuvar
hastalig - Plesanta anomalileri - Sezeryan distres sendromu
- {la¢ kullanimi - Cogul gebelik - Vakum - Yapay solunum
- Malniitrisyon - Gebelikte annenin kullanimi1 destegi
- Zehirlenmeler hastaligi - Forseps - Solunum tedavisi
- Enfeksiyonlar - Fetlisiin anormal kullanimi1 - Oksijen tedavisi
- Gebelikten onceki nabzi - Geg dogum - Enfeksiyonlar
immiin sistem - Toksik ilaglar - Uzamig dogum | (6zellikle menenjit)
hastaliklari - Toksemi stiresi - Hiperbilirubinemi
- Fiziksel ve - Oligohidroamniyoz -Dogum - Hipoglisemi
kimyasal faktorler - Polihidroamniyoz indiiksiyonu - Hipotiroksinemi
- Bozulmus fertilite | - Gelisimin intrauterin - Asfiksi - Intrakraniyal
- Infertilite tedavisi baskilanmast - Mekonyum kanama
- Spontan abortus - Intrauterin hipoksi aspirasyonu - Neonatal
- Sosyoekonomik - Erken membran konviilsiyon
faktorler ripturt
- Yardimci lireme
tedavileri

5. Patogenez

SP patogenezinde beynin gelisimindeki sorunlarda iki ana ayirt edici iliski ortaya
cikmistir. Bunlar prematiire bebeklerde beyaz cevher hasar1 ve perinatal asfiksi ile bagvuran

term yenidoganlarda 6zellikle bazal gangliyonlar olmak {izere gri cevher lezyonlaridir (41).

Term dogan bebeklerde hemipleji, antenatal porensefali/tek tarafli sizensefali ve
perinatal arteriyel iskemik veya hemorajik inme vakalarinda goriiliir. Fetuslar ve yenidoganlar

genellikle yetiskinlere gore daha biiyiik enfarktlara sahiptir ve yogun gliotik skarlar yerine
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kistik lezyonlar gelisir. Bunun bir nedeni, term yenidoganin, yetiskinle karsilastirildiginda
beyaz maddede yerlesik astrosit sayisinin yalnizca altida birine sahip olmasidir. Bu nedenle,
enfarktiislii dokunun astrositik invazyonu meydana gelemez ve bu da kaviter lezyona neden
olur. Kuadripleji veya diskinezi, ¢cogunlukla yaygin bazal gangliyonlarin ve talamik hasarin,

kortiko-subkortikal hasarin ve/veya su havzasi (watershed) paterni hasarinin sonucudur (41).

Preterm bebeklerde, spastik dipleji en sik goriilen motor sekeldir ve intraparenkimal
kanama ve/veya periventrikiiler kaviter lezyonlarla birlikte yaygin beyaz cevher hasari ile
onemli Olclide iligkilidir. Bu hasarlar, yetiskin beynine kiyasla zayif bir sekilde gelismis
kollateral dolasima sahip ve daha genis mikrovaskiiler bolgelere sahip bu bebeklerde gézlenen
vaskiiler anatomik gelisim asamasi ve ayrica serebral kan akist otoregiilasyonunun

olgunlagsmamis olmasuiyla iliskilidir (41).

Kortikospinal yollarin bozulmasi, gelisimsel motor bozukluklardan sorumludur. Ancak
SP'li ¢ocuklarda beyin lezyonlar1 oldukg¢a degiskendir. Avrupa merkezli kesitsel, popiilasyon
tabanli bir ¢aligmada, SP'li 351 ¢ocugun kranial manyetik rezonans goriintiilemesinde (MRG);
%42,5’inde beyaz cevher hasari, %12,8’inde bazal gangliyon lezyonlari, %9,4’iinde kortiko-
subkortikal lezyonlar, %7,4’tinde fokal enfarktlar, %7,1’inde ¢esitli lezyonlar, %9,1’inde
malformasyonlar ve %11,7'sinde normal MRG bulgular1 saptanmistir. SP'li bu ¢ocuklarin
yarisindan fazlasi term iken, %18,3"i 32-36. gebelik haftalar1 arasinda, %16's1 28-31. haftalar
arasinda ve %10,9'u 28 haftanin altinda dogmustur. 1997 yilinda Fransa'nin dokuz bdlgesinde
yapilan toplum tabanli bir ¢alismada 5 yasinda olan SP'li 156 ¢ocugun %29,4'tinde yenidogan
doneminde ultrasonografik anormallik saptanmamistir. SP'li  diger 110 c¢ocuktaki
ultrasonografik anormallikler ise %49 beyaz cevher hasar1 (periventrikiiler kist veya kalici
hiperekojenite veya intraparankimal kanama), %8.,9 dilatasyonlu intraventrikiiler kanama

(IVK), %8,3 dilatasyonsuz IVK ve %3,8 sadece subepandimal kanama seklindedir (41-43).
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6. Klinik ve Tani

SP’deki bulgu ve semptomlar Tablo 3-5’te verilmistir (44).

Tablo 3-5: Serebral Palsi belirtileri ve semptomlari

Respiratuar ve

Norolojik Ortopedik Kognitif Gorme/isitme Gastrointestinal
Sistem
-Spastisite -Femoral -Otizm - Tletim tipi -Aspirasyon
-Ataksi anteversiyon -Epilepsi isitme pndémonisi
-Atetoz -Kalga -Zihinsel bozuklugu -Dizartri
-Distoni subluksasyonu/ gerilik - Kortikal -Disfaji
-Yiiriiytis dislokasyonu -Ogrenme gorme -Konstipasyon
bozuklugu -Kalca giicliikleri bozuklugu -Gastroozefageal
-Hiper-refleksi displazisi -Diskinetik reflii
-Hipotoni -Eklem strabismus -Obstruktif uyku
-Bozulmus kontraktiirleri -Yiiksek miyopi apnesi
kaba ve ince -Skolyoz -Prematiire - Solunum
motor -Tibial retinopatisi bozukluklar1 (azalmig
koordinasyon torsiyon -Sensorindral zorlu vital kapasite,
isitme zorlu ekspiratuar
bozuklugu hacim, tepe
ekspiratuar akis)

-Salya akmas1

SP'nin primer semptomlar1 arasinda spastisite (en yaygin), diskineziler (distoni, atetoz,
kore gibi), ataksi, hiper-refleksi ve nadir olarak hipotoni bulunur. Spastisite klinik olarak
kasin gerilmeye kars1 hiza bagimli direncidir. Azalan motor néron inhibisyonuna bagl oldugu
diisiiniilmektedir. Fiziksel muayenede saptamir ve siddeti Modifiye Ashworth Olgegi ve
Modifiye Tardieu Olgegi kullanilarak derecelendirilir (44).

Diskineziler, genellikle derin beyin yapilarinin bir hasar1 veya patolojisi nedeniyle
olusan siirekli, istemsiz hareketlerdir. Distoniyi degerlendirmek i¢in Barry Albright Distoni
Olgegi, Diskinezi Bozuklugu Olgegi (Dyskinesia Impairment Scale) ve Hipertoni
Degerlendirme Araci (Hypertonia Assessment Tool) kullanilabilir (44).

Ataksi, tipik olarak serebellar yaralanma veya gelisim bozuklugu nedeniyle motor

koordinasyon bozuklugunu igerir (44).
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Hiper-refleksi, kas gerilme refleksindeki bir artistir ve genellikle bir tendona hafifge
vurmak (patellar tendon, Asil tendonu ve biseps brachii tendonlari) yoluyla fiziksel
muayenede subjektif olarak derecelendirilir. Spastisiteye benzer sekilde hiper-refleksinin,

motor noron inhibisyonunun kaybina bagli oldugu diisiiniilmektedir (44).

Hipotoni veya azalmis kas tonusu, en yaygin olarak kas veya periferik sinir bozukluklari
ile iliskilidir. Bununla birlikte, hipotoninin altinda yatan mekanizma tam olarak anlagilmamis
olmasina ragmen, merkezi sinir sistemi, genetik ve metabolik bozukluklarda ortaya ¢ikabilir.
Hipotoni, klinik olarak mevcudiyetine ve subjektif olarak ciddiyetine gére derecelendirilir,

ancak derecelendirme 6lgekleri tizerinde fikir birligine varilamamistir (44).

SP’de klinik kisiye Ozgiidiir. Bozukluklarin siddeti, beyin hasarinin derecesiyle
iligkilidir (9).

SP’de erken tan1 Onemlidir. Erken tani erken tedaviye ve komorbid durumlarin
belirlenmesine olanak verir. SP’de tek bir etiyoloji veya patoloji yoktur ve buna bagli olarak
spesifik bir tani testi de bulunmamaktadir. Anamnez ve fiziksel degerlendirme ile dislama
yapilarak tan1 konabilir. 6 aydan kiigiik bebeklerde kesin tani zordur. SP, tipik olarak 2
yasindan Once, ¢cogunlukla da yasamin ilk yilinda teshis edilen klinik bir tanidir. Hem klinik

semptomlara hem de norolojik bulgulara gore teshis edilir (44).

SP’de farkedilen en erken bulgu gelisimsel geriliktir. Ozellikle SP gelisimi igin risk
faktorleri olan bebeklerde normal gelisime ulagsmadaki gecikmeler SP agisindan uyarici

olmalidir (44).

Ayrintili  anamnez  sonrasinda norolojik, kas-iskelet sistemi ve fonksiyonel
degerlendirme yapilmalidir. Iyi nérolojik degerlendirme igin tipik gelisim evrelerinin
bilinmesi 6nemlidir (16,35). Yasa gore beklenen motor gelisim evreleri Tablo 3-6’da

verilmistir.
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Tablo 3-6: Yasa gore beklenen motor gelisim evreleri

Ay Motor Fonksiyon
1 Basi1 kaldirmak

3 Bas kontrolii, nesneleri takip etmek, glilmek
5 Objeleri el ile tutmak ve yetismek
6 Destekli oturmak
8 Bagimsiz oturmak, denge reflekslerinin gelismesi
9 Oturma pozisyonuna ge¢mek, parasiit refleksi

10 Tutunarak kalkmak ve adimlamak

12-14 Yiiriimek, birka¢ kelime konugmak

18 Kiyafetlerini ¢ikarmak, kasik kullanmak

24 Iki kelimeli ciimleler kurmak

30 Kiyafetleri kendi bagina giyinebilmek, soyadin1 anlamak

Normal gelisimde ilk alti ayda korteks maturasyonu saglandik¢a primitif refleksler yok

olur ve istemli motor hareketler gelisir. Alt1 aydan sonra devam eden primitif refleksler ya da

bu reflekslerde asimetri, kortekste gelisim bozuklugunu distindiiriir. Primitif reflekslerin

kaybindaki gecikme SP tanisini1 destekleyen erken déonem bulgularindandir (35).

Tablo 3-7: Primitif reflekslerin degerlendirilmesi

Pimitif Pozisyonu Yontem Cevap Kaybolma
refleks zamani
Palmar Supin [saret parmag1 Parmak fleksiyonu, 6 ay
yakalama yenidoganin avug yakalama
icine konur
Plantar Supin Ayak parmaklarinin Parmaklarda fleksiyon 15 ay
yakalama gerisine bagparmakla
bastirilir
Galant Pron Bebegin sirt1 orta Spinal bolgede uyari 4 ay
refleksi hattin 2-3 cm yoniinde egilme
lateralinden yukaridan
asagiya dogru parmak
ile cizilir
Asimetrik Supin Yenidoganin bag1 bir | Bagin dondiigii taraftaki 3ay
tonik boyun tarafa 15 saniye ekstremitede
refleksi dondiiriiliir ekstansiyon, diger

taraftaki ekstremitede



Suprapubik
ekstansor
refleks

Capraz
ekstansor
yanit

Topuk
refleksi

Moro
refleksi

Babinski

SP agisindan rikli bebeklerde fizik muayene diizenli sekilde tekrarlanir. Motor gelisim

Supin

Supin

Supin

Supin

Supin
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Pubik kemik
tizerindeki deriye
bastirilir

Bir alt ekstremite
pasif yolla total
fleksiyona getirilir

Kal¢a ve diz eklemi
fleksiyonda, ayak
bilegi eklemi ndtral
pozisyondayken
topuga cekigle vurulur
Basin hafif
diisiiriilmesi ile olusan
ani bag ekstansiyonu

Ayak tabaninin
topuktan baglayarak
besinci metatars
basina kadar cizilerek
uyarilmasi

fleksiyon

Her iki alt ekstremitede
ekstansiyonla beraber
adduksiyon ve pes
ekinusa yol agan
internal rotasyon
Diger alt ekstremitede
ekstansiyon ve bununla
birlikte pes ekinusa yol
acan internal rotasyon
Alt ekstremitede hizl
refleks ekstansiyon

Ust ekstremitelerin
fleksiyonu ve
adduksiyonunu takiben
abduksiyonu
Bas parmagin simultan
dorsifleksiyonu ve geri
kalan parmaklarin
yelpaze seklinde
acgilmasi

degerlendirmesi yapilir. Goriintiileme tan1 igin fayda saglayabilir (16).

SP tipine gore hemiplejiklerde; tek tarafli alt ve iist ekstremitede tonus artigi, asimetrik
ekstremite kullanim1 saptanir. Diplejik SP’de; bilateral alt ekstremitede kas tonus artigina tist
ekstremitede de tonus artis1 eslik edebilir. Kalga adduktor kas spastisitesi nedeniyle
makaslama gozlenebilir. Ambule ¢ocukta parmak ucu yiirime ve biikik diz yiirtyisi
saptanabilir. Kuadriplejik tip SP’de ise tiim ekstremitelere ek olarak govde tuutlumu da

mevcuttur. Global tonus artisi, entelektiiel bozukluk, devam eden primitif refleksler, tendon

refkleslerinde artis ve ekstremitelerde EHA’da kisitlilik saptanabilir (35).

Anormal beyin goriintiilemesi tanisal bir gereklilik degildir. Ayrica motor semptom

4 hafta

6 hafta

3 hafta

6 ay

Her zaman
anormal

yoksa anormal beyin goriintiilemenin olmasi SP i¢in tan1 koydurucu degildir (44).
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Amerikan Noroloji Akademisi (AAN) tarafindan gelistirilen ndro-goriintiileme

algoritmasi1 SP’nin erken tanis1 amaciyla kullanilmaktadir (Sekil 3-1) (35).

Anamnez ve fizik muayene SP’yi destekliyorsa

- Semptomlarin dejeneratif veya progresif santral sinir sistemi
bozuklugundan kaynaklanmadig1 dogrulanir.

- Dejeneratif veya progresif hastaligi diisiindiiren 6zelliklerin
muayenede olmadigindan emin olunur.

- SP siniflanir
- Eslik eden durumlar belirlenir.
- Nobet hikayesi varsa elektroensefalografi (EEG) istenir.

SP etyolojisini ortaya koyacak noro-
gortintiileme veya laboratuvar testleri yapilmis

mi?
Evet Hayir
1 |
Ileri teste gerek Goriintiileme yontemi
yoktur. istenir.

-Laboratuvar testlerinde ..
-Gelisimsel malformasyon

anormallik, : | malt /
-Etiyolojide bir risk faktorii var ise genetik degerlendirme
saptanamamast, istenebilir.

-Ailede ¢ocukluk cag1 -Gegirilmis inme Sykiisii var
nérolojik bozukluk Sykiisii ise koagiilopati ve diger
. . . etiyolojileri g6z 6niinde
var ise metabolik veya genetik bulundurulmalidir.
testler istenebilir.

Sekil 3-1. SP siiphesi olan ¢ocuklarda goriintiileme algoritmasi
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7. Serebral Palsiye Eslik Eden Problemler

SCPE verilerine gore SP’li ¢cocuklarin %31'inin ciddi zihinsel engelli ve %211'inin ciddi
goérme engellidir. %21'inin ise epilepsisi mevcuttur. Bu nedenle, SP oncelikle bir hareket
bozuklugu olmasina ragmen, bu taniya sahip bir¢cok ¢ocugun islevlerini, yasam kalitelerini ve

yasam beklentilerini etkileyebilecek bagka bozukluklar1 vardir (9,17).

SP progresif olmayan norolojik bir durum olarak tanimlanir ancak ¢ocuk biiyiidiik¢ce ve

fiziksel ve psikolojik olarak olgunlastik¢a, bozukluklar ilerleyici olabilir (17).

SP'yle iligkili durumlarin yonetimi, ¢ocugun ve ailenin sagligi, islevi ve yasam kalitesi
tizerinde 6nemli bir etkiye sahiptir. Bir tibbi durumdaki degisiklik, diger belirti ve semptomlar
lizerinde onemli etkiye sahip olabilir. Ornegin, mesane enfeksiyonu veya konstipasyon,

spastisiteyi etkileyebilir (17).

Iyi tanimlanmis ve iyi uygulanan kapsamli bir saglik plani, SP'li ¢ocuklarin saglik
ihtiyaclarinin yeterince ele alinmasini saglamak i¢in kritik bir bilesendir. Bircok sistemle
iligkili komorbiditelerin yonetimi, sistemlerin dikkatli bir sekilde gozden gecirilmesini

gerektirir (17).
a. Epilepsi

SP'li bireylerde epilepsi yaygindir. Literatiirde bildirilen prevalans, nobet tipine, SP
tipine ve zihinsel geriligin olup olmadigina bagh olarak degisir. Genel olarak, SP'li
cocuklarda ve yetigkinlerde ndbet prevalansinin %15 ile %55 arasinda oldugu bildirilmistir.

Zihinsel gerilik eslik edenlerde prevalans %71'e yiikselir (45-47).

Epilepsi 0Ozellikle tetraplejik ve hemiplejik SP'lilerde yaygindir. Bazi caligmalar
epilepsinin tetraplejiklerde bazilar1 ise hemiplejiklerde daha yaygin oldugunu sdylemektedir.
Diplejik SP'li bireylerde prevalans %16 ile %27 arasinda tahmin edilmektedir. Baslangi¢ yasi,
spastik tetrapleji ve diplejisi olanlarda daha erken olma egilimindedir (17,45-47).

Parsiyel epilepsi, SP'li tiim ¢ocuklarda en yaygin ndbet seklidir. Ozellikle, yaklasik %70
oraninda nobet gecgiren hemiplejili cocuklarda yaygindir. Generalize tonik-klonik ndbetler,

spastik tetrapleji ve diplejili kisilerde daha yaygindir (17).
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Bir ¢alismada, SP tanisi ile olan 105 hastanin 74'linde anormal EEG bulgular1 saptanmis
ve EEG’deki yavaslama en sik tetraplejili ve hemiplejili cocuklarda goriilmiistiir. Tetraplejili

ve diplejili cocuklarin ¢ogunun generalize anormallik gosterdigi saptanmustir (47).

SP'li bireylerde epilepsinin genel yoOnetimi, SP'si olmayan bireyler ile benzerdir.
Bununla birlikte, bu popiilasyonda dikkate alinacak onemli bir husus, SP'li bireylerde
spastisite tedavisi icin siklikla kullanilan baklofenin nébetler iizerindeki etkisidir. Inhibitor bir
norotransmiter olan GABA-B’nin bir analogu olmasina ragmen baklofen kullanimi
nobetlerdeki artigla iliskilendirilmektedir (48). Bu etkinin doza bagimli oldugu
belirtilmektedir (49).

Hemiplejik SP'li ve epilepsili cocuklarin tam 6lcekli IQ puanlarinin, epilepsisi olmayan
hemiplejik SP'li ¢ocuklara gore daha diisiik oldugu ve c¢esitli hafiza degerlendirmelerinde
daha kotii performans gosterdikleri bildirilmistir (50).

Kanitlar, en az 2 yil nobet gecirmeyen SP'li c¢ocuklarda antiepileptik ilaclarin

kesilmesini desteklemektedir (17).
b. Gorme bozukluklar:

SP'li ¢ocuklar, tipik gelisim gosteren ¢ocuklardan daha sik duysal ve motor gérme
yolaklarinda anormalliklere  sahiptir  (51). Calismalar, SP'li ¢ocuklarda gérme

anormalliklerinin %10 ile %100 arasinda degistigini gostermistir (52,53).

Prematiire bebekler, prematiire retinopatisi (ROP) riski altindadir. Az siddetli SP'li
cocuklar, genel popiilasyonla benzer oranda infantil veya refraktif sasiliga sahiptir. Daha
siddetli SP'li ¢ocuklar, norolojik olarak normal ¢ocuklarda nadir goriilen (6rnegin yiiksek
miyopi) veya hi¢ goriilmeyen kusurlara (6rnegin diskinetik sasilik) sahiptir (51). Daha kotii
gorme keskinligi, artan KMFSS seviyeleri ile iliskilendirilmistir (18,54).

Optik noropati ve bakis disfonksiyonu oranlari da daha yiiksek KMFSS seviyeleri ile
iliskilidir. KMFSS seviyesi V olan ¢ocuklarin yiiksek miyopi, fiizyon yoklugu, diskinetik
sasilik, daha siddetli bakis disfonksiyonu, optik noropati ve serebral gérme bozuklugu icin
daha biiyiik bir riske sahip oldugu gosterilmistir (51).
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Dogum agirligi 1500 gramin altinda olan veya gebelik yasi 32 hafta veya daha az olan
tim bebekler, kan damarlar1 olgunlasana kadar deneyimli bir goz doktoru tarafindan ROP

acisindan taranmalidir (55).
c. Isitme bozukluklar

SP'li ¢cocuklarin yaklasik %30 ile %40'inda isitme sorunlar1 goriilmektedir (17). Isitme
kaybmin ozellikle kernikteruslu, konjenital enfeksiyonlu, diisiik dogum agirlikli veya ciddi
hipoksik iskemik hasarli SP'li ¢ocuklarda yaygin oldugu bilinmektedir. SP'de isitme
bozuklugunun diger risk faktorleri; dogumdan sonra uzamis yapay solunum, kalict pulmoner

hipertansiyon ve ekstrakorporeal membran oksijenasyonu kullanimidir (56,57).

SP'li ¢ocuklarda iletim ve sensori-ndral tipte isitme bozukluklar1 goriilmektedir. SP’li

cocuklarin deneyimli bir odyolog tarafindan taranmasi gereklidir (58).

Tarama genellikle tiim bebek ve cocuklara benzer araliklarla yapilmalidir, ancak
konjenital enfeksiyonlar ve ototoksik antibiyotik tedavisi gibi risk faktorleri olanlarda tarama

sikligr artirllmalidir (17).
d. Bilissel bozukluklar

SP'nin nedenlerinin ve klinik belirtilerinin heterojenitesi goz oniine alindiginda, SP ile
biligsel islev arasindaki iligkiyi genellemek zordur. SP'li ¢ocuklarda zihinsel geriligin %30 ile
%50 arasinda oldugu tahmin edilmektedir (59). Epilepsinin varligi, bilissel bozukluk riskinin
artmasiyla da iliskili olabilir (50,60).

Spastik tetraplejili ¢ocuklarda biligsel bozukluklar yaygin ve siddetli olma egiliminde
olsa da bu gocuklar normale yakin zekaya sahip olabilirler. Spastik diplejili cocuklarda, motor

defisitin ciddiyeti ile biligsel defisit seviyesi arasinda genel bir korelasyon mevcuttur (17).

Konugma kaslarinin koordinasyon bozuklugunun, ciddi kaba motor bozukluklardan
kaynaklanan gecikmis veya yetersiz dil becerilerinin veya dizartrinin, zekanin yanlig bir

sekilde kiiglimsenmesine yol agabilecegi unutulmamalidir (61).

SP'li ¢ocuklarda biligsel durumu degerlendirmek icin standart zeka Olglimlerinin

yorumlanmasi, mevcut olan motor, konugsma, gorsel ve isitsel sorunlar nedeniyle
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zorlasmaktadir. Ornegin gorme keskinligindeki ve iist ekstremitedeki motor bozukluk, el goz
koordinasyonunu bozabilir ve testlerdeki performansi etkileyebilir. Performans IQ puanlarinin
etkilenmesi de sozel IQ puanlarinin diisilk olmasina katkida bulunabilir. Normal siniflarda
egitim goren spastik diplejili cocuklar 6zel egitim siniflarinda olan ¢ocuklara kiyasla, okula
baslamadan once ve okula bagladiktan 2 yil sonra degerlendirildiginde, sozel 1Q'da bir artig
gdstermis, ancak performans IQ'sunda bir artis gdstermemistir. Ozel egitim simiflarindaki SP'li
cocuklar, normal siiflara kiyasla Wechsler performans 1Q'larinda daha yiiksek ortalama artig
gostermistir. Bu nedenle, normal siniflardaki SP'li ¢cocuklarda s6zlii ve performans IQ'lari

arasinda artan esitsizlik ortaya ¢ikmaktadir (17,62).

SP’li ¢ocuklar anaokuluna baslamadan 6nce ve okula kaydolduktan sonra bu ¢ocuklara
danigmanlik yoluyla, okul egitiminin tiim seviyelerinde uygun ve optimal egitim hizmetlerinin

verilmesi saglanmalidir (17).
e. Uyku bozukluklari

SP'de yaygin olan bir¢ok faktor nedeniyle uyku problemleri olabilir. Kas spazmlar1 ve
diger kas-iskelet agris1 kaynaklari, gece boyunca pozisyon degistirme yeteneginin azalmasi,
epilepsi, antiepileptik ilaglarin kullanimi ve gastrodzofageal reflii, SP'li ¢ocuklarda uyku
bozukluklarina katkida bulunabilecek bir¢ok problemden birkagidir. SP'li ¢ocuklarin
%50'sinde REM uykusunun olmamasi, uyku iglerinde anormallikler ve uyku baslangicindan
sonra yiiksek uyanma insidansi dahil olmak iizere anormal uyku EEG paternleri bildirilmistir
(63,64).

Atetoid SP'li baz1 hastalarda muhtemelen beyin sap1 disfonksiyonu ile iliskili olan uyku
yapisindaki primer degisiklikler de bildirilmistir (65).

Uyku diizeninin degerlendirilmesi ve zorluklara katkida bulunabilecek iliskili
faktorlerin ele alinmasi, SP'deki sistemlerin gozden gecirilmesinin dnemli bir parcasidir.
Ciinkii zayif uyaniklik ve azalan bilissel performans dahil olmak {izere kotii uykunun birgok
potansiyel sonucu vardir. SP'li ¢ocuklar, tibbi gecmis ve risk faktorleri dahil kapsamli bir
uyku Oykiisii aldiktan sonra uyku bozukluklar1 kliniklerindeki degerlendirmeden
yararlanabilir. Polisomnografi endike olabilir ve sonuglar1 farmakolojik miidahaleye rehberlik

etmede yardimci olabilir (17).
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f. Agn

SP'li ¢ocuklar, normal popiilasyon daha fazla agr1 yasarlar ve agr1 varlig1 yetiskinlikte
de devam edebilir (66). Siddetli SP'li ¢ocuklarda, daha az siddetli SP'li ¢ocuklara gbre agri
varhig1 siktir ve kizlarda daha fazla goriliir. Agr1 genellikle egitimsel ve sosyal sonuglarla
iligkilidir. Ayrica diisiik yasam kalitesi, katilim ve psikolojik islevsellikle iligkili oldugu
bildirilmektedir. (66,67). SP'li ¢cocuklarda agr1 genellikle kalga ¢ikigi, skolyoz, kas spazmi,

kas tonusu ve gastrointestinal disfonksiyona atfedilir (68).

57 c¢aligmanin dahil edildigi bir derlemede SP’lilerde agr1 yayginhigr %14 ile %76
arasinda saptanmigtir. Kadinlarda, daha ileri yas gruplarinda ve KMFSS seviye V olanlarda
daha yiiksek bulunmustur. Agr1 en sik alt ekstremitelerde, sirtta ve karinda goriilmektedir

(68). Bu bilgilere ragmen, SP'li cocuklarda agr1 6zelliklerine iliskin bilgi eksikligi vardir (69).

SP'li ¢ocuklarda agrinin degerlendirilmesi zordur. Ciinkii iletisim bozukluklari, bilissel
bozukluklar, agriy1 korku ve anksiyeteden ayiramama ve agrinin 6znelligi gibi sebeplerden
dolay1 giivenilir agr1 dlgiitleri elde etmek zorluk teskil etmektedir. SP'li cocuklarda agrinin 6z
bildiriminin giivenirligi sorgulanabilir. Agrinin gézlemsel olarak degerlendirilmesi, SP’li bir
cocugun tipik davranis bi¢imine asina olmayanlar tarafindan abartili tahminlere neden

olabilecek ses anormallikleri veya yiliz 6zellikleri gibi kendine 6zgii davraniglar nedeniyle
zordur (67).

Bu ¢ocuklar agriyla geldiklerinde, cocugu 1yi taniyan bir ebeveyn veya veliden giivenilir
bilgiler elde edilebilir ve bu davranis goézlemleri, agr1 6z bildirimine kabul edilebilir bir

alternatif olabilir (17).
g. Gastrointestinal problemler

Gastrodzofageal reflii hastaligi (GORH) %75'e varan prevalans ile SP'li cocuklarda
yaygin bir sorundur. Bu yliksek prevalansin nedeni muhtemelen, birincil olarak merkezi sinir
sistemi bozuklugu ile ilgilidir ve uzun siireli sirtilistii pozisyonda yatmaya ve enterik tiiple

beslenen bireyler igin agirlikli olarak sivi olan diyete baglhidir (70,71).

SP'li ¢ocuklarda reflii etkilerine bagl dis erozyonu gézlenmistir. Farkina varilmaz ve
tedavi edilmezse oral beslenmeyi bozabilir. GORH, &zellikle disfaji de mevcutsa, SP'li

bireyde kronik aspirasyona sebep olabilir (17).
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SP'li ¢ocuklarda %67'ye varan oranda gecikmis mide bosalmasi ve %26 ile %90
oraninda konstipasyon goriilmektedir. SP'de konstipasyonun nedeni ¢ok faktorliidir ve
hareketsizligin yan1 sira yavas kolon gecis siiresiyle iligkili olabilir. Konstipasyon, agri,
spastisite, beslenme sorunlari, sinirlilik, istahsizlik ve buna sekonder biiyiime bozukluklari
gibi diger sikayetlere katkida bulunabilir. Uygun sekilde izlenmez ve tedavi edilmezse, ileus
ve kalict bagirsak dismotilitesi gelisebilir ve ileri vakalarda perforasyona neden olabilir

(17,72).

h. Oromotor bozukluklar

Bir bolusu olusturma ve manipiile etme, ardindan onu giivenli bir sekilde yutma
yetenegi, birden fazla kasin koordinasyonunu igeren karmasik bir gérevdir. Motor bozuklugun
ciddiyeti genel olarak disfaji ile iligkilidir. KMFSS seviye V’teki g¢ocuklarin, seviye
IV’tekilerden daha ¢ok disfajiye sahip olduklari gosterilmistir (73).

Yutma yetenegindeki bozulma, siklikla solunum yolu enfeksiyonuna yol acacak sekilde
aspirasyon riski yaratir. Orofaringeal disfonksiyonun sonucu olusan dogrudan aspirasyon,
ozofageal refliiden daha fazla solunum yolu enfeksiyonu ile iligkilidir (74). Disfajisi olan
non-ambulatuar SP’li ¢ocuklardaki subklinik aspirasyon oranlariin %97’ye vardigi

gosterilmistir (75).

Salya akmasi, SP'li bir¢ok ¢ocukta, 6zellikle de spastik tetraplejiklerde bir sorundur.
Diisiik oral kas tonusu ile birlikte zayif dudak kapanmasi, yetersiz ¢ene kapanmasi, postiiral
problemler, disfaji, tiikiirik dokiilmesini fark edememe ve dental malokliizyon salya
akmasinin nedeni olabilir. Salya akmasi agi1z ¢evresindeki derinin ¢atlamasina, dehidrasyona,
dis minesi erozyonuna, kokuya ve aile ve ¢ocuk i¢in 6nemli olabilecek sosyal damgalanmaya

neden olabilir (76).

i. Beslenme problemleri

Beslenme ve bununla ilgili zorluklar SP'li ¢ocuklarda o6zellikle 6nemlidir. Yetersiz
emme, kusma ve bogulma ile bulgu veren beslenme disfonksiyonu, siklikla SP tanisi
konmadan o&nce kendini gosterir. Beslenmeyle ilgili sorunlar, sonugta beslenme

bozukluklarina ve ardindan biiylime ve gelisme sorunlarina yol agabilir (17).
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Diisiik oromotor beceri, bagimsiz beslenememe, aclig1 iletememe ve GORH SP’li

cocuklarda beslenme sorunlar1 ve malnutrisyon riskini arttiran nedenlerdendir (71).

Orofarengeal disfajili ¢ocuklar daha yavas yemek yiyebilirler ve bu da beslenme
stirelerinin uzamasina neden olabilir (77). Siddetli spastik tetraplejili gocuklarda beslenme, en

¢ok zaman alan temel bakim ihtiyaci olabilir (17).
J. Solunum problemleri

SP’li ¢ocuklarda solunum problemleri 6nemli morbidite ve mortalite sebebidir.
Avusturalya’daki SP kayit sistemine gore; agir spastik kuadripleji, zihinsel engelli ve
epilepsili ¢ocuklarin 6liim nedeninin en sik sebebi enfeksiyondur ve biiyiik kism1 pndmoni ve

sepsistir (78).

SP'li ¢ocuklarda, degisen derecelerde goriilen ndrolojik ve anatomik disfonksiyon
nedeniyle primer solunum bozukluklari insidansi artmistir. Kronik pulmoner komplikasyonlar
arasinda rekiirren pnomoni, bronsektazi, atelektazi ve restriktif akciger hastaligi yer
almaktadir. Glriltilii solunum en sik goriilen pulmoner semptomlardan biridir. Giriltiili
solunum; anatomik veya fonksiyonel obstriiksiyonlara, GORH veya yutma fonksiyon
bozukluguna sekonder asir1 sekresyonlara, etkisiz Oksiirik veya bu faktorlerin
kombinasyonuna bagli gelisebilir. Hava yolu asir1 duyarliligi ve etkisiz oksiiriik, solunum
yolundan salgilarin etkisiz temizlenmesine ve ardindan hiriltili solunum, pnémoni ve

atelektaziye katkida bulunabilir. Kronik sekresyon birikimi bronsektaziye yol agabilir (79).
k. Genitoiiriner bozukluklar

SP'li ¢cocuklar; idrar kagirma, sikisma (urgency), sik idrara ¢ikma (frequency), isemeyi
baglatmada giicliik, retansiyon ve enfeksiyonlar dahil olmak iizere idrar yolu ile ilgili ¢esitli
sorunlar agisindan risk altindadir (17). Iskelet kaslarmin spastisitesi ve hiperrefleksi, detriisér
spastisitesine eslik edebilir. SP'li ¢ocuklarin {igte birinden fazlasinda disfonksiyonel iseme

semptomlart goriilmektedir (80).

Baskin tirodinamik anormallik, nérojenik detriisor aktivitesidir ve bunu detriisor sfinkter
disinerjisi izler (81). Alt iriner sistem fonksiyonu ile ilgili problemlerin taninmasi ve st
{iriner sistem hasarinin 6nlenmesi, SP’li ¢ocuklarin bakiminda énemlidir. Uriner bozukluk

semptomlar1 olmayan SP'li ¢ocuklarda bir idrar yolu anormalligi saptanma olasilig1 diisiiktiir.
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Bu nedenle asemptomatik SP'li cocuklarda rutin tarama testleri veya rutin olarak bir iirologa

sevk Onerilmez (82).

Primer inkontinans, 4-18 yaslar1 arasinda SP'li ¢ocuk ve ergenlerin %23,5'inde
bildirilmistir (63). Kontinansin saglanmasi i¢in idrar yolunun ve otonom sinir sisteminin yani
sira kortikal fonksiyonlarin olgunlagmasini gerekir. SP'li cocuklarin tuvalete girmesi ve
soyunmay1 yonetmesi i¢in entelektiiel, iletisim ve ince motor becerileri de gereklidir. Kaba
motor islevleri iyi olan SP’lilerin kontinans oranlar1 tipik gelisim gosteren gocuklarla
benzerdir. KMFSS evre Il ve IV olan, 7-9 yas araligindaki ¢ocuklarin yarisinin kontinan
oldugu, KMFSS evre V’lerin ise nerdeyse tamaminin inkontinan oldugu bildirilmistir.
Inkontinans oranmi artiran bir diger faktor ise sivi aliminda azalmaya bagli mesane

kapasitesinin azalmasidir (83).
I.  Psikiyatrik bozukluklar

Pek ¢ok caligmada, SP tipi ve siddetinden bagimsiz olarak SP’li ¢ocuklarin yarisindan
fazlasinda en az bir psikiyatrik hastalik, dort ¢ocuktan birinde ise birden fazla psikiyatrik
hastaligin varhig1 gosterilmistir. En sik eslik eden psikiyatrik bozukluk, dikkat eksikligi
hiperaktivite bozuklugu olup, ardindan davranis bozuklari, duygu durum bozuklar1 ve
anksiyete bozukluklar1 gelmektedir (84,85). Eslik eden psikiyatrik bozukluklarin alt tiplere
gore dagilimina bakildiginda, iletisim problemlerinin 6zellikle diskinetik tipte goriildiigi,
davranigsal sorunlarin ve diger psikiyatrik problemlerin ise daha c¢ok hemiplejik tipte
goriildiigi belirlenmistir (1,86). Psikiyatrik bozukluklar sik goriildiigiinden SP’de psikiyatrik
degerlendirme 6nemlidir. Bu bozukluklarin erken donemde taninmasi ve tedavisi SP’li

cocuklarin yagam kalitelerinin artirilmasi ve topluma kazandirilmasi agisindan dnemlidir (87).
m. Kemik mineral yogunlugunda bozukluk

SP’li hastalarda, yagsam kosullarini etkileyen, hasta bakimi ve tedavisini zorlastiran
durumlardan biri spontan veya minimal travmayla kemik kirigi gelisimidir. Kirik prevalansi

%4-12 olarak bildirilmistir ve yillik kirik hiz1 SP’li ¢ocuklarda tipik gelisen ¢ocuklara gore iki
kat fazladir (88).

Orta ve siddetli (KMFSS seviye 111-V) SP'li ¢ocuklarda ve ergenlerde daha diisiik KMY
Z-skorlarinin, SP siddeti (KMFSS seviyesi), beslenme giigliigii, viicut agirlik Z-skorlarindaki
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diistisle iliskili oldugu saptanmistir (89,90). Kemik biiylimesi ve kemik yogunlugu, genel
biiyiime, beslenme saglig1 ve saglikla iligkili yasam kalitesi ile oldukga iliskilidir (91).

SP’deki osteoporoz risk faktorleri zayif biiyiime ve beslenme durumu, kotrikosteroid
kullanimi, diisiik kalsiyum alimi, zayif gilines 15181, immobilite, diisiik D vitamini seviyesi, D
vitamini metabolizmasini etkileyen ilaglar (6rnegin antikonviilzanlar), agirlik tasima eksikligi

ve biiyiime hormonu yetersizligi olarak bildirilmistir (92).
n. Kas iskelet sistemi sorunlari

SP’de, iist motor ndronlarin hasar iki tiir etkiye neden olur. Baskin ve en énemli etki,
kortikospinal yolaklarin alt motor néronlara ve dolayisiyla iskelet kaslarina olan baglanti
kaybindan kaynaklanir. Bu, genellikle distal kaslar i¢in proksimal kaslardan daha belirgin
olan parezi veya parsiyel paraliziye neden olur. Aksine, hipertoni, periferal ndromiiskiiler
sistemdeki gerilme refleksinin asir1 aktif olmasini dnleyen, alt motor ndronlara inen inhibitor
girdinin kaybindan kaynaklanir. Bu hipertoni ve hiper-refleksiyle sonuglanir. Beyin
lezyonunun etkileri, 6zellikle daha siddetli motor bozuklugu olan gocuklarda tiim kas-iskelet
sistemine yayilabilir. Ust ekstremite, omurga ve pelvis, kalgalar ve alt ekstremitelerdeki bazi
tipik postiirler ve deformiteler ile kendini gosterir. Genel olarak, {iist motor ndron
sendromunun etkileri, bir "pozitif" 6zellikler grubu (6rnegin tonus artis1) ve bir "negatif”
ozellikler grubu (azalmis selektif motor kontrol ve giicsiizliik dahil) olarak diisiiniilebilir
(Sekil 3-2) (36).
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Santral sinir sistemi patolojisi

Alt motor néron Alt motor ndronlar ve
inhibisyon kaybi diger yolaklarla baglanti
| kayb1
Ust motor ndron Ust motor ndron
sendromu pozitif sendromu negatif
bulgular bulgular
-Spastisite -Kas gii¢siizliigii
-Hiper-refleksi -Bozulmus selektif motor
-Klonus kontrol
-Ko-kontrakiyon -Zay1f Koordinasyon
-Duysal bozukluk
Noral etkiler Noral olmayan
etkiler

Ust ekstremite — Postiir/kontraktiir
Omurga/pelvis — Skolyoz
Kalga — Kalga ¢ikig

Alt ekstremite — Kontraktiir ve uzun
kemik torsiyonu

Sekil 3-2. Ust motor néron bulgulari ve etkileri

(1). Alt ekstremite sorunlari

Dogumda SP’li c¢ocuklarin iskeletleri normaldir. Cocugun biiyiimesiyle birlikte alt
ekstremitelerde ¢esitli iskelet deformiteleri gelisir. Bunun en 6nemli nedeninin kemikler
iizerinde olusan anormal kas ve eklem giicleri oldugu diisiiniilmektedir. Bu deformitelerden
kalgada fleksiyon ve adduksiyon kontraktiirleri, kalca instabilitesi, femoral anteversiyon,
dizde fleksiyon kontraktiirleri, ayakta pes ekinus, pes ekinovarus, pes valgus, pes planovalgus,

bunion ve halluks valgustur (13).
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a. Kalca

Kalga sorunlari, SP’li c¢ocuklarda en sik goriilen kas-iskelet sistemi sorunlari
arasindadir. SP’li ¢ocuklarin yaklasik %36'sinda kalga sorunlar1 saptanmistir ve KMFSS
diizeyi yiikseldik¢e goriilme sikligi artar (14). Spastisite kalca agris1 ve kalga dislokasyonuna

yol agabilir ve ailelerin non-ambulatuar ¢ocuklara bakmasini zorlastirabilir (93).

Kalgada fleksiyon kontraktiirii spastik diplejik ve kuadriplejiklerde daha sik
goriilmektedir. Asil olarak iliopsoas kas spastisitesi ve kalga ekstansor kaslarinin zayifligina,
ikincil olarak da rektus femoris kontraktiir ve spastisitesine bagli gelisir. Yiiriime sirasinda
pelvik tilt olusur. Bu da gévdenin one egilmesine sebep olur. Kalga fleksiyon deformitesi
siklikla kalgada adduksiyon, i¢ rotasyon, dizde fleksiyon ve ayak deformiteleri ile beraberdir.
Cocugun gelismeye devam eden iskeletinde bu deformiteye karsilik olarak; femur boynu
anteversiyon artisi, koksa valga, asetabular displazi, kal¢a subluksasyonu ve dislokasyonu gibi
deformiteler gelisebilir. Fleksiyon kontraktiirii klinik olarak Thomas ve Staheli testleri ile
saptanir. Rektus femorisi test etmek igin de Ely Testi kullanilir (13,94,95).

Kal¢a adduksiyon kontraktiirii ise kalca adduktor kaslarindaki spastisite nedeniyle
gelisir. Bunun sonucunda kalga abduksiyonu kisitlanir ve vyiiriiyliste makaslama gelisir.
Yiirliyemeyen g¢ocuklarda ise hijyeni zorlagtirir. Kalga fleksiyon deformitesi eslik ediyorsa
tedavisiz olgularda kalga subluksasyonu ve dislokasyonu gelisebilir. Degerlendirmede; dizler
ekstansiyonda iken kalga abduksiyonu kisitli fakat dizler fleksiyonda abduksiyon kisitlilig
kayboluyorsa sebep gracilis kasidir, dizler fleksiyon ve ekstansiyonda iken degisiklik
olmuyorsa sebep kalga adduktorleridir. Gracilis kas kontraktiir derecesi igin Phelps Gracilis
Testi kullanilir (13,94,95).

Kalga instabilitesi; “riskli kal¢a”, “subluksasyon” ve “dislokasyon” kategorilerine
ayrilabilir. Bilateral kalga abduksiyonu 45 dereceden az oldugunda ya da bir taraf kalcada
abduksiyon belirgin sekilde azaldiginda riskli kalgadan bahsedilir. Grafide femur basinin
1/3’tinden fazlasi asetabulumun diginda kaliyorsa ve Shenton hattinda bozulma varsa kalca
subluksasyonu mevcuttur. Dislokasyonda ise asetabulum ve femur basi iligskisi tamamen
bozulmustur (13,94).

Kalga instabilite orani norolojik bozuklugun siddetine ve ambulasyona gore degisir.

Hafif sekilde etkilenen ambulatuar SP’lilerde az oranda goriiliir fakat siddetli sekilde
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etkilenen nonambulatuar ¢ocuklarda daha yiiksek oranlarda saptanir. Kalga instabilitesi
spastik hemiplejiklerde %1, diplejiklerde %5 ve kuadriplejiklerde %35-55 siklikta
bildirilmistir (96). Kalga kaslarinda dengesizlik, yiiksek femoral anteversiyon agisi, koksa
valganin devam etmesi, asetabular yetersizlik kalga instabilitesinin gelisiminden sorumlu

faktorlerdendir (13).

Riskli kalgada <%30, subluksasyonda %50 oraninda agri bildirilirken, dislokasyonlu
olgularin %33’linde siddetli ve %50’sinde hafif siddette agr1 bildirilmistir. Agr1 oturma
toleransini bozar, hijyenik bakimi zorlastirir ve pelvik oblisiteye ve anterior pelvik tilte,

govde dengesinin bozulmasina, skolyoza ve ayakta durma yeteneginin bozulmasina neden

olabilir (13,94).

SP’de femoral anteversiyon agisi artist da stk gdzlenmektedir. Intrauterin donemde
yaklasik 55-60 derece olan bu ag1, dogumda yaklasik 30 derecedir. Biiytimeyle beraber bu ag1
siklikla azalir. 5 yasina gelindiginde 26 derece, 9 yasinda 21 derece, 16 yasinda ise 15
dereceye geriler. SP’li ¢ocuklarda ise motor kontrol zayflik ve spastisite, femurun normal

sekilde derotasyon yapmasina ve anteversiyonun azalmasini engel olur (13).
b. Diz

SP’de diz fleksiyon kontraktiirii sik goriiliir. Hamstring spastisitesi, kalga fleksiyon
kontraktiirii ve artmis anterior pelvik tilt, gastrokinemius gerginligi ve spastisitesi, cerrahi

sonrasi triceps sura gii¢siizliigii, dizde posterior kapsiil gerginligi ana sebeplerdir (13).

Diz fleksiyonu ileri diizey ise, kalca fleksiyonunu kisitlar ve otururken lomber kifoz
olusumuna neden olur. Kalga fleksiyon kontraktiirii ve patella alta, diz fleksiyon

kontraktiiriiyle iliskilidir (16).
C. Ayak ve ayak bilegi

SP’de en sik goriilen kas iskelet sistemi deformitesi, gastrosoleusun artmis tonusu veya
kontraktiiriine bagli gelisen ekin deformitesidir (16). Pes ekinus, pes ekinovarus, pes valgus,
pes planovalgus, bunion ve halluks valgus diger sik goriilen ayak-ayak bilegi sorunlaridir
(13).
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Pes ekinovarus deformitesi invertdr-evertdr kas dengesizligi ve gastrosoleus spastisitesi
kaynaklidir. Ekinovarus deformitesi daha ¢ok spastik hemiplejiklerde goriilmektedir. Pes
planovalgus tiim SP’li olgularin %25’inde, diplejiklerin %42’sinde ve kuadriplejiklerin
%68’inde goriimektedir. Cogunlukla bilateraldir. Peroneal kaslar ve triceps suraedeki

spastisitenin, dorsifleksorlere karsi goreceli tistiinliik saglamasi sebebiyle gelisir (13,94).
(2). Ust ekstremite sorunlar

SP’de, iist ekstremite siklikla etkilenmektedir. Ust ekstremite tutulum prevalanst %60-
83 arasinda bildirilmistir (11,15). Spastisite, kas giigsiizliigii, duyu bozukluklari, motor
kontrol problemleri ve hareket bozukluklar1 kavrama, uzanma, birakma gibi iist ektremite
fonksiyonlarinda ve giinliikk yasam aktivitelerinde kisitlanmalara neden olur. Etkilenmenin
siddetine bagl olarak gesitli list esktremite deformiteleri goriliir (97). SP’lilerin %69’unda

azalmis el kontrolii ve %36’sinda iist ekstremite kontraktiirii bildirilmistir (15).

Ust ekstremite deformitelerine spastik SP’li ¢ocuklarda sik rastlanir. Ust ekstremite
deformiteleri cogunlukla hemiplejik veya kuadriplejik ¢cocuklarda goriiliir. Diplejik cocuklarin
ist ekstremitelerinde genelde deformite goriilmez, daha ¢ok ince motor beceri zorluklari
vardir (97,98).

Spastik SP’lilerde omuzda adduksiyon Ve i¢ rotasyon, dirsekte fleksiyon, el bileginde
fleksiyon-pronasyon, elde ise bagparmak avug iginde deformitesi, parmaklarda kugu boynu
deformitesi veya fleksiyon deformiteleri sik goriilen deformitelerdir. Bunlar elin diizgiin

pozisyonlanmasina, tutma, kavrama veya birakma fonksiyonlarina engel olusturur (15).

Omuzdaki en sik deformite protraksiyon ve elevasyonudur. Internal rotasyon
kontraktiirii pektoralis major ve subskapularis kaslarinin spastisitesi sonucu gelisir. Ozellikle
kuadriplejik ¢ocuklarda, omuz adduksiyon, internal rotasyon ve fleksiyon kontraktiirleri daha
stk goriiliir. Bu kontraktiirler aksilla temizligini ve giyinmeyi zorlastirir. Nadiren, omuz
ekstansiyon ve eksternal rotasyon, abduksiyon kontraktiirleri ile kombine dirsek ekstansiyonu

gelisir. Bu daha ¢ok ambule olabilen distonik ¢ocuklarda goriiliir (97,99).

Omuz instabilitesi spastik kuadriplejik ve atetoik ¢ocuklarda gérece daha siktir. En sik
anterior subluksasyon goriiliir. Bu subluksasyonlar ¢ocukta agriya neden olmaz, ancak bu

durum siklikla EHA’da kisitliliga neden olur. Omuzun akut dislokasyonu, anteroinferior veya
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posterosuperior yonde ortaya ¢ikabilir ve agriya neden olur, fakat omuz kolay rediikte olur

(99).

Dirsek fleksorler kontraktiirii, 6zellikle biartikiiler kas olan biceps brachiide ciddi
spastisite oldugunda ortaya ¢ikma egilimindedir (99). Dirsek fleksiyon kontraktiirii 30

derecenin altindaysa nadiren fonksiyonel olarak problem yaratir (16).

On kol pronasyon deformitesi kuadriplejik hem hemiplejik SP’de ¢ok siktir. Asil
sorumlu kas pronator terestir. Literatiirde, SP’li ¢ocuklarin %70,5’inde 6n kol supinasyon
kisitliligt ve 6n kol pronasyon deformitesinin en sik iist ekstremite deformitesi oldugu
raporlanmistir (98). Pronator teresin hemiplejik iist ekstremitede kontraktiir gelistiren ilk kas
oldugu ve pronator kaslarin SP’de spastisite tedavisinde iist ekstremitede en sik botulinum
toksin enjeksiyonu yapilan kas oldugu belirtilmistir. On koldaki pronasyon postiirii kisinin el

oryantasyonunu ve becerisini azaltir (97,99).

El bileginin en sik goriilen deformitesi ulnar deviasyonla birlikte el bilek fleksiyonudur.
Fleksor karpi ulnaris en sik etkilenen ve kontraktiir gelisen kastir, bunu fleksor karpi radialis
ve daha sonra da parmak fleksorleri takip eder. Bilek fleksiyondayken kavrama kuvveti ve
giicli ¢cok zayiftir ve bu deformite var olan kisitli el motor fonksiyonunu daha da kétiilestirir
(97,99). Bagparmak, el fonksiyonunun %40’ 1 olusturur. Bagparmak avug i¢inde deformitesi,
SP’li ¢ocuklarda siktir ve kavramay1 engellediginden el fonksiyonunu ciddi olarak etkiler.
Adduktor ve fleksor pollisis brevis ve 1. dorsal interosse6z kaslarin spastisitesi nedeniyle
olusur (99). Parmaklarda en sik fleksiyon ve kugu boynu deformitesi goriliir. El intrinsik

kaslarindaki spastisite sorumludur (16,98) .
(3). Omurga

SP ile skolyoz gelisimi arasinda giiclii bir baglanti vardir. SP'li hastalarda skolyoz
insidanst %21 ile %64 arasinda degismektedir. Omurga deformitesinin 10 yasindan once
ortaya c¢iktig1 disiliniilmektedir ve idiyopatik skolyozdan farkli olarak iskelet
maturasyonundan sonra da ilerledigi gosterilmistir. KMFSS diizeyi ile skolyoz gelisimi
arasindaki istatistiksel olarak anlamli iliski vardir. KMFSS diizey IV ve V olan ¢ocuklarin
%350'sinde siddetli skolyoz gelismektedir (12). Daha yiiksek KMFSS diizeyinin skolyoz
gelisimi i¢in 6nemli bir risk faktorii oldugu, daha yiiksek KMFSS diizeyinde siniflandirilan
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bireylerde skolyozun daha geng yaslarda meydana geldigi ve skolyoz insidansinin 20-25 yasa
kadar artmaya devam ettigi bildirilmistir (100).

Kuadriparezik, spastisitesi fazla olan, skolyozu ileri derece olan, yasi geng, oturma
dengesi olmayan ve pelvik oblisitesi olan kisilerde progresyon olasiligi daha fazladir (35).
Erken yasta 40 dereceden biiyiik egrilikler progresyon olacaginin gostergesidir. Daha biiyiik
egrilerin (>50 derece), daha kiiciik egrilere gore neredeyse iki kat daha hizli ilerledigi
gosterilmistir. Egriligin, ambulatuar olmayan, kuadriplejik hastalarda ilerleme olasilig1 daha

yuksektir (12).

(4). Yiiriiyiis bozukluklari

SP’li ¢ocuklarda siklikla gozlemlenen ylirlime bozukluklari, tedaviyi yonlendirmek,
iletisimi  gelistirmek ve tedavi etkinligini takip etmek igin birka¢c bashik altinda
siiflandirilmigtir. Tanimlanan yiiriime bozukluklarinin tamamini siniflandirmaya yeterli olan

bir sistem heniiz yayimlanmamistir (101).

Makaslama yliriiyilisii kalca addiiktor tonus artisina baghidir. Anterior pelvik tilt ve
biikiik diz yiiriiyiisii iliopsoas kas tonus artisina baglh gelisir. Biikiik diz yirtiyiisii hamstring
kisalig1 ve spastisitesi kaynakli da olabilir. Femoral anteversiyona artisi nedeniyle genu varum
deformitesi ve ice basma gelisebilir. Hamstring ve kuadriseps kaslarindaki spastisiteye bagl
tutuk diz yiriylst goriilebilir. Gastrosoleus spasitesine bagli parmak ucu yiirliylisii ve genu
rekurvatum gozlenebilmektedir (16,101).

8. Serebral Palside Prognoz

SP’de beyindeki lezyon, SP tanimi geregi ilerleyici olmamasina ragmen klinik tablo,
hastanin  gelisiminden, uygulanan medikal ve cerrahi tedaviden, rehabilitasyon

uygulamalarindan dolay1 degisebilmektedir.

SP’de beyinde etkilenen bdlge ve motor tutulumun siddeti prognozu etkiler (102). Bas
kontrolii 9. aya kadar gelisen, 24. aya kadar bagimsiz oturan, 30 aya kadar emekleyen
SP’lilerde yiirime beklenmektedir. Ancak bas tutmasi 20. ay1 gegen ve 4 yasa kadar bagimsiz
oturamayanlarda yiiriime potansiyeli ¢ok azdir (94).
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Bagimsiz yasamay1 ve ileride meslek edinmeyi zorlastiran etmenler; zihinsel gerilik,
engelliligin ciddiyeti, sosyal, kiiltiirel ve ekonomik faktérler, uzun terapi programlarindan
dolay1 toplum hayatindan uzak kalma, ailenin ¢ocugun engelliligini inkar1 ve ¢ocugu asiri

korumaci davranmasi olarak bildirilmistir (94).

SP'de mortalite son derece degiskendir. Yeterli tibbi bakim alan ve giiclii aile destegine
sahip ¢ogu diplejik ve hemiplejik cocukta yasam beklentisi normaldir. Ciddi sekilde etkilenen
bazi1 kuadriplejikler, ergenlige ulasmadan Once yetersiz beslenme, enfeksiyonlar veya

solunum problemlerinden 6lmektedir (94).
9. Serebral Palsiyi Onleme

SP’nin ¢ok dnemli bir sebebi prematiirite oldugundan, prematiir dogumlarin azaltilmasi
SP’nin Onlenmesi agisindan ¢ok Onemlidir. Gebelik doneminde sigara igilmemesi,
asemptomatik bakteriiiri varsa erken tedavisi, preeklampsinin erken tanisi ve tedavisi gibi
erken dogum sikliginin azaltilmasi amaciyla miidahaleler gereklidir. Preterm dogum riski olan
gebelerde magnezyum siilfatin SP riskini azalttigi gosterilmistir (103). Postnatal asfiksisi ve
hipoksik iskemik ensefalopati riski olan yenidoganlarda kontrollii hipotermi tedavisinin,

mortaliteyi ve engelliligi azaltmada faydali oldugu saptanmustir (104).
10. Serebral Palside Tedavi

SP’de tedavinin ana amaci beyindeki hasar1 azaltmak degil var olan ndrogelisimsel
kapasite ile  gerceklestirebilecegi  maksimum  fonksiyonelligi  kazandirmak ve

komplikasyonlar1 azaltmaktir. Tedavide multidisipliner yaklasim onerilir (16).

Rehabilitasyon hedefleri; 0zellikle motor gelisimi desteklemek, kas tonusunu
diizenlemek, gorsel ve isitsel gelisimi uyarmak, deformite olusumunu engellemektir. Aile
egitimi de ¢ok Onemlidir. Rehabilitasyon programi yas, fonksiyonel durum, viicut yapisi,
biligsel-sosyal faktorler, ¢cevresel etmenler, kas-iskelet sistemi problemleri, ek komorbiditeler,
genel saglik durumu ve katilm diizeyine gore belirlenmelidir (40). Tedavi yontemleri Tablo

3-8’de verilmistir.
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Tablo 3-8: Serebral palside tedavi

- Norofizyolojik Terapi Yaklasimlari

o Bobath Yontemi
. Brunnstrom Y 6ntemi
. Vojta Teknigi
. Propriyoseptif Noromuskuler Fasilitasyon
o Rood Teknigi
o Kondiiktif Egitim
- Egzersiz
o Germe Egzersizleri
o Giiglendirme Egzersizleri
o Denge Egzersizleri
1. Fiziksel Tip . Postiir Egzersizleri
ve o Solunum Egzersizleri
Rehabilitasyon . Skolyoz Egzersizleri

Yontemleri

- Fizik Tedavi Ajanlar (Elektrik stimiilasyonu, coldpack
vb.)

- Is-Ugras1 Terapisi

- Hidroterapi

- Geribildirim Teknikleri

- Bulbar Fonksiyon ve Konusma Terapisi

- Yiirtime Egitimi

- Hippoterapi

- Zorunlu Kullanim Tedavisi

- Ortezler

- Sanal ve Artirllmis Gergeklik Uygulamalari

-Oral Ajanlar
-Intramuskiiler Ajanlar
o Botulinum Toksin Enjeksiyonu

2. Medikal Tedavi
edikal Tedavi . Fenol/alkol Enjeksiyonu

-Intratekal Baklofen
3. Cerrahi Tedavi

SP’de fizyoterapi yaklagimlari genel olarak 2 ana baslikta toplanabilir. Norofizyolojik
yaklagim; normal hareket paterninin fasilitasyonuna yani hareketi normallestirmeye
odaklanirken, harekete odakli yaklagim da fonksiyonel performans: arttirmaya odaklanilir.
Norofizyolojik tedaviye; Bobath yontemi, Rood teknigi, Brunnstrom yontemi, propriyoseptif

noromuskuler fasilitasyon teknigi, kondiiktif egitim ve Vojta teknigi 6rnek verilebilir (40,95).
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Gegmiste tedavi uygulamalarinin  hedefleri; artmig tonus gibi  bozukluklarin
iyilestirilmesi ve sonu¢ olarak fonksiyonel yeteneklerin gelistirilmesine yonelik
belirlenmekteydi. Giiniimiizde ise bu uygulamalar SP’li ¢ocuklarin tedavi programlarina
Islevsellik, Yetiyitimi ve Sagligin Uluslararas1 Smiflandirmas: (International Classification of

Functioning, Disability and Health - ICF) modelini dahil etmeye odaklanmaktadir.

SP’li hastalarda egzersiz siklikla kullanilir. Germe; pasif, aktif, aktif-asistif egzersizler
seklinde veya ortezleme ve algilama ile yapilabilmektedir. Germe kaslarda kisalik ve
kontraktiirii 6nlemek amaciyla yapilir (35). SP’de germe egzersizleriyle ile ilgili kanitlar
diistik diizeydedir fakat uygulanmamasini gosteren bilimsel kanit yoktur (105). Giiglendirme
egzersizleri yakin zamana kadar Onerilmemekteyken yakin tarihli ¢alismalarda negatif
etkilerin olusmadigi goriilmiistiir. Aerobik egzersizlerin ise yan etkisiz sekilde aerobik

kapasiteyi artirdigi, kisa ve orta vadede kaba motor fonksiyonu gelistirdigi gézlenmistir (106).

Yirime rehabilitasyonu, yiirime sirasindaki hareketlerin ve yiirliylis paterninin
tekrarlayici olarak calistirllmasidir. Baglarda hafif veya daha ileri diizeyde hareketlilik
cihazlar1 ve paralel barlar kullanilabilir. Cocugun fonksiyonel durumuna desteksiz, kismi

agirhik destekli veya tam agirlik destekli gére kosu bandi eklenebilir (107).

Is-ugras1 tedavisi ince motor, gorsel, motor ve duyusal islevselligi gelistirmek igin
kullanilabilir (95). Ayna tedavisinde ¢ocugun saglam ekstremite hareketlerine odaklanmasi

saglanir. Amaci beyindeki plastisitenin artirilmasidir (108).

Zorunlu kullanim tedavisi (ZKT) uzun yillardir kullanilan bir tedavi yontemidir. Saglam
olan st ekstremitenin kullanimm engellenerek ile norolojik defisitli ekstremitenin

kullanilmasini amaglar. ZKT, kullanima bagli reorganizasyonu arttirir (109).

SP’de ortezler siklikla kullanilir. Amaglar1 arasinda; deformiteleri oOnlemek ve
diizeltmek, postiirii diizeltmek, istemsiz hareketleri azaltmak, yiiriime veya diger

fonksiyonlar: arttirmak, agriy1 ve yiikii azaltmak sayilabilir (110).

Medikal tedavide distoniyi azaltmak igin trifeksihenidil, tetrabenazin, karbidopa-
levodopa gibi derin gri maddedeki norotransmiter biyoyararlanimini ayarlayan antikolinerjik

veya dopamin analogu 6zelliklere sahip ilaglar kullanilir (111).
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Oral antispastisiter ilaglar (baklofen, diazepam, dantrolen, tizanidin) SP'li hastalarda
yaygin spastisitenin tedavisinde kullanilir (95). En yaygin olarak kullanilan kas gevsetici,
omurilik seviyesinde uyarict ndrotransmiterlerin salinmasini baskilayan bir y-aminobiitirik
asit agonisti olan baklofendir. Baklofen ¢ok lipofilik oldugu icin kan-beyin bariyerini kolay
gecmez. Optimal santral sinir sistemi konsantrasyonlar1 elde etmek i¢in doz yiikseltilir ve
doza bagl bir yan etki profiline sahiptir. Bu nedenle, hastalara implante edilebilir bir pompa

ile intratekal yoldan baklofen uygulanmaktadir (111).

Botulinum toksin A enjeksiyonlari, noron-kas kavsaginda asetilkolin salinimini bloke
eder ve fokal spastisiteyi azaltir. Ust ve alt ekstremite spastisitesi icin ¢ok yaygin
kullanilmaktadir. Botulinum toksin A, kalcadaki kas spazmina sekonder agrisi olan

cocuklarda 6zellikle faydalidir (111).

Oral antispastisiter ilaglar ve intratekal baklofen pompasi yaygin spastisitede,
enjeksiyon tedavileri (Botulinum toksini, fenol/alkol) ise lokalize ve segmental spastisite
tedavisinde kullanilir (95).

Spastisite tedavisi igin uygulanan segici dorsal rizotomide, bazi dorsal spinal sinir
kokleri rezeke edilir, boylece asirt aktif spinal refleks inhibe edilir. Caligmalarda spastisitede
azalma oldugu dogrulanmistir ancak bu azalmanin uzun vadeli islevsel hedeflerin

iyilestirilmesine katki saglayip saglamadig tartigmalidir (111).

SP’de kas ve tendon uzatma, gevsetme veya transferi, kemik fiizyon veya derotasyonu
sik olarak uygulanan cerrahi yontemlerdir. Her hasta bireysel olarak degerlendirilerek cerrahi
karar1 verilir. Cocugun fonksiyonel durumunu maksimal diizeye ¢ikarmak amaciyla ameliyat

sonrasi etkin sekilde rehabilite edilmelidir (40).
B. Yasam Kalitesi ve Katihm

Diinya Saglik Orgiitii’niin (DSO) saglik ve fonksiyon hakkindaki kavramsal ¢ergevesi
olan ICF; viicut yap1 ve islevleri, aktivite diizeyi, katilim, ¢evresel faktorler ve kisisel

faktorler bagliklari ele alinarak SP’nin bir biitiin halinde degerlendirilmesini onerir (112).

2007 yilinda DSO Islevsellik, Yetiyitimi ve Sagligin Uluslararasi Siniflandirilmasimnin

Cocuk ve Genglik Versiyonu’nu (International Classification of Functioning, Disability and
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Health Children and Youth Version — ICF-CY) gelistirmistir. ICF-CY 6zel olarak ¢ocuk ve
adolesanlar1 kapsamli sekilde ele almaktadir (113).

ICF ve ICF-CY’te var olan ‘Saglik Durumu’ hastalik ve bozukluklari tanimlar. ‘Viicut
Fonksiyonlar1 ve Yapilar1’ ise psikolojik ve fizyolojik fonksiyonlar ile viicudun yapi ve
anatomik bolimlerini tarifler. ‘Aktiviteler’ gorev veya eylemin kisi tarafindan yerine
getirilmesini ifade eder. ‘Katilm’ kisginin yasam igindeki fonksiyonlarini tanimlamaktadir.
‘Cevresel Faktorler’ yasanan ¢evredeki fiziksel yapilari, sosyal iliskileri, toplumu ve
sistemleri anlatir. Yas, cinsiyet, etnik durum gibi faktorler ‘Kisisel Faktorler’ ¢ercevesinde
degerlendirilir (112-114).

DSO’ye gore yasam Kkalitesi; ‘kisilerin hedefleri, beklentileri, standartlari, ilgileri ile
baglantili olarak, yasadiklar1 kiiltiir ve deger yargilarinin biitiinii icinde kendi durumlarini
algilama bi¢imidir’. Bir bagka deyisle yasam kalitesi, i¢inde yasadigi ortamda kisinin kendi
saghigmi algilayisini  tanimlar. Yasam kalitesini  belirlemenin ana amaci kisinin
islevselliginden memnuniyet diizeyini ve bunun onu ne kadar rahatsiz ettigini aragtirmaktir.

Yasam kalitesi degerlendirmesinin 6nemi son yillarda artmistir (115).

SP’lilerde karsilagilan problemler yasam kalitelerini olumsuz etkiler. Ayrica ailelerin
ekonomik durumu, sosyal ve kiiltirel seviyesi ve egitim diizeyi de cocuklarmn yasam

kalitelerini olumsuz yonde etkileyebilmektedir (115).

Yasam kalitesinin ¢ok boyutlu oldugu konusunda onemli bir fikir birligi olmasina
ragmen, g¢ocuklar ve Ozellikle engelli ¢ocuklar icin yasam kalitesini olusturan alanlarin
iceriginde c¢cok fazla cesitlilik vardir. Son yillarda, gecerli yasam kalitesi Olgiitlerinin
gelistirilmesine olan ilgi artmaktadir. Bu hem bir ¢ocugun yasami iizerinde SP’nin etkisini
anlamak icin hem de terapdtik miidahaleler konusunda uygulamaya rehberlik edecek ampirik

temelli kanitlar elde etmek i¢in 6nemlidir (116).

SP’li ¢ocuklarda yasam kalitesini 6lgmek i¢in bir dizi genel ve hastalifa 6zgii 6lgcek
mevcuttur ve bunlarin 6z degerlendirme veya ebeveyn aracili degerlendirme versiyonlari
vardir. Yasam kalitesinin 6znel dogas1 goz Oniline alindiginda, yasam kalitesinin miimkiin
olduk¢a birey tarafindan bildirilmesi gerektigi tartisilmistir (116). Bununla birlikte, SP’li

cocuklardaki bozukluklar g6z Oniine alindiginda, bu her zaman miimkiin degildir. Bu
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durumda ebeveynler ¢ocugun yasam kalitesi hakkindaki kendi algilarin1 veya ¢ocugun kendi

algis1 olduguna inandiklari seyi derecelendirebilirler (117).

Genel yasam kalitesi Olgekleri, tiim poplilasyon alt gruplarina uygulanacak sekilde
tasarlanmistir. Gruplar arasinda ve genel popiilasyon normlariyla karsilastirmalar yaparken
faydalidir. Bu nedenle, SP’li ¢ocuklarda yasam kalitesini 6lgmek i¢in kullanilan jenerik
araglar bu amag i¢in tasarlanmamis olabilir ve 6zellikle onlarin yasanmis deneyimlerinden
yararlanan alanlar1 veya ogeleri igermeyebilir. Ornegin, Pediatrik Veri Toplama Araci
(Pediatric Outcomes Data Collections Instrument - PODCI), Cocuk Sagligi Anketi (Child
Health Questionnaire - CHQ) ve Yasam Tarzi Degerlendirme Anketi (Lifestyle Assessment
Questionnaire) yasam kalitesini 6lgmek igin kullanilmistir. Ancak PODCI islevsel durumu
olgmek icin, CHQ fonksiyonel saglik ve iyilik halini 6lgmek i¢in, Yasam Tarzi
Degerlendirme Anketi ise engelliligin etkisini 6lgmek igin tasarlanmistir (117). Yaygin
kullanilan bir diger arag, SP’li ¢ocuklara 6zgli olmayan, saglikla ilgili bir yasam kalitesi

olciitii olan KIDSCREEN dir (118).

Hastaliga 6zgii olgekler, spesifik bir gruba uygulanacak sekilde tasarlanmistir ve bu
nedenle bireyin durumuna iliskin sorunlar1 hedefler. Bu araclardaki alanlar ve 6geler, SP’li
cocuklarin yasanmis deneyimlerinden tiiretilmistir. SP’li ¢ocuklarin yasamlari i¢in 6nemli
oldugunu diislindiikleri seylere karsilik gelir. Bu ayn1 zamanda belirli bir durum i¢in énemli
olan yasam kalitesi alanlarindaki degisikligi tespit etmeye uygun olduklar1 anlamina gelir

(117). SP'de Tiirkge validasyonu yapilmis az sayida anket vardir (114).

Son yillarda, SP’li ¢ocuklarin yasam kalitesini 6l¢gmek i¢in duruma 6zel 4 yeni arag
gelistirilmistir. Bunlar; Serebral Palsi Yagsam Kalitesi-Cocuk (Cerebral Palsy Quality of Life—
Child - CP QOL-Child), Bakim Veren Oncelikleri ve Engelli Cocuk Yasam Saglik Endeksi
(Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities - CPCHILD), Pediatrik
Yasam Kalitesi Envanteri SP Modiili (Pediatric Quality of life Inventory CP Module
(PedsQL) ve DISABKIDS SP Modiilii’diir (119-122).

SP’de goriilen motor bozukluklar, sosyal yasama dahil olarak, aile bireyleri ve
akranlariyla birlikte vakit gecirmelerini ve ortak etkinlikler yapmalarinmi etkilemektedir. Bu
beceri “katilim becerisi” olarak tanimlanmaktadir (123,124). Katilim becerileri evde katilim,
okulda katilim, mahalle katilimi ve toplum katilimi olarak incelenebilir. Tiim bu katilim

alanlarinda SP’li ¢ocuklar ve bireyler problem yasayabilmektedirler (125).
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ICF saglik sonuglarin1 6lgmek ve belgelemek i¢in ¢ok boyutlu bir bakis acisi saglar.
ICF’e gore katilim, yasamin iginde olmaktir. Islevselligin toplumsal boyutunu temsil eder.

Katilim, bir kisi ve gevresi arasinda dinamik bir etkilesim olarak goriiliir (112) .

ICF kodlar, bir cocugun islevsellik ve sosyal katilim diizeyini iyilestirmeyi amaglayan
miidahaleleri planlamak icin pediatri pratiginde kullanilabilir. Cocuklarin aktivitelerini ve
katilimini degerlendirmek igin mevcut olan 6lgekler smirlidir. Olgekler, ICF-CY’nin tiim

alanlarin1 tam olarak temsil etmemektedir (126).

SP’li ¢ocuklarda aktivite ve katilimi degerlendirmek i¢in Kaba Motor Fonksiyon Olgiitii
- 66 ve 88, Cocuk ve Adodlesan Katilim Olgegi (Child Adolescent Scale of Participation -
CASP), Cocuklar i¢in Yasam Aligskanliklarim1 Degerlendirme Olgegi (LIFE-H for Children),
The Children's Assessment of Participation and Enjoyment - CAPE, Preferences for
Activities of Children - PAC, Kanada Mesleki Performans Olgiimii - COPM, Pediatrik
Oziirliiliik Degerlendirme Envanteri (Pediatric Evaluation of Disability Inventory - PEDI) sik

kullanilan 6lgeklerdir (126).
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4. AMACLAR

Literatiir incelendiginde SP’li ¢ocuklarin; sosyodemografik 6zellikleri, risk faktorleri,
eslik eden komorbiditeler, kontraktiir, deformite, skolyoz, kal¢a subluksasyonu gibi kas
iskelet sistemi problemleri, agri, uyku kalitesi, ailenin bakim yiikii, yasam kalitesi ve katilim
durumlar gibi 6zelliklerini inceleyen ¢ok sayida ¢alisma mevcuttur. Bu ¢alismalar genellikle

tiim SP’li bireyleri ele almaktadir. Agir SP’lilere odaklanan ¢alisma sayisi azdir.

KMFSS’e gore IV ve V. diizeydeki SP’li ¢ocuklar son yillarda ‘Non-ambulatuar SP’
olarak ayr1 bir grup olarak ele alinmaktadir. Non-ambulatuar SP’de agir motor defisite ek
olarak iletisim problemleri, gorsel problemler, alg1 problemleri, entelektiiel defisit, epilepsi ve
sekonder kas iskelet sorunlari tabloya eslik etmektedir (17,18). SP ¢ocukluk ¢aginin en sik
rastlanan engellilik nedenidir. SP’li olgularin {igte birinden fazlasi olusturan non-ambulatuar

SP’li ¢ocuklarin yasam kalitesi, katilim ve ergenlige geg¢is siirecine iligkin literatiir bilgileri

olduk¢a smirhidir (3,19-21).

Ayrica literatiirdeki c¢alismalar siklikla ¢ocukluk cagima, ergenlige ya da yetigkin
SP’lilere odaklanmis oldugu goriilmektedir. 6-18 yas olan okul ¢agina odaklanan az sayida
calisma mevcuttur. Bu cag ozellikle ergenlige gecisi de icerdiginden SP’lilerin, ergenlige
gecis donemindeki kas-iskelet sistemi problemleri, yasam kalitesi ve katilim durumlarindaki

degisime dair bilgiler sinirhidir.

Calismamizda non-ambulatuar SP’lilerde ergenlige gecis doneminde yasanan kas-
iskelet problemlerini, komorbid durumlart ve bunlarin yasam kalitesi ve bakim yiikiinii nasil

etkiledigini incelemek hedeflendi.
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5. GEREC VE YONTEMLER

A. Arastirma Tasarim

1. Arastirmanin Tiirii
Bu calisma gozlemsel tiirde, analitik ve kesitsel bir ¢alisma olarak planlanmistir.

Kesitsel arastirmalar, neden-sonug iligkisinin ayni1 anda incelendigi tasarimlardir. Neden
ve sonu¢ degiskenleri c¢alismanin yapildigi zaman diliminde mevcuttur. Calisilan
poplilasyonda kesitsel olarak verilerin gdzlenmesini ve toplanmasini igerir. Belli bir zaman
dilimindeki verileri incelemeye odaklanan kesitsel arastirma tasarimlariin amaci belirlenmis
bir noktada olaymm durumunu aciklamak, tanimlamak ya da olaylar arasindaki iliskileri
incelemektir. Kesitsel tasarimlar kanit diizeyi yoniinden prospektif arastirmalara gore daha
zay1f olmasina ragmen belli bir zaman diliminde, bir popiilasyona ait verileri yansitmasi,
neden ve sonu¢ degiskenleri ayn1 zaman diliminde bulunmasi nedeniyle tercih edilmektedir
(127).

Bu aragtirma Covid-19 pandemisi donemine denk gelen ve siire sinirt olan bir uzmanlik

tezi ¢alismasidir. Bu nedenle prospektif bir arastirma yerine tercih edilmistir.
2. Arastirmanin Sorusu

Ergenlige gecis doneminde; KMFSS IV ve V diizeyindeki SP’li ¢ocuklarin sekonder
kas 1skelet sistemi problemleri ve komorbid durumlar; yasam kalitesi, katilim diizeyi, uyku

aligkanliklar1 ve ailelerin bakim verme yiikiinii nasil etkiler?

Hipotez 1 (H1):Non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarda sekonder kas iskelet problemleri

yvasam kalitesni bozan, katilim diizeyini azaltan ve bakim yiikiinii arttiran bir etkiye sahiptir.

Hipotez 2 (H2):Non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarda komorbid durumlar yasam kalitesini

bozan, katilim diizeyini azaltan ve bakim yiikiinii arttiran bir etkiye sahiptir.

Hipotez 3 (H3):Non-ambulatuar SP’li ¢cocuklarda ¢ocukluktan ergenlige ge¢is siirecinin

kas iskelet sistemi problemleri, yasam kalitesi, katilim diizeyi ve bakim yiikii ile iliskisi vardur.
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3. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Arastirma Ocak 2021 - Mart 2021 tarihleri arasinda istanbul Universitesi Istanbul Tip
Fakiiltesi, Fiziksel T1p ve Rehabilitasyon Anabilim Dali, Pediatrik Rehabilitasyon Unitesi’nde
yuriitiildi.

4. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Mart 2019 - Mart 2021 tarihleri arasinda Istanbul Universitesi
Istanbul Tip Fakiiltesi, Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Anabilim Dali, Pediatrik

Rehabilitasyon Unitesi’ne bagvuran, SP tanili ¢ocuklar olusturdu.

Arastirmanin Orneklemini ise belirtilen tarihler arasinda aragtirma kapsamina alinan
hastanenin Pediatrik Rehabilitasyon Unitesi’ne basvuran, arastirmaya dahil edilme kriterlerine

uyan ve arastirmaya katilmayi kabul eden tiim ebeveynlerin ¢ocuklar olusturdu.

Klinige son 2 yilda (Mart 2019-Mart 2021) SP tanisiyla bagvuran 0-18 yas arasinda 312
cocuk tespit edildi. Bu g¢ocuklarin 132°si KMFSS seviye IV-V olarak saptandi. 6-18 yas
araliginda olan KMFSS Seviye IV-V SP’li hasta sayis1 89 olarak tespit edildi. Hastalarla
telefon ile iletisime gegilmeye calisildi. 12 hastaya ulasilamadi. Iletisim kurulabilen 77
hastadan, 17’si ¢esitli sebeplerden (Covid-19 pandemisi nedeniyle muayeneye gelmek
istemeyenler=8, il disina tasmanlar=7, arastirmaya katilmak istemeyenler=1, o6lim=1)
calismaya dahil edilemedi. Arastirma 60 katilimci ile tamamlandi. Katilimer semasi Sekil 5-

1’de gosterilmistir.
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Uwgunluk i¢in degerlendirilen,
Klinife son 2 vilda bagvuran,
0-18 vag arast SP tantlt gocuk

n=312

SP tamli cocuk

Dahil edilmeyen
0-18 wvag araz (KMEFSS I, IT ve I11)
n=180

0-18 was ara=st non-ambulatuar
(EMFSS IV ve V)

SP taml gocuk

n=132
Dahil edilmeyen
0-5 vas aras (EMFSS IV-V)
SP taml cocuk
n=43
6-18 vas aras non-ambulatuar (KMEFSS

IV-V)

SP tamls gocuk
n==%9

Dahil edilmeyen
Telefon ile iletigm kumlamavan A —
n=12
Telefon ile iletisim kurulabilen
n=77
Dahil edilmeyen
n=17
Cowvid-19 pande-z_mﬂ nedeniyle
muayeneye gelmek istemevenler n=8
1l digtna tagnanlar n=7
Arastirmaya katilmak istemevenler n=1
Olim n=1

Analiz edilen

n=561

Sekil 5-1. Katilimc1 semasi
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a. Arastirmaya dahil edilme kriterleri

6-18 yas arasinda olmasi,
SP tanisi almis olmasi,

KMESS seviye IV veya V olmasi,

D N N NN

Bakim verenin ¢alismaya katilmayi kabul etmesi.

b. Arastirmaya dahil edilmeme kriterleri

x Bakim verenin ¢aligmaya katilmayi1 kabul etmemesi,
x KMESS seviye I, 11 veya III olmasi,
x Pubertal gelisimi etkileyecek endokrin veya metabolik bozuklugun olmasi.

5. Arastirmanin Yontemi

Klinige son 2 yilda (Mart 2019 - Mart 2021) SP tanisiyla bagvuran 0-18 yas arasindaki
hastalarin dosyalar1 tarandi. Cocuklarin ebeveynlerine telefonla ulasilarak ¢calismanin amaci,
calisma icerigi hakkinda bilgi verildi. Aragtirma verileri bakim veren ve ¢ocukla yapilan tek

gorlismede arastirmaci tarafindan toplandi.

Ornekleme dahil edilme kriterlerine uyan bireylere arastirmanin amaci, igerigi, yontemi
konusunda bilgi verildi ve arastirmaya katilmay1 kabul edenlerden gerekli yazili izin alindi.
Arastirmaya alman SP’li cocuklar arastirmaci tarafindan kas iskelet sistemi ve norolojik
muayenesi yapildiktan sonra ‘Veri Toplama Formu’ dolduruldu (Ek-I). Bu form ile hastanin
yasi, boyu, kilosu, cinsiyeti, ekonomik durumu, egitim durumu gibi sosyodemografik
ozellikleri; ek hastalik oykiisii, gérdiigli tedavi yaklasimlart gibi tibbi 6zge¢mis 6zellikleri
degerlendirildi. Ayrica hastanin yasam kalitesi, katilimi, uyku kalitesi, fonksiyonel durumu,

agr1 durumu ve bakim verenlerin bakim verme yiikii degerlendirildi.

Yapilan fizik muayene ile hastaligin klinik tipi, KMFSS diizeyi, tonus artisi
degerlendirmesi, spastisite derecesi, progresif deformite varligi, eklem hareket acikliklari,

pubertal gelisim durumlar1 degerlendirildi.

Skolyoz ve kalga grafisi cekilerek, omurga egriligi Cobb acis1 Ol¢limiiyle, kalca

subluksasyonu varlig1 ve diizeyi Reimer’s Migrasyon Indeksi (RMI) ile degerlendirildi.



48

6. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirma oncesi, Istanbul Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi Etik Kurulu’ndan

29/09/2020 tarihli, 186811 sayil1 yazili izin alindi1 (Ek-11).

Katilimcilara ve katilimeilarin ebeveynlerine aragtirmaci kimligi, arastirma konusu ve
aragtirma amaci anlatilarak sdzlii onaylar1 alindiktan sonra Istanbul Universitesi, Istanbul Tip
Fakiiltesi Etik Kurulu tarafindan belirlenen standartlara uygun sekilde hazirlanmig
"Bilgilendirilmis Goniilli Onam Formu" katilimcilarin ebeveynlerine imzalatildi (Ek-I11).
Ayrica hastalara aragtirmaya katilma konusunda goniilliiliigiin esas oldugu hatirlatilarak kabul

edenler arastirma kapsamina alindu.

B. Degerlendirme
1. Kilinik Degerlendirme

a. Pasif eklem hareket acikhig

Pasif eklem hareket acikligi (EHA) degerlendirmesinde bilateral {ist ve alt ekstremite
eklemleri gonyometre ile degerlendirildi. Eklemlerde kontraktiir varligi degerlendirildi.

b. Kas tonusu degerlendirme

Kas tonusu durumu Hypertonia Assessment Tool (HAT) ve Modifiye Ashworth Skalasi
(MAS) ile degerlendirildi (Ek-1V).

HAT, 4 ila 19 yaslan arasindaki ¢cocuk ve genclerde hipertoni tipini ayirt etmek i¢in
gelistirilmis 7 maddelik bir aragtir. Degerlendirici, artan tonusu ve/veya direnci gézlemlemek
icin seri germe hareketiyle bir ekstremiteyi hareket ettirir. Hipertoni alt grubu basina en az bir
Ogesinin varlig1 (spastisite, distoni, rijidite) alt tipin varligint dogrular. Birden fazla alt
gruptaki 6gelerin varligt mikst tonusu gosterir. HAT, hem {ist hem de alt ekstremite i¢in

hipertoni alt tiplerini ayirt edebilir (128).

SP’lilerdeki {iist ve alt ekstremitedeki spastisite derecesi ise MAS kullanilarak 0-4
arasinda degisen puanlama ile degerlendirildi. Ashworth Skalasi 1964 yilinda Ashworth
tarafindan kas tonusunu degerlendirmek amaciyla gelistirilmis bir skaladir. Spastisite,

ekstremitede pasif hareketi karsi gelisen direng ile degerlendirilir. 1987°te Ashworth
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Skalasi’nda yapilan diizenlemelerle MAS gelistirilmistir. Spastisite degerlendirilmesinde en

yaygin kullanilan 6l¢ektir (129). MAS Tablo 5-1°de verilmistir.

Tablo 5-1: Modifiye Ashwort Skalasi

0 Tonus artis1 yok

1 Ekstremite hareket ettirildiginde ‘tutuklugun’ hissedildigi hafif tonus artigi

1+ EHA’nin yarisindan azinda tonus artist

2 EHA’nmn yansindan fazlasinda tonus artisi, ekstremite kolaylikla fleksiyona
getirilir
Tonusta énemli artis, ekleme pasif hareket yaptirmak zordur
Ekstremite rijittir

¢c. Tanner evrelemesi

Hastalarin puberte durumu Tanner evrelemesi ile degerlendirildi. Tanner evrelemesi,
cocuklarin, ergenlerin fiziksel gelisimlerinin saptanmasi amaciyla kullanilir. Goglis gelisimi,
genital organlarin ve tliylenmenin degerlendirildigi 1 ile 5 arasinda evrelendirilen bir skaladir

(Sekil 5-2) (130).
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Sekil 5-2. Kadin ve erkekte Tanner evrelemesi

2. Fonksiyonel Degerlendirme

Hastalarin fonksiyonel durumlari; Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi, El

Becerileri Smiflandirma Sistemi, Yeme ve Igme Becerileri Siniflandirma Sistemi, Iletisim
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Fonksiyon Siniflandirma Sistemi ve Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olg¢iimii ile

degerlendirildi.
a. Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi (KMFSS)

Palisano ve arkadaslarinin 1997°de gelistirdikleri ve 2007°de genisletilen 5 seviyeli bir
siiflandirma sistemidir. Oturma, transferler ve mobilite {izerine yogunlasan, kendi kendine
baslatilan ve yapilan hareketler lizerine dayanir. Seviyeler arasindaki farkliliklar fonksiyonel
limitasyonlara, elle tutulan yiirimeye yardimci cihaz ihtiyacina (yiiriiteg, koltuk degnegi veya
baston gibi) veya tekerlekli mobilite cihazlar1 ve biraz daha az oranda ise hareketin kalitesine
dayanir. En {ist kapasiteyi degil basit performansi siniflamak esastir. Genisletilmis KMFSS
12-18 yas arasmdaki gengleri de igermektedir ve DSO’niin ICF’e 6zgii kavramlarim

vurgulamaktadir (32,131,132). Siniflama Tablo 5-2’de dzetlenmistir.

Tablo 5-2: Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi

Her bir seviyenin genel bashklar

Seviye I: Ksitlama olmaksizin yiiriir.

Seviye II: Kisitlamalarla yiiriir.

Seviye [11: Elle tutulan hareketlilik araclarini kullanarak yiiriir.

Seviye IV: Kendi kendine hareket siirlanmigtir. Motorlu hareketlilik aracini kullanabilir.,
Seviye V: Elle itilen bir tekerlekli sandalyede taginr.,

b. El Becerileri Siniflandirma Sistemi (EBSS)

SP’li hastalar1 iist ekstremite fonksiyonel durumuna gore smiflandirmak igin El
Becerileri Siniflama Sistemi - EBSS (Manual Ability Classification System - MACS)
kullanilmaktadir. EBSS 5 seviyeli bir siniflandirma sistemidir. Seviyelerin tespiti, ¢ocugun
nesneleri kendi kendine tutabilme yetenegi ve giinliik hayatta elle ilgili faaliyetleri
gerceklestirmedeki yardim ve uyarlama ihtiyacina dayanir. Faaliyetlere her iki elin katilimini
birlikte degerlendirir, ellerin ayr1 olarak degerlendirmesini yapmaz. S6z konusu nesneler;
yemek yeme, giyinme, oyun oynama, ¢izme, yazma gibi ¢ocuga ve ¢ocugun yasina uygun
faaliyetlerdeki nesnelerdir. Bir miizik aletini ¢almak gibi ileri diizeyde yetenek gerektiren

faaliyetlerdeki nesneler degerlendirmeye alinmaz (133). Siniflama Tablo 5-3°de 6zetlenmistir.
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Tablo 5-3: El Becerileri Smiflandirma Sistemi

Her bir seviyenin genel bashklan

Seviye I: Nesneleri kolaylikla ve basariyla tutup kullanabiliyor.

Seviye II: Cogu nesneyi tutup kullanabiliyor fakat bagarma hizi ve/veya kalitesinde biraz
azalma var.

Seviye III: Nesneleri zorlukla tutup kullanabiliyor: faaliyetleri hazirlamasi ve/veya
degigtirmesinde yardima ihtiyaglar: vardir.

Seviye IV: Uyarlanmig durumlarda smirli sayida kolaylikla kullamilan nesneyi tutup
kullanabiliyor.

Seviye V: Nesneler: tutup kullananuyor ve basit faaliyetleri bile gergeklegtirmek 1cin ileri
derecede kisitli beceriye sahip.

c. Yeme ve icme Becerileri Simflandirma Sistemi (YiBSS)

Yeme ve Igme Becerileri Smiflandirma Sistemi’nin -YIBSS (Eating and Drinking
Ability Classification System - EDACS) amaci, SP’li bireylerin giinlik yasamda yeme igme
becerilerini etkili ve giivenli gerceklestirilmesine gore siniflandirmaktir. 5 seviyeden
olusmaktadir. Seviyeler arasindaki farklar bireyin yeme ve igme fonksiyonunu etkili ve
giivenli gerceklestirmelerini, bunu yaparken ihtiya¢ duyduklari adaptasyon ve yardim
miktarini belirlemektedir. Yeme ve igme genel performansini siniflandirmaktadir. YIBSS,
bireyin yeme i¢gme becerileri i¢in en iyi ne yapilabileceginden c¢ok, olagan performansini

smiflandirir (134). Siniflama Tablo 5-4’te 6zetlenmistir.

Tablo 5-4 Yeme ve Igme Becerileri Siniflandirma Sistemi

Her bir seviyenin genel bashklar

Seviye I: Giivenli ve etkin olarak yer ve icer.
Seviye II: Giivenli bicimde yer ve icer; ancak etkinlikte baz1 kisitliliklart vardar.
Seviye III: Giivenlik acisindan bazi kisitliliklarla yer ve icer: etkinlikte kisitliliklar olabilir.

Seviye IV: Belirgin giivenlik kisitliliklariyla yer ve icer.

Seviye V: Giivenli bicimde yiyemez ya da icemez - beslenmenin saglanmasi icin tiiple
beslenme diigiintilebilir.

d. 1letisim Fonksiyon Simiflandirma Sistemi (IFSS)

Iletisim Fonksiyon Siniflandirma Sistemi’nin - IFSS (Communication Function

Classification System - CFCS) amaci, SP’li bireylerde giinliik iletisim performansini I-V
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seviyeleri arasinda siniflandirmaktir. Hidecker ve ark. tarafindan 2011 yilinda gelistirilmistir.
IFSS giinliik yasam sirasinda tanidik ve yabanci partnerlerle bireyin olagan iletisim
fonksiyonunun performansmi degerlendirmektedir. IFSS, ICF’te tanimlanan aktivite ve

katilim seviyelerine odaklanir (135). Siniflama Tablo 5-5’te 6zetlenmistir.

Tablo 5-5: Iletisim Fonksiyon Simiflandirma Sistemi

Her bir seviyenin genel bashklamn

Seviye I: Tamdik ve yabanci partnerler ile etkili alic: ve veriei

Seviye II: Tamidik ve yabanci partnerler ile etkili fakat yavas akish alici ve/veya verict
Seviye III: Tamdik partnerler ile etkili verici ve etkili alic:

Seviye IV: Tamidik partnerler ile tutarsiz verici ve/veya alic

Seviye V: Tamdik partnerler ile nadiren etkili verici ve alict

e. Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Ol¢iimii (Wee-FIM)

Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiimii - PBFO (The Wee-Functional Independence
Measurement - Wee-FIM), eriskin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiimii’nden uyarlanarak
olusturulmustur (136). Gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin fonksiyonel sinirliliklarini

belirlemek amaciyla kullanilir (137) (EK-V).

Kendine bakim, sfinkter kontrolii, transfer, hareketlilik, iletisim ve sosyal biligsel alt
bagliklarini igerir. 18 maddesi vardir. 1 (tam bagimli) ile 7 (tam bagimsiz) arasinda puanlanir.,

En az 18, en fazla 126 puan alinabilir. 6 aylik ve daha biiyiik cocuklarda kullanilabilir (136).
3. Radyolojik Degerlendirme

Omurgadaki egriligin derecelendirilmesi amaciyla Cobb ydntemi kullanildi. Iskelet
maturitesinin  degerlendirilmesi  agisindan  Risser evrelemesi kullanildi.  Kalgada
subluksasyon/dislokasyon degerlendirmesi RMI &lgiilerek yapildi. Lateral grafide torakal

kifoz ve lomber lordoz agilar 6l¢iildii.

Omurga egriligi olgiimiinde Cobb standart metod olarak kullanilmaktadir. Bu ag1
egrilikteki en {ist ve en alt u¢ vertebranin korpusunun sirasiyla iist ve alt yiizeylerine paralel
cizgilere indirilen dikey hatlar arasindaki ag¢i Olgililerek saptanir. Rotasyon hakkinda fikir
vermemektedir (138).
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Risser evrelemesi iskelet maturitesinin degerlendirilmesi agisindan kullanilmaktadir. Bu
evreleme iliak kanat apofizinin fiizyon seviyesini gosterir (Sekil 5-3). Iliak apofizin
kemiklesmesi ortalama 11-12 yaslarinda baglar. Norolojik hastaliklarda bu  durum
degisebilmektedir. Risser 0 ve 1 olan hastalar kemik biiylimesi daha tamamlanmadigindan
skolyoz i¢in risk altindadir (138,139).

¢ Risser 0'dailiak apofizde gelisim baglamamigtir.

¢ Risser 1'de gelisim iliak apofizin %25°ini gecmemigtir.

¢ Risser 2'deiliak apofizin %30°lik kismmi gecmemistir.

¢ Risser 3'teiliak apofiz geligmis ve iliak kanatta
belirginlesmistir (%31-75 arasi).

¢ Risser 4'teise iliak apofiz fiizvonu baglamistir.

¢ Risser 5'te apofizin iliuma fiizvonu tamamlanmisto

Sekil 5-3. Risser evrelemesi

SP’de kalca instabilitesi stk oldugundan seri muayeneyle ve goriintiileme ile takip
edilmelidir. Takipte RMI 6l¢iimii degerlidir. RMI, femur basinin asetabulum diginda kalan
kismimin femur basi ¢apina olan oraninin yiizdesidir (Sekil 5-4). RMI’nin normali %25’in
altinda olmasidir (140). RMI’de bir y1lda %10’dan fazla artis olmasi subluksasyona ilerlemeyi
gosteririr. RMI %33’iin altinda ise instabilite nadiren gelisir. Takip yeterli olmaktadir. %33-
40 araliginda olanlarda ise Kklinik muayene sirasinda ilerleme saptanirsa koruyucu cerrahi

gerekebilir. %40°1n tlizerinde ise koruyucu cerrahi 6nerilmektedir (140-142).
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Sekil 5-4. Kalga subluksasyon/dislokasyonunun degerlendirilmesi — Reimer’s Indeksi

Skolyozda basarili bir tedavi saglamak icin koronal deformite ve sagital planda
deformite varsa birlikte diizeltmek gerekir. Torakal kifoz; T2 vertebra iist ug plags ile T12 alt
u¢ plagi arasindaki agidir. 10-40 derece arasi normal kabul edilir (143). Lomber lordoz; L1 tist
uc plag ile L5 vertebra alt u¢ plag arasindaki agidir. 40-70 derece arasi normal kabul edilir
(144). Bu agilar baz1 yazarlara ve 6l¢iim tekniklerine gére degismektedir. Normalde torakal
kifoz ve lomber lordoz uyum icindedir. Sagital dengenin bozulmasiyla, omurgada dengeyi
yeniden temin etmek ve lomber lordozdaki azalmay1 kompanse etmek amaciyla kalca ve diz

fleksorlerinin gerginliginde artis gibi kompansasyon mekanizmalari gelismektedir (143,145).

4. Veri Toplama Araglari
a. Bakim Veren Oncelikleri ve Engelli Cocuk Yasam Saghk Endeksi (CPCHILD)

CPCHILD siddetli/non-ambulatuar SP’li, travmatik veya diger edinilmis beyin
yaralanmalar1 olan non-ambulatuar ¢ocuklar dahil olmak {izere ciddi engelli ¢ocuklar igin
gelistirilen bir dlgektir. Bu ¢ocuklarin saglik durumu, fonksiyonel kisithiliklar ve iyilik hali
konusunda ailelerin perspektiflerinin giivenilir ve gegerli bir dlgiitiidiir. CPCHILD, ‘Kisisel
Bakim/Giinliik Yasam Aktiviteleri’, ‘Pozisyonlama/Transfer/Yer degistirme’,
‘Konfor/Duygular’, ‘Iletisim/Sosyal Etkilesim’, ‘Saglik’, ‘Genel Yasam Kalitesi’ ve ‘Her Bir

Ogenin Yasam Kalitesindeki Onemi’ alt basliklarindan ve otuz altt maddeden olusur.
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Maddeler sirali bir Olgekte derecelendirilir. Her alan ve toplam anket icin puanlar
standartlastirilmistir ve 0 (daha kotii) ile 100 (en iyi) arasinda degisir (120). KMFSS seviye
I11-1V-V SP’li ¢ocuklarda Tiirk¢e gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismasi yapilmistir (146) (Ek-
VI).

b. Cocuk ve Adélesan Katim Olgegi (CASP)

CASP, anne veya hastanin bakimini esas olarak iistlenen diger aile bireyleri veya bakim
saglayan kisiler tarafindan verilen bilgiye gore ¢ocuklarn ev, okul, toplumsal aktivitelere
katilimini 6lgen bir testtir. Akut beyin yaralanmali ve diger engelleyici kosullari olan ¢ocuklar
ve gengler icin dnemli bir sonug Ol¢iitii olarak tanimlanmistir. ICF’ deki alanlara uygun olarak
hazirlanmistir. CASP, sirali 6l¢ekli 20 maddeden ve dort alt bolimden olugmaktadir: Ev
Katilim1 (6 madde), Mahalle ve Toplum Katilim1 (4 madde), Okul Katilimi (5 madde), Ev ve
Toplum Aktiviteleri (5 madde). Her madde 1-4 puanlik bir 6lgekte derecelendirilir. 5 yas ve
tizeri cocuklara uygulanabilir (147,148). Yiiksek puan daha yiiksek katilm diizeyini
gostermektedir. Tirkge gegerlilik, giivenirlik ve kiiltiirel adaptasyonu yapilmistir (149) (Ek-
VII).

Cc. Cocuk Uyku Ahskanliklar1 Anketi (CUAA)

Orjinal adi Children’s Sleep Habits Questionnaire (CSQH) olan Cocuk Uyku
Aliskanliklart Anketi (CUAA), ¢ocuklarin uyku aligkanliklarini ve uyku ile iligkili sorunlarini
arastirmak i¢in gelistirilmistir. Spesifik bir tan1 koymaktan ¢ok, genel uyku sorunlarin1 gézden
gecirerek ileri inceleme geregini belirler. Olgekte; yatma zamani direnci, uykuya dalmanin
gecikmesi, uyku siiresi, uyku kaygisi, gece uyanmalari, parasomniler, uykuda solunumun
bozulmasi, giin i¢inde uykululuk seklinde siralanan sekiz alt boyut tanimlanmistir. Maddeler
genellikle (3 puan), bazen (2 puan) ve nadiren (1 puan) seklinde kodlanmaktadir. Toplamda
elde edilen 41 puan iizerindeki degerler “klinik diizeyde anlamli” olarak pediatrik uyku
bozuklugunu gosterir (150). 33 maddelik kisaltilmig formunun Tiirkge gegerlilik ve
glivenilirlik ¢alismasi yapilmistir (151) (EK-VIII).

d. Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi (ZBYO)

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi - ZBYO (Zarit Caregiver Burden Interview - ZBI);

Zarit, Orr ve Zarit tarafindan gelistirilmistir (152). Bakim vermenin bireyin yasami iizerine
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olan etkisini belirleyen 22 maddeden olugsmaktadir. Bakici yiikii, sorularin toplamindan elde
edilen toplam puan ile degerlendirilir. Toplam puan ne kadar biiyiikse, yiik o kadar biiyiik
olur. Toplam puan; 0-21 ise az ya da yiikk olmadigi, 21-40 ise hafif ve orta derecede yiik
oldugu, 41-60 ise orta ve ciddi yiik oldugu, 61-88 ise ciddi yiikk oldugunu belirtmektedir.
Tiirkge gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismasi yapilmistir (153,154) (Ek-1X).

e. Agri Degerlendirmesi

Agr degerlendirmesinde; Viziiel Analog Skala (Visual Analogue Scale - VAS), Wong-
Baker Yiizler Agri Olgegi (Wong-Baker Faces Pain Rating Scale) ve Yiiz, Bacak
hareketliligi, Aktivite, Aglama, Teselli edilirlik (YBAAT) (Face, Legs, Activity, Cry,
Consolability - FLACC) Agri Degerlendirme Skalast olmak {izere 3 farkli skala kullanilmigtir
(Ek-X). Hastalarin yasi, biligsel durumu, verbal olma durumu ve kooperasyon durumlari goz

Oniine alinarak uygun olan skala ile agr1 degerlendirmesi yapilmstir.
(1). Viziiel Analog Skala

1983 yilinda Price ve ark. tarafindan gelistirilen VAS, son derece basit, kolay
uygulanabilen ve subjektif deneyimleri 6l¢gmede kullanilan bir 6l¢lim yontemidir. Bir ucu
hastanin ¢ok 1yi, diger ucu da ¢ok kotii oldugunu ifade eden 10 cm ya da 100 mm’lik yatay ya
da dikey bir hat {izerinde bireyler tarafindan isaretlemeler yapilir (155). Bu ¢aligmada da agri
degerlendirmesi i¢in; bir ucu hastanin agrisinin dayanilmaz oldugunu (10), diger ucu hastanin
agrisinin olmadigini (0) ifade eden 10 cm’lik yatay bir ¢izgi lizerinde isaretlemeler yapilarak
kullanilmistir. Calismada; 0 puan ‘Agr1 Yok’, 1-3 puan ‘Hafif Agr1’, 4-6 puan ‘Orta Siddette
Agrr’, 7-10 puan ‘Siddetli Agr1’ olarak degerlendirilmistir.

(2). Wong-Baker Yiizler Agr1 Olcegi

Bu olgek Wong ve Baker tarafindan 1981 yilinda gelistirilmis olup 1983’te tekrar
diizenlenmistir. Olgek 3-18 yas arasi ¢ocuklarda agr1 tanmlamasinda kullanilmaktadir (156).
Giilen yiizle baslayip aglayan yiizle son bulan 6 degisik yiiz ifadesinden olusmaktadir. Olcegi
uygulama sirasinda; yiiz ifadelerinin her birinin bir kisiye ait oldugu, mutlu yiiziin hi¢ agrisi
olmadigi, iizglin yiizlerin biraz veya ¢ok agrisi oldugu yiiz ifadeleri gosterilerek c¢ocuga
aciklanmalidir. Bu 6lgek, 0-10'luk dogrusal bir dlgekte agrilarin1 degerlendiremeyen ancak

hissettiklerini ifade edebilen ¢ocuklarda yararlidir. Agr1 6lgegindeki farkli sayilarin her birinin
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ne anlam ifade ettigini gosteren ¢izimle, ¢ocuk yasadigr agriyr daha dogru bir sekilde

tanimlayabilmektedir (156,157).
(3). FLACC Agrn1 Degerlendirme Skalasi

1997 yilinda Merkel ve arkadaslar1 (158) tarafindan gelistirilen FLACC agn
degerlendirme skalasi, kendi agrisin1 ifade edemeyen ve sozlii iletisime gegilemeyen 2 ay-7
yas cocuklarin agriya karsi davranigsal reaksiyonlarini degerlendirmek i¢in kullanilmaktadir.
Tiirkge gegerlik ve giivenirligi 2006 yilinda Senayli ve ark. tarafindan yapilmistir (159).
FLACC agr degerlendirme skalasi, bebek/cocugun yliiz ifadesi, bacak hareketliligi, aktivite,
aglama ve teselli edilirlik olmak tizere bes davranis alanindan olusmaktadir. Her madde 0 ile 2
arasinda degisen puanlarla degerlendirilmektedir. Olgekten en az 0 ve en fazla 10 puan
alinmaktadir. Alinan puan arttik¢a agr1 diizeyinin arttig1 belirtilmektedir. Skorlamada 0 puan
hi¢ agr1 olmadigini, 1-3 puan agrinin hafif oldugunu, 4-6 puan orta dereceli agriy1, 7-10 puan

ise siddetli agr1 varligin1 gostermektedir (158).

C. Istatistiksel Analiz
Bu ¢aligmada istatistiksel analizler NCSS (Number Cruncher Statistical System) 2007
Statistical Software (Utah, USA) paket programi ile yapilmustir.

Verilerin degerlendirilmesinde tanimlayict istatistiksel metotlarin (ortalama, standart
sapma) yani sira Shapiro — Wilk normallik testi ile degiskenlerin dagilimina bakilmis, normal
dagilim gosteren degiskenlerin gruplar arasi karsilastirmalarinda tek yonlii varyans analizi,
ikili gruplarin karsilastirmasinda bagimsiz t testi, normal dagilim gostermeyen degiskenlerin
gruplar aras1 karsilastirmalarinda Kruskal Wallis testi, ikili gruplarin karsilastirmasinda Mann
Whitney U testi, nitel verilerin karsilastirmalarinda Ki-kare ve Fisher gergeklik testi,
degiskenlerin birbirleri ile iliskilerini belirlemede Pearson korelasyon testi kullanilmustir.

Sonuglar, anlamlilik p<0,05 diizeyinde degerlendirilmistir.
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6. BULGULAR

Calismamizda pediatrik rehabilitasyon {linitesine bagvuran, SP tanili 312 ¢ocugun (0-18
yas aras1) dosyasi tarandi. Bu cocuklarin %57,7’sinin (n=180) KMSS seviye I-lI-1ll,
%42,30’unun (n=132) KMFSS seviye IV-V oldugu belirlendi.

Dosyasi1 taranan 312 SP tanili ¢ocugun 213’{iniin 6-18 yas arasinda oldugu, bu 213
cocugun 89’unun (%41,78) KMFSSseviye IV veya V, 124’{inilin (%58,22) KMFSS seviye |,
II veya III oldugu saptandi. Ornekleme alim kriterlerini saglayan 89 ¢ocugun 60’ma (%67,4)
ulasildi. Calismaya dahil edilen 60 gocuktan 23’1 (%38,33) KMFSS IV iken 37’si (%61,67)
KMFSS V grubundaydi.

A. Sosyodemografik Ozellikler

Tablo 6-1: KMFSS seviyelerine gore yas verilerinin dagilimi

Yas
n Ort.£Ss Min. Max. p*
KMFESS IV 23 11,52+3,36 6 17 0.476
KMFSS V 37 10,89+3,28 6 18 ’
Toplam 60 11,134+3,29 6 18

*Bagimsiz t testi

Aragtirmaya katilan 60 ¢ocugun yas verileri degerlendirildiginde, yas ortalamasi
(Ort£Ss) 11,13+3,29 il idi. Bu ortalama KMFSS seviye IV olanlarda 11,52+3,36 yil,
KMEFSS seviye V olanlarda 10,89+3,28 yil idi. Gruplar arasinda yas ortalamasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi (p=0,476) (Tablo 6-1).

Tablo 6-2: KMFSS seviyelerine gore cinsiyet verilerinin dagilimi

KMFSS IV KMFSS V
n:23 n:37
Cinsiyet n % n % p*
Erkek 15 65,22 21 56,76 0515
Kiz 8 34,78 16 43,24
Toplam 23 100 37 100

* Ki Kare testi
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Calismaya dahil edilen 60 ¢ocugun, 24’i (%40) kiz, 36’s1 (%60) erkekti. KMFSS
seviyelerine gore cinsiyet dagilimina bakildiginda KMFSS seviyesi IV olan 23 hastanin 15’1
(%65,22) erkek, 8’1 (%34,78) kiz; KMFSS seviyesi V olan 37 hastanin 21’1 (%56,76) erkek,
16’s1 (%43,24) kiz idi. Cinsiyet dagilimlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
gbzlenmedi (p=0,515) (Tablo 6-2).

Tablo 6-3: KMFSS seviyelerine gore BKI verilerinin dagilimi

KMESS IV KMESS V

n:23 n:37 p*
<3. persentil 8 34,78% 17 45,95%

BKIi 3.-97. persentil 13 56,52% 19 51,35% 0,469
>97. persentil 2 8,70% 1 2,70%

* Ki Kare testi,
BKIi: Beden kitle indeksi

Beden kitle indekslerine (BKI) bakildiginda 25 ¢ocukta (%41,7) gelisim geriligi oldugu
(<3. persentil), 3 ¢ocukta (%5) obezite oldugu, 32 ¢ocugun normal kilolu (3.-97. persentil)
oldugu saptandi. KMFSS seviyelerine gore BKI persentillerine bakildiginda KMFSS seviyesi
IV olan 23 ¢ocugun 8’inde (%34,78) gelisme geriligi, 2’sinde (%8,7) obezite; KMFSS
seviyesi V olan 37 cocugun 17’sinde (%45,95) gelisme geriligi, 1’inde (%2,7) obezite oldugu
saptand1. Gruplarin BKI persentil dagilimlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

gozlenmedi (p=0,469) (Tablo 6-3).
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Tablo 6-4: Katilimcilarin sosyodemografik 6zelliklerinin dagilimi

KMFSS IV  KMFSSV
n:23 n:37 p*

Okur yazar 2 870% 5 13,51%
. Ikogretim 16 6957% 25 67,57%

Anne egitim Liseg 739% 3 811% %
Universite 1 435% 4 10,81%
ilkﬁgretim 18 78,26% 24 64,86%

Baba egitim Lise 5 21,74% 7 18,92% 0,126
Universite 0 000% 6 16,22%

Anne calisma durumu Cahismiyor 20 86,96% 34 91,89% 0.536
Calisiyor 3 13,04% 3 8,11%
Calismiyor 3 13,04% 3 8,11%

Baba alisma durumu = o 20 86.96% 34 9189% -0
Asgari iicret ve alti 16 69,57% 28 75,68%

Aile ayhik geliri Asgari ilicretx2 6 26,09% 5 1351% 0,367
Asgari ilicretx3 ve iistii 1 435% 4 10,81%

Anne baba akrabahk YoK 12 5217% 22 59,46% 0,580
Var 11 4783% 15 40,54%
1 4 17,39% 5 13,51%
2 9 39,13% 13 35,14%

Cocuk sayist 3 9 39.13% 13 3d14%
>4 1 435% 6 16,22%
3 4 17,39% 10,81%
4 8 34,78% 14 37,84%

Ev nifusu 5 10 4348% 13 3514% OO
>6 1 435% 6 16,22%
Kira 11 4783% 19 51,35%

Konut durumu Ev sahibi 2 5217% 18 4865% Ot
2 5 21,74% 8 21,62%

Oda 3 12 52,17% 27 72,97% 0,064
>4 6 26,09% 2 541%
Bodrum kat 0 000% 2 541%

Kat Giris kat 5 21,74% 11 29,73% 0,378
Ust kat 18 78,26% 24 64,86%

Isimma Soba 1 435% 4 10,81% 0.379

Kalorifer 22 95,65% 33 89,19% '
Baska bakima muhta¢ Var 1 435% 2 541% 0.855
birey Yok 22 95,65% 35 94,59% '

*Bagimsiz t testi
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KMFSS IV ve KMFSS V gruplarinin anne ve baba egitim seviyeleri, anne ve baba
caligma durumlari, aile aylik geliri, anne ve baba akrabalik durumu, ailenin ¢ocuk sayisi, ev
niifusu, konut durumu, yasadiklari evin oda sayisi, ailenin kaginci katta yasadiklari, evin
1sinma sekli, ailede baska bakima muhtag birey varligi dagilimlari arasinda istatistiksel olarak

anlamli farklilik gézlenmedi (p>0,05) (Tablo 6-4).

Tablo 6-5: Katilimecilarin egitim durumu dagilimlari

KMFSS IV ~ KMFSS V Toplam

n % n % n % p*
Hastalarin egitim durumu
-Egitim alan 17 73,9 8 21,6 25 41,7
Evde egitim 2 8,7 2 54 4 6,7
Ozel egitim 6 26,1 6 16,2 12 20
Kaynastirma sinifi 2 8,7 0 0 2 3,3
lkdgretim 5 217 0 0 5 g3 00001
Lise 2 8,7 0 0 2 3,3
-Hig egitim almayan 4 174 25 67,6 29 48,3
-Egitimi birakan 2 8,7 4 10,8 6 10
-Egitimi birakma nedeni
Pandemi 2 100 2 50 4 66,6
Saglik sorunlari 0 0 1 25 1 16,66 0,472
Ogretmen/okul bulamama 0 0 1 25 1 16,66

*Bagimsiz t testi

Calismaya dahil edilen 60 hastanin egitim durumu degerlendirildiginde 4 ¢ocuk (%6,7)
evde egitim, 12 cocuk (%20) 6zel egitim, 2 ¢ocuk (%3,3) kaynastirma sinifinda egitim, 5
cocuk (%38,3) ilkogretim egitimi, 2 ¢ocuk (%3,3) lise egitimi almaktayken, 29 ¢cocuk (%48,3)
hi¢ egitim almamis ve 6 ¢ocuk (%10) egitimi birakmisti. KMFSS seviye IV’teki ¢cocuklarin
2’s1 (%8,7) evde egitim, 6’s1 (%26,1) 6zel egitim, 2’si (%8,7) kaynastirma sinifinda egitim,
5’1 (%21,7) ilkogretim egitimi, 2’si (%8,7) lise egitimi alirken, 4’i (%17,4) hi¢ egitim
almamis ve 2’s1 (%8,7) egitimi birakmisti. KMFSS seviye V’teki cocuklarin 2’si (%5,4) evde
egitim, 6’si (%16,2) 6zel egitim alirken, 25’1 (%67,6) hi¢ egitim almamis ve 4’ (%10,8)
egitimi birakmigt1 (Tablo 6-5).

KMFESS seviye IV grubundaki egitim alan g¢ocuklarin sayisi, KMFSS V' grubundan
istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu (p=0,0001) (Tablo 6-5).



62

Egitimi birakma nedenleri incelendiginde, KMFSS IV grubunda 2 c¢ocuk pandemi

nedeniyle, KMFSS V grubunda 2 ¢ocuk pandemi, 1 ¢ocuk saglik sorunlart ve 1 ¢ocuk uygun
okul/6gretmen bulamama nedeniyle egitimi biraktigin1 bildirdi. KMFSS IV ve KMFSS V

gruplarinin egitimi birakma nedeni dagilimlart arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

gbzlenmedi (p=0,472) (Tablo 6-5).

B. Tedavi Uygulamalar:

Tablo 6-6: Katilimcilarin tedavi uygulamalar1 dagilimlari

KMFSS IV KMFSSV
n:23 n:37 p

FT alma siiresi (yil) 9,09+4,08 9,24+3,14 0,868*
Haftahk FT saati 2,2+1,19 2,18+1,68 0,961*

Evet 18 78,26% 24 64,86%
FT devam etme durumu Hayir 5 2174% 13 35.14% 0,271**

Pandemi 3 100,00% 11 84,62%
FT birakma sebebi Saglik sorunlar: 0 000% 2 1538% 08
Antispastisiter ilac Evet 5 21,74% 24 64,86% 0.001%*
kullanimi Hayir 18 78,26% 13 35,14% '

Evet 1 435% 4 10,81%
Antidistonik ila¢ kullanimi Hayir 57 95,650 33 89.19% 0,379**
Antiepileptik ilag kullanimi — o > L% 29 7835% 4 hogres

Hayir 18 78,26% 8 21,62% '

0 21 91,30% 30 81,08%

1 2 870% 1 2,70%
Ust ekstremite botulinum 2 0 000% 2 541% 0.205%*
toksin enjeksiyonu sayis1 3 0 000% 2 541% ’

4 0 000% 0 0,00%

>5 0 000% 2 541%

0 8 34,78% 18 48,65%

1 5 21,74% 4 10,81%
Alt ekstremite botulinum 2 4 1739% 4 10,81% 0.701%*
toksin enjeksiyonu sayisi 3 3 1304% 4 1081%

4 2 870% 3 811%

>5 1 435% 4 10,81%
Ust ekstremite kas Evet 1 435% 0 0,00% 0.201%*
gevsetme operasyonu Hayir 22 9565% 37 100,00%
Alt ekstremite kas Evet 14 60,87% 10 27,03% 0.000%*
gevsetme operasyonu Hayir 9 3913% 27 7297% '

Kalca cikigi 2 870% 6 16,22%
Kemik doku cerrahisi Skolyoz 0 000% 1 270% 0,109**

Ayak/ayak bilegi deformitesi 3 13,04% 0 0,00%
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Hayr 18 78.26% 30 81,08%
Evet 1 435% 1 2,70%

Dorsal rizotomi ' ' 0,730**
1zotomt Hayir 22 95650 36 97,30%
Evet 0 000% 3 811%

Baklof 0,161%*

artoten pompast Hayir 23 100,00% 34 91,89%

Evet 1 435% 1 2,70%

Tabanhk ’ : 0,730**
abantl Hayir 22 9565% 36 97,30%
Evet 21 91,30% 33 89,19%

AFO 0,791%*
Hayr 2 870% 4 10,81%
Evet 1 435% 2 541%

KAFO ! ’ 0,855%*
Hayr 22 9565% 35 94,59%
Evet 0 000% 4 1081%

El splinti ’ ! 0,103**
P Hayir 23 100,00% 33 89,19%
Evet 4 1739% 6 16.21%

Govde splinti ! ! 0,905%*
it Hayir 19 82,61% 31 83,79%

Ortez kullamim siiresi (y1l) 7,96+3,44 6,95+3,54 0,281*

Giinliik ortez kullamim saati 4,96+4,64 2,46+3,11 0,015*
Evet 5 21,74% 16 43,24%

ot h 0,09%*
frma sehpast Hayir 18 78,26% 21 56,76%
Evet 9 39.13% 22 59,46%

Ayak h ! ! 126%*

yakta durma sehpast o 14 6087% 15 4054% 020

Evet 6 2600% 14 37,84%

Tekerlekli sandalye : : 0,348**
y Hayr 17 7391% 23 62,16%

Hart walker/gait trainer  —o" 6 2009% 0 000% 0

g Hayir 17 73.91% 37 100,00% =
Yardimci gere¢ kullamim siiresi (yil) 3,68+3,2 5,85+3,04 0,016*
Giinliik yardimci gere¢ kullamim saati 2,1+1,68 1,47+1,93 0,231*

*Bagimsiz t testi, **Ki Kare testi
FT: Fizik tedavi, AFO: Ayak bilegi-ayak ortezi, KAFO: Diz-ayak bilegi-ayak ortezi

Tiim ¢ocuklarin FT alma siiresi ortalamas1 9,18+3,49 yil, haftalik FT saati ortalamasi ise
2,18+1,5 saat olarak bulundu. Cocuklarin 2’si (%3,33) hi¢ FT almazken, 16’s1 (%26,67)
FT’yi birakmist1 ve 42’si (%70) FT’ye devam ediyordu. 29 ¢ocuk (%48,3) antispastik, 34’1
(%56,7) antiepileptik ila¢ kullanmaktaydi. 24 cocuk (%40) alt ekstremite kas gevsetme
operasyonu gecirmisti. 3 ¢ocuga (%35) baklofen pompasi takilmisti. 54 cocuk (%90) AFO, 3
cocuk (%5) KAFO kullanmaktaydi. El splinti kullanan 4 (%6,66), gévde splinti kullanan 10
cocuk (%16,66) vardi. AFO, KAFO, el splinti ve govde splinti ortalama kullanim siiresi
7,3343,5 yildi. Bu ortezlerin giinliik kullanim siiresi 3,41+3,92 saatti. Oturma sehpast olan 21
cocuk (%35), ayakta durma sehpast olan 31 ¢ocuk (%51,66), tekerlekli sandalyesi olan 20
cocuk (%33,33) ve hart walker veya gait trainer1 olan 6 ¢ocuk (%10) mevcuttu. 6 cocuk hig
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bir yardimc1 gere¢ kullanmamisti. Bu yardimci gereglerin ortalama kullanim stiresi 5,04+3,24

yildi. Bu cihazlarin giinliik kullanim stiresi 1,7+1,84 saatti.

C. Sistem Sorgulamalari

Tablo 6-7: Katilimeilarin komorbidite dagilimlari

KMFSS IV KMFSS V
n:23 n:37 p*
- N Var 10 4348% 3 0450%
onusma Z
3ma bozuidugh Yok 13 56520 2  541% !
Var 9 3913% 12 32.43%
Gorme bozuklug 0,597
orme bozukiugh Yok 14 6087/% 25 6757%
. Var 2 870% 6 16.22%
isitme bozuklug 0,405
Sime DEgRC e Yok 21 9130% 31 83.78%
Salva ok Var 10 4348% 30 BLOS%
alya akmasi ,

y Yok 13 56520 7 18.92%
b » Var B oA78% 171 4595%
me gelisme ger ,

vytime gelisme 8ot Sy Yok 15 6522% 20 54,05%
Var 10 4348% 17 4595%

Zihinsel gerilik 0,852
g Yok 13 565206 20 54.05%
Var 5 21.74% 30 81.08%

Epilepsi ! ! 0,0001
priep Yok 18 7826% 7 18.92%
Var 2 870% 0  0,00%

Kardiyak sorunlar : : 0,068
fyak soru Yok 21 91,30% 37 100,00%
var 2 870% 6 16.22%

Sol 1 0,405
olunum soruniar Yok 21 9130% 31 83.78%
- Var 9 3913% 13 3514%

O3 licliigi 0,755
srenme guctust Yok 14 60,87% 24 64,36%

N skt Var 5 2174% 4 1081%

avranl €o1S1K1121 ,

vrams cegistelig Yok 18 78.26% 33 89.19%

*Ki Kare testi

Tim cocuklarda komorbiditeler arasinda en sik konusma bozuklugu (%75), salya

akmas1 (%66,6), epilepsi (%58,33) ve zihinsel gerilik (%45) oldugu saptandi. Diger

komorbiditeler siklik sirasiyla biiylime gelisme geriligi (%41,66), 6grenme giigliigl (%36,66),

gorme bozuklugu (%35), davranis degisikligi (%15), isitme bozuklugu (%13,33), solunum

sorunlar1 (%13,33) ve kardiyak sorunlar (%3,33) olarak bulundu.
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KMFSS V grubunda, konusma bozuklugu (p=0,0001), salya akmasi1 (p=0,003) ve
epilepsi (p=0,0001) varligt KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek

bulunurken, iki grup arasinda diger komorbiditeler agisindan anlamli bir fark saptanmadi
(p>0,05) (Tablo 6-7).

Tablo 6-8: Katilimcilarin beslenme ve gastrointestinal sistem 6zelliklerinin dagilimi

KMESS IV~ KMFSS V

n:23 n:37 p*
. Var 2 870% 9 24,32%
Aspirasyon Yok 2T 9130% 28 7568% 20
Ogiirme/oksiirme/kusma var > 2L74% 20 54,05% 0,014
Yok 18 78,26% 17 45,95% ’
.. Var 1 435% 15 40,54%
GORH Yok 22 9565% 22 59,46% 0,002
. Var 3 13,04% 24 64,86%
Istahsizhk Yok 20 8606% 13 3514% 000t
Yutma giicliigii Var 3 13,04% 24 64,86% 0.0001
Yok 20 86,96% 13 35,14%
Dis problemi Var 8 34,78% 34 91,89% 0.001
Yok 15 65,22% 3 8,11%
. . Var 6 26,09% 24 64,86%
Cigneme problemi Yok 7 7301% 13 3514% 0003
Beslenme bagimlihik Bagimsiz 6 26,09% 0 0,00%
durumu Yar1 yardimh 4 1739% 1 2,70% 0,0001
Bagimh 13 56,52% 36 97,30%
Oral normal 21 91,30% 19 51,35%
Beslenme sekli Oral piire 2 870% 12 32,43% 0,005
NG/PEG 0 000% 6 16,22%
. <3 13 56,52% 14 37,84%
Ogiin sayisi >4 10 4348% 23 6216% O
o <1 saat 10 4348% 10 27,03%
Yemek i¢in gunliik 1-2 saat arasi 6 2609% 13 3514% 0,419
harcanan saat
>2 saat 7 3043% 14 37,84%
Bagirsak fonksiyonu Normal 14 6087% 11 29,73% 0,017
Konstipasyon 9 39,13% 26 70,27% ’

*Ki Kare test

Tiim cocuklarda en sik goriilen beslenme problemleri sirasiyla; dis problemi (%70),
cigneme problemi (%50), yutma giigliigi (%45), istahsizlik (%45), 6giirme-0ksiirme-kusma
(%41,7), GORH (%26,7) ve aspirasyon (%]18,3) idi. Tiim ¢ocuklarm %10’u bagimsiz
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beslenirken, %8,3’1 yar1 yardimli ve %81,7’si tam bagimli olarak beslenmekteydi. Cocuklarin
%66,7’s1 aile tarafindan normal yemeklerle beslenirken, %23,3’ii piire seklinde yiyeceklerle
beslenmekte, diger %10’u ise NG/PEG ile beslenmekteydi. 60 ¢ocuktan %41,7’sinin (n=25)
bagirsak fonksiyon durumu normaldi buna karsin %58,3’linde (n=35) konstipasyon saptandi.

Tiim gocuklarda giinliik yemek i¢in harcanan siire ortalama 2,01+0,83 saatti.

KMFSS V grubunda, 6giirme/dksiirme/kusma (p=0,014), GORH (p=0,002), istahsizlik
(p=0,0001), yutma giicliigii (p=0,0001), dis problemi (p=0,001), ¢igneme problemi (p=0,003),
beslenmede bagimli olma durumu (p=0,0001), oral piire ve NG/PEG ile beslenme (p=0,005)
ve konstipasyon (p=0,017) varligt KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlaml1 derecede
yiiksek bulundu (Tablo 6-8).

KMESS IV ve KMFSS V gruplarinin aspirasyon varligi, 6giin sayis1 ve yemek i¢in

giinliik harcanan siire dagilimlart arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi

(p>0,05) (Tablo 6-8).

Tablo 6-9: Katilimcilarin iiriner sistem 6zelliklerinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMESS IV~ KMFSS V

n:23 n:37 p

Var 11 4783% 2 5,41%
. . .. 0,0001*
Idrar/gaita kontrolii Yok 12 52,17% 35 94,59%
Idrar/digki  yaparken Var 15 6522% 4  10,81% 0.0001*
soyleme/belli etme Yok 8 34,78% 33 89,19% ’

Var 12 52,17% 35 94,59% 0.0001*
Alt bezi kullanim Yok 11 4783% 2 5,41% ’
Giinliik alt bezi sayisi 4,08+0,67 3,97+0,62 0,598**

*Ki Kare testi, **Bagimsiz t testi

Tim c¢ocuklarin 47’sinde (%78,33) idrar/gaita kontrolii olmadig1 aile tarafindan
bildirildi. KMFSS seviye V olan ¢ocuklarda bu oran %94,59 iken, KMFSS seviye IV’lerde
%52,17 idi. KMFSS V grubunda idrar/gaita kontrolii ve idrar/disk1 yaparken sdyleme/belli
etme orani, KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulunurken, alt
bezi kullanimi1 varligit KMFSS V grubunda istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek
bulundu (p=0,0001). KMFSS IV ve KMFSS V gruplariin giinliik alt bezi sayis1 ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi (p=0,598) (Tablo 6-9).



67

Tablo 6-10: Katilimcilarin giinliik yatakta, oturarak ve ayakta gecirdigi siireler, kirik gecmisi
ve fonksiyonel durumda koétiilesme durumlariin dagilimi

KMESS IV KMESS V
n:23 n:37 p
Giinliik yatakta gecirilen saat 9,91+2,25 17,43+5,71 0,0001*
Giinliik oturarak gecirilen saat 11,91+2,64 5,97+5,38 0,0001*
Giinliik ayakta gecirilen saat 2,17£1,3 0,65+0,95 0,0001*
Evet 2 8,70% 3 811%
Kirik gecmisi 0,936**
Hayir 21 91,30% 34 91,89%
Fonksiyonel Evet 0 0,00% 6 16,22%
0,042**
durumda kotiilesme Hayir 23 100,00% 31 83,78%

*Bagimsiz t testi **Ki Kare testi

Tiim ¢ocuklarda giinliikk yatakta gecirilen siire ortalamasi 14,55+5,95 saat, oturarak
gecirilen saat 8,25+5,36 saat ve ayakta gegcirilen siire ortalamasi1 1,23+1,31 saat olarak
saptandi. 8 cocugun (%13,3) giinde hi¢ oturtulmadigi, 27 ¢ocugun (%45) giinde hi¢ ayaga
kaldirilmadig belirlendi.

KMFSS V grubunun yatakta gegirilen siire ortalamasi (p=0,0001) ve fonksiyonel
durumda kétiilesme varhigi (p=0,042), KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlaml
derecede yiiksek bulunurken, oturarak ve ayakta gegirilen siire ortalamalart KMFSS IV
grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu (p=0,0001) (Tablo 6-10).

KMEFSS IV ve KMFSS V gruplarinin kirik gegmisi varligi dagilimlart arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi (p>0,05) (Tablo 6-10).

Aile tarafindan KMFSS V grubunda 6 g¢ocukta (%16,22) ¢esitli nedenlerle (epilepsi,
trakeostomi vb.) fonksiyonel durumda kotiilesme oldugu bildirildi.
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D. Klinik Siiflama

Tablo 6-11: Katilimcilarin SP tipi dagilimi

SP tipi KMFSS KMFSS V

P IV n:23 n:37 p*
Sp_astl_l_< Bilateral (2 ekst.) 12 52.17% 5 5.41%
(diplejik)
Spastlk. Bll_a}teral (4 ekst.) 6 26.09% 30 81.08%
(kuadriplejik) 0,0001
Diskinetik 3 13,04% 1 2,70%
Hipotonik 0 0,00% 2 5,41%
Mikst 2 8,70% 2 5,41%

*Ki Kare testi

Calismaya alian 60 cocugun 50’si (%83,33) spastik tip SP, 4’ii (%6,66) diskinetik tip
SP, 2’si (%3,33) hipotonik tip SP ve 4’1 (%6,66) mikst tip SP idi. Spastik SP’lilerin 36’s1
(%72) kuadriplejik, 14’1 (%28) diplejik SP olarak saptandi.

KMEFSS seviye [V’teki ¢ocuklarin 12°si (%52,17) spastik diplejik SP, 6’s1 (%26,09)
spastik kuadriplejik SP, 3’1 (%13,04) diskinetik SP ve 2’si (%8,70) mikst tip SP idi. KMFSS
seviye V’teki cocuklarin 30’u (%81,08) spastik kuadriplejik SP, 2’si (%5,41) spastik diplejik
SP, 1’1 (%2,7) diskinetik SP, 2’si (%5,41) hipotonik SP ve 2’si ve (%5,41) mikst tip SP olarak
saptandi. KMFSS V grubunda bilateral spastik kuadriplejik SP Tipi varligt KMFSS IV

grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu (p=0,0001) (Tablo 6-11).

E. Fonksiyonel Durum

Tablo 6-12:Katilimcilarin EBSS seviyelerinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

EBSS
Topl x
| T m v vy opam . p
n 5 6 4 5 2
KMFSS IV
SS %  217% 261% 174% 26.1% 8.7%  1000%
n 0 0 0 5 32
KMFSS V % 00% 00% 00% 135% 865% 10000 0001
ot n 5 6 4 11 34
P %  83% 100% 67% 18.3% 56.7% 1000%

*Ki Kare testi
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KMFSS V grubunda EBSS diizeyleri, KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli
derecede yiiksek bulundu (p=0,0001) (Tablo 6-12).

Tablo 6-13: Katilimcilarm IFSS seviyelerinin KMFSS seviyelerine gére dagilimi

iFSS

*

| T m v vy roplam p
n 10 3 2 2 6 23

KMFSS 1V

S5 %  435% 130% 8.7%  87%  261% 100.0%
n 0 0 2 3 32 37

KMFSS V % 00% 00% 54% 81% 865% 10000 00001
ol n 10 3 4 5 38 60
P % 167% 50%  6.7%  83% 633% 1000%

*Ki Kare testi

KMFSS V grubunda IFSS diizeyleri, KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlaml
derecede yiiksek bulundu (p=0,0001) (Tablo 6-13).

Tablo 6-14: Katilimcilarm YIBSS seviyelerinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

YIBSS
*
| I m IV vy _ roplam p
n 16 4 2 1 0 23
KMFSS IV
SS %  69.6% 174% 87%  43%  00% 100,0%
n 4 10 11 6 6 37
KMFSS V 1
SS %  108% 270% 29.7% 162% 16.2% 1000% 000
ontam n 20 14 13 7 6 60
P %  333% 233% 217% 11.7% 10,0% 100.0%

*Ki Kare testi

KMFSS V grubunda YIBSS diizeyleri, KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak
anlamli derecede yiiksek bulundu (p=0,0001) (Tablo 6-14).
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Tablo 6-15: Katilimcilarin Wee-FIM puanlarinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMFSS IV KMFSS V
n:23 n:37 p*
Wee-FIM Kendine bakim 13,65+6,54 6,03+0,16 0,0001
Wee-FIM Sfinkter kontrolii 5,4843,48 2,22+1,03 0,0001
Wee-FIM Transferler 6,74+2,54 3+0,001 0,0001
Wee-FIM Hareketlilik 3,87+1,06 2,03+0,16 0,0001
Wee-FIM Iletisim 9,13+5,29 2,84+1,71 0,0001
Wee-FIM Sosyal bilisim 12,65+8,21 3,59+1,62 0,0001
Wee-FIM Toplam 51+24,5 19,65+4,11 0,0001

*Bagimsiz t testi

KMFSS V grubunda Wee-FIM toplam puan ortalamasi ve Wee-FIM tiim alt boyut puan

ortalamalari KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu

(p=0,0001) (Tablo 6-15).

F. Agn

Tablo 6-16: Katilimcilarin agr1 durumunun KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMESS IV KMFSS V

n:23 n:37 p*
Agrt durumu Agnr yok 19 82,61% 19 51,35% 0.015
Agr1 var 4 17,39% 18 48,65% '
Kollar 0 0,00 2 1111%
Eller 0 000% 1 5,56%
Agr1 bolgesi Kalgalar 0 0,00 6 3333% 0,488
Dizler 2 50,00 5 27,78%
Ayaklar 2 50,000 4 22,22%

*Ki Kare testi

Dahil edilen 60 ¢ocuktan 22’sinin (%36,67) agr1 yasadig1r ve en sik agr1 hissedilen

bolgelerin sirasiyla dizler, kalcalar ve ayaklar oldugu saptandi. Gruplara bakildiginda KMFSS
IV olan ¢ocuklarin 4’iinde (%17,39), KMFSS V olan cocuklarin 18’inde (%48,65) agn

oldugu belirlendi.

KMFSS V grubunda agri1 varligi,, KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlaml
derecede yiiksek bulundu (p=0,015). KMFSS IV ve KMFSS V gruplarinda, agr1 bolgesi

acisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi (p>0,05) (Tablo 6-16).
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Tablo 6-17: Kontraktiir ve deformitelerin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMFSS IV
n:23 KMFSS V n:37 P
- Var 0 0,00% 0 0,00%
Omuz kontraktiirii Yok 3 100% 37 100%

. - Var 0 0,00% 9 24,32% o
Dirsek kontraktiirii YoK 23 100,00% 28 75.68% 0,01
Sag dirsek kontraktiir acis1 - 33,33+25
Sol dirsek kontraktiir acisi - 34,44+25,67
On kol pronasyon Var 0 0,00% 13 35,14% 0.001%*
kontraktiirii Yok 23 100,00% 24 64,86% '

o .. - Var 0 0,00% 8 21,62% o
El bilegi kontraktiirii Yok 23 100,00% 20 78.38% 0,017
Sag el bilegi kontraktiir agisi 3 53,134+28,15
Sol el bilegi kontraktiir acisi - 50,834+26,91
- Var 0 0,00% 5 13,51% o
El parmak kontraktiirii Yok 23 100,00% 32 86.49% 0,066
. .y Var 1 4,35% 5 13,51% o
Kugu boynu deformitesi Yok 22 95.65% 32 86.49% 0,250
. Var 0 0,00% 10 27,03% o
Thumb in paim Yok 23 100,00% 27 7207% 0%
v Var 5  21,74% 24 64,86% *ox
Kalc¢a kontraktiirii Yok 18 78.26% 13 35.14% 0,001
Sag kalca kontraktiir acisi 11£8,22 22,29+10,21 0,029*
Sol kal¢a kontraktiir acis1 11£8,22 22,71£9,09 0,013*

. - Var 6 26,09% 28  75,68% o
Diz kontraktirii Yok 17 73.91% 9 24.32% 0,0001
Sag diz kontraktiir agis1 16,67+5,16 20,36+16,44 0,594*
Sol diz kontraktiir agisi 15+4,47 22,86+16,18 0,252*

o - Var 8 34,78% 27  72,97% o
Ayak bilegi kontraktiirii Yok 15 65.22% 10 27.03% 0,004
Sag ayak bilegi kontraktiir acisi 11,25+5,82 20,93+8,32 0,004*
Sol ayak bilegi kontraktiir acisi 11,88+5,94 19,81+8,14 0,016*
Pes ekinus 11 47,83% 10  27,03%
< . Pes ekinovarus 1 435% 13 3514% o
Sag ayak deformite Pes ekinovalgus 2 8,70% 8 21600 0%
Yok 9 39,13% 6 16,22%
Pes ekinus 11  47,83% 9 24,32%
. Pes ekinovarus 2 8,70% 12 32,43% "
Sol ayak deformite Pes ekinovalgus 1 4,35% 10 27.03% 200
Yok 9 39,13% 6 16,22%
.. . Var 2 8,70% 6 16,22% o
Ayak parmak deformitesi Yok 21 91.30% 31 8378% 0,405

*Bagimsiz t testi **Ki Kare testi
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Cocuklarda kontraktiir agisindan omuz, dirsek, el bilegi, el parmak, kal¢a, diz ve ayak
bilegi eklemleri bilateral degerlendirildi. Her bir eklem grubu 1 eklem olarak kabul edildi
(6rnegin; dirsek eklemlerinden birinde kontraktiiri olan ¢ocuk dirsek kontraktiirii var kabul
edildi). 16 c¢ocukta (%26,66) eklem kontraktiirii saptanmazken, 44 ¢ocukta (%73,33) eklem
kontraktiirii saptandi. 1 ekleminde kontraktiir olan 10 ¢ocuk (%16,67), 2 farkli ekleminde
kontraktiir olan 8 g¢ocuk (%13,33), 3 farkli ekleminde kontraktiir olan 14 ¢ocuk (%23,33), 4
farkli ekleminde kontraktiir olan 2 ¢ocuk (%3,33), 5 farkli ekleminde kontraktiir olan 4 ¢ocuk
(%6,67), 6 farkli ekleminde kontraktiir olan 5 gocuk (% 8,33) ve 7 farkli ekleminde kontraktiir
olan 1 ¢ocuk (%1,67) ¢ocuk saptandi.

KMFSS V grubunda dirsek kontraktiirii (p=0,01), 6n kol pronasyon kontraktiirii
(p=0,001), el bilegi kontraktiirii (p=0,017), thumb in palm deformitesi (p=0,006), kalca
kontraktiirii (p=0,001), her iki kal¢a kontraktiir acis1 ortalamasi (p=0,029, p=0,013), diz
kontraktiirii (p=0,0001), ayak bilegi kontraktiirii (p=0,004), her iki ayak bilegi kontraktiir agis1
ortalamast (p=0,004, p=0,016) ve her iki ayakta pes ekinovarus ve ekinovalgus siklig
(p=0,008, p=0,005) KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek
bulundu (Tablo 6-17).

Diger deformite ve kontraktiirlerde gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

saptanmadi (p>0,05) (Tablo 6-17).
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Tablo 6-18: Radyografik bulgularin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMESS IV
n:23 KMFSS V n:37 p
Torakal kifoz acisi 42,25+11,74  38,69+15,48 0,412*
Lomber lordoz acis1 37,71+19,1 43,53+23,47 0,384*
. Lomber 5 21,74% 5 13,51%
Skolyoz tipi Torakolomber 18 78,26% 32 86,49% 0.406™
Skolyoz Var 11 47,83% 33 89,18% 0,001
Yok 12 52,17% 4 10,82% ’
Skolyoz agis1 15,53+13,81 30,78+24,82 0,009*
0,00 18 78,26% 27 72,97%
1,00 1 435% 1 2,70%
Risser bulgusu 2,00 0 0,00% 3 811% 0,708**
3,00 1 435% 1 2,70%
4,00 3 13,04% 5 13,51%
Normal 14 60,87% 20 54,05%
Sag kalc¢a cikigi Riskli Kal¢a 4 1739% 7 18,92% 0.711%*
degerlendirmesi Subluksasyon 5 21,74% 8 21,62% ’
Dislokasyon 0 0,00% 2 541%
Normal 11 47,83% 16 43,24%
Sol kalc¢a cikigi Riskli Kal¢a 10 43,48% 6 16,22% 0.024%*
degerlendirmesi Subluksasyon 2 8,70% 11 29,73% ’
Dislokasyon 0 0,000 4 10,81%

*Bagimsiz t testi, **Ki Kare testi

Katilimcilarin 44’tinde (%73,33) skolyoz saptandi. KMSS seviye IV olanlarda skolyoz
orant %47,83, KMFSS seviye V olanlarda skolyoz orant %89,18 bulundu. KMFSS V
olanlarda skolyoz varligi ve ortalama skolyoz agist KMFSS IV’lerden istatistiksel olarak
anlaml1 derecede yiiksekti (sirasiyla p=0,001, p=0,009) (Tablo 6-18).

60 ¢ocugun 2’sinde (%3,33) unilateral kalga dislokasyonu, 2’sinde (%3,33) bilateral
kalca dislokasyonu, 21’inde (%35) herhangi bir kalga ekleminde subluksasyon saptandi.
KMFSS V’lerde kalgada subluksasyon ve dislokasyon oran1 KMFSS IV grubundan daha
yiiksek oranda saptandi (Tablo 6-18).

Torakal kifoz agist ve lomber lordoz acgilari, skolyoz tipi ve Risser bulgusu
degerlendirmesi agisindan gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi

(p>0,05) (Tablo 6-18).
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Tablo 6-19: Skolyoza yonelik tedavilerin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMFSS IV KMFSS V
n:11 n:33 p*

1 909% 0 0,00%
Korse/oturma kalibx 4 36,36% 6 18,18%
Cerrahi 0 0,00 1 3,03%
Yok 6 5454% 26 78,78%

Egzersiz

Skolyoza yonelik tedavi 0,521

*Ki Kare testi

Skolyoz saptanan 44 c¢ocuktan 1’1 (%2,27) egzersiz yapmaktayken, 10’u (%22,7)
korse/oturma kalib1 kullanmaktaydi. 1 ¢ocuk (%2,27) skolyoza yonelik cerrahi gecgirmisti.
Skolyozu olan 32 gocuk (%72,72) tedavi almamusti.

KMFSS IV ve KMFSS V gruplarinin skolyoza yonelik tedavi dagilimlart arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi (p=0,521) (Tablo 6-19).

Tablo 6-20: Femoral anteversiyon agilarinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMFSS IV KMFSS V
n:23 n:37 p*
Sag femoral anteversiyon agisi 57,61+15,95 58,38+23,07 0,889
Sol femoral anteversiyon agisi 58,04+16,7 61,62+22,33 0,511

*Bagimsiz t testi

Her iki grupta femoral anteversiyon agisi ortalamalari normal degerlere gore her iki
kalcada artmis olarak saptandi. KMFSS IV ve KMFSS V gruplarinin femoral anteversiyon ag1

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gézlenmedi (p>0,05) (Tablo 6-20).
H. Ergenlik Bulgular:

Tablo 6-21: Katilimcilarin pubertal gelisimlerinin cinsiyete gore dagilimi

Kiz Erkek
n:24 n:36 Toplam
Ergenlige giris Hayir 3 125% 11 30,56% 14 23,3%
Evet 21 875% 25 69,44% 46 76,7%

Puberte yas1 9,5242,15 10,4+2,51 10,0+£2,30
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Tanner evre 2 ve lizerinde olan c¢ocuklar ergenlige girmis olarak kabul edildi. 36
erkekten 25’inin (%69,44), 24 kizdan 21’inin (%87,5) puberteye girdigi saptandi.
Calismamizda ortalama puberte yast kizlarda 9,52+2,15 yil, erkeklerde 10,4+2,51 yil olarak
saptand1 (Tablo 6-21).

Tablo 6-22: Katilimcilarin pubertal gelisimlerinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMESS IV KMFSS V

n:23 n:37 p
Hayir 6 2609% 8 21,62%
Ergenlige giris Eveyt 7 7301% 29 7838% CO0T
1,00 6 26,09% 8 21,62%
2,00 4 17,39% 14 37,84%
Tanner evresi 3,00 7 3043% 8 21,62% 0,567**
4,00 3 13,04% 4 10,81%
5,00 3 13,04% 3 8,11%
Puberte yasi 10,82+2,04 9,52+2,46 0,071*
Menars yas1 (kiz) 12+0 12+1 0,999*

*Bagimsiz t testi **Ki Kare testi

KMFSS 1V ve KMFSS V gruplarinda ergenlige giris, Tanner evresi, puberte yasi ve kiz

cocuklarinin menars yast bakimindan istatistiksel olarak anlamli farklilik gozlenmedi
(p>0,05) (Tablo 6-22). Puberteye giren kiz ¢ocuklarindan 5’inin menarsa girdigi saptandi.
Menars yas1 ortalamasi 12,0+0,7 yas olarak saptandi.

i. Kas Tonusu

Tablo 6-23: Katilimcilarin tonus degerlendirmesinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMFESS IV KMFSS V

p*
n:23 n:37
Spastisite 18 78,26% 32 86,49%
Distoni 3 13,04% 1 2,70%
Ton 0,277
us Mikst tonus artisi 2 870% 2 541%
Hipotoni 0 000% 2 541%

*Ki Kare testi



KMFSS IV ve KMFSS V gruplarinin tonus degerlendirmelerinin dagilimlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gozlenmedi (p=0,277) (Tablo 6-23). Katilimcilarin
tonuslar1 SP tipleriyle uyumluydu.
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Tablo 6-24: MAS’a gore spastisite derecesinin KMFSS seviyelerine gore dagilimi

KMFSS IV KMFSS V *
n:23 n:37

Omuz Sag 0,04+0,21 0,354+0,79 0,073
Sol 0,04+0,21 0,35+0,79 0,073
Dirsek Sag 0,39+0,78 1,38+0,92 0,0001
Sol 0,35+0,78 1,30+0,97 0,0001
El bilegi Sag 0,134+0,34 1,11+1,20 0,0001
Sol 0,13+0,34 1,03£1,14 0,001
El parmak Sag 0,17+0,39 0,73+0,9 0,007
Sol 0,134+0,34 0,70+0,88 0,004
Kalca Sag 0,78+0,52 1,51+0,96 0,001
Sol 0,78+0,52 1,51+0,93 0,001
Diz Sag 0,83+0,65 1,78+1,03 0,0001
Sol 0,83+0,65 1,81+1,05 0,0001
Ayak bilegi Sag 1,48+0,9 2,24+1,16 0,009

Sol 1,48+0,95 2,24+1,16 0,01

*Bagimsiz t testi

KMFSS V grubunun bilateral dirsek, el bilek, el parmak, kal¢a, diz ve ayak bilegi MAS
ortalamalart KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu
(p<0,05). KMFSS IV ve KMFSS V gruplarinin bilateral omuz MAS ortalamalar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmedi (p=0,073) (Tablo 6-24).
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J.  Yasam Kalitesi, Katihm, Uyku ve Bakim Verme Yiikii

Tablo 6-25: CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO puanlarmin KMFSS seviyelerine gore

dagilim1
KMFESS IV KMFSS V «
n:23 n:37
Kisisel Bakim/GYA 38,81+20,81 15,21+9,06 0,0001

Pozisyonlama/transfer/yer degistirme 31,76+17,56 4,84+5,01 0,0001
Konfor/duygular 88,33+10,37 75,37+20,68 0,007

CPCHILD 1letisim kurma/sosyal etkilesim 48,13+£31,5 9,27+14,87 0,0001
Saghk 80,58+13,17 61,8+15,12 0,0001
Genel yasam kalitesi 60+21,74 43,78+21 0,006
Toplam 55,05+£16,26 31,03+9,02 0,0001
Ev katilimi 56,16+20,37 27,36+3,87 0,0001
Mahalle ve toplum katilim 42,39+12,35 25,84+2,62 0,0001
CASP Okul katilim 60,29+18,91  30+2,67 0,0001
Ev ve toplum aktiviteleri 38,8+13,51 25+0,01 0,0001
Toplam 48,89+16,72 26,37+2,22 0,0001
Yatma zamani direnci 9,35£2,92 11,08+2,94 0,03
Uykuya dalmanin gecikmesi 1,61+0,84 2,03+0,9 0,077
Uyku siiresi 3,87+£1,25  4,84+1,72 0,023
Uyku kaygisi 6,13+2,05 8,3+2,22 00,0001
CUAA Gece uyanmalari 4,13+1,14  4,73+1,26 0,069
Parasomniler 9,43+£1,95 10,81+£2,15 0,015
Uykuda solunumun bozulmasi 3,65+0,83  4,08+1,59 0,237
Giin icinde uykululuk 13,04+3,01 11,54+3,15 0,073
Toplam 48,13+8,35 53,16+7,47 0,019
ZBYO 31,87+11,62 39,38+12,86 0,026

*Bagimsiz t testi

KMFSS IV ve V grubundaki ¢ocuklarin toplam CPCHILD puani ortalamasi sirasiyla
55,054£16,26 ve 31,03+£9,02 puan olarak saptandi. CPCHILD toplam puani azaldik¢a yasam
kalitesi azalmaktadir. KMFSS V grubunun CPCHILD alt boyutlar1 ve toplam puan
ortalamalart KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu
(p<0,01) (Tablo 6-25). Bu bulgu KMFSS seviyesi V olan SP’lilerin yasam kalitesinin,
KMEFSS 1V olanlara gore daha diisiik oldugunu gostermektedir.

Tabloda CASP verileri incelendiginde KMFSS 1V ve V grubundaki ¢ocuklarin toplam
CASP puani ortalamasi sirastyla 48,89+£16,72 ve 26,37+2,22 puan olarak saptandi. CASP
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toplam puani azaldik¢a katilim diizeyi azalmaktadir. KMFSS V grubundaki ¢ocuklarin CASP
Olcegi alt boyutlar1 ve CASP toplam puan ortalamalar1t KMFSS IV grubundan istatistiksel
olarak anlamli derecede diisiik bulundu (p<0,01) (Tablo 6-25). Bu bulgu KMFSS seviyesi V
olan SP’lilerin katilim diizeylerinin, KMFSS IV olanlara gore daha diisiik oldugunu

gostermektedir.

KMFSS 1V ve V grubundaki cocuklarin toplam CUAA puani ortalamasi sirasiyla
48,13+£8,35 ve 53,16+£7,47 puan olarak saptandi. CUAA toplam puaninin artmasi uyku
sorunlariin fazla oldugunu gostermektedir. KMFSS seviyesi IV olan 16 ¢ocugun (%69,56),
KMEFSS seviyesi V olan 29 ¢ocugun (%78,37) toplam CUAA puani 41 puan iizerindedir ve
uyku sorunu mevcuttur. KMFSS IV ve V grubundaki tiim ¢ocuklarda uyku bozuklugu yaygin
(%75) olarak saptandi.

KMEFSS V grubunun CUAA toplam puan1 ve yatma zamani direnci, uyku siiresi, uyku
kaygisi, parasomniler alt boyutu puan ortalamalart KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak
anlaml1 derecede yiiksek bulundu (p<0,05). Bu bulgulara gére KMFSS V olan hastalarin uyku
sorunlart KMFSS IV olan hastalara gore daha fazladir (Tablo 6-25).

KMFSS V grubunun ZBYO ortalamalari KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak
anlaml1 derecede yiiksek bulundu (p=0,026). ZBYO toplam puani arttikca bakim verme yiikii
artmaktadir. Bu bulgu KMFSS V olan hastalara bakim verme yiikiinin KMFSS IV olan
hastalara gore daha fazla oldugunu gostermektedir (Tablo 6-25).
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Tablo 6-26: CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO puanlarinin ergenlik durumuna gore

dagilimi
Ergenlige  Ergenlige
girmeyen giren p*
n:14 n:46
Kisisel bakim GYA 20,19+15,25 25,49+19,47 0,354
Pozisyonlama/transfer/yer degistirme 10,81+14,8 16,48+18,12 0,291
Konfor/duygular 87,53+8,3 78,15+20,17 0,097
CPCHILD Iletisim kurma/sosyal etkilesim 24,324+28,97 24,12429,93 0,982
Saghk 69,05+12,43 68,99+18,28 0,991
Genel yasam Kkalitesi 40+23,53 53,04+21,59 0,057
Toplam 39,82+13,36 40,37+18,02 0,917
Ev katilim 36,61+17,15 38,95+19,74 0,691
Mabhalle ve toplum katilimi 30,8+£9,95 32,61+11,7 0,604
CASP Okul katilm 53,75+24,96 50+21,04 0,753
Ev ve toplum aktiviteleri 29,02+10,29 30,68+10,87 0,614
Toplam 33,56+14,21 35,44+15,53 0,687
Yatma zamam direnci 11,2943,24 10,15£2,94 0,223
Uykuya dalmanin gecikmesi 1,43£0,65  2,01+0,92 0,035
Uyku siiresi 3,86+1,17 4,65+1,7 0,109
Uyku kaygisi 8,07£2,37  7,28+2,39 0,283
CUAA Gece uyanmalan 4,14+1,1 4,61£1,27 0,222
Parasomniler 10,5€1,74 10,2242,29 0,672
Uykuda solunumun bozulmasi 3,71+0,91 3,98+1,47 0,528

Giin icinde uykululuk 13,07+£3,67 11,83+2,97 0,199

Toplam 51,64+5,99 51,11+8,74 0,832

ZBYO 42,14+12,38 34,78+12,61 0,060

*Bagimsiz t testi

Tanner evrelemesine gore ergenlige giren ve girmeyen hastalarin, CPCHILD, CASP ve
hastalara bakim verenlerin ZBYO puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
farklilik gozlenmedi (p>0,05). Ergenlige giren hastalarin CUAA uykuya dalmanin gecikmesi
alt boyutu puan ortalamalari, ergenlige girmeyen hastalardan istatistiksel olarak anlamli
derecede yiiksek bulundu (p=0,035). Ergenlige giren ve girmeyen hastalarin CUAA diger alt
boyutlar1 ve toplam puani ortalamalar1 arasinda ise istatistiksel olarak anlamli farklilik
gozlenmedi (p>0,05) (Tablo 6-26). Bu bulgulara gore ergenlige giren SP’li cocuklarda, yagsam
kalitesi, katilim diizeyi, uyku sorunlar1 ve ailenin bakim verme yiikii ergenlige girmeyenlere

gore anlamli olarak degismemektedir.



Tablo 6-27: CPCHILD ve CASP puanlarmin iliskisi
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CPCHILD
Kisisel Pozisyor]/-trtalnsfer Konfor/ KU rIrl:;s;:)I;yal Saghk Genel yasam Toplam
bakim/GYA  yer degistirme duygular . kalitesi
etkilesim
r 0,893 0,890 0,397 0,924 0,610 0,524 0,914
Ev katilinm p 0,0001 0,0001 0,002 0,0001 0,0001 0,0001 0,0001
Mahalle ve r 0,791 0,777 0,389 0,866 0,501 0,405 0,827
toplum katilimi p 0,0001 0,0001 0,002 0,0001 0,0001 0,001 0,0001
CASP r 0,844 0,823 0,398 0,916 0,560 0,300 0,935
Okul katilim p 0,0001 0,0001 0,049 0,0001 0,004 0,145 0,0001
Ev ve toplum r 0,835 0,826 0,352 0,827 0,562 0,521 0,836
aktiviteleri p 0,0001 0,0001 0,006 0,0001 0,0001 0,0001 0,0001
r 0,883 0,881 0,394 0,928 0,596 0,515 0,909
Toplam p 0,0001 0,0001 0,002 0,0001 0,0001 0,0001 0,0001

Pearson Korelasyon testi

Tablo incelendiginde CPCHILD toplam puan, kisisel bakim/GYA, pozisyon/transfer yer degistirme, konfor/ duygular, iletisim kurma/
sosyal etkilesim, saglik ve genel yasam kalitesi alt boyutlar1 ile CASP toplam puan ve ev katilimi, mahalle ve toplum katilimi, okul katilimi, ev
ve toplum aktivite degerleri arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi (p<0,05). Pozitif yondeki bu iligkiye gore
CASP toplam puani arttikga, CPCHILD toplam puanmi artmaktadir. Bu bulgular dogrultusunda katilim diizeyleri yiiksek olan SP’li ¢ocuklarin
yasam Kkalitesi yiikselmektedir. Yalmzca CPCHILD genel yasam kalitesi alt boyutu ile CASP Okul katilim1 alt boyutlu arasinda istatistiksel

olarak anlamli korelasyon gozlenmedi (r=0,300 p=0,145) (Tablo 6-27).



Tablo 6-28: CPCHILD ve CUAA puanlarinin iligkisi
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CPCHILD
Kisisel Pozisyon/transfer Konfor/ iletisim kurma/ . Genel yasam
baklni/ GYA yer )(/legistirme duygular sosyil etkilesim Saghk kal iilesS i Toplam
Yatma zamani r -0,276 -0,330 -0,044 -0,212 -0,05 0,027 -0,232
direnci p 0,033 0,01 0,736 0,104 0,705 0,836 0,075
Uykuya dalmanmn ¥ -0,247 -0,175 -0,335 -0,210 -0,143 0,001 -0,274
gecikmesi p 0,057 0,181 0,009 0,107 0,275 0,999 0,034
r -0,171 -0,163 -0,175 -0,260 -0,04 -0,056 -0,219
Uyku siiresi p 0,191 0,214 0,180 0,045 0,760 0,673 0,092
r -0,452 -0,495 -0,045 -0,378 -0,255 -0,252 -0,397
Uyku kaygisi p 0,0001 0,0001 0,735 0,003 0,049 0,052 0,002
CUAA r -0,276 -0,222 -0,286 -0,291 -0,297 -0,048 -0,320
Gece uyanmalari p 0,033 0,088 0,027 0,024 0,021 0,713 0,013
r -0,448 -0,429 -0,504 -0,426 -0,387 -0,434 -0,536
Parasomniler p 0,0001 0,001 0,0001 0,001 0,002 0,001 0,0001
Uykuda solunumun r -0,313 -0,141 -0,335 -0,222 -0,383 -0,305 -0,319
bozulmasi p 0,015 0,284 0,009 0,088 0,002 0,018 0,013
Giin iginde r 0,085 0,138 0,017 0,148 -0,007 -0,021 0,105
uykululuk p 0,518 0,294 0,895 0,259 0,956 0,871 0,423
r -0,402 -0,350 -0,336 -0,342 -0,300 -0,220 -0,419
Toplam p 0,001 0,006 0,009 0,007 0,02 0,091 0,001

Pearson Korelasyon testi



CPCHILD kisisel bakim/GY A alt boyutu degerleri ile CUAA yatma zamani direnci (r=-
0,276 p=0,033), uyku kaygis1 (r=-0,452 p=0,0001), gece uyanmalar1 (r=-0,276 p=0,033),
parasomniler (r=-0,448 p=0,0001) ve uykuda solunumun bozulmas: (r=-0,313 p=0,015) alt
boyutlart ve 6l¢ek toplam degerleri (r=-0,402 p=0,001) arasinda negatif yonde istatistiksel
olarak anlamli korelasyon bulundu (Tablo 6-28).

CPCHILD pozisyon/transfer yer degistirme alt boyutu degerleri ile CUAA yatma
zamani direnci (r=-0,330 p=0,01), uyku kaygis1 (r=-0,495 p=0,0001), parasomniler (r=-0,429
p=0,001) ve dlcek toplam degerleri (r=-0,350 p=0,006) arasinda negatif yonde istatistiksel
olarak anlamli korelasyon saptandi (Tablo 6-28).

CPCHILD konfor/ duygular alt boyutu degerleri ile CUAA uykuya dalmanin gecikmesi
(r=-0,335 p=0,009), gece uyanmalar1 (r=-0,286 p=0,027), parasomniler (r=-0,504 p=0,0001)
ve uykuda solunumun bozulmasi (r=-0,335 p=0,009) alt boyutlar1 ve 6l¢ek toplam degerleri
(r=-0,336 p=0,009) arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi
(Tablo 6-28).

CPCHILD iletisim kurma/ sosyal etkilesim alt boyutu degerleri ile CUAA uyku siiresi
(r=-0,260 p=0,045), uyku kaygis1 (r=-0,378 p=0,003), gece uyanmalar1 (r=-0,291 p=0,024) ve
parasomniler (r=-0,426 p=0,001) alt boyutlar1 ve 6l¢ek toplam degerleri (r=-0,342 p=0,007)

arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi (Tablo 6-28).

CPCHILD saglik alt boyutu degerleri ile CUAA uyku kaygisi (r=-0,255 p=0,049), gece
uyanmalar1 (r=-0,297 p=0,021), parasomniler (r=-0,387 p=0,002) ve uykuda solunumun
bozulmasi (r=-0,383 p=0,002) alt boyutlar1 ve O6lgek toplam degerleri (r=-0,300 p=0,02)

arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon bulundu (Tablo 6-28).

CPCHILD genel yasam kalitesi alt boyutu degerleri ile CUAA parasomniler (r=-0,434
p=0,001) ve uykuda solunumun bozulmas1 (r=-0,305 p=0,018) alt boyutlar1 ve dl¢ek toplam
degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi (Tablo 6-
28).
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CPCHILD toplam puan degerleri ile CUAA uykuya dalmanin gecikmesi (r=-0,274
p=0,034), uyku kaygisi (r=-0,397 p=0,002), gece uyanmalar1 (r=-0,320 p=0,013),
parasomniler (r=-0,536 p=0,0001) ve uykuda solunumun bozulmas: (r=-0,319 p=0,013) alt

boyutlar1 arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptandi (Tablo 6-28).

CPCHILD toplam puan ile CUAA toplam degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel
olarak anlamli korelasyon tespit edildi (r=-0,419 p=0,001) (Tablo 6-28). Negatif yondeki bu
iliskiye gore CUAA toplam puan arttikca CPCHILD toplam puani azalmaktadir. Bu bulgular

SP’li ¢cocuklarda uyku sorunlar arttikca yasam kalitesinin azaldigini1 gostermektedir.

Tablo 6-29: CPCHILD ve ZBYO puanlarmin iliskisi

CPCHILD
N Pozisyon Iletisim Genel
Kisisel /transfer/  Konfor/  kurma/ Saghk yasam Toplam
bakim/GYA yer duygular  sosyal Kalitesi
degistirme etkilesim
ZBY6 r -0,403 -0,456 -0,273 -0,383 -0,400 -0,392 -0,454
0,001 0,0001 0,035 0,003 0,002 0,002 0,0001

Pearson Korelasyon testi

Tablo incelendiginde CPCHILD  kisisel bakim/GYA (r=-0,403 p=0,001),
pozisyon/transfer yer degistirme (r=-0,456 p=0,0001), konfor/ duygular (r=-0,273 p=0,035),
iletisim kurma/sosyal etkilesim (r=-0,383 p=0,003), saglik (r=-0,400 p=0,002) ve genel yasam
kalitesi (r=-0,392 p=0,002) alt boyutlar1 ile ZBYO degerleri arasinda negatif ydnde
istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptandi (Tablo 6-29).

CPCHILD toplam puan ile ZBYO degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel olarak
anlamli korelasyon tespit edildi (r=-0,454 p=0,0001) (Tablo 6-29). Negatif yondeki bu
korelasyona gére CPCHILD toplam puani azaldikca ZBYO toplam puami artmaktadir. Bu
bulgular SP’li ¢ocuklarda yasam kalitesi azaldik¢a ailenin bakim verme yiikiiniin arttigin

gostermektedir.
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Tablo 6-30: CASP ve CUAA puanlarinin iliskisi

CASP
Mabhalle Ev
ve toplum Okul ve toplum  Toplam
katilinm katilnm .. .
katilim aktiviteleri
Yatma zamani r -0,324 -0,316 -0,230 -0,260 -0,314
direnci p 0,012 0,014 0,268 0,045 0,015
Uykuya dalmanin r -0,217 -0,230 -0,093 -0,136 -0,197
gecikmesi p 0,096 0,077 0,659 0,300 0,132
Uyku siiresi r -0,256 -0,268 -0,071 -0,142 -0,238
p 0,048 0,038 0,736 0,281 0,067
Uyku Kaygist r -0,484 -0,418 -0,387 -0,432 -0,472
p 0,0001 0,001 0,056 0,001 0,0001
CUAA Gece uyanmalan r -0,324 -0,337 -0,351 -0,187 -0,306
p 0,012 0,008 0,086 0,152 0,017
Parasomniler r -0,462 -0,398 -0,497 -0,454 -0,475
p 0,0001 0,002 0,012 0,0001 0,0001
Uykuda solunumun r -0,229 -0,182 0,051 -0,180 -0,211
bozulmasi p 0,078 0,164 0,809 0,169 0,106
Giin i¢inde r 0,114 0,119 0,362 0,064 0,105
uykululuk p 0,384 0,365 0,075 0,625 0,423
r -0,426 -0,391 -0,246 -0,346 -0,415
Toplam
p 0,001 0,002 0,235 0,007 0,001

Pearson Korelasyon testi

CASP ev katilmi alt boyutu degerleri ile CUAA yatma zamani direnci (r=-0,324
p=0,012), uyku siiresi (r=-0,256 p=0,048), uyku kaygis1 (r=-0,484 p=0,0001), gece
uyanmalar1 (r=-0,324 p=0,012), parasomniler (r=-0,462 p=0,0001) alt boyut degerleri ve

olgek toplam (r=-0,426 p=0,001) degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli

korelasyon saptandi.

CASP mahalle ve toplum katilim1 alt boyutu degerleri ile CUAA yatma zamani direnci
(r=-0,316 p=0,014), uyku siiresi (r=-0,268 p=0,038), uyku kaygis1 (r=-0,418 p=0,001), gece
uyanmalar1 (r=-0,337 p=0,008), parasomniler (r=-0,398 p=0,002) alt boyut degerleri ve 6lgek

toplam (r=-0,391 p=0,002) degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli

korelasyon tespit edildi.
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CASP okul katilim alt boyutu degerleri ile CUAA parasomniler (r=-0,497 p=0,012) alt

boyut degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon bulundu.

CASP ev ve toplum aktiviteleri alt boyutu degerleri ile CUAA yatma zamani direnci
(r=-0,260 p=0,045), uyku kaygis1 (r=-0,432 p=0,001), parasomniler (r=-0,454 p=0,0001) alt
boyut degerleri ve oOl¢ek toplam (r=-0,346 p=0,007) degerleri arasinda negatif yonde

istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi.

CASP toplam puan degerleri ile CUAA yatma zamani direnci (r=-0,314 p=0,015), uyku
kaygist (r=-0,472 p=0,0001), gece uyanmalar1 (r=-0,306 p=0,017), parasomniler (r=-0,475
p=0,0001) alt boyut degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon
saptand1 (Tablo 6-30).

CASP toplam puan degerleri ile SP’li cocuklarda CUAA toplam degerleri arasinda
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon bulundu (r=-0,415 p=0,001) (Tablo 6-
31). Negatif yondeki bu iliskiye géore CUAA toplam puani arttikga CASP toplam puani
azalmaktadir. Bu bulgulara goére SP’li ¢ocuklarda uyku sorunlari arttik¢a, katilim diizeyleri

kotiilesmektedir.

Tablo 6-31: CASP ve ZBYO puanlarmin iligkisi

CASP
Mahalle ve Ev ve
Ev toplum Okul toplum
katihmi  katilim katilnm aktiviteleri Toplam
7BV r -0,399 -0,316 -0,515 -0,355 -0,396
p 0,002 0,014 0,008 0,005 0,002

Pearson Korelasyon testi

Tablo incelendiginde CASP toplam puan, ev katilimi (r=-0,399 p=0,002), mahalle ve
toplum katilimi (r=-0,316 p=0,014), okul katilimi (r=-0,515 p=0,008), ev ve toplum
aktiviteleri (r=-0,355 p=0,005) alt boyutlar1 degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel
olarak anlamli korelasyon tespit edildi. CASP toplam puan degeri ile ZBYO toplam puan
degerleri arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi (r=-0,396
p=0,002) (Tablo 6-31). Negatif yondeki bu iliskiye gére CASP toplam puani azaldik¢a ZBYO
toplam puami artmaktadir. Bu bulgular dogrultusunda katilimi diisiik olan hastalarin bakim

verenlerinin yiikiinlin arttig1 gériilmektedir.
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Tablo 6-32: ZBYO ve CUAA puanlarinn iliskisi

ZBYO

r 0,069

Yatma zamani direnci p 0,600
r 0,095

Uykuya dalmanin gecikmesi p 0,472
r -0,068

UyKku siiresi p 0,608
r 0,239

Uyku kaygisi p 0,066
CUAA r 0,158
Gece uyanmalar: p 0,227
r 0,379

Parasomniler p 0,003
r 0,111

Uykuda solunumun bozulmas1  p 0,397
r 0,241

Giin icinde uykululuk p 0,063
r 0,306

Toplam p 0,018

Pearson Korelasyon testi

ZBYO topma puani ile CUAA parasomniler alt boyut puan degerleri arasinda pozitif
yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptandi (r=0,379 p=0,003). ZBYO ile CUAA
toplam degerleri arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon bulundu
(r=0,306 p=0,018) (Tablo 6-32). Pozitif yondeki bu iligskiye gére CUAA toplam puani arttik¢a

ZBYO toplam puani artmaktadir. Bu bulgular uyku sorunlari arttikca bakim verme yiikiiniin

arttigin1 géstermektedir.
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Tablo 6-33: Kontraktiir varligi ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO puanlarinin iliskisi

Kontraktiir Kontraktiir
) +) p*
n:15 n:45
Kisisel Bakim/GYA 41,56+£22,63 18,49+12,81 0,0001
Pozisyonlama/transfer/yer degistirme 31,66+21,92 9,66+11,47 0,0001
Konfor/duygular 93,97+£5,92 75,8+19,03 0,001
CPCHILD Tletisim kurma/sosyal etkilesim 52,22+32,86 14,81+21,51 0,0001
Saghk 82,67+11,49 64,44+16,14 0,0001
Genel yasam kalitesi 64+22.93  45,33+20,63 0,005
Toplam 58,12+17,28 34,28+12,02 0,0001
Ev katilmm 58,89+23,4 31,57+11,04 0,0001
Mabhalle ve toplum katilim 42,5+12,98 28,75£8,26 0,0001
CASP Okul katilimi 69,5+£15,17 38+13,99  0,0001
Ev ve toplum aktiviteleri 40,75+14,45 26,81+6,05 0,0001
Toplam 51,1+18,57 29,64+8,93 0,0001
Yatma zamam direnci 9,8+3,28 10,62+2,95 0,367
Uykuya dalmanin gecikmesi 1,53+0,74 1,98+0,92 0,095
UyKu siiresi 4+1,31 4,62+1,7 0,200
Uyku kaygisi 6,67+2.55 7,73+2,3 0,136
CUAA Gece uyanmalari 4,13£1,19  4,62+1,25 0,189
Parasomniler 9,07+£2,12  10,69+2,04 0,011
Uykuda solunumun bozulmasi 3,53+0,83  4,04+1,48 0,209
Giin icinde uykululuk 12,6£3,11 11,96+3,19 0,498
Toplam 47,73£8,96  52,4+7.,59 0,054
ZBYO 29,6+11,93 38,8+12.41 0,015

*Bagimsiz t testi

Cocuklarda kontraktiir agisindan omuz, dirsek, el bilegi, el parmak, kal¢a, diz ve ayak
bilegi eklemleri bilateral degerlendirildi. Bu eklemlerinden en az 1’inde kontraktiir
saptananlar ‘kontraktiir var’, hi¢ kontraktiiri olmayanlar ‘kontraktiir yok’ olarak

degerlendirildi.

Kontraktiir olan grupta CPCHILD &lgeginin tiim alt boyut ve toplam puan ortalamalari
kontraktlir olmayan gruptan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiikk bulundu (p<0,01)

(Tablo 6-33). Buna gore SP’li ¢ocuklarda kontraktiir varligi yasam kalitesini azaltmaktadir.

Kontraktiir olan grupta CASP 6lceginin tiim alt boyutlar1 ve toplam puan ortalamalari

kontraktiir olmayan gruptan istatistiksel olarak anlamli derecede diigiik bulundu (p=0,0001)
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(Tablo 6-33). Buna gore SP’li ¢ocuklarda kontraktiir varligi ¢ocuklarin yasama katilimini

azaltmaktadir.

Kontraktiir olan grubun CUAA parasomniler alt boyutu ortalamasi kontraktiir olmayan
gruptan istatistiksel olarak anlamli derecede yliksek bulunurken (p=0,011), kontraktiir olan ve
olmayan gruplarin CUAA parasomniler alt boyutu disindaki alt boyutlar1 ve toplam puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmadi (p>0,05) (Tablo 6-33).

Kontraktiir olan grubun ZBYO puan ortalamalar1 kontraktiir olmayan gruptan
istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu (p=0,015) (Tablo 6-33). Bu bulgulara

gore SP’li ¢ocuklarda kontraktiir varlig1 bakim verenin yiikiinii arttirmaktadir.
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Tablo 6-34: CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO puanlarmin komorbidite sayisiyla iliskisi

Komorbitide sayisi

r -0,655
Kisisel bakim/GYA p 0,0001
r -0,514
Pozisyonlama/Transfer/Yer degistirme p 0,0001
r -0,314
Konfor/Duygular p 0,015
. r -0,584
CPCHILD Tletisim kurma/Sosyal etkilesim p 0,0001
r -0,530
Saghk p 0,0001
r -0,463
Genel Yasam Kalitesi p 0,0001
r -0,624
Toplam p 0,0001
r -0,653
Ev katilm p 0,0001
r -0,514
Mabhalle ve toplum katilhimi p 0,0001
r -0,655
CASP Okul katilimi p 0,0001
r -0,616
Ev ve toplum aktiviteleri p 0,0001
r -0,635
Toplam p 0,0001
r 0,145
Yatma zamani direnci p 0,268
r 0,130
Uykuya dalmanin gecikmesi p 0,324
r 0,206
UyKku siiresi p 0,115
r 0,174
Uyku kaygisi p 0,183
r 0,299
CUAA Gece uyanmalari p 0,02
r 0,306
Parasomniler p 0,017
r 0,113
Uykuda solunumun bozulmasi p 0,392
r -0,118
Giin icinde uykululuk p 0,369
r 0,225
Toplam p 0,084
ZBYO r 0,321
p 0,012

Pearson Korelasyon testi
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Komorbiditeler konusma bozuklugu, salya akmasi, epilepsi, zihinsel gerilik, biiyliime
gelisme geriligi, 6grenme giicliigl, gorme bozuklugu, davranis degisikligi, isitme bozuklugu,
solunum sorunlar1 ve kardiyak sorunlar yoniinden degerlendirildi. Komorbidite sayisi bu

komorbiditeler baz alinarak belirlendi.

Komorbidite sayist ile CPCHILD 6l¢eginin tiim alt boyutlari ve toplam puan
ortalamalar1 arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli1 korelasyon bulundu (Tablo 6-
34). Bu bulgulara gore SP’li c¢ocuklarda komorbidite sayisi arttikca yasam kalitesi

azalmaktadir.

Komorbidite sayist ile ile CASP 6l¢eginin tiim alt boyutlar1 ve toplam puan ortalamalari
arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptandi (Tablo 6-34). Bu

bulgulara gore SP’li ¢ocuklarda komorbidite sayisi arttik¢a katilim diizeyi azalmaktadir.

Komorbidite sayis1 ile CUAA 6lgeginin gece uyanmalar1 ve parasomniler alt boyutlar
arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli bir korelasyon tespit edildi (Tablo 6-34). Bu
bulgular SP’li cocuklarda komorbidite sayis1 arttikca gece uyanmalar1 ve parasomnilerin

arttigin1 gostermektedir.

Komorbitide sayist ile ZBYO ortalamasi arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak
anlamli bir iligki saptandi (Tablo 6-34). Bu bulguya gore SP’li ¢ocuklarda komorbidite sayisi
arttikca bakim verme yiikii artmaktadir.

Tablo 6-35: Annenin egitim diizeyiyle CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarmin
ve kontraktiir sayisinin iligkisi

Okur yazar  Ilkégretim Lise Universite
n:7 n:41 n:7 n:5 p
CPCHILD toplam 39,7+£12,84 39,73£17,5 46,6£23,05 36,23+5,67 0,737*
CASP toplam 32,7+12,85 34,36£14,88 45,76+20,57 28,42+3,43 0,195*
CUAA toplam 50,43+10,85 51,88+7,83 47,86+8,32 51,8+7,56 0,680*
ZBYO toplam 37,14+15,44  36,71+£12,68 34,14+12,05 37,2+15,35 0,966*
Kontraktiir sayisi 2,00+2,01 2,834+2,72 1,57+1,9 3,2+¢1,1  0,528**

*Tek Yonlii Varyans Analizi, **Kruskal Wallis testi

Annenin egitim diizeyiyle CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli iligki gozlenmedi (sirasiyla p=0,737,
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p=0,195, p=0,680, p=0,680, p=0,966). Annenin egitim diizeyiyle ¢ocuklardaki kontraktiir
say1st ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski gézlenmedi (p=0,528) (Tablo 6-

35).

Tablo 6-36: Ailenin gelir diizeyiyle CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinin
ve kontraktiir sayisinin iliskisi

Asgari
Asgari iicret Asgari iicretx3 ve
ve alt1 licretx2 iizeri
n:44 n:11 n:5 p

CPCHILD toplam 38,26+15,54  47,68+22,66 41,27+12,56 0,258*
CASP toplam 33,26+14,16  42,35+17,87 34,21£15,62 0,205*
CUAA toplam 51,30+8.,45 50,45+7,81 52,4+7,2  0,905*
ZBYO toplam 37,05£12,08 34,36+15,71 36,4+15,14 0,830*
Kontraktiir Sayisi 2,66£2,51 2,45+2,73 2,6£1,82 0,971**

*Tek Yonlii Varyans Analizi, **Kruskal Wallis testi

Ailenin gelir diizeyiyle CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalar:
arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski gbzlenmedi (sirastyla p=0,258, p=0,205, p=0,905,
p=0,830). Ailenin gelir diizeyiyle g¢ocuklardaki kontraktlir sayisi ortalamalar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli iligki gbzlenmedi (p=0,971) (Tablo 6-36).

Tablo 6-37: Konut durumu ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinin ve
kontraktiir sayisinin iliskisi

Kira Ev sahibi

n:30 n:30 p
CPCHILD toplam 38,65+17,69 41,82+16,3 0,473*
CASP toplam 33,88+14,66 36,13£15,76  0,569*
CUAA toplam 52,27+8,86 50,2+7,35 0,329*
ZBYO toplam 36,67+13,93 36,33+11,89  0,921*
Kontraktiir sayisi 3,07£2,66 2,1742,21 0,160**

*Bagimsiz t testi, **Mann Whitney U testi

Konut durumu ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalart
arasinda istatistiksel olarak anlaml iligki gbzlenmedi (sirasiyla p=0,473, p=0,569, p=0,329,
p=0,921). Konut durumu ile ¢ocuklardaki kontraktiir sayis1 ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlamli iligki gézlenmedi (p=0,160) (Tablo 6-37).
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Tablo 6-38: Agr1 ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinin ve kontraktiir
sayisinin iligkisi

Agn (-) Agn (1)
n:38 n:22 p
CPCHILD toplam 45,55+18,28 31,06+8,85 0,001*
CASP toplam 39,69+17,28 26,91+3,02 0,001*
CUAA toplam 50,87+8,02 51,86+8,48 0,652*
ZBYO toplam 35,47+13,51 38,27+11,67  0,420*
Kontraktiir sayisi 1,87+2,07 3,91+2,62 0,001**

*Bagimsiz t testi, **Mann Whitney U testi

Agrist olan cocuklardaki CPCHILD ve CASP toplam puan ortalamalari, agrisi
olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu (p=0,001). Agris1 olan
cocuklardaki kontraktiir sayist ortalamasi, agrisi olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli
derecede yiiksek bulundu (p=0,001) (Tablo 6-38). Bu bulgulara gore SP’li gocuklarda
kontraktiir sayis1 artistyla, agri varligr iliskilidir. Ayrica agr1 varligr yasam kalitesini ve

katilim diizeyini azaltmaktadir.

Agri varlig ile CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak
anlamli iliski g6zlenmedi (sirasiyla p=0,652, p=0,420) (Tablo 6-38).

Tablo 6-39: Yutma gii¢liigii ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinin

iliskisi
Yutma Yutma
giicliigii (-) giicliigii(+)
n:33 n:27 p*
CPCHILD toplam 47,86+£17,98 30,93+9,48  0,0001
CASP toplam 41,78+17,62 26,73+2,9  0,0001
CUAA toplam 50,06+8,25 52,67+7,91 0,220
ZBYO toplam 35,09+13,2 38,22+124 0,352

*Bagimsiz t testi

Yutma gii¢liigli olan g¢ocuklardaki CPCHILD ve CASP toplam puan ortalamalari,
yutma gii¢liigii olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu (p=0,001)
(Tablo 6-40). Bu bulguya gore yutma gicliigli yasam kalitesi ve katilim diizeyini
kotiilestirmektedir. Yutma giicliigii ile CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli iliski gézlenmedi (sirasiyla p=0,220, p=0,352) (Tablo 6-39).
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Tablo 6-40: Konstipasyon ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinn iliskisi

Konstipasyon (-) Konstipasyon (+)

n:25 n:35 p*
CPCHILD toplam 47,93+17,05 34,75+14,77 0,002
CASP toplam 40,09+17,08 31,37+12,61 0,026
CUAA toplam 49,84+9,04 52,23+7.40 0,266
ZBYO toplam 33,24+11,62 38,83+13,32 0,097

*Bagimsiz t testi

Konstipasyonu olan c¢ocuklardaki CPCHILD ve CASP toplam puan ortalamalari,
konstipasyonu olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu (sirasiyla
p=0,002, p=0,026) (Tablo 6-40). Bu bulguya gore konstipasyon SP’lilerde yasam kalitesi ve

katilim diizeyini kotiilestirmektedir.

Konstipasyon ile CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli iliski gézlenmedi (sirasiyla p=0,266, p=0,097) (Tablo 6-40).

Tablo 6-41: idrar/gaita kontrolii ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinin

iligkisi
Idrar/gaita Idrar/gaita
kontrolii (+) kontrolii (-)
n:13 n:47 p*

CPCHILD toplam 63,91£11,97 33,69+11,34 0,0001
CASP toplam 56,68+15,16 29,01+8,02 0,0001
CUAA toplam 47,3149,87 52,32+7,34 0,048
ZBYO toplam 28,54+12,35 38,7+12,2 0,01

*Bagimsiz t testi

Idrar/gaita kontrolii olan ¢ocuklardaki CPCHILD ve CASP toplam puan ortalamalari,
idrar/gaita kontrolii olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu
(p=0,0001). Idrar/gaita kontrolii olan ¢ocuklardaki CUAA ve ZBYO toplam puan
ortalamalari, idrar/gaita kontrolii olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik
bulundu (sirasiyla p=0,048, p=0,001) (Tablo 6-41). Bu bulgulara gére idrar/gaita kontroliiniin
olmamas1 yasam kalitesini ve katilim diizeyini azaltmaktadir, uyku sorunlarmi ve ailenin

bakim yiikiinii arttirmaktadir.
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Tablo 6-42: Konusma bozuklugu ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinin

iligkisi
Konusma Konusma
bozuklugu (-) bozuklugu (+)
n:15 n:45 p*
CPCHILD toplam 61,84+13,87 33,03+10,56 0,0001
CASP toplam 56,04+14,26 27,99+6,42 0,0001
CUAA toplam 47,06+£7,98 52,62+7,78 0,021
ZBYO toplam 29,66+11,69 38,77+12,5 0,016

*Bagimsiz t testi

Konusma bozuklugu olan ¢ocuklardaki CPCHILD ve CASP toplam puan ortalamalari,

olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede diisikk bulundu (p=0,0001). Konusma

bozuklugu olan ¢ocuklardaki CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalari, olmayanlardan

istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu (sirasiyla p=0,021, p=0,016) (Tablo 6-

42). Bu bulgulara goére konusma bozuklugu yasam kalitesini ve katilim diizeyini

azaltmaktadir, uyku sorunlarini ve ailenin bakim yiikiinii arttirmaktadir.

Tablo 6-43: Epilepsi ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarmin iligkisi

Epilepsi (-) Epilepsi (+)
n:25 n:35 p*
CPCHILD toplam 53,1£16,95 31,05+9,32 0,0001
CASP toplam 46,43+17,83 26,84+2,92 0,0001
CUAA toplam 47,76+7,99 53,71+7,39 0,004
ZBYO toplam 30,88+10,8 40,51£12,8 0,003

*Bagimsiz t testi

Epilepsisi olan ¢ocuklardaki CPCHILD ve CASP toplam puan ortalamalari, epilepsisi

olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu (p=0,0001). Epilepsisi

olan ¢ocuklardaki CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalari, epilepsisi olmayanlardan

istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu (sirasiyla p=0,004, p=0,003) (Tablo 6-

43). Bu bulgulara gore epilepsi yasam kalitesini ve katilim diizeyini azaltmaktadir, uyku

sorunlarini ve ailenin bakim yiikiinii arttirmaktadir.
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Tablo 6-44: Zihinsel gerilik ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarinin iliskisi

Zihinsel gerilik  Zihinsel gerilik

) (+)
n:33 n:27 p*
CPCHILD Toplam 44,68+19,40 34,81+11,51 0,024
CASP Toplam 38,99+18,48 30,13+7,39 0,023
CUAA Toplam 51,73+9,11 50,63+6,87 0,607
ZBYO Toplam 34,52+14,09 38,93+10,89 0,188

*Bagimsiz t testi

Zihinsel geriligi olan cocuklardaki CPCHILD ve CASP toplam puan ortalamalari,
zihinsel geriligi olmayanlardan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulundu (sirasiyla
p=0,024, p=0,023) (Tablo 6-44). Bu bulguya gore zihinsel gerilik varligi SP’lilerde yasam

kalitesi ve katilim diizeyini kotiilestirmektedir.

Zihinsel gerilik ile CUAA ve ZBYO toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli iliski gézlenmedi (sirasiyla p=0,607, p=0,188) (Tablo 6-44).

Tablo 6-45: Kontraktiir sayist ile CPCCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarmin
iligkisi

Kontraktiir sayisi

r -0,508
CPCHILD toplam p 0,0001
r -0,486
CASP toplam p 0,0001
r 0,178
CUAA toplam p 0,173
r 0,234
ZBYO toplam P 0,072

Pearson Korelasyon testi

Kontraktiir sayis1 ile CPCHILD ve CASP toplam puani arasinda negatif yonde
istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi (sirasiyla r=-0,508 p=0,0001, r=-0,486
p=0,0001) (Tablo 6-45). Bu bulgulara gore kontraktiir sayisi arttikca SP’li ¢ocuklarin yasam

kalitesi ve katilim1 azalmaktadir.

Kontraktiir sayis1 ile CUAA ve ZBYO toplam puami arasinda istatistiksel olarak anlaml
korelasyon gézlenmedi (sirasiyla r=0,178 p=0,173, r=0,234 p=0,072) (Tablo 6-45).
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Tablo 6-46: Skolyoz agis1 ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam puanlarmin iliskisi

Skolyoz acis1

r -0,546
CPCHILD toplam p 0,0001
r -0,377
CASP toplam p 0,003
r 0,228
CUAA toplam p 0,08
r 0,092
ZBYO toplam P 0,486

Pearson Korelasyon testi

Skolyoz agis1 ile CPCHILD ve CASP toplam puani arasinda negatif yonde istatistiksel
olarak anlamli korelasyon tespit edildi (sirastyla r=-0,546 p=0,0001, r=-0,377 p=0,003). Bu
bulgulara gore SP’li ¢ocuklarda skolyoz derecesi artik¢a ¢ocuklarin yasam kalitesi ve katilim
diizeyleri azalmaktadir. Skolyoz agis1 ile CUAA ve ZBYO toplam puani arasinda istatistiksel
olarak anlamli korelasyon gozlenmedi (sirastyla r=0,228 p=0,08, r=0,092 p=0,486) (Tablo 6-
46).

Tablo 6-47: Kal¢a migrasyon indeksi ile CPCHILD, CASP, CUAA ve ZBYO toplam
puanlarinin iliskisi

Sag kalca migrasyon Sol kal¢a migrasyon

indeksi indeksi

r -0,147 -0,342

CPCHILD toplam P 0,262 0,008
r -0,121 -0,267

CASP toplam p 0,358 0,039
r 0,041 0,117

CUAA toplam p 0,754 0,372
r 0,187 0,201

ZBYO toplam p 0,151 0,123

Pearson Korelasyon testi

Kalca migrasyon indeksi ile CPCHILD ve CASP toplam puani arasinda negatif yonde
istatistiksel olarak anlamli korelasyon tespit edildi (sirasiyla r=-0,342 p=0,008, r=-0,267
p=0,039). Kalga migrasyon indeksi arttik¢a ¢ocuklarin yasam kalitesi ve katilim diizeyleri
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azalmaktadir. Kalca migrasyon indeksleri ile CUAA ve ZBYO toplam puam arasinda
istatistiksel olarak anlamli korelasyon gozlenmedi (Tablo 6-47).

Bulgularm Ozeti

. Arastirmaya katilan 60 hastanin yas ortalamasi 11,13+£3,29 yil idi. 60 hastanin, 24’i
kiz, 36’s1 erkekti.

. 25 cocukta (%41,7) gelisim geriligi, 3 ¢cocukta (%5) obezite mevcuttu.

. Cocuklarin %41,7 egitim alirken, %48,3’1 hi¢ egitim almamis ve %10’u egitimi
birakmuisti.

. FT alma siiresi ortalamas1 9,18+3,49 yil, haftalik FT saati ortalamasi ise 2,18+1,5 saat

olarak bulundu. Cocuklarin %3,33’1 hi¢ FT almazken, %26,67’si FT’yi birakmist1 ve %701
FT’ye devam ediyordu.

. %48,3’u antispastik, %56,7’s1 antiepileptik ila¢ kullanmaktayda.

. 24 cocuk (%40) alt ekstremite kas gevsetme operasyonu gecirmisti. 3 ¢ocuga (%5)
baklofen pompasi takilmust.

. Cocuklarin %90’1 AFO, %51 KAFO, %6,66°s1 el splinti, %16,66’s1 govde ortezi
kullanmaktaydi. Bu ortezlerin giinliik kullanim siiresi 3,4143,92 saatti.

. Cocuklarin %35’1 oturma sehpasi, %51,66’inin ayakta durma sehpasi, %33,33’iin
tekerlekli sandalyesi ve %10’unun hart walker veya gait trainer1 vardi. Bu cihazlarin giinliik
kullanim siiresi 1,7+1,84 saatti.

. Tiim ¢ocuklarda komorbiditeler arasinda en sik konugma bozuklugu (%75), salya
akmasi (%66,6), epilepsi (%58,33) ve zihinsel gerilik (%45) oldugu saptandi. KMFSS
V’lerde oranlar daha yiiksekti.

. Tiim ¢ocuklarda ¢igneme problemi (%50), yutma giicliigii (%45), istahsizlik (%45),
Oglirme-okstirme-kusma (%41,7) ve aspirasyon (%18,3) oraninda saptandi. Cocuklarin
%81,7’s1 tam bagimli olarak beslenmekteydi. Tiim ¢ocuklarda giinliik yemek i¢in harcanan
siire ortalama 2,01+0,83 saatti.

. Cocuklarin %58,3’linde konstipasyon saptandi. %78,33 idrar/gaita kontrolii olmadig:
saptandi. KMFSS seviye V olan ¢ocuklarda bu oran daha yiiksekti.

. Tiim cocuklarda giinliik yatakta gecirilen siire ortalamasi 14,55+5,95 saat, oturarak

gecirilen siire ortalamasi1 8,25+5,36 saat ve ayakta gecirilen siire ortalamasi 1,23+1,31 saat
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olarak saptandi. 8 ¢ocugun (%13,3) giinde hi¢ oturtulmadigi, 27 ¢ocugun (%45) gilinde hig
ayaga kaldirilmadigi belirlendi. KMFSS seviye IV’lerde giinliikk yatma, oturma ve ayakta
durma sireleri sirasi ile 9,91+2,25 saat, 11,91+2,64 saat ve 2,17+1,3 saat iken, KMFSS
seviye V’lerde bu siireler sirasi ile 17,43+5,71 saat, 5,97+5,38 saat ve 0,65+0,95 saat idi.

. 60 cocugun %83,33’1 spastik tip SP, %6,66’s1 diskinetik tip SP, %6,66’s1 mikst tip SP
ve %3,33’1 hipotonik tip SP idi.

. 60 cocugun %36,67’sinde agr1 saptandi. Agri goriilme orant KMFSS seviyesi V
olanlarda daha ytiksekti.

. 44 cocukta (%73,33) eklem kontraktiirii, 4 ¢ocukta (%6,67) kalga dislokasyonu, 21
cocukta (%35) kalga subluksasyonu, 44 ¢ocukta (%73,33) skolyoz saptandi. KMFSS seviye
IV olan ¢ocuklarin 11’inde (%47,83), KMFSS seviye V olan ¢ocuklarin 33’tinde (%89,18)
skolyoz mevcuttu. KMFSS seviyesi V olan ¢ocuklarda skolyoz agisi, kalgada subluksasyon
ve dislokasyon orani daha yiiksekti.

. Skolyozu olan 32 ¢ocuk (%72,72) skolyoza yonelik tedavi almamusgti.

. 36 erkekten 25’inin (%69,44), 24 kizdan 21’inin (%87,5) puberteye girdigi saptandi.
Ortalama puberte yas1 kizlarda 9,52+2,15 yil, erkeklerde 10,4+2,51 y1l olarak bulundu.

. KMFSS seviyesi V olan ¢ocuklarin spastisite dereceleri KMFSS seviye IV olan
cocuklardan daha fazlaydu.

. KMEFSS seviye V olan ¢ocuklarin yasam kalitesi ve katilim diizeylerinin daha diisiik,
uyku sorunlarinin ve bu ¢ocuklara bakim verme yiikiiniin daha fazla oldugu saptandi.

. Ergenlige giren SP’li cocuklarda, yasam kalitesinin, katilim diizeyinin, uyku
sorunlarinin ve ailenin bakim verme ytikiiniin anlamli olarak degismedigi belirlendi.

. SP’1i ¢ocuklarda katilim, uyku sorunu ve bakim verme yiikiiyle yasam kalitesinin

iligkili oldugu bulundu.

. Komorbidite sayisi ile yasam kalitesi, yasama katilim, uyku ve ailenin bakim yiikii
iliskiliydi.
. Annenin egitim diizeyi, ailenin gelir diizeyi ve konut durumu ile ¢ocuklarin yasam

kalitesi, katilim diizeyi, uyku sorunlari, ailenin bakim yiikii ve kontraktiir sayis1 arasinda
iliski gbzlenmedi.

. Agr1, yutma giicliigii, konstipasyon, idrar/gaita kontrolii yoklugu, konusma bozuklugu,
epilepsi veya zihinsel geriligi olan g¢ocuklarin yasam kaliteleri ve katilim diizeylerinin

olumsuz yonde etkilendigi bulundu.
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. Kontraktiir sayisi, skolyoz derecesi ve migrasyon indeksi arttikga SP’li ¢ocuklarin
yasam kalitesinin ve katiliminin azaldig: saptandi.

. Idrar/gaita kontrolii yoklugunun, konusma bozuklugunun ve epilepsinin ¢ocuklarin
uyku sorunlarmni ve bakim verme yiikiinii arttirdig1 saptandi.

. KMEFSS 1V olan 16 cocugun (%69,56), KMFSS V olan 29 ¢ocugun (%78,37) uyku

sorunu oldugu saptandi.
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7. TARTISMA

Bu boliimde bulgularimiz giincel literatiir bilgileri esliginde tartisilmistir.

A. Sosyodemografik Ozellikler

Bireylerin ve toplumlarin saglhigimi etkileyen bir¢cok faktor bulunmaktadir. Bireylerin
saglikli olup olmadiklari, iginde bulunduklar1 ¢evre ve kosullar tarafindan belirlenmektedir.
Biiyiik ol¢iide, yasadigimiz yer, c¢evre, genetik, gelir ve egitim diizeyi, arkadas ve aile
iligkileri gibi faktorlerin tiimii saglik tizerinde 6nemli etkilere sahipken, saglik hizmetlerine
erisim ve bu hizmetlerin kullanimi genellikle daha az etkiye sahiptir. Sagligin belirleyicileri
sosyal ve ekonomik cevre, fiziksel cevre ve kisinin bireysel 6zellikleri ve davraniglaridir.
Sagligin sosyal belirleyicileri, insanlarin sagligi, refah1 ve yasam kalitesi tizerinde dnemli bir
etkiye sahiptir. Giivenli konut, ulasim ve mahalleler, egitim, is firsatlar1 ve gelir, besleyici
yiyeceklere ve fiziksel aktivite firsatlarina erisim, kirli hava ve su, dil ve okuryazarlik
becerileri sagligin sosyal belirleyicileri arasinda sayilir. Buna gore daha yiiksek gelir ve
sosyal statii daha 1yi saglikla baglantilidir. En zengin ve en fakir insanlar arasindaki ugurum
ne kadar biiytlikse, sagliktaki farkliliklar da o kadar biiyiik olur. Diisiik egitim seviyeleri kotii
saglik, daha fazla stres ve daha diisiik 6zgiliven ile baglantilidir. Giivenli evler, giivenli su ve

temiz hava, saglikli igyerleri ve toplumun tiimii sagliga katkida bulunur (160).

Calismamizda sagligin sosyal belirleyicilerinden olan annenin egitim diizeyi, ailenin
gelir diizeyi ve konut durumu iligkili faktorler sorgulanmistir. Annenin egitim diizeyi, ailenin
gelir diizeyi ve konut durumu ile ¢ocuklarin yagam kalitesi, katilim diizeyi, uyku sorunlari,
ailenin bakim yilikii ve kontraktiir sayist arasinda istatistiksel olarak anlamhi iliski

gozlenmedi. Bunun sebebi drneklem biiyiikliigiimiiziin az sayida olmasi olabilir.

Calisgmamizda SP’li hastalarin yarisindan azinin (%41,66) egitimine devam ettigi,
neredeyse yarisinin (%48,33) hi¢ egitim almadigi, %10’unun egitimi c¢esitli nedenlerle
biraktig1 saptanirken, KMFSS seviye IV grubundaki egitim alan ¢ocuklarin sayisi, KMFSS V

grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulundu.

Ulkemizde yapilan, bir rehabilitasyon merkezine basvuran 258 SP tanili cocugun dahil
edildigi arastirmada ¢ocuklardan 22’sinin (%8,5) okula gittigi belirlenmistir. Okula giden

cocuklarin ise 4’linlin (%1,55) normal egitim veren bir okula gittigi diger 18’inin (%6,9) ise
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Ozel bir okula gittigi bildirilmistir (161). Diger bir ¢alismada ¢ocuklarin %14,9’u konusma
terapisi aldig1 ve %58,8’inin 6zel egitime gordiigi bildirilmistir (162).

B. Tedavi Uygulamalar:

Calismamizda KMFSS seviye V olan ¢ocuklarda antispastisiter ve antiepileptik ilag
kullanim orani, KMFSS IV grubundan anlamli derecede yiiksek bulundu. Bunun nedeni
KMEFSS seviye V’teki ¢ocuklarda epilepsinin anlamli olarak daha yiiksek oranda bulunmasi,
KMFSS seviye V’teki ¢cocuklarin biiyiik cogunlugunu kuadriplejik SP’lilerin olusturmasi ve

bu ¢ocuklardaki spastisite derecesinin daha siddetli olmasi olabilir.

Ayrica KMFSS IV grubunda gegirilmis alt ekstremite kas gevsetme operasyonu sayisi,
giinliik ortez kullanim saati ortalamasi ve hart walker/gait trainer kullanim oran1 KMFSS V
grubundan anlaml1 derecede yiiksek bulundu. Bu farkliligin sebebi ise KMFSS seviye IV teki
cocuklarin fonksiyonel durumunun daha iyi olmasi, ailenin beklentisi ve govde destekli

yiirlite¢ kullanabilmesi olabilir.

C. Sistem Sorgulamalar:

SP'li ¢cocuklarda ve yetiskinlerde epilepsi prevalansinin %15 ile %55 arasinda oldugu
bildirilmistir. Zihinsel gerilik eslik edenlerde prevalans %71'e yiikselir (45-47). Kakooza ve
ark. 6grenme gicligi (%75) ve epilepsiyi (%45) en sik goriilen komorbiditeler olarak
bildirmis, yiiksek komorbidite skorlar1 ile KMFSS seviyeleri arasinda anlamli bir iliski
bulmustur. Ayn1 zamanda konusma bozukluklarinin siddetli motor disfonksiyon ile iliskili

oldugunu saptamistir (163).

Caligmalar, SP'li cocuklarda gérme anormalliklerinin %10 ile %100 arasinda degistigini
gostermistir  (52,53). SP'li  ¢ocuklarin yaklasik %30 ile %40'nda isitme sorunlari
goriilmektedir (17). SP'li ¢ocuklarda zihinsel geriligin %30 ile %50 arasinda oldugu tahmin
edilmektedir (59).

Sucuoglu tarafindan 2018 yilinda 224 SP’li hasta verilerinin retrospektif olarak
incelendigi bir ¢alismada en sik konusma bozuklugu (%57,8), zihinsel gerilik (%44,6) ve
epilepsi (%32,3) goriildiigii bildirilmistir. Ayrica epilepsi ve konugsma bozuklugunun
tetraplejik ve diplejik spastik tip SP’lilerde daha fazla goriildiigii belirtilmistir (164).
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Bir baska ¢alismaya gore ciddi gérme ve isitme bozuklugu, konugsma bozuklugu, NG
ile beslenme ve nobet sikligi en yiksek KMFSS seviye [V-V’te goriilmektedir. Bu
komorbiditeler KMFSS V’te IV’e gore daha siktir (20).

Okul cagindaki 5-13 yas arast 408 SP’li okul ¢agindaki ¢ocugun motor bozuklugun
ciddiyeti ile sekiz fonksiyonel saglik durumu alani arasindaki iliskinin arastirildigi bir
calismada hareketlilik, el becerisi, konugsma ve gormedeki fonksiyonel sinirlama oranlari,

KMEFSS seviyeleri ile istatistiksel olarak anlamli sekilde iliskili bulunmustur (165).

Calismamizda komorbiditeler arasinda en sik konusma bozuklugu (%75), salya akmasi
(%66,6), epilepsi (%58,33) ve zihinsel gerilik (%45) oldugu saptandi. Diger komorbididteler
siklik sirastyla biliylime gelisme geriligi (%41,66), 6grenme giicligi (%36,66), gérme
bozuklugu (%35), davranis degisikligi (%]15), isitme bozuklugu (%13,33), solunum sorunlari
(%13,33) ve kardiyak sorunlar (%3,33) olarak saptandi. KMFSS V grubunda, konusma
bozuklugu, salya akmasi ve epilepsi varligt KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli
derecede yliksek bulunurken, iki grup arasinda diger komorbiditeler agisindan anlamli bir fark

saptanmadi.

Serebral palsi gibi norogelisimsel engelli ¢ocuklar siklikla iligkili oral motor islev
bozukluguna sahiptir, bu da fiziksel nedenler ile birlikte beslenme giicliiklerine, aspirasyon
riskine, uzun beslenme siirelerine ve yetersiz beslenmeye yol agmaktadir (166). SP’li
cocuklarin yaklasik %60’1inda beslenme problemleri %46’sinda ise malniitrisyon goriildiigii

bildirilmistir (167).

2018 yilinda 7-17 yas araliginda ve oral beslenebilen 40 SP’li ¢ocuk ile yapilan bir
calismada cocuklarin %52,5’inin yemek yeme ile ilgili problemleri oldugu belirlenmistir.
Beslenme ile iligkili en sik goriilen problemler ise sirasiyla salya akmasi, istahsizlik ve yutma

ve ¢igneme gii¢liigii olarak belirlenmistir (168).

Tarsuslu Simsek ve ark. 2-18 yas aras1 SP tanili 278 ¢ocuk dahil ederek yaptiklari bir
arastirmada ¢ocuklarin %46,8’inde beslenme problemi oldugunu, orta ve siddetli etkilenimli
SP’li ¢ocuklarda beslenme probleminin hafif etkilenimli ¢ocuklara oranla daha fazla oldugunu
bulmustur. Cocuklarda siklikla goriilen beslenme problemlerinin yutma giicliigli, kusma,
aspirasyon, ¢igneme giicliigii, salya ve yiyecekleri agizda tutamamak oldugunu bildirmistir
(169).
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Asgarshirazi ve ark. 2017 yilinda yaptiklart bir ¢alismada kaba motor fonksiyon
yetersizligini, beslenme bozukluklarinin prevalansi ile anlamli derecede iliskili olan tek
degisken olarak saptamiglardir. Beslenme bozukluklarinin, 6zellikle ileri kaba motor

fonksiyon bozuklugu olan SP’li ¢ocuklarda daha yaygin oldugunu belirtmislerdir (170).

Bizim calismamizda en sik goriilen beslenme ile iligkili problemler sirasiyla; dis
problemi (%70), cigneme problemi (%50), yutma giicligii (%45), istahsizlik (%45,0),
ogiirme/dksiirme/kusma (%41,7), GORH (%26,7) ve aspirasyon (%18,3) olarak bulundu. Ek
olarak KMFSS V grubunda, yardima bagimli olma, dis problemleri, ¢igneme problemleri,
istahsizlik, yutma giicliigii ve 6giirme/oksiirme/kusma, GORH, oral piire ve NG/PEG ile
beslenme KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksekti. KMFSS
seviye V olan ¢ocuklarin %64,86’sinda ¢igneme bozuklugu ve yutma giicliigli saptandi. Bu
oran, YIBSS seviyesi III-IV-V olan, KMFSS seviye V’teki ¢ocuklarin oraniyla (%62,1)
benzerlik gostermekteydi. Diger calismalarla karsilagtirildiginda c¢alismamizda beslenme
bozuklugu oranlarinin daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Bunun sebebi siddetli (KMFSS 1V-
V) SP’lerde beslenme bozukluklarinin daha sik goriilmesi ve calismamizdaki ¢ocuklarin bu

grupta olmasi olabilir.

Calismamizdaki cocuklarin  %58,3’linde konstipasyon saptandi. KMFSS V’lerde
konstipasyon orani %70,27 olarak saptandi ve KMFSS IV’lerden istatistiksel olarak anlamli
derecede yiiksekti. Yapilan caligmalarda da konstipasyon goriilme oraninin %52 ile %60,8
arasinda oldugu goriilmiistiir (72,171,172). SP'li ¢ocuklarda kolonda transit zamani uzamasi
stk olmakla birlikte konstipasyon ve kolon hareketliliginin ambulatuar fonksiyonla iliskili
oldugu bildirilmistir (72). Calismamizdaki KMFSS seviye IV ve V olan ¢ocuklardaki yiiksek
konstipasyon orani bundan dolay1 olabilir. Ayrica konstipasyon, agri, spastisite, beslenme
sorunlari, sinirlilik, istahsizlik ve buna sekonder biiylime bozukluklar1 gibi diger sikayetlere
katkida bulunabilir. Uygun sekilde izlenmez ve tedavi edilmezse, ileus ve kalic1 bagirsak
dismotilitesi gelisebilir ve ileri vakalarda perforasyona neden olabilir (17,72). Bu sebeple
ozellikle non-ambulatuar SP’li cocuklarda konstipasyon Ozellikle sorgulanmali, korunmaya

yonelik aile egitimi ve/veya medikal tedaviler diisiiniilmelidir.

Uriner inkontinans SP'lilerde farkli yaslarda ve KMFSS seviyelerinde yaygin olarak
goriilmektedir (173). Ayesha ve ark. yakin zamanda 3-12 yas aras1 SP’liler ile yaptiklar1 bir
calismada hastalarin % 32,7'sinin inkontinans sikayeti oldugunu bildirmistir (174).Yetiskin
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SP’lilerle yapilan bir ¢alismada ise iiriner inkontinans goriilme orani yaklasik %44,5 olarak
bulunmustur (175). Calismamizda tiim ¢ocuklarin %78,33’linde idrar/gaita kontrolii olmadigi

saptandi. Bu durum ¢alismamizin agir SP’lilere odaklanmis olmasindan kaynakli olabilir.

3-12 yag arast 150 SP’li hasta ile yapilan bir calismada komorbiditelerin varligimin kotii
yasam Kkalitesi ile iliskili oldugu belirtilmistir (176). Ayrica komorbiditeleri olan SP’li
cocuklarin annelerinde bakim yiikiiniin komorbiditeleri olmayanlara gore daha yiiksek oldugu
bildirilmistir (177).

SP’1i ergenlerin katilim prediktorlerini belirlemek i¢in Avrupa’da ¢ok merkezli bir
longitudinal bir ¢aligma yapilmistir. Calisma 6 Avrupa iilkesinden 8-12 yas aras1 1174 SP’li
hastanin  katilimiyla gerceklesmistir. Calisma sonucunda komorbiditelerin  addlesan

katiliminin tiim alt boyutlarinda 6nemli bir kisitlamaya neden oldugu bildirilmistir (178).

Komorbiditeleri olan SP’li c¢ocuklarin annelerinde bakim yiikiiniin komorbiditeleri

olmayanlara gore daha yiiksek oldugu saptanmistir (177).

Calismamizda SP’li c¢ocuklarda komorbidite sayis1 arttikga yasam kalitesinin ve
katihmin azaldigi, uyku bozuklugu sikligmmin ve bakim veren yiikiinlin arttig1 saptandi.

Bugularimiz literatiir ile uyumludur.

D. Klinik Simiflama

SCPE, hemiplejik SP oranini %18-36 arasinda, diplejik SP oranin1 %13-55, kuadriplejik
SP oran1 %9-43 ve diger SP tiplerinin oran1 %7-28 arasinda bildirmistir (9).

Himmelman ve ark., SP’li ¢gocuklarin %32’sinin KMFSS seviye I'de, %29’unun seviye
IT'de, %8’inin seviye III'te, %15’inin seviye IV'te ve %16’sinin seviye V’te oldugunu ve bu
dagilimin SP tipleri arasinda 6nemli Ol¢lide farklilik gosterdigini bildirmistir. Spastik
hemiplejili cocuklarin %95°1 KMFSS seviye I ile II'de, spastik diplejili ¢ocuklarin %54 {iniin
KMEFSS seviye I ile II'de, %31’inin seviye IV ve V'de oldugunu belirtmislerdir. Spastik
kuadriplejili 23 ¢ocugun 2’sinin KMFSS seviye [V'te ve kalan 21'inin seviye V'te, diskinetik
SP'li ¢ocuklarin %4’linlin KMFSS seviye I ve %50’sinin seviye V’te yer aldigim
saptamislardir (18).
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2017 yilinda yapilan bir ¢alismada SP’lilerin %49,7’sinin kuadripilejik oldugu ve bu
cocuklarin %41,7’sinin KMFSS III-IV-V grubunda oldugu belirtilmistir (179). Carnahan ve
ark.’nin 359 SP’li ¢ocuk ile yaptiklar1 toplum tabanli bir arastirmada SP'li ¢cocuklarin yaklasik
%5’inin kuadriplejik oldugu ve bu ¢ocuklarin hepsinin KMFSS V grubunda yer aldig
bulunmustur (180).

Giinel ve ark. yaptiklar1 bir ¢alismada 185 SP’li hastanin 60’min hemiplejik, 65’inin
diplejik ve 60’min kuadriplejik oldugu saptamistir. KMFSS IV grubunda hemiplejik 2,
diplejik 7 ve kuadriplejik 21 ¢ocuk varken, KMFSS V grubunda hemiplejik ve diplejik ¢ocuk
olmadig1 saptanmistir. Yapilan ¢alismada KMFSS IV ve V grubundaki SP’lilerin biiyiik
cogunlugunu kuadriplejik hastalarin olusturdugu goriilmektedir (181).

Ulkemizde yapilan bir diger calismada spastik kuadriplejik ¢ocuklarin KMFSS evre 1V
ve V’te, spastik hemiplejiklerin ise KMFSS evre I’de daha fazla oranda oldugu bildirilmistir.
Bu durum spastik tetraplejiklerde kaba motor fonksiyonlarin agir diizeyde etkilenmis

oldugunu, hemiplejiklerde ise daha hafif etkilendigini gostermektedir (164).

Literatlirde de, kaba ve ince motor fonksiyonlarda agir etkilenim bilateral spastik ve

diskinetik tip SP’lilerde daha fazla bildirilmistir (163).

Calismamiza dahil edilen 60 ¢ocugun %38,3’ii KMFSS IV iken %61,7’si KMFSS
seviye V’ti. SP tiplerine bakildiginda %83,33’1i spastik SP, %6,66’s1 diskinetik SP, %6,66’s1
mikst tip SP ve %3,33’1i hipotonik SP idi. KMFSS seviye IV teki ¢ocuklarin %52,17’1 spastik
diplejik SP, %26,09°u spastik kuadriplejik SP, %13,04’i diskinetik SP ve %8,70’si mikst tip
SP idi. KMFSS seviye V’teki ¢ocuklarin %81,08°1 spastik kuadriplejik SP, %5,41°1 spastik
diplejik, %2,7’si diskinetik SP, %5,41°1 hipotonik SP ve 2’si %5,41 mikst tip SP idi. KMFSS
V grubunda spastik kuadriplejik SP tipi varligit KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak

anlaml derecede yiiksek bulundu.

Literatiirle karsilastirildiginda kuadriplejik SP’lilerin daha ileri KMFSS seviyelerinde
yer aldigi, diplejik SP’lilerin daha diisik KMFSS seviyelerinde yer aldigi ve bulgularimizla
benzer oldugu goriilmektedir. Calismamizda diskinetik, mikst ve diger SP tiplerinin oran
olarak spastik SP’ye gore belirgin derecede diisiik olmasi diger SP tiplerinin dagilimi
hakkinda yorum yapmay1 zorlagtirmaktadir. Daha fazla sayida SP’li ¢ocuk ile yapilacak

caligmalar diger SP tiplerinin fonksiyonel seviyeleri hakkinda 6nemli bilgiler verebilir.
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E. Fonksiyonel Durum

KMFSS seviyesi V olan ¢ocuklarm EBSS, IFSS, YIBSS diizeyleri, KMFSS seviyesi IV

olanlardan anlamli derecede yiiksekti.

Ulkemizde yapilan bir ¢alismada spastik diplejiklerin ve hemiplejiklerin EBSS evre |
ve Il daha fazla oldugu bulunmustur. Bu da iist ekstremite etkilenimi tek tarafli olan veya
daha az olan bu tip SP hastalarinda ince motor el becerilerinin daha iyi oldugunu
gostermektedir (164). Makki ve ark. yaptiklar1 bir c¢alismada ABILHAND-Kids el
fonksiyonelligi puaninin, hem KMFSS hem de EBSS puani ile giiglii bir sekilde iligkili
oldugunu bildirmistir (15).

SP’lilerde KMFSS ve IFSS seviyesi iligkisini arastiran calismalar incelendiginde,
KMFSS ile IFSS seviyeleri arasinda anlaml bir iliski bildirildigi goriilmiistiir (182,183).

Monbaliu ve ark. tarafindan yapilan bir calismada KMFSS ile YIBSS arasinda anlamli
bir iliski bulunmustur. YIBSS diizeyi IV veya V olan SP’li genclerin hepsinin KMFSS V
grubunda yer aldig1 belirtilmistir (183).

Literatirde KMFSS, EBSS, IFFS ve YIBSS arasinda arasinda yiiksek bir korelasyon
bildirilmistir (184,185). Bu olgeklerin tiimii standartlagtirilmistir, giivenilirdir ve birbirini
tamamlar (186). Calismamizda KMFSS seviye V’teki ¢ocuklarin ¢ogunlugunu olusturan
spastik kuadriplejik tip SP’liler olusturdu. Bu ¢ocuklardaki agir motor bozukluklardan dolay1
daha kotii el becerisi, iletisim becerisi ve yutma becerisi olmas1 EBSS, IFSS ve YIBSS

seviyelerini kotiilestirmistir. Bulgularimiz literatiirle uyumludur.

Kerem Giinel ve ark. tarafindan yapilan bir ¢alismada SP’nin klinik tiplerine gore
KMFSS ve Wee-FIM alt boyutlar1 arasindaki korelasyonu incelenmis ve tiim parametrelerin
iligkili oldugu bulunmustur. KMFSS ve Wee-FIM degerlendirme araglarinin birlikte
kullanilmasinin, spastik SP'li cocuklarin fonksiyonel diizeylerinin ayrintili bir sekilde analiz
edilme firsat verdigi ve SP'nin klinik tipleri arasindaki farkliliklar1 yansittigi belirtilmistir

(181).

Bizim ¢alismamizda da KMFSS ve Wee-FIM degerlendirme araglari birlikte kullanildi.
KMFSS seviye V grubu Wee-FIM toplam puan ortalamasi ve Wee-FIM tiim alt boyut

ortalamalari KMFSS seviye IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik
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bulundu. KMFSS seviye V olan hastalarin fonksiyonel bagimsizlik diizeyi daha azdi. Benzer
sekilde yapilan bagka bir calismada da SP’li hastalarda Wee-FIM ile degerlendirilen
fonksiyonel bagimsizlik ile artan KMFSS seviyeleri arasinda iliski bulunmustur (187).

F. Agn

Bu calismada 60 ¢ocuktan %36,67’sinin agr1 yasadigi, en sik agr1 saptanan bdlgelerin
sirastyla dizler, kalgalar ve ayaklar oldugu saptanmistir. Gruplara bakildiginda KMFSS IV
olan ¢ocuklardan %17,39’unun, KMFSS V olan ¢ocuklardan %30’unun agr1 yasadigi

belirlendi.

Benzer sekilde, SP’li ¢ocuklar ile yapilan bir arastirmada KMFSS seviye I olan SP’li
cocuklarda agrinin diger seviyelere gore daha az goriildiigii ve bagimli olan SP'li ¢ocuklarda

agrinin daha sik oldugu bildirilmistir (188).

3-19 yas aras1 252 SP’li hasta ve onlarin ailelerinin dahil edildigi kesitsel bir caligmada
tim KMFSS seviyelerindeki hastalar 6rnekleme alinmistir. SP’li ¢ocuklarin artan KMFSS

seviyeleri ile artan agr1 seviyeleri arasinda bir iligski bulunmustur (189).

Yapilan bir calismada SP’li ¢ocuk ve ergenlerin toplam popiilasyonunda agrinin yeri ve
siklig1 aragtirilmigtir. 1-14 yag aras1 2777 SP’li ¢ocugun dahil edildigi kesitsel caligsmada, agri
sikliginin %32,4 oldugu ve KMFSS seviye III ve V'te KMFSS I'den anlamli derecede daha
yiiksek oldugu bildirilmistir. Ayrica agri sikliginin yasla birlikte arttigi, karm ve kalca
agrisinin en stk KMFSS V'de, diz agrisinin en stk KMFSS III’te ve ayak agrisinin en sik
KMFSS I'de goriildiigii saptanmustir. Isve¢’te yapilan bu calismada diger calismalara gore
daha diisiik agr1 prevalansi saptanmasina ragmen, agrinin SP’li ¢ocuk ve ergenlerde dnemli

bir sorun olusturdugunu goéstermistir (190).

Jayanath ve ark., tim KMFSS seviyelerindeki 2-20 yas arasindaki 104 non-verbal
SP’lide (54 erkek, 50 kadin) agr1 prevalansinin %65 oldugunu, bu kisilerin %17'sinin siddetli
agr1 yasadigini ve %28’inin her giin agr1 yasadigini bildirmislerdir. Siddetli agn ile ileri yas
ve spastik kuadriplejik SP tipi iligkili bulunmustur (191).

240 non-ambulatuar SP’1i cocugun takip edildigi bir kohort ¢aligmasinda agr1 prevalansi

%27 olarak saptanmistir. Agrist olan tiim ¢ocuklarin ortopedik agrist oldugu ve %45,6'sinin
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ortopedik kaynak diginda agris1 oldugu bulunmustur. Baslica agr1 bolgelerinin kalga (%43,4)
ve ayaklar (%26,9) oldugu, skolyozu olanlarda agrinin daha fazla oldugu bildirilmistir (192).

57 calismanin dahil edildigi, SP’li ¢cocuklarda ve geng eriskinlerde agr1 prevalansina
iliskin kanitlarin ve agr1 6zelliklerinin arastirildig: bir sistemik derlemede, agr1 prevalansinin
%14 ile %76 arasinda degistigi, kadinlarda, daha ileri yas gruplarinda ve KMFSS seviye V'te
daha yiiksek oldugu saptanmistir. Agrinin en sik alt ekstremitelerde, sirtta ve karinda oldugu

bildirilmistir (68).

KMFESS seviye 1lI-1V-V olan 5-18 yas arasit 198 SP’li ¢ocugun dahil edildigi bir
calismada ¢ocuklarin %11'inde neredeyse her giin agrisi oldugu ve agrinin, motor bozuklugun
ciddiyeti ve gastrostomi varligi ile iliskili oldugu bildirilmistir. Agr1 sikligi, motor bozukluk
siddetiyle korele bulunmustur (67). Literatiirle benzer olarak ¢aligmamizda SP’li ¢ocuklarda
agrinin sik goriildiigi, KMFSS V grubunda daha sik oldugu bulundu.

Agrmin diisiik yasam kalitesi veya saglik durumu ile iliskili oldugu bildirilmistir. Ancak
agrinin psikolojik islevsellik, miidahale ve katilim iizerindeki etkisi konusunda sonuca
ulagilamamigtir (68). Russo ve ark. da 107 hemiplejik SP’li ¢ocukta agri prevalansinin %48
oldugunu ve agrinin, yasam Kkalitesini veya saglik durumunu olumsuz etkiledigini
bildirmislerdir (66). Calismamizda agrinin yasam kalitesi ve katilim diizeylerini olumsuz

yonde etkiledigi bulundu.

Serebral palsili ¢ocuklar siklikla kas iskelet sistemi kaynakli agr1 yasarlar. Skolyoz,
kalca ¢ikig1 ve ayak deformitelerini Onlemeye ve spastisiteyi azaltmaya yonelik miidahaleler,
ornegin eklem mobilizasyon egzersizlerinden dnce analjezik kullanimi, bu agrinin goériilme
sikligin1 azaltabilir (192). Agriy1 6nlemeye ve tedaviye yonelik girisimler SP’li ¢ocuklarin

katilimlarini ve yasam kalitelerini arttirabilir.

G. Kontraktiir ve deformite

Makki ve ark. yaptiklar: bir ¢alismada hastalarinin %83’iinde iist ekstremite tutulumu,
%36’sinda  list ekstremite kontraktiirii ve %69’unda azalmis el kontrolii oldugunu
bildirmislerdir. En sik goriilen kontraktiir paternlerini, bagparmak avug ic¢inde (thumb in
palm), i¢ rotasyonlu omuz adduksiyonu ve pronasyonlu bilek fleksiyonu olarak bildirmislerdir

(15).
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234 SP’li ¢ocuk ile yapilan bir ¢calismada, %70,5’inde 6n kol supinasyonunda kisitlilik
oldugu ve 6n kol pronasyon deformitesinin en sik goriilen {ist ekstremite deformitesi oldugu
rapor edilmistir. Ayni caligmada hastalarin %62,8'inin en az bir ekstremitede el bilegi ve
parmak ekstansiyonu kisitliligi, %47'sinde en az bir elinde bagparmak avug i¢inde deformitesi
saptanmigtir. Ayrica, iist ekstremite deformitesinin derecesinin, bilateral SP'li ¢ocuklarda
KMEFSS seviyesi ile 6nemli olgiide iligkili oldugu ve iist ekstremite islevini énemli dlciide

etkiledigi bildirilmistir (98).

Calismamizda KMFSS V grubunda dirsek kontraktiirii, onkol pronasyon kontraktiiri, el
bilegi kontraktiirii ve thumb in palm deformitesi sikligt KMFSS IV grubundan istatistiksel
olarak anlamli derecede yiiksek bulunmustur. SP'de st ekstremite tutulumunun farkli
paternleri vardir ve bazilarn islev ilizerinde O6nemli bir etkiye sahiptir ve Ozellikle biiyiik

cocuklarda kiigimsenmemesi gereken kozmetik kaygilara neden olur (15).

Ekinovarus deformitesi daha ¢ok spastik hemiplejiklerde goriilmektedir. Pes
planovalgus tiim SP’li olgularin %25’inde, diplejiklerin %42’sinde ve kuadriplejiklerin
%68’inde goriilmektedir. Cogunlukla bilateraldir. Peroneal kaslar ve triceps suraedeki
spastisitenin, dorsifleksorlere karsi goreceli lstiinliikk saglamasi sebebiyle gelisir (13,94).
Calismamizda KMFSS V grubunda ayak bilegi kontraktiirii sikligi, her iki ayak bilegi
kontraktiir agis1 ortalamasi, her iki ayakta pes ekinovarus ve ekinovalgus sikligt KMFSS IV

grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulunmustur.

SP'li hastalarda skolyoz insidans1 %21 ile %64 arasinda degismektedir. KMFSS diizeyi
ile skolyoz gelisimi arasindaki istatistiksel olarak anlamli iliski vardir. KMFSS diizey IV ve V
olan ¢ocuklarin %50'sinde siddetli skolyoz gelismektedir (12). 962 SP’linin dahil edildigi bir
calismada 140°1inda skolyoz gelistigi saptanmistir. KMFSS seviye V olan bireylerde skolyoz 5
yasindan once %7,6 oraninda goriilirken 20 yasinda bu bireylerin %75'inin skolyoz agist

40°’nin tizerine ¢ikmigtir (100).

Calismamizda 44 cocukta (%73,33) skolyoz saptandi. KMFSS V grubunun skolyoz
siklig1 ve skolyoz agis1 ortalamasi, KMFSS IV grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede
yiiksek bulunmustur ve literatiir bilgisiyle uyumludur. SP'de skolyoz i¢in slirveyans
programlar1 yasa ve KMFSS diizeyine dayali olmali ve geng yasta baslatilmali ve yetiskinlige
kadar devam edilmelidir (100).
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SP’de femoral anteversiyon agisi artist da sik gozlenmektedir. Intrauterin donemde
yaklagik 55-60 derece olan bu a1, dogumda yaklasik 30 derecedir. Postnatal dénemde,
bliylime ile birlikte femoral anteversiyon acgisinda siklikla azalma meydana gelir. 5 yasina
gelindiginde 26 derece, 9 yasinda 21 derece, 16 yasinda ise 15 dereceye diiser. SP’li
cocuklarda ise spastisite varligt ve motor kontroliin zayif olmasi femurun normal

derotasyonunu yapmasina engel olarak anteversiyonun azalmasini onler (13)

Calismamizda her iki grubun femoral anteversiyon agisi ortalamalar1 her iki kalgada
belirgin sekilde artmis olarak saptanmistir. Ancak KMFSS IV ve KMFSS V gruplarinin
femoral anteversiyon agilart ortalamalart arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

gbzlenmemistir.

SP'li tiim ¢ocuklarda kalg¢a ¢ikigi riskinin %15 ile %20 oldugu tahmin edilmektedir
(193). Isveg’te popiilasyon temelli bir calismada kalga ¢ikigi olan veya koruyucu cerrahi
geciren SP’lilerin tiimiiniin KMFSS seviye IV veya V’te oldugu ve koruyucu cerrahi gegiren
cocuk ylizdesinin KMFSS seviyesi ile iliskili olarak %0’dan %49’a arttig1 bildirilmistir.
Cerrahi gegirenlerin hepsinin spastik bilateral, diskinetik veya mikst SP alt tipi oldugu;
spastik unilateral veya saf ataksik SP'li hi¢bir ¢ocugun koruyucu cerrahi gec¢irmedigini

bildirilmistir (194).

KMEFSS seviye IV ve V olan, 26 SP’li ¢cocukla yapilan bir calismada, kalca ¢ikigi olan
cocuklarin %30,8’inin KMFSS seviye 1V, %69,2’sinin ise KMFSS seviye V oldugu
bildirilmistir (195).

KMFESS seviye Il1-V olan 77 ¢ocugun alindig1 bir kohort ¢alismasinda kalga agrisi
prevalansinin %29 oldugu; kalga migrasyon indeksi %50 veya daha fazla olanlarda, spastik
kuadriplejili cocuklarda ve KMFSS seviye V olanlarda daha sik agr1 goriildiigli bildirilmistir
(196).

KMFESS seviye I1I-1V-V olan 67 SP’li ¢ocugun dahil edildigi bir ¢alismada KMFSS
seviyesi III olan ¢ocuklarda kalga ¢ikigr gézlenmezken, en stk KMFSS seviyesi V olanlarda

gozlendigi bildirilmistir (197).
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Non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarda ve geng yetiskinlerde kalca agrisini degerlendiren bir
calismada, 8-26 yas arasindaki 40 ¢ocuk ve gencg yetiskinin 13’{inde kalca hareketiyle agri

tespit edilmis ve 10'unda unilateral ve 3’{inde bilateral kalca dislokasyonu saptanmustir (198).

Bagimsiz yiiriiyebilen SP’li ¢ocuklarda kalga lateralizasyonu ve kalga ¢ikig sikligr %7
iken bu oranin tiim viicut tutulumu olan yataga bagli hastalarda %60’lara yiikseldigi

bildirilmistir (193,199).

Bu calismada 60 ¢ocugun 2’sinde (%3,33) unilateral kal¢a dislokasyonu, 2’sinde
(%3,33) bilateral kalga dislokasyonu, 21’inde (%35) herhangi bir kal¢a ekleminde
subluksasyon saptandi. KMFSS V’lerde kalgada subluksasyon ve dislokasyon oran1t KMFSS
IV grubundan daha yiiksek oranda saptandi. Literatiirde de kalga ¢ikiginin, non-ambulatuvar
SP’li ¢ocuklarda en 6nemli saglik sorunlarindan biri oldugu ve kaba motor fonksiyonun

azalmasi ile insidansinin arttig1 belirtilmektedir (196,197).

Ramstad ve ark. kalga deplasmanini CPCHILD’in Konfor ve Duygular ve Saglik

alanlarindaki daha diisiik puanlarla 6nemli 6l¢iide iliskilendirmistir (197).

Calismamizda her iki kalgada migrasyon indeksi arttikga SP’li ¢ocuklarin yasam
kalitesi ve katiliminin azaldigir saptandi. Yasam kalitesindeki ve katilimdaki azalmanin
nedeninin kalga hareketlerinde azalma, kalga agrisinda artis, hijenik bakimin engellenmesi

olabilecegi diisliniilmektedir.

H. Kas tonusu

KMEFSS seviye V olan ¢ocuklarda, her iki iist ekstremitede dirsek, el bilek ve el parmak
spastisiteleri KMFSS 1V grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede yiiksek bulunmustur.
Bu sonucun KMFSS IV grubunda daha ¢ok spastik diplejik ¢ocuklarin, KMFSS V grubunda
ise daha agir motor etkilenimi olan spastik kuadriplejik ¢ocuklarin fazla sayida olmasindan

kaynaklandig: diistintilmektedir.
I. Yasam Kalitesi, Katihm, Uyku ve Bakim Verme Yiikii

1. Yasam Kalitesi

SP’li bireylerde var olan sorunlar yasam kalitelerini olumsuz yonde etkileyebilmektedir.

Varni ve ark.’nin 5-18 yas arasindaki 148 SP’li cocugun yasam kalitesini degerlendirdigi bir
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calismada, SP'li ¢ocuklarin yasam kalitesi saglikli cocuklara gore dnemli dlgiide daha kotii
bulunmustur (200). 2018 yilinda 16 ¢alisma dahil edilerek yapilan bir sistematik derlemede
SP tanili ¢cocuk ve addlesanlarn, SP tanisi olmayanlara gore kotii yasam kalitesine sahip
olduklar1 bildirilmistir (201). Literatiire paralel bir sekilde ¢alismamizda da SP’li ¢ocuklarin

yasam kalitesi 6lcek puanlarinin diisiik oldugu bulundu.

SP’nin klinik tipi, ekstremite tutulumu ve komorbiditelerin varligi yasam kalitesini
etkileyen faktorler arasinda yer almaktadir (115). Ulkemizde 2018 yilinda yapilan bir
calismaya 56’s1 erkek ve 29’u kiz olmak {izere toplam 85 SP tanili ¢cocuk dahil edilmistir. Bu
cocuklarin yagam kaliteleri CPCHILD ile degerlendirilmis, KMFSS seviye IV ve V olan
cocuklarin yasam kalitesinin KMFSS seviye I, II ve III olan ¢ocuklara gore daha diisiik
oldugu bulunmustur (188).

2015 yilinda Elema ve ark., KMFSS seviyesi IV ve V olan, non-ambulatuvar SP’li
cocuklarin ebeveynleri ile yaptiklart bir calismada yasam kalitesi ve iligkili faktorleri
arastirmiglardir. 5-18 yas arasi toplam 47’si erkek ve 19°u kiz toplam 66 cocugun
ebeveynlerinin dahil edildigi arastirmada artan KMFSS seviyesi ile diisiik yasam kalitesinin

iligkili oldugu bulunmustur (202).

Tarsuslu-Simsek ve ark. tarafindan yapilan bir ¢alismaya 5-18 yas arasindaki 82 SP’li
cocuk dahil edilmistir. KMFSS seviyeleri III, IV ve V olan bu cocuklarin yasam kaliteleri
CPCHILD ile degerlendirilmistir. CPCHILD 1n saglik alt boyutu disindaki diger alt boyut
puanlar1 ve CPCHILD toplam puani ile KMFSS diizeyi arasinda anlamli bir iliski
bulunmustur. KMFSS seviye III ve 1V, seviye IV ve V, seviye III ve V arasinda CPCHILD
puanlarmin 6nemli farkliliklar gosterdigi bildirilmistir (146). Sandella ve ark. 8-12 yas
araligindaki SP’li ¢ocuklar ile yaptiklar1 bir calismada KMFSS seviyeleri ve diisiik yasam

kalitesi arasinda iliski oldugunu gostermislerdir (203).

Harwood ve arkadaslarinin yaptiklar1 bir ¢alismada SP’li hastalarda non-ambulatuar
olma durumu ve kotli yasam kalitesi arasinda iligki bulunmustur (176). Yapilan baska bir
calismada da kuadriplejik cocuklarin yasam kalitesinin ise hemiplejili ve diplejili SP’li

cocuklardan daha koétii oldugu bildirilmistir (200).

2010 yilinda Young ve ark.’nin SP’li genglerin saglik ve yasam kalitesini tanimlamak

amaciyla kesitsel tiirde yaptiklar: bir caligmaya yaslar1 13-17 ve 23-33 arasinda degisen 199
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SP’1i gen¢ ve yetiskin dahil edilmistir. Belirlenen yasam kalitesi puanlari literatiirde daha
once bildirilenlerden ¢ok daha diigiik bulunmus, bu durum c¢alismaya siddetli SP'li kisilerin
dahil edilmesi ile agiklanmistir. Yas, cinsiyet ve KMFSS seviyesinin yasam Kkalitesi
tizerindeki etkisini inceleyen arastirmacilar bu ii¢ faktorden sadece KMFSS seviyesinin yasam
kalitesinin prediktorii oldugu, diger iki faktoriin belirleyici olmadigimi bildirmistir (204).
Ayrica genglerin yasam kalitesi puanlar1 yetigskin grupla benzer bulunmus ve yasam kalitesi

sonuglarinin yetiskinlige gegiste istikrarli oldugu ifade edilmistir (204).

Jiang ve ark. SP'li gen¢ yetiskinlerde yasam kalitesinin, saglikli geng¢ yetigkinler
tarafindan bildirilen yasam kalitesinden daha diisiikk oldugunu bildirmistir (205). Usuba ve
ark. 2014 yilinda yaptig1 8 yil izlemli bir kohort ¢alismasi sonucunda; literatiirde ergenligin
sonlarinda ve 20'li yaslarin baslarinda SP'li kisilerin degisimlerine ¢ok fazla odaklanilmis olsa
da, KMFSS seviyelerindeki ve yasam kalitesindeki bozulmalarin en ¢ok 20'li yaslarin
sonlarindaki ve 30'lu yaslarindaki yetiskinlerde belirgin oldugunu ifade etmistir (206).

Calismamizda KMFFS seviye IV ve seviye IV olan SP’li ¢ocuklarin yasam kaliteleri
CPCHILD ile degerlendirildi ve iki grubun verileri arasindaki iligki incelendi. KMFSS seviye
V olan hastalarin yasam kalitelerinin ise KMFSS seviye IV olan hastalara gére daha kotii
oldugu sonucuna ulagildi. Bunun nedeni KMFSS IV grubunun yaklagik %50’sini diplejik
spastik SP’lilerin, KMFSS V grubunun ise yaklasik %80’ini kuadriplejik spastik SP’lilerin
olusturmasi olabilir. Yukarida verilen literatiir 1s1ginda yas gruplari degismekle birlikte
SP’lilerde yasam kalitesinin genel olarak kotii oldugu, geng eriskinlikte de kotii yasam

kalitesinin devam edebilecegi ve yetiskinlikte daha kotii olabilecegi goriilmektedir.

Yapilan bir ¢aligmada SP’li ¢cocuklarda yas, agr1 ve uyku bozuklugunun saglikla iliskili
daha kotli yasam kalitesinin prediktdrleri oldugu bulunmustur. Epilepsi, konugsma ve dikkat

bozukluklari ile yagam kalitesi arasinda korelasyon saptanmamuistir (207).

Calismamizda agri, yutma gilicliigli, konstipasyon, idrar/gaita kontrolii yoklugu,
konusma bozuklugu, epilepsi veya zihinsel geriligi olan cocuklarin yasam kalitelerinin
olumsuz yonde etkilendigi bulundu. Kontraktiir sayisi, skolyoz derecesi ve kalga migrasyon

indeksi arttikga SP’1i cocuklarin yasam kalitesinin azaldig1 saptandi.

SP’li ¢ocuklarda uyku problemleri ile yasam kalitesi arasindaki iliskiyi incelemek

amaciyla 41 SP’li ¢ocuk ve 91 saglikli gocugun degerlendirildigi prospektif bir arastirma SP'li
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cocuklarda uyku bozuklugu bulgularini desteklemektedir. SP'li ¢ocuklarda uykusuzluk ve
giindiiz asir1 uykululuk, diisiik yasam kalitesi ile iligkili bulunmustur (203). Horwood ve
arkadaglarinin SP’li hastalarda uykunun yasam kalitesi {izerindeki roliinii arastirdigi bir

¢alisma uyku sorunlarinin kotii yasam kalitesi ile iliskili oldugunu ortaya koymustur (176).

Mesci ve arkadaglar1 4-14 yas arast SP’li ¢ocuklar {izerinde yaptiklari bir ¢alismanin
sonucunda uyku kotiilestikge hastalarin yasam kalitelerinin diistiigiinii saptanmustir (208).
Zuculo ve arkadaglarimin yaptiklar1 bir ¢alismada da uyku kotiilestikge hastalarin yasam

kalitelerinin diistigii saptanmustir (209).

Calismamizda SP’li ¢ocuklarda diisiik yasam kalitesinin, diisiik katilim diizeyi, artan

uyku sorunlari ve artan bakim verme yiikii ile iliskili oldugu bulgusu literatiir ile uyumluydu.

2. Katilim

Katilim; bireyin kendi aktivitelerini yeterli diizeyde yapabilmesidir (124). SP’li
hastalarda goriilen motor bozukluklar katilim becerilerini etkilemektedir (125). 15-18 yas
aras1 SP’li ¢ocuklarda mobilite diizeyleri ile toplumsal katilim becerileri arasindaki iliskiyi
degerlendiren bir ¢alismada mobilitenin toplumsal katilim becerilerini artirdigr bildirilmistir
(124). Beckung ve Hagberg’in yaptig1 bir caligmada mobilite seviyesi ile katilim kisitlamalari
arasinda gii¢lii bir iliski oldugu saptanmigtir (210).

SP'li bireylerde motor performans gelisimi, ¢ocukluk caginda kaba motor kapasite
sinirlarma ulasildiktan sonra da devam etmektedir. Oz bakim performans: ergenlik dénemine
kadar devam etmekte ev i¢i ve toplum faaliyetlerinin gelisimi 20'li yaslarin ortasina ve
sonlarina dogru ilerlemektedir. Motor ve giinlilk aktivite performansinin en az olumlu

gelisimini siddetli SP'li bireyler gostermektedir (211).

SP'li ergenler, engelliliklerinin seviyesine bagli olarak giinliik aktivitelere ve sosyal
rollere sinirh katilimlara sahiptir (212). Engel-Yeger ve ark. 12-16 yas araligindaki 22 SP’li
ve 30 saglikli cocuk ile yaptiklari bir caligmada SP ile iliskili fiziksel kisitlamalarin SP’li
cocugun okul digindaki aktivitelere katilimini etkileyebilecegini bildirmislerdir (213).

SP'li ¢ocuklarin fiziksel kisitlamalar1 onlari okuldan veya toplu alanlardan ziyade

etkinliklerini yasadigi evde gerceklestirmeye zorlayabilir. SP'li ¢ocuklar SP’li olmayan
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yasitlarina gore evde daha fazla etkin olabilir. Ciinkii evde ebeveynlerinin yardimina

kolaylikla erisebilir (213).

2018 yilinda 23 katilimci ile yapilan nitel bir ¢calismada SP’li ergenler (12-17 yas),
fiziksel faktorlerin, katilimlarin1 siirlayan hastaliklariyla ilgili faktorler arasinda oldugundan
bahsetmislerdir (214). Literatiir incelendiginde SP’li ¢ocuklarin ve ergenlerin katiliminin
normal popiilasyona gore azaldigi ve fonksiyonel durum kotiilestikge katilimin azaldig
gorilmektedir. Calismamizdaki ¢ocuklarin katilim diizeyinin diisiik oldugu, KMFSS V olan
hastalarin katilim diizeylerinin KMFSS IV olan hastalara gore daha diisiik oldugu tespit

edildi. Calisma sonucumuz literatiir ile benzerdi.

Calismamizda agri, yutma giigliigli, konstipasyon, idrar/gaita Kkontrolii yoklugu,
konusma bozuklugu, epilepsi veya zihinsel geriligi olan ¢ocuklarin katilim diizeylerinin
olumsuz yonde etkilendigi bulundu. Kontraktiir sayisi, skolyoz derecesi ve kalga migrasyon

indeksi arttikga SP’li ¢ocuklarin katiliminin azaldig1 saptandi.

SP’1i genclerde fiziksel aktiviteye katilimin Oniindeki engelleri ve kolaylastiricilar
belirlemek amaciyla 33 SP’li gen¢ ve onlarin ebeveynleriyle yapilan odak grup goriismelerini
iceren nitel bir caligsma yapilmistir. Calisma sonucunda SP'li genclerin fiziksel aktiviteye ne
Olclide katildigimi belirlemede c¢esitli kisisel ve g¢evresel faktorlerin anahtar rol oynadigi
bildirilmistir (215). Aktiviteleri, katilimi ve bunlarin SP'nin neden oldugu faktorler ile
iliskisini anlamak, cocuklarin ve ebeveynlerinin mevcut ve gelecekteki isleyisiyle ilgili
sorularina cevaplar saglamak, tedavi i¢in gergekci hedefler belirlemek, aktiviteleri ve katilimi

iyilestirmek i¢in gereklidir (126).

3. Uyku

Serebral palsi gibi ndrogelisimsel engelli ¢ocuklarin uyku problemlerinin ortaya ¢ikma
riski tastyan bir popiilasyon oldugu ve bu popiilasyonun uyku bozukluklar1 i¢in daha yiiksek
risk altinda oldugu diistiniilmektedir (216).

Newman ve ark. 173 SP’li ¢ocukta yaptigi ¢alismada SP’li ¢ocuklarda (%23), genel
popiilasyondaki ¢ocuklardan (%5) onemli derecede daha fazla patolojik toplam uyku skoru
oldugunu bildirmislerdir. Uykuyu baslatma ve siirdiirmedeki zorluk, uyku-uyanma gegisi ve

uykuda solunum bozukluklar1 en sik tespit edilen problemler olarak goézlemlemislerdir.
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Epilepsinin uyku bozuklugu varligiyla iliskili oldugu belirtilmistir. Spastik kuadriplejili
cocuklarda, diskinetik SP'li ¢ocuklarda ve ciddi gérme bozuklugu olanlarda uykuya baslama
ve uyumaya devam etme bozukluklarinin daha sik oldugunu belirtmislerdir (64). Newman ve
ark. gére motor disabilitenin siddeti uyku bozuklugu gelisimini etkileyen bir faktordiir. Bu
calismada, spastik quadriplejik ve diskinetik SP’li ¢ocuklarda uyku patolojilerine daha sik
rastlandig1 gosterilmistir (64).

1-16 yas arasi fiziksel engelli ¢ocuklar ile saglikli ¢ocuklar1 uyku bozukluklari a¢isindan
karsilagtiran bir ¢alismada, uyku bozuklugunun fiziksel engelli ¢ocuklarda %57, normal
gelisimi olan ¢ocuklarda %14 oldugu gosterilmistir (217). Zuculo ve ark. 4-18 yas arast 43
SP’1i ve 35 saglikli ¢ocuk iizerinde yaptiklari ¢alismada SP’li ¢ocuklarin %60,5’inin uyku
problemleri yasadigini bildirmistir (209). 4-11 yas aras1 40 SP’li ve 102 saglikli ¢ocugun dahil
edildigi bir aragtirmada SP’li ¢ocuklarin saglikli yasitlarina gore daha fazla uyku problemi

yasadig1 saptanmistir (218).

2020 yilinda SP’lilerde uyku problemlerini belirlemek amaciyla yapilan bir ¢aligmaya
6-12 yas arast SP'li ¢ocuklarin ebeveynleri dahil edilmistir. 126 kisinin katilimiyla
gerceklesen bu arastirmada ebeveynlerin %46’s1 cocuklarmin uyku problemi yasadigini

bildirmislerdir (219).

Ulkemizde yapilan 60 SP’li ve 60 tipik gelisim gosteren cocugun dahil edildigi bir
calismada, 52 (%86,7) SP'li ¢cocukta uyku bozukluklar tespit edilmis ve SP'li grubun uyku
bozuklugu degerleri kontrol grubuna gore anlamli sekilde yiiksek bulunmustur. SP'li
cocuklarin KMFSS seviyeleri ve uyku bozukluklari arasinda sabah yorgunlugu disinda
anlamli farklilik saptanmamuistir (220).

Calismamizda non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarda uyku bozuklugunun yaygin (%75)
olarak gorildiigi saptanmistir. KMFSS IV olan 16 cocugun (%69,56), KMFSS V olan 29
gocugun (%78,37) uyku sorunu oldugu bulgusu, KMFSS V olan hastalarin uyku
problemlerinin KMFSS IV hastalara gore daha fazla oldugunu gostermektedir. Benzer
sekilde, Mesci ve arkadaglarinin yaptiklart bir ¢aligmada farkli motor fonksiyon seviyelerine
sahip cocuklarda uyku 6l¢egi skorlar1 arasinda belirgin farklar oldugu, hafif SP grubunun
uyku 0Olgegi skorlar1 orta ve agir SP gruplarindan daha iyi bulunmustur (208). Calismamizda

KMFSS seviye V olanlarda uyku sorunlarmmin daha fazla saptanmasimin sebebi bu grupta
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epilepsi, agr1 gibi komorbid durumlarin fazla olmasi ve bu grubun biiyiik cogunlugunu agir

motor sorunlari olan spastik kuadriplejik SP’li cocuklarin olusturmasi olabilir.

SP’lilerde agri, gérme bozuklugu ve epilepsinin uyku sorunlar ile iliskili oldugu
bildirilmistir (221). Romeo ve ark. epilepsi ile SP’de uyku bozukluklar1 arasinda iliski
oldugunu bildirmistir (222). Newman ve ark. yalnizca aktif epilepsi ile uyku bozukluklar
arasinda iliski oldugunu bildirmislerdir (64). Adiga ve ark. da total uyku skorlarinin nébet
gecirme ile iliskili bulundugunu bildirmislerdir (223). Wayte ve ark. ise uyku sorunlari ile
epilepsi arasinda iligki saptayamadiklarini bildirmislerdir (218). Antiepileptik ilaglarin uyku
bozukluklar ile iligkili oldugu yoniinde bulgular mevcuttur. Ancak bazi arastirmalarda bu
iliski gosterilememistir (64). Calismamizda epilepsisi olan ¢ocuklarin uyku sorunlarnin fazla

oldugu saptanmustir.

Agir motor tutulumu olanlar basta olmak iizere, SP’li ¢ocuklarda tedavi stratejileri
belirlenirken, ciddi yasam kalitesi kayiplarina yol agan uyku bozukluklart goz ardi
edilmemelidir (208). Uyku bozuklugunun SP’li ¢ocuk ve aileleri iizerinde genis olumsuz
etkilerinin olabilecegine dair kanitlar agik olsa da, daha fazla klinik arastirmalara ihtiyag

vardir.

4. Bakim yiikii

Bedensel veya ruhsal hastaligi nedeniyle giinliik faaliyetlerini yapmada yetersiz kalan
bireyin bakimini iistlenen kisiye bakim veren denir. SP'li c¢ocuklarin aileleri, o6zellikle
anneleri, SP'li ¢cocuklar: siirekli bakima ihtiya¢ duyduklari, daha sik saglik sorunlar1 yasayip
daha sik takip gerektirdikleri i¢in kendilerine ¢ok az zaman ayirabilirler. Bunun yani sira
¢ocuklariin toplumdaki roliinii {istlenirler. Bu nedenlerle SP’li ¢ocuklarin annelerinin yasam
kalitesi olumsuz etkilenmektedir (177,224). Bakim verme yiikiiniin ebeveynlerin ve

cocuklarinin yagsam kalitesini dogrudan etkiledigi bulunmustur (225).

SP’li ¢cocuklar1 olan annelerin bakim yiikii diizeylerini saglikli ¢ocuklart olan annelerle
karsilastirmayr amaglayan bir ¢alismada 40 SP'li ¢ocugun anneleri ve 40 tipik gelisim
gosteren cocugun anneleri degerlendirilmistir. SP’nin daha fazla bakim yiikiine neden oldugu

bildirilmistir (177).
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Farkli kronik hastaligi olan 249 cocukta (kanser, epilepsi, talasemi, kardiyovaskiiler
hastalik vb.) bakim verme yiikiiniin belirlenmesi konulu bir ¢alisma yapilmis, en yiliksek

bakim yiikii SP’li hastalara bakim verenlerde bulunmustur (226).

SP’li cocuklarin bakim verenlerin bakim verme yiikii ile iliskili faktorleri belirlemek
konusunda yapilan bir ¢caligmada bakim yiikiiniin en 6nemli nedenlerinden birinin engellilik
diizeyi oldugu belirtilmistir (227). Fonksiyonel durumu koétii olan SP’li gocuklarin
annelerinde bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugu belirtilmistir (177). Bir ¢alismada pediatrik
rehabilitasyon alan ambulatuar ¢ocuklara gére ambulatuar olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerinde
bakim yiikiinlin anlamli olarak daha yiiksek oldugu belirtilmistir (228). 2018 yilinda diplejik,
hemiplejik ve kuadripilejik SP’li ¢ocuklarda yasam kalitesi ve annenin bakim verme yiikii
konusunda yapilan g¢alisma sonucunda Kkuadripilejik SP’li hastalarin annelerinin bakim
yiikiiniin diger gruplara gore daha fazla oldugu gosterilmistir (229). 2020 yilinda 144 SP’li
¢ocugun bakim verenlerinin dahil edildigi bir calismada ¢ocuklarin motor becerileri azaldik¢a

bakim verenlerin yiikiiniin arttig1 bulunmustur (230).

Calismamiza katilan SP’li ¢ocuklarin tiimiine birincil bakim veren kisilerin bu
cocuklarin anneleri oldugu saptandi. Literatiire paralel olarak ¢calismamizda KMFSS seviye V
olan hastalara bakim verme yiikiiniin KMFSS seviye IV olan hastalardan daha fazla oldugu
bulundu. Ayrica neredeyse tiim annelerde (%91,7) ZBYO puanlarina gore hafif-orta ve

tizerinde bakim yiikii oldugu saptandi.

2020 yilinda Vadivelan ve arkadaslar1 SP’li hastalara bakim verme yiikiinii inceleyen
nitel bir ¢alisma yapmislardir. Calisma sonucunda diisiik ve orta gelirli ortamlarda, SP’LI
cocuklarin bakim verenlerinin yasam kalitesini iyilestirmek icin ele alinmasi gerekenleri
cinsiyet normlari, yoksulluk, damgalama ve kapsayict olmayan kamu politikas1 olarak

belirlemiglerdir (231).

Bakim verme yiikiiniin ebeveynlerin ve c¢ocuklarinin yasam kalitesini dogrudan
etkiledigi bulunmustur (161). SP’li ¢ocuklarin yasam kalitesi ile annelerinin bakim yiikiiniin
iliskili oldugu, cocuklarin yasam kalitesi azaldik¢a annelerin bakim ylkiinlin arttig1
bildirilmistir (229). Calismamizda SP’li ¢ocuklarda diisiik yasam kalitesinin, artan bakim
verme yukii ile iliskili oldugu bulgusu literatiir ile uyumluydu.
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SP’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikiiyle iliskili faktorlerin arastirilmasi ve
bakim yiikiiniin azaltilmasina yonelik miidahalelerin gelistirilmesine ihtiyag oldugu

gorilmektedir.

5. Ergenlige gecis, yasam Kkalitesi ve katilim iliskisi

Ergenlik, viicut biiyiikligii, sekli ve kompozisyonundaki hizli degisikliklerle iliskili
dinamik bir gelisim donemidir. ikincil cinsiyet 6zelliklerinin ortaya ¢ikmasiyla karakterize
fizyolojik bir siirectir. Ergenligin baslangici, kizlarda 11, erkeklerde 13 iskeletsel (biyolojik)
yasa karsilik gelir. Ortalama olarak, kizlar ergenligin her asamasina erkeklerden daha erken

girer ve tamamlar (232).

Tiirk toplumu i¢in puberte baslama yas1 kizlarda 10,141,0 yil, erkeklerde 11,6+1,2 yil
olarak bildirilmistir. Kizlarda menars yasi ortalamasi da 12,2+0,9 yil olarak saptanmistir
(233,234). Ulkemizde yapilan bir diger ¢alismada da ortalama menars yas1 13,30 olarak
bildirilmistir (235).

Norolojik bozuklugu olan ¢ocuklar erken veya gecikmis puberte bozukluklarini
goriilebilir. Norogelisimsel bozukluklardan etkilenen ¢ocuklar, genel popiilasyona kiyasla 20
kat daha fazla erken pubertal degisiklik riski altindadir. Prenatal, perinatal veya postnatal
donemde yapisal ve fonksiyonel beyin olgunlagmasi sirasinda olusan beyin hasari, pubertal

degisikliklerin gelisimini olumsuz etkileyebilir (236).

Asfiksi, konjenital malformasyon ve enfeksiyonlar dahil olmak iizere merkezi sinir
sistemine yonelik bir¢ok etki, erken puberte gelisimine neden olabilir. Siddetli beyin hasar1 ve
antiepileptik ilag¢ kullanimi, hipotalamik-hipofiz-gonadal eksenin aktivasyonunu tetikleyerek
gonadotropin kontroliinde yer alan bir dizi ndrotransmiter yolagi etkileyebilir (237). Ek
olarak, erken cinsel gelisim, orta hat beyin tutulumu olan ¢esitli genetik bozukluklarda ve

malformatif sendromlarda tanimlanmigtir (238).

Cinsel olgunlagma belirtilerinin 2-2.5 standart sapma gecikmesi veya ortalama yasin
tizerinde ergenlik belirtilerinin gelismemesi (kizlarda yaklasik 13 yil ve erkeklerde 14 yil)
gecikmis ergenlik olarak tanimlanir. Norolojik bozuklugu olan c¢ocuklarda gecikmis
ergenligin etiyolojisi ¢ok faktorlii olabilir. Pubertal gelisimin gecikmesine katkida bulunan

onemli faktorlerden biri, bu hastalarda bildirilen sekonder kronik malniitrisyondur (238).
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Beslenme ve beslenme durumu ergenlik gelisimini etkiler ve ergenlik zamanlamasindaki
degisikliklerin %25'inden sorumludur. Hem erkek hem de kizlarda ergen cinsel gelisimi,
cocukluk doénemindeki kronik malnutrisyondan etkilenir (239). Malnutrisyonu olan SPli
cocuklar, ergenlik baslangicinda gecikme yasayabilirler. Ergenlik gecikmesine iliskin diger
aciklamalar, bu kirilgan popiilasyonda siklikla bildirilen kiimiilatif stres ile iliskilendirilebilir.
Ciinkii metabolik ve fizyolojik stres hipotalamik-hipofiz-adrenal aksi aktive eder ve
hipotalamik-hipofiz-gonadal aksi baskilar. Ayrica, gesitli ilaglar farkli cinsiyet hormonlarinin

seviyelerini etkileyerek, pubertal gelisim tizerinde etkilere neden olabilir (236).

Ergenligin ayirt edici 6zelliklerinden biri, ergenlik donemindeki biiyiime atilimidir.
Puberte yaklastikca, biiylime hiz1 orta pubertede ani hizlanmadan 6nce en diisiik seviyeye
(“ergenlik Oncesi diisiis”) diiser. Kizlarda pubertal biliylime atiliminin zamanlamasi tipik
olarak Tanner 3. meme gelisimi evresine denk gelmektedir. Kizlarin boyu 12 yasinda
ortalama 9 cm/yil artar ve ve pubertal biiylime periyodu sirasinda boyda toplam 25 cm artig
olur. Erkek cocuklar, Tanner 4. genital gelisim evresi sirasinda (kizlardan 2 yil sonra)

ortalama 10.3 cm/y1l tepe boy hizina ulasirlar ve boylari 28 cm uzar (232).

Worley ve ark. tipik olarak gelisen akranlarina kiyasla, SP'li gocuklarin ergenlige daha
erken girdiklerini, ancak ergenligin daha gec¢ sona erdigini bildirmislerdir. 3-18 yas arasi
KMEFSS I11-V seviyelerindeki SP’li ¢ocuklarin dahil edildigi ¢alismada SP'li kizlarin (n=84)
ergenlige SP'li erkeklerden (n=123) daha erken girdigini bildirilmistir. SP'li 8-18 yas arasi
erkek cocuklarda puberte genel popiilasyona gore daha erken baslamis ancak, ancak genital
gelisim daha sonra tamamlanmustir. SP’li kizlarda menars yasi, genel popiilasyon (12,8 yas)
ile karsilastirildiginda gecikmis (14,0 yas) olarak belirtilmistir. Ayrica cinsel olgunlagma ile
viicut yagi arasinda karmasik bir iliski saptamislardir (240). Bir baska c¢alismada SP’li
kizlarda ortalama menars yas1 12,54+1,37 y1l olarak bildirilmistir (241).

Kong ve ark. SP'li cocuklarda iskelet yas1 ile dogrusal iskelet biiylimesi arasinda giiclii
bir iligki bulmus ve iskelet yasinin, biiyiimeyi tanimlamak i¢in ¢ocugun kendi kronolojik
yastyla beraber kullanilmasini1 6nermislerdir (242).

Eck ve ark. SP’li ¢ocuklarda kronolojik yasla iligkili olarak iskelet olgunlasmasini
analiz etmek ve iskelet olgunlagsmasi ile motor islevler arasindaki iliskiyi degerlendirmek igin

tic yillik uzunlamasina bir ¢alisma yapmuslardir. SP'li kizlarin iskelet yasinin kronolojik
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yaglarindan 6nemli 6l¢iide daha yiiksek oldugunu bulmuslardir. Ancak bu erkekler i¢in gecerli
degildir. Kronolojik yasla iliskili olarak iskelet yasinin seyrinde, cinsiyet veya ambulasyon
seviyesine gore hicbir farklilik saptanmamistir. SP'li ¢ocuklarin ergenlik doneminde iskelet
olgunlagsmasinin bir sonucu olarak kaba motor fonksiyonda bozulma riski altinda olduguna
dair higbir kanit bulunmamstir (243). Ergenlik doneminde motor fonksiyonu etkileyen baska

olast iligkili faktorler olabilir. Daha fazla uzunlamasina arastirmaya ihtiyag vardir.

Calismamizda ortalama puberte yas1 kizlarda 9,52+2,15 yil erkeklerde 10,4£2,51 yil,
ortalama menars yas1 12,0+0,7 yil olarak bulundu. Calismamizda literatiir bilgisiyle ve normal
popiilasyonla uyumlu olarak SP’li kizlarin, SP’li erkeklerden daha erken ergenlige girdigi

saptandi.

Cok merkezli bir Avrupa c¢alismasinda SP’lilerin c¢ocukluktaki katilm diizeyi,
ergenlikteki katilimlarinin temel belirleyicisi olarak bildirilmistir. Ayrica ¢ocukluktaki agr1,

azalmig ergen katilimimnin diger bir prediktorii olarak saptanmustir (178).

43 ¢ocuk ve 48 ergen SP’li ile yapilan bir ¢alismada, ergenlerin saglikla iligkili yasam
kalitesinin tiim alanlarinda ¢ocuklardan daha diisiik puan aldigi bildirilmistir. Ayrica daha
yiksek yas, agri ve rahatsizlik, saglikla iligkili daha kotii yasam kalitesinin giiclii
belirleyicileri olarak saptanmistir. Ayrica ebeveynlerin egitimi, istthdam durumu, mali destek,
cocugun bilissel yetenekleri ve egitim tiirii ile saglikla iliskili yasam kalitesi arasinda iligki

saptanmamustir (207).

Tipik gelisimi olan cocuklarda ve ergenlerde saglikla iliskili yasam kalitesindeki
degisiklikleri degerlendirmek ve degisimle iliskili faktorleri incelemek amaciyla yapilan bir
calismada ise pubertal gelisimin, 6zellikle kizlarda yasam kalitesi lizerinde olumsuz bir etkiye

sahip oldugu bildirilmistir (244).

SP'li ¢ocuklarda ve ergenlerde yasam kalitesini arastiran ¢ok merkezli bir Avrupa
caligmasinda, ¢ocukluktaki yasam kalitesinin ergenlik donemdeki yasam kalitesi i¢in iyi bir
belirleyici oldugu bildirilmistir. Ciddi yeti kayiplar1 (KMFSS diizeyi, ince motor fonksiyon,
nobet, beslenme, iletisim ve entelektiiel yetenek) ‘ruh halleri ve duygular, otonomi/6zerklik
ve sosyal destek’ alanlarindaki diisiik yasam kalitesi ile iligskilendirilmistir. Ayrica agr, diisiik
ergen yasam kalitesi ile gliclii bir sekilde iliskili bulunmustur. Cocugun psikolojik

sorunlarinin ve ailenin stresinin, ergenlige gecis doneminde kétiilestigi ancak bunun ergen
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yasam kalitesinde kiiciik diisiisler yarattigi saptanmistir. Bu calismada ayrica ciddi
bozukluklar1 olan ve 6z bildirimde bulunamayan ¢ocuk ve ergenlerin yaygin oldugu, bu
nedenle yasam kalitesinin bakici araciligiyla bildirilebilecegi ancak bakici araciligiyla ve 6z

bildirimle belirlenen yasam kalitesinin farkli sonuglar verebilecegi bildirilmistir (245).

551 c¢ocugun dahil edildigi ¢cok merkezli longitudinal bir ¢alismada g¢ocukluk ve
ergenlik arasinda ortalama yasam kalitesi KIDSCREEN’in alti alaninda azalmis ve fi¢
alaninda degismemistir. Cocukluk ¢agi yasam kalitesi daha yiiksek olan ¢ocuklarda ergen
yasam kalitesinin de yiiksek devam ettigi, tiim alanlarinin gii¢lii bir belirleyicisi oldugu
saptanmistir. Bununla birlikte, agri, psikolojik sorunlar ve ebeveynlik stresi, cogu alanda daha
diisiik ergen yasam kalitesinin 6n belirleyicileri olarak bildirilmistir. Cocukluktan ergenlige
gecis silirecindeki tedavi planlamasinda, bu faktorlerin géz Oniine alinmasi ergen yasam

kalitesini iyilestirebilir (246).

Bizim ¢aligmamizda ise ergenlige giren SP’li ¢ocuklarda, ergenlige girmeyenlere gore
yasam kalitesinin ve katilimin anlamli olarak degismedigi belirlenmistir. Ayrica yasam
kalitesini etkileyen KMFSS diizeyi, agr, epilepsi, konusma bozuklugu, konstipasyon ve kas-
iskelet sistemi problemleri irdelenmistir. Ancak SP’de puberteye gecis slirecini etkileyen;
beslenme bozukluklari, D vitamini seviyesi, spesifik hipotalamo-hipofizer problemler, kirik
oykiisii ve riskleri gibi pek ¢ok baska faktor vardir (247). Karmasik bir durum olan bu konu
hakkinda daha fazla arastirmaya gerek duyulmaktadir. SP’1i ¢ocuklarda puberte siirecindeki
hizli biiyiime ataklar1 sirasinda, spastisite diizeyinin etkilenme seviyesinin; gelisebilecek
skolyoz, eklem kontraktiirleri ve kalca subluksasyonlarinin takip edilecegi genis orneklem

biiyiikliigiine sahip prospektif ve longitudinal ¢aligmalarin yapilmasi 6nerilebilir.
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8. SONUCLAR

A. Calismanin Giicii

Ozellikle son yillarda ayr1 bir grup olarak ele alman KMFSS seviye IV ve V SP’lilere

odaklanmis olmast,

SP’li ¢ocuklarin yasam kalitesini, yasama katilimlarini, uyku durumlarin1 ve ailenin
bakim yiikiinii etkileyen agri, komorbidite, sekonder kas-iskelet sistemi sorunlar1 ve diger

sorunlarin aragtirilmig olmast,

ICF-CY perspektifinden bakildiginda, katilimcilarin viicut yapt ve fonksiyonlari,

aktiviteler ve katilimdaki alt basliklar agisindan degerlendirilmis olmast,

Calismaya baslamadan 6nce evreninin belirlenmesi ve tiim evrene ulasilmaya ¢alisilip,
calismaya dahil edilme kriterlerine uyan ve caligmaya katilmak i¢in onam veren tiim

katilimcilarin 6rnekleme dahil edilmesi ¢alismamizin gii¢lii yanlarindan sayilabilir.

B. Cahismanin Kisitlamalari

Pediatrik engelliligin en sik grubunu olusturan SP’lilerin sosyodemografik 6zellikleri,
kas-iskelet sistemi sorunlari, yasama katilimlari, uyku durumlart ve iligkili faktorleri
incelemek amaciyla yaptigimiz bu tez ¢alismasi tek merkezli kesitsel bir ¢alisma olarak
yapildi.  Calismamiz kesitsel dizaynda oldugu icin bu o6zelliklerin uzun donem etkisi

Olciilememistir. Bu durum ¢alismamizdaki kisitlayici etkenler arasindadir.

Calismamaiz iilkemizi ve tim diinyay1 etkisi altina alan Covid-19 pandemisi siirecinde
yuriitiilmiistir. Bu durum calismaya dahil edilme kriterlerine uyan bazi ebeveynlerin,
pandemi dolayisiyla ¢ocuklarini hastane ortamina getirmek istememelerine ve dolayisiyla
caligmaya dahil edilen ¢ocuk sayisinda azalmaya sebep olmustur. Tiim evren ¢alismaya dahil
edilememistir. Calismamiz 60 SP’li ¢ocukla tamamlanmistir. Bu durum c¢alismamizdaki

kisitlayict etkenler arasinda sayilabilir.

C. Sonuglar ve Oneriler

Arastirma sonuglarinin hipotezler dogrultusunda degerlendirilmesi:
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Hipotez 1 (H1): Non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarda sekonder kas iskelet problemleri

yasam kalitesini bozan, katilim diizeyini azaltan ve bakim yiikiinii arttiran bir etkiye sahiptir.

KMFSS seviye IV-V olan SP’li ¢ocuklarda kontraktiir varliginin g¢ocuklarin yasam
kalitesini ve yasama katilimini azaltti§i ve ailenin bakim yiikiinii arttirdigi saptandi.
Kontraktiir sayisi, skolyoz derecesi ve kalgcadaki migrasyon indeksi arttik¢a SP’li ¢ocuklarin

yasam kalitesi ve katiliminin azaldig1 saptandi.

Hipotez 2 (H2): Non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarda komorbid durumlar yasam kalitesini

bozan, katilim diizeyini azaltan ve bakim yiikiinii arttiran bir etkiye sahiptir.

SP’li ¢cocuklarda epilepsi, konusma bozuklugu, iletisim bozuklugu gibi komorbiditelerin
sayist arttikga yasam kalitesi ve katilim diizeyinin diistiigii, ailenin bakim yiikiiniin arttig

tespit edildi.

Hipotez 3 (H3): Non-ambulatuar SP’li ¢ocuklarda c¢ocukluktan ergenlige gegis
stirecinin kas iskelet sistemi problemleri, yasam kalitesi, katilim diizeyi ve bakim yiikii ile

iliskisi vardir.

Bulgularimiza gore ergenlige giren SP’li ¢ocuklarda, ergenlige girmeyenlere gore
yasam kalitesi, katilim diizeyi, uyku sorunlar1 ve ailenin bakim verme yiikii anlamli olarak

degismemektedir.

SP’li cocuklarin ailelerine oneriler

* Non-ambulatuar SP’li ¢ocuklar1 ayakta dik tutma ve oturtma siirelerinin
arttirllmasi, bunun ic¢in saglik personeli tarafindan Onerilen cihazlarin temin
edilmesi, bu cihazlarin daha uzun saatler diizenli olarak kullanilmasi,

* Epilepsisi olan ¢ocuklarin nébet gecirmesini Onlemek igin kontrollerinin ve
verilen medikal tedavinin aksatilmamasi,

* Kontraktiirleri ve buna bagl agri gibi problemleri engellemek amaciyla saglik
profesyonelinin evde yapilmasimi Onerdigi egzersizlerin 6grenilmesi ve
uygulanmasi, ortez Onerildiyse bu ortezlerin temin edilmesi ve diizenli olarak

kullanilmasi,
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+ Kalga cikigindan korunmak amaciyla poziyonlamaya dikkat edilmesi, germe
egzersizlerine devam edilmesi, spastisiteye yonelik ilag kullaniliyorsa devam
edilmesi, kal¢a kaslarinda kasilma fazla ise kal¢a ¢ikigindan korunmak igin
saglik uzmanlarina danisilmasi,

* Cocuklarin skolyoz gelisimi agisindan kontrol edilmesi, skolyoz gelistiyse
skolyoz takiplerine devam edilmesi, govde ortezi verildiyse diizenli olarak
kullanilmasi,

* Konstipasyonu 6nlemek amaciyla ¢ocugun sivi alimina dikkat edilmesi, yeterli
lif alimiin saglanmasi, barsak hareketlerini arttirmak amaciyla ¢ocugu ayakta
tutmaya gayret edilmesi, ¢ocuga diizenli tuvalet alisgkanlig1 edindirilmesi, buna
ragmen konstipasyon devam ediyorsa saglik profesyonellerine bagvurulmasi,

* Cigneme ve yutma sorunu olan c¢ocuklarin yiyeceklerinin modifiye edilmesi,
yatar pozisyonda su ve igecek verilmemesi, yemek yerken sik Oksiirmesi ve
aspirasyonu olan c¢ocuklarin beslenme agisindan degerlendirilmesi igin bir
uzmana danisilmasi,

*  Cocuklarin motor gelisimleri ile ilgili fizyoterapinin yanisira erken yastan
itibaren 1iletisim fonksiyonlarinin arttirilmasimna ve egitimine onem verilmesi

Onerilir.

Rehabilitasyon profesyonellerine oneriler

* Non-ambulatuar SP olarak ayni grup icerisinde degerlendirilen KMFSS seviye
IV ve V olan ¢ocuklarin farkli klinik 6zelliklerinin ve problemlerinin oldugunun
g6z oniinde bulundurulmasi,

* Erken donemde beslenme durumunun iyi degerlendirilmesi ve ailelere gerekli
egitimin verilmesi, oral yoldan beslenme sorunu olan ¢ocuklarda diger beslenme
sekillerinin degerlendirilmesi,

» Kalga subluksasyonu, skolyoz ve kontraktiir gelisiminin erken g¢ocukluktan
itibaren takip edilmesi, dnlenmesine yonelik gerekli aksiyonlarin alinmasi, bu
problemler gelistiyse sorunlarin ¢6ziimiine odaklanilmasi ve bu konuda ailenin
egitilmesi,

* Agn konusuna verilen dnemin artirilmasi, agr1 sebeplerine yonelik korunma

Onlemlerinin alinmasi, agr1 varsa tedavi girisimlerinin yapilmasi,
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SP’li ¢cocuklarda uyku konusunun daha ¢ok iizerinde durulmasi, uykuyu negatif
yonde etkileyen faktorlerin tespit edilmesi ve oOnlenmesi, uyku kalitesini
gelistirmeye yonelik girisimlerin yapilmasi,

Cocugun barsak fonksiyon durumunun araliklarla kontrol edilmesi, ailenin
konstipasyon agisindan egitilmesi, gerekli durumlarda medikal tedavi agisindan
degerlendirilmesi,

Idrar inkontinansinin erken saptanmasi ve {ist iiriner sistemin korunmasi
amaciyla girisimsel yontemler kullanilarak ¢ocugun degerlendirilmesi, ailenin
bu konuda bilinglendirilmesi, gerekli tedavinin diizenlenmesi,

SP'li ¢ocuklarda norospsikiyatrik durumun ve bilissel islevinin kapsamli bir
sekilde degerlendirilmesi, ¢ocugun biligsel seviyesine uygun egitim almasi igin
ailenin bilgilendirilmesi ve tesvik edilmesi,

SP’li cocuklar1 degerlendirirken yasam kalitelerinin, katilim durumlarinin ve

ailenin bakim yiikiiniin de ayrintili degerlendirilmesi onerilir.

Arastirmacilara oneriler

Ergenlige gecis donemindeki yasam kalitesi ve katilimi etkileyen durumlarin
daha 1y1 agikliga kavusturulmasi i¢in Ozellikle hizli biiyiime donemindeki
degisikliklere ve problemlere odaklanilmasi,

Cok merkezli, 6rneklem biiyiikliigii genis, prospektif ve uzun donem takip

caligmasi yapilmasi Onerilir.
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[10n kol pronasyon kontraktiirii-deformitesi ——
El bilek fleksiyon/ulnar deviasyon kontraktirli-deformitesi ..umum
J El parmak fleksiyon kontraktiirii-deformitesi
Agisi:
Acisi
iz ekstansiyon kontraktiirii(sert diz)
Acisi:
Femoral anteversiyon acisi:
Polpliteal ac1:
3.Skolyozve
kalga Torakal kifoz ve lomber lordoz agist: woevveveeveevensenees
subluksasyonu
Skolyoz Cobb agist: ....cererenses -
Egrinin yeri: .Torakal Lomber .'I’orakolomber
Aldig tedaviler: [Clegzersiz  [Clkorse/Oturmakalibi [ cerrahi [ vok
Risser bulgusu: .......... -

Kalca Reimer'sindeksi): Sag: Sol:
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4.Pubertal
geligim
5.Tonusartist
degerlendirme
(HAT)| HYPERTONIA ANSENSMENT TOOL (MAT)
| ESSRUTRON |G endte

ycrivo (MAS) -Dirsek .“/....

evresi -El bilegi Sabbal voions
El parmak sl s
Kalca UL AV
Diz Ry 2
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Ek 11- Etik Kurul Onay1

Tarih ve Sayi: 29/09/2020-186811

WL U, wm,
ST . TC. Tang
2 g . ISTANBUL UNIVERITESI
0 ' Istanbul Tip Fakiiltesi Dekanhg

Say1  :29624016-050.99- 1300
Konu :Prof Dr. Ayse Resa AYDIN hk.

Saymn Prof. Dr. Ayse Resa AYDIN
Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon

Ilgi  :Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Anabilim Dalinin 18/08/2020 giin ve 137427 sayih
yazisi

Sorumlu aragtriciigin iistlendiginiz ve Dr. Yunus Emre DOGAN' m yiiriitecegi
2020/1182 dosya numaral: "Non-ambulatuvar Serebral Palsili Cocuklarda Ergenlige Gegis
Déneminin Yagam Kalitesi ve Katilim Yéniinden Incelenmesi” baglikli calisma. kurulumuzun
11/09/2020 tarith ve 21 sayili toplantisinda gorigiilerek etik yonden uygun bulunmug olup.

tutanaklar ekte sunulmugtur.
Bilgilerinizi rica ederim.
e-Imzali
Prof. Dr. Ali Yagiz URESIN
Kurul Bagkam
Dogrulamak lgin-http://194 27128 66lenvision. Sorgula/belgedogrulama aspx ?V=BESA1DP3E

Aynnnh bilz igin srtibat - Cihan KILXC Dahili : 31346

Istanbul Tip Fakiltesi Dekanh# Capa/Fatnh/ISTANBUL
Tel : 021241421 38/414 20 00-31561 Faks:02124142138/6351193 0
e-posta : itf-dekanlik/@istanbul edu tr Elektromk Ag - http://istanbultip 1stanbul edu.tr 9000
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Ek 111- Bilgilendirilmis Goniillii Onam Formu

BILGILENDIRILMi$ GONULLU ONAM FORMU

I-ARASTIRMAYIA iLGiLi BiLGILER:

CAUSMANIN ADI, NITELIGI: Non-Ambulatuar Serebral Palsili Cocuklarda Ergenlife Gegis
D&neminin Yagam Kalitesi ve Katilim Y8ninden incelenmesi Kesitsel galisma

CALISMANIN AMACH:

Serebral Palsi (SP), gelismekte olan fetal veya infant beyninde olugan progresif olmayan bir hasara bagh
olarak geligen, aktivite limitasyonuna neden olan, hareket ve postir gelisiminin bir grup kahc
bozuklugudur. SP’deki motor bozukluklara goguniukia duyusal ve algisal problemier, kognitif bozukluklar,
lletisimsel ve algisal problemler, epllepsi ve sekonder kas-iskelet problemleri eslik eder. SP ¢ocukluk
¢aginin en sik engellilik nedenlerindendir. Turkiye icin SP insidans: her 1000 canh dogumda 4,4 olarak
bildirilmigtir. SP’ye neden olan beyin hasan prenatal, perinatal veya postnatal donemde olugabilir. SP

gelisiminde preterm dogum ve disuk dogum agirhgi en yaygn risk faktorleridir.

Serebral palsili olgulann ¢oguniugunda motor fonksiyon bozuklugu diginda biligsel, konugma, isitme,
gorme, uyku, otonomik fonksiyon bozukluklan, beslenme problemleri, gastrointestinal sorunlar ve dis
sorunlan gibi bircok ek problemier de gortimekle birlikte bu problemler yasam kalitesini ve katilimin
olumsuz yonde etkilemektedir. Ozellikle KMFSS IV, V olan olgularda gorilen SP’ye eslik eden sorunlann
goraime sk ve siddeti artmaktadir.

Serebral palsili hastalarda katlhm ve yasam Kkalitesiyle iigili yapilan aragtirmalar genellikle ¢ocukluk ve
erigkinlik donemini kapsamakta olup addlesan serebral palsili bireyler ve KMFSS seviye VI-V olan
bireylere odaklanmig aragtirmalar ise olduk¢a azdwr. Daha hafif tutulumiu SP’li bireylerle ve normal
popllasyonla kargilastinid@inda daha fazla kathm ve aktivite kisitlamasi yasayan, ginlik yagam
aktiviteleri gibi bir ¢cok alanda daha zorlu kosullar yasayan ve SP’li hastalann bUylk bir bolimind
olusturan bu popalasyon ihmal ediliyor gorinmektedir. Bu grupla ilgili daha ¢ok aragtirmaya ihtiyag
oldugunu diginmekteyiz.

Cakgmamizda kullanilacak form lle hastalarnn fonksiyonel durumlan, ek problemleri, agn durumian,

pubertal gelisimleri, uyku durumlan, yasam kaliteleri , aktivitelerindeki simirlanmalar ve katiim
kisitlanmalan belirlenecektir. Katilacaginz bu klinik calkymada beklenen yararlar; gocugunuzun hastahg

07.092015 Versiyon No:1
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ile iligkili olarak en cok hangi alanlarda problem weya giclik yasadi@inin belidenmesi, hayat kalitesi
degerlendiriimesidir. Aynca tedavi yaklagmlannda da kullanilabilecek bilimsel veri elde edimesine
katkida bulunmus olacaksiniz.

Bu cahymanin amac Non-ambulatuar 5P'de motor fonksiyon, entelektliel durum, iletisim fonksiyonu,
eglik eden kas ve iskelet deformiteleri (skolyoz, kalca subluksasyonu veya dislokasyonu, ayak
deformiteleri), agn, epilepsi gibi durumlarn yasam kalitesine etkilerinin ve puberte sireciyle iligkilerinin

incelenmesidir.

CALISMA, TEKNIGI VE CALSMANIN ICERIGI: Kesitsel-Tammlayi calisma olarak planlanan bu tez
calismas: istanbul Universitesi istanbul Tip Fakiltesi, Fiziksel Tip ve Rehabilitasyen Anabilim Dah,
Pediatrik Rehabilitasyon Unitesi'ne basvuran, calsmaya alnma kriterlerine uyan 6-18 yas aras: 5erebral
Palsi{5P) tanih Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi | KMFS5) Seviye IV-V ¢ocuklan kapsayacaktir.
Calgma verilerinin istanbul Universitesi istanbul Tip Fakiltesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyen Anabilim

Dal'nda, aragtrmac tarafindan yliz ylize goriigme teknidi ile toplanmas: plantanmigtr,

Katiimcilara/ebeveynlerine arastrmanmn amac, siresi ve uygulama yontemi hakkinda yazh ve sozii
olarak bilgi verildikten sonra “Bilgilendirilmis GonGlll Olur Formu® imzalatilacaktir. Fizik muayene
yapildiktan sonra ‘Hasta Takip Formu’ doldurulacaktir. Yag, ekonomik durum gibi sosyodemografik
adzellikleri sorgulanacak, ek hastak Gykiisl, gordigl tedavi yaklagmlan gibi tibbi Gzgecmis Gzellikleri
degerlendirilecektir . Fizik muayene ile tonus artisi varhf, spastisite ve progresif deformite varh§, eklem
hareket agikhklan ve pubertal gelisim degerlendirilecektir.

Calsmaya dahil ediimeden Snce ¢calymaya abnma ve alnmama kriterlerine uygun olup olmadiginiz
aragtirmac tarafindan degerlendirilerek aragtirmac ile beraber formlan doldurmarz istenecektir,

Aragtrmada FTR polikliniklerine bagvurmug Serebral Palsi tansi ile takipli hastalarda veri toplama,
sadece fizlk muayene we sorulanmizi cevaplama jeklindefanket taronda degerlendirme ile
gergeklestirileceginden, karyilasabilecek bir zarar ve risk Gngdnilimemektedir ve sizden aynica bir Geret
talep edilmeyecektir. Caligma sadece hastahfiniza iliskin veri toplama amach oldufundan calismaya dahil
olduktan sonra llaclannizi kullanmaya devam edebilir ve glnlik yasam aktivitelerinizi olagan sekide
devam ettirebilirsiniz. Bir aragtirma calgmasinda yer alan bir gdnilli olarak, caligyma ile ilgili formlan
dogru sekilde doldurmak gibi yerine getirmeniz gereken belirli sorumluluklanmz vardir.

070920135 Versivon No: 1
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11- GONOLLONUN HAKLARIYLA iLGILl BILGILER:

Bu cahymaya katihminiz isteginize bagh olup ve katimamaya karar verirseniz hicbir zarara ugramayacak
veya bu ¢ahsmanin diginda goreceginiz yararlar kaybolmayacaktir. Katimayr reddetme hakkina
sahipsiniz. Aynca istedi@iniz anda aragtirmacilara haber vererek calismadan cekilebilecek ya da
arastirmacilar tarafindan gerek goruldiginde arastirma disi birakilabileceksiniz. Arastirmaya katiimay:
kabul etmemeniz durumunda veya herhangi bir nedenle caligma programindan gkanimaniz veya
ckmanz halinde, hastaliinz lle figili tedavide bir aksama olmayacaktwr. Arastirma icin yapilacak
harcamalaria ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmeyeceksiniz ayrica size de bir 6deme
yapimayacaktr. Sizden alinacak kisisel bilgiler yalnizca adi gecen caligmada kullamilacak ve kimlik
bilgileriniz gizli tutulacaktyr. Aragtrmanin sonuclan bilimsel amacla kullanilacaktir; cahgmadan cekilmeniz
ya da arastnc tarafindan gkanimanz durumunda, sizle ilgili tibbi veriler gerekirse bilimsel amagla
kullanilabilecektir,

KATILIMCI BEYANI

Sayin Prof. Dr. A. Resa Aydin ve Dr. Yunus Emre Dogan tarafindan istanbul Tip Fakultesi Fiziksel Tip ve
Rehablilitasyon Anabilim Dal'nda tibbi bir arastwma yapilacag belirtilerek bu aragtwrma lle iigili
yukandaki bilgiler bana aktanidi. Bu bilgilerden sonra bayle bir aragtirmaya “kathma” (denek) olarak
davet edildim. Eger bu aragtirmaya katilirsam hekim lle aramda kaimasi gereken bana/¢ocuguma alt
bilgilerin gizliligine bu aragtirma swrasinda da biylk 6zen ve sayg ile yaklagilacagma inanyorum.

Arastirma sirasinda herhangi bir sebep gostermeden aragtirmadan ¢ekilebilirim. Ayrica tibbi durumuma
herhangi bir zarar veriimemesi kosuluyla aragtirmaci tarafindan aragtirma digi da tutulabilirim. Aragtirma
icin yapilacak harcamalaria ligili herhangi bir parasal sorumiuluk altina girmiyorum. Bana da bir 6deme
yapimayacaktir.

Ister dogrudan, ister dolayh olsun aragtirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle meydana
gelebllecek herhangi bir saghk sorunumun ortaya cikmasi halinde, her tUrid tibbli mudahalenin
saglanacag konusunda gerekli glivence verildi. (Bu tibbi mudahalelerle ilgili olarak da parasal bir yik
altina girmeyecegim).

Aragtirma sirasinda bir saglik sorunu ile kargilasti@imda; herhangi bir saatte, Prof. Dr. A. Resa Aydin ve
Dr. Yunus Emre Dogan’i 0212 414 20 00-31737/31732 numaralh telefonlardan arayabilecegimi ve

07092015 Versiyon No:1
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istanbul Tip Fakiltesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Anabilim Dal Sehreminif Fatih / istanbul adresinden

ulagabilecegimi biliyorum.

Bu arastirmaya katilmak zorunda de gilim ve katiimayabilirim. Arastirmaya katilmam konusunda zorlayo
bir davranigla karsilagrmig degilim. Eger katilmay) reddedersem, bu durumun tibbi bakimima ve hekim ile
olan lliskime herhangi bir zarar getirmeyecefini de biliyorum. Bana yapilan tOm agiklamalan
ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli bir disinme siiresi sonunda adi gecen bu
aragtirma projesinde katihme olarak yer alma karanm aldim. Bu konuda yapilan daveti blyik bir
memnuniyet ve gondllilik icerisinde kabul ediyorum. imzah bu form kagidinin bir kopyas: bana

verilecektir.

GONULLD ONAY FORMU

Yukanda gonilidye arastirmadan dnce verilmesi gereken bilgileri gésteren metni okudum. Bunlar
hakkinda bana yazh ve s0zld aciklamalar yapildi. Bu kosullarla s6z konusu klinik aragtirmaya kendi
nzamla hicbir baski ve zorlama olmaksizin katilmay kabul ediyorum.

Tarih:

Ganilldndn;

Adesoyadi:

Imzas:

Adresi:

Telefon Numarasi:

Aciklamalan yapan arastirmacinin ;
Adrsoyad

imzas:

Riza alma iglemine basindan sonuna kadar tanikhk eden kurulug géreviisining
Adrsoyadi:

Gorevi:

imzasi:
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Ek IV- Hypertonia Assessment Tool (HAT)

HYPERTONIA ASSESSMENT TOOL (HAT)

SCORE ,
. — TYPE OF
SCORING GUIDELINES 0=negative | Ly -pEBTONIA
HAT ITEM (0=negative or 1=positive) 1=positive o
(circle score)
1. Increased involuntary 0= No involuntary movements or postures 0
movements/postures of the observed
designated limb with tactile stimulus DYSTONIA
- o 1= Involuntary movements or postures observed 1
of a distal body part
2. Increased involuntary 0= No involuntary movements or postures 0
movements/postures with purposeful observed DYSTONIA
movements of a distal body part 1= Involuntary movements or postures observed 1
0= No increased resistance noticed during fast 0
3. Velocity dependent resistance to | stretch compared to slow stretch
stretch 1= Increased resistance noticed during fast stretch 1 SPASTICITY
compared to slow stretch
4o : , l 0= No spastic catch noted 0
. Presence of a spastic catch
1= Spastic catch noted 1 SPASTICITY
. . 0= Equal resistance not noted with bi-directional
5. Equal resistance to passive stretch 0
ST movement
during bi-directional movement of a i S ,
joint 1= Equal resistance noted with bi-directional 1 RIGIDITY
) movenment
: 0= No mcreased tone noted with purposeful 0
6. Increased tone with movement of rmovement
a distal body part - DYSTONIA
. 1= Greater tone noted with purposeful movement ‘ 1 ‘
. - . 0= Limb returns (partially or fully) to original 0
7. Maintenance of limb position ot ® - y) c
after passive movement — - — RIGIDITY
1= Limb remains n final position of stretch ‘ 1 ‘

SUMMARY SCORE — HAT DIAGNOSIS

Checl box:
DYSTONIA — Positive score (1) on at least one of the Items #1, 2, or 6 []Yes []No
SPASTICITY — Positive score (1) on either one or both of the Items #3 or 4 []Yes []No
RIGIDITY —s Positive score (1) on either one or both of the Items #5 or 7 [1Yes []No
MIXED TONE — Presence of 1 or more subgroups (e.g. dystonia, spasticity, rigidity) []Yes []No
HAT
DIAGNOSIS:

(Fill in all that apply)
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Ek V- Pediatrik Fonksiyonel Bagimsiziik Olciimii (Wee-FIM)

B Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Ol¢iimii /WeeFIM:
Kendine Bakim

esyemek yeme

ebanyo yapma

ebedenin tist kismim giydirme

eel, yiiz yikama, dis firgalama

ebedenin alt kissum giydirme

stuvaletini yapma (perine temizligi ve iistiinii ¢ikarma dahil)
Sfinkter kontrolii

ebarsak kontrolii

emesane kontrolii

Transferler
eyatak, sandalye, tekerlekli sandalye
stuvalete
ekiivet veya dusa

Hareketlilik
« yiiriime /emekleme /tekerlekli sandalye
¢ merdiven inip ¢ikma
lletisim
» algilama (verbal, nonverbal)
» ifade etme (temel ihtiya¢ ve diisiincelerini)
Sosyal biligim
» sosyal iletisim (yasitlarnyla paylagmak, sirayla oynamak)
¢ problem ¢6zme
« hafiza
TOPLAM SKOR

2808000808008

2228009808008

Skorlama:

7. Tam bagimsizhk (6ngoriilen zamanda ve giivenli sekilde)

6. Modifiye bagimsizhik (yardimer cihaza ihtiyag duyar)

5. Denetleme (sadece sozel uyar ya da tavsiyeye ihtiya¢ duyar, fiziksel temas yok)

4. Minimal yardim (sadece fiziksel kontaga ihtiya¢ duyar (%75 ve tizerinde eforu kendi sarf eder)
2. Maksimum yardim (sadece %25-50 efor sarf eder)

1. Total yardim (%0-25 efor sarf eder)
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Ek VI- Bakim Veren Oncelikleri ve Engelli Cocuk Yasam Saghk Endeksi (CPCHILD)

CPCHILD®

Engellilik ile Yasamda Bakici Oncelikleri & Cocuk Saghg Endeksi

Yonergeler
1. Bu anket sizin saghgimz, rahatimz ve iyilik haliniz ile ihtiyaglannmz: kargilamamz hakkindadir.
2. Litfen yonergeleri dikkatlice okuyunuz.

3. Litfen tiim sorulara size en uygun olan rakam daire igine alarak isaretleyeniz. Tim yorum
ve/veya eklemek istediklerinizi her sorunun altindaki bosluga yazabilirsiniz.

Ornek:
YARDIM SEVIVESH
M
I 1a
Asagidaki aktivitelerin her birini ne sikhikla yaptigimz: diigiiniin. T A
G
G
Bu aktiviteleri son 2 hafta i¢inde ne kadar zorlukla yaptifimz: degerlendirin, ye bu v | 1'0 ;.
A AL
i 5 sre sica o R |L
aktiviteleri yapmaniza yardimci olmast igin ihtiyag duydugunuz yardim diizevini segin. :\' T |, F 'l
M| A v o i
Miimkiin degil ~ | E !
Gectigimiz 2 hafta boyunca l'f"""" kaP . Z“ N "
asagidakiler ne kadar zordu? (Neredeyse  Cok Bires Cok  Problem I
Imkansiz)  Zor Zor Zor Kolay  Kolay Olmaksizin ¥
1. Ayak giysisi/cihazlar kullanim? 0 1 2 3 4 (5) 6 e
(orap, ayakkabs, ortez, vb.)

Yukandaki drnekte, ayak giysileri / cihazlan kullanimi ¢ok kolay olarak degerlendirilmistir, ve ayak
giysisi / cihazlar kullammi igin minimal / gizetimle seviyede destege ihtiyacimiz oldugu isaretlenmistir.

4. Her kismin sonunda, ankette rahatiniz ve iyilik haliniz i¢in 6nemli olduguna inandifimz ve eksik
gorduguniiz 6geleri ekleyebileceginiz, bir bogluk bulunmaktadir.

Adimiz:

Tarih:
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1. KISIM: KiSIiSEL BAKIM / GUNLUK YASAM AKTIVITELERI

YARDIM SEVIYESI

M
i
Asagidaki aktivitelerin her birini ne sikhikla yaptigimzi disiiniin. N g
I |a
Bu aktiviteleri son 2 hafta icinde ne kadar zorlukla yaptiginiz1 degerlendirin ve bu I o L] ((.) f’
aktiviteleri yapmaniza yardimei olmasi igin ihtiyac duydugunuz yardim diizeyini secin. ;l T |'g f
A |7
E Tlz
: N 1
Miimbiin degil Hig M
(Neredeyse  (ok Biraz Cok  Problem L
Imkansiz)  Zor Zor Zor Kolay  Kolay Olmaksizin E
1. Kendisi/baskas: tarafindan 0 1 2 3 4 5 6 0|1|2|3
beslenme? (en sik kullanilan yol
dr. agiz veva tiiple veya her ikisi)
2. Agiz hijyenini koruma? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
(agiz ve disleri temiz tutma)
3. Banyo yapma / yikama? 0 1 2 3 4 5 6 01,2 |3
4, Tuvalet kullammi? (mesane & 0 1 2 3 4 5 6 0 (1|23
barsak fonksiyonlari, hijyen vb.)
5. Bez/i¢ camasin degistirme? 0 1 2 3 4 5 6 0|]1|2]|3
6. Ustiinii giyip/ cikarma? (gomlek, 0 1 2 3 4 5 6 0123
ceket, vb.)
7. Altim giyip/cikarma? (pantolon, 0 1 2 3 4 5 6 01,23
esofman alti, vb.)
8. Ayak giysisi/cihaz kullanim? 0 1 2 3 4 5 6 0|1 /2|3
(¢orap, ayakkabi, ortez, vb.)
9. Sac bakim (yikama, kurutma, 0 1 2 3 4 5 6 0(1,2]|3
tarama/sekil verme, érme vb.)
1A. Diger kisisel bakim aktivitesi? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
Belirtin:
1B. Diger kisisel bakim aktivitesi? 0 1 2 3 4 5 6 0(1|2(3
Belirtin:
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2. KISIM: POZISYONLAMA, TRANSFER & YER DEGISTIRME

YARDIM DUZEYi

™M
i
Asagidaki aktivitelerin her birini ne sikhikla yaptiginizi diigtiniin. N i
. i |
Bu aktiviteleri son 2 hafta i¢inde ne kadar zorlukla yaptiginizi degerlendirin, ve bu Al o M:; ;1
M| r| A
. . e . W A 7|8
aktiviteleri yapmaniza yardimci olmasi igin ihtiva¢ duydugunuz yardim diizeyini segin. M TA L L
M|
Gectigimiz 2 hafta boyunca, Mitmibim degil Hig¢ M
3 : 0 (Neredeyse — Cok Biraz Cok  Problem L
agafudaliler ne kadar zordu? Imkansiz) — Zor ZLor ZLor Kolay  Kolay Olmalsizin K
10. Yataga yatip/kalkma? 0 1 2 3 4 5 6 0123
11, Tekerlekli/normal sandalyeye 0 1 2 3 4 5 6 0123
gegip/kalkma?
12. Sandalyeye oturma? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
13. Egzersizi¢in ayakta durma? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
14. Evicinde dolasma? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
(miimkiin olan her sekilde)
15. Dig mekanda dolasma? 0 1 2 3 4 5 6 0123
(miimkiin olan her sekilde)
16. Motorlu tasitlara binip/inme? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
(araba, minibiis veya otobiis)
17. Halka agik yerleri gezme? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
(park, tiyatro, dolasma, vb.)
2A. Diger aktivite? 0 1 2 3 4 5 6 0 (1|23
Belirtin:
2B. Diger aktivite? 0 1 2 3 4 5 6 01|23
Belirtin:
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3. KISIM: KONFOR & DUYGULAR
SIDDET
i

Gectigimiz 2 hafta boyunca, Dlo M|
R i
, Fo|i

ne sikhkla agr veya Hergiin g‘ak Oldukga Birkag; Bir veya Iki Hichir ? : i

rahatsizhik hissi yasadimz? Zaman {‘ :

19. Tuvalet kullamum sirasmda?
(mesane & barsak fonksiyonlari,
hijyen, bezlenme, vb.)

21. Yer veya pozisyon
degistirirken?

23. Yatakta uzanirken?

3A. Diger aktivite sirasinda?
Belirtin:

Gectigimiz 2 hafta boyunca,
ne siklikla boyle hissettiniz?
25. Tedirgin, hiiziinlii, veya sinirli 0 1 2 3 4 5 01|23
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4. KISIM: ILETISIM KURMA & SOSYAL ETKILESIM

Asagidaki aktivitelerin her birini ne sikhkla yaptigimzi diigiiniin.

Bu aktiviteleri son 2 hafta i¢inde ne kadar zorlukla yaptigimizi degerlendirin

Gectigimiz 2 hafta boyunca, ne Miimkiin degil Hi¢
o | (Neredeyse Cok Biraz Cok  Problem
bunlarda kadar zorluk yasadlmz. Imkansiz)  Zor Zor Zor Kolay Kolay Olmaksizin
27. Ebeveninizi/bakicimzi anlayabilme? 0 1 2 3 4 5 6
28. Ebeveyniniz/bakicimz tarafindan 0 1 2 3 4 5 6
anlasilabilme?
29, Sizi iyi tammayan kisilerle 0 1 2 3 4 5 6
iletisim kurarken?
30. Tek basimza oynarken? 0 1 2 3 4 5 6
31. Digerleri ile oynarken? 0 1 2 3 4 5 6
32. Okula/bakim merkezine giderken? 0 1 2 3 4 5 6
33. Hobi aktivitelerine (yiizme, aile 0 1 2 3 4 5 6
ve arkadaslar ile vakit gecirme,
vb.) katihirken?
4A. Diger sosyal aktivitelerde? 0 1 2 3 4 5 6
Belirtin:
4B. Diger sosyal aktivitelerde? 0 1 2 3 4 5 6
Belirtin:
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5. KISIM: SAGLIK

Son 2 hafta icinde En uygun secenegi daire icine alimiz.

34. Kac kere doktora veya
. 7 glinden 7 giinden 3 veya daha
hastaneg;e gitmek zorunda fazla u Jusla I kez Bir kez Hic
kaldimiz? 0 1 2 3 4 5
Cok Cok

Son 2 hafta icinde Kétii Kitii Orta Iyi Ivi  Miikemmel
35. Genel saghginizi nasil 0 1 2 3 4 5

degerlendirirsiniz?
36. Son 2 hafta icinde aldigimz ilaglan listeleyiniz.
0. fla¢ kullanmiyorum
1.
2,
3.
4.
5.
6.
7.
8.
9.

6. KISIM: GENEL YASAM KALITENIZ
Cok Cok

Son 2 hafta icinde Kotii Kotii Orta Iyi Iyi  Miikemmel

37. Genel yasam kalitenizi nasil 0 1 2 3 4 5

degerlendirirsiniz?
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7. KISIM: HER BiR OGENIN YASAM KALITENIZDEKI ONEMi

Her bir dgenin yasam kaliteniz i¢in ne Cok
k?dflrl i)lte{‘nll olldué_u ohakklndalu En az Onemli Biraz Oldukca Cok En
goriisleriniz nelerdir? Onemli Degil Onemli Onemli Onemli Onemli
1. Kendisi/ bagkas: tarafindan beslenme 0 1 2 3 4 5
2. Afiz hijyenini saglama 0 1 2 3 4 5
3. Banyo yapma / yikanma 0 1 2 3 4 5
4. Tuvalet kullamimi / hijyeni 0 1 2 3 4 5
5. Bez/ic camagin deZistirme 0 1 2 3 4 5
6. Ustiinii giyip / ¢tkarma 0 1 2 3 4 5
7. Altim giyip / ¢ikarma 0 1 2 3 4 5
8. Ayak giysilerini/cihazlarim giyme 0 1 2 3 4 5
9. Sac bakimi/ tarama 0 1 2 3 4 5
10. Yataga yatma / kalkma 0 1 2 3 4 5
11. Tekerlekli / normal sandalyeye 0 1 2 3 4 5
ge¢me / kalkma
12. Tekerlekli /normal sandalyede oturma 0 1 2 3 4 5
13. Egzersiz icin kalkma / yer degistirme 0 1 2 3 4 5
14. I¢c mekanda dolasma 0 1 2 3 4 5
15. D1s mekanda dolasma 0 1 2 3 4 5
16. Motorlu tagitlara binme / inme 0 1 2 3 4 5
17. Halka agik yerlere gitme 0 1 2 3 4 5
18. Beslenme sirasindaki konfor 0 1 2 3 4 5
19. Tuvalet kullnim sirasidaki konfor 0 1 2 3 4 5
20. Giyinip / soyunma sirasimdaki konfor 0 1 2 3 4 5
21. Yer / pozisyon degistirme sirasindaki 0 1 2 3 4 5
konfor
22. Oturma sirasidaki konfor 0 1 2 3 4 5
23. Yatma sirasindaki konfor 0 1 2 3 4 5
24. Uyuma sirasindaki konfor 0 1 2 3 4 5
25. Duygusal durum veya davramslar 0 1 2 3 4 5
26. Mutluluk 0 1 2 3 4 5
27. Bakicimiz1 anlayabilme 0 1 2 3 4 5
28. Bakaciniz tarafindan anlagilabilme 0 1 2 3 4 5
29. Digerleri ile iletisim kurabilme 0 1 2 3 4 5
30. Yalmz basina oynayabilme 0 1 2 3 4 5
31. Digerleri ile oynayabilme 0 1 2 3 4 5
32. Okula / bakim merkezine gidebilme 0 1 2 3 4 5
33. Hobi ve yaratic: aktivitelere 0 1 2 3 4 5
katilabilme
34. Doktor randevularim ve hastanede 0 1 2 3 4 5
kals siiresini azaltabilme
35. Genel saghk 0 1 2 3 4 5
36. Ilac sayisim en aza indirebilme 0 1 2 3 4 5
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|| 8. KISIM: HAKKINIZDAKI BILGILER

2. Dogum tarihiniz nedir?
/ /
Giin A Yil

Sadece bu anketi tamamlamamz ne kadar siirdii?(birim zaman olarak):

KATILIMINIZ iCIN TESEKKUR EDERIZ!
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Ek VII- Cocuk ve Adélesan Katilim Olgegi (CASP)

[COCUK VE ADOLESAN KATILIM OLGEGI(CASP)

Biz gocugunuzun evde, okuldave toplumda katildig aktiviteler hakkinda bilgi edinmekle
ilgileniyoruz.

Cocugunuzun yasitlan olan diger ¢ocuklarla kargilagtinldiginda glincel aktivite katihm seviyesi
hakkinda soru sorulacaktir. Her bir madde icin asagidaki cevaplardan birini segin;

* Yagindan beklenilen (tam katilim): Cocugunuz yagitindaki diger cocuklardan ayni veya daha
fazla aktivitelere katilir (yardima cihazla/ ekipmanla veya onlar olmadan)

e  Biraz limitli: Cocugunuz yagitindaki diger cocuklara gore aktivitelere biraz daha az katilir
(Cocugunuz ara ara gozlem veya yardima ihtiyag duyabilir)

e  Cok limitli: Cocugunuz yagitindakidiger cocuklara gore aktivitelere ok daha az katdir.
(Cocugunuz cok fazla gdzlem veya yardima ihtiyag duyabiiir)

e Yapamaz: Yasiti olan ¢cocuklar katiimasina ra§men cocugunuz aktivitelere katilamaz.

e Uygulanamaz: Cocugunuzun yasitindakidiger cocuklann da aktiviteye katiimi beklenmez,

Liitfen her bir maddeyi yamnda bulunan kutulardan birisine x isareti yerlestirerek bir cevabi
seciniz, EGer emin degilseniz size en yakin tahmini seginiz.

Cocugunuzla ayni yastaki diger cocuklarla
kargilagtinldi@inda gocugunuzun asagidaki aktivitelere
giincel katilim seviyesi nedir?

Cok limitli

Yagindan beklenen
Biraz limitli

Yapamaz

EV KATILIMI

1) Evde aile Gyeleriyle sosyal, oyun veya bos zaman aktiviteleri (vakit
gecirme, oyunlar, hobiler)

2) Evde arkadaslarla sosyal, oyun veya bog zaman aktiviteleri (telefon
veya internette karsiikh konusmalan icerebilir)

3) GOnlak ev igleri, evde ki sorumlulukian ve kararlan (Kdcik cocuklar icin
bu istendiginde ev egyalanni getirme ve yerlestirebilme veya gunlik
kuclk ev islerine yardim etme olabilme; bdydk cocuklar icin ev islerine ve
alle aktiviteleri hakkinda planlara ve kararlara daha fazla dahii olablime)
4) Kendine bakim aktiviteleri (yemekyeme, glyinme, banyo yapma,
saclan tarama veya fircalama, tuvaleti kullanma)

5) Ev ii ve etrafinda dolagma

6) Evdeki diger cocuklar ve yetigkinlerle iletigim kurma

Uygulanamaz
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Cocugunuzla ayni yastaki diger ¢cocuklarla
karsilastinldiginda gocugunuzun asagidaki aktivitelere
giincel katilim seviyesi nedir?

MAHALLE VETOPLUM KATILIMI

Yagindan beklenen
Biraz limitli

7) Mahalle ve toplumdaki arkadaglanyla sosyal, oyun veya bog zaman

aktiviteleri (gUndelik_oyunlar, vakit gecirme, restoran, tiyatro veya park
gibi kamu alanlanna gitme)

8) Toplum ve mahalledeki aktivite ve yapilandinimig olaylar (takim
sporlan, kulUpler, tatil veya dini olaylar, konserler, resmi gecit veya
sergiler)

9) Toplumda ve mahallede dolagma (Kamu binalan, parklar,
restoranlar, sinemalar) (Latfen ¢ocudunuzun temel dologma seklini goz
Ondne ahniz ulagim aracini kullanmasini degil )

10) Toplum veya mahalledeki diger cocuk ve yetiskinlerle iletigim
kurma

Cok limitli
Yapamaz
Uygulanamaz

Cocugunuz okul veya giinkik balom merkezi ve erken miidahale programi gibi yapilandwidmis egitim programma
katiyorsa asagrdaki S soruyu cevaplaymnz. Litfen cocugunuzun katildgr program tiiriini burada belirtiniz.

Cocugunuzla ayni yagtaki diger cocuklarla
kargilagtinldiginda gocugunuzun agagidaki aktivitelere

c
S
c
3
giincel katilim seviyesi nedir? § 3
B
OKUL KATILIMI *! 3
g
> &

11) Okulda sinfindaki diger cocuklarla egitim (akademik) aktiviteler
12) Okuldaki diger cocuklarla sosyal, oyun ve bog zaman aktiviteleri
(vakit gecirme, sporlar, kulipler, hobiler, gorsel sanatlar, 6gle arasi
veya teneffas aktiviteleri)

13) Okulda dolagma (Onun yagindaki diger ¢ocuklar igin mevcut olan
dus/ tuvalet, oyun alani, kantin, kitiphane veya diger oda ve egyalara
ulagip kullanablime)

14) Cocugunuz igin uyarlanmig veya sinifindaki diger cocuklar igin
mevcut olan egitim materyal ve ekipmanlann kullanma (Kitaplar,
bilgisayarlar, sandalyeler ve masalar)

15) Okuldaki diger yetiskinler ve ¢ocuklaria iletisim kurma

Cok limitli
Yapamaz
Uygulanamaz
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Cocugunuzla ayni yagtaki diger cocuklarla
kargilagtinldifinda gocugunuzun agagidaki aktivitelere

giincel katilim seviyesi nedir? § = 3
§ 1% 388
EV VE TOPLUM AKTIVITELERI e § = g 3
g 8 3 =
> B > 2

16) Ev isi aktiviteleri(Bazi 6gUnleri hazirlama, camagir yikama, bulagik
yikama)

17) Algveris yapma ve para idaresi (Magazalarda akgveris yapma, para
Uzerini dogru hesaplama)

18) GUnlOk program yonetmek (GUniGk aktiviteleri zamanindayapmave
tamamlama, ihtiyag oldugunda program ve zamani ayarlama ve organize
etme)

19) Toplumda dolagma igin ulagimi kullanma (Okul, is , sosyalve bos
zaman aktivitelerine gitmek ve geri donmek) (Arag kullanma, toplu tagim
kullanma)

20) I aktiviteleri ve sorumluluklar(is gorevierinitamamlama, dakiklik,
katim, is arkadaglan ve Ustleriyle lyi gecinme)

21.a. Litfen yukanda bahsedilen aktivitelerde ¢ocugunuzun katilimina miidahale eden geyleri

tanimlayiiz(gocugunuzun yaptigi seyler veya aile, arkadas veya egitim ve rehabilitasyon
profesyonellerin yardimiyla yaptifhi). Liitfen agik¢a yazin.

21.b. Liitfen yukanda bahsedilen aktivitelerde ¢ocugunuzun katilimina yardim eden seyleri
tanimlayiniz(gocugunuzun yaptigs seyler veya aile, arkadas veya egitim ve rehabilitasyon
profesyonellerin yardimiyla yaptif). Liitfen agik¢a yazin.

kullaniyor mu?(Adapte edilmis yeme egyalan, dus sandalyesi, okul igin not tutucu, giinliik
planlayia, bilgisayar)

Qevet O Hayr
Evet ise, liitfen tanimlayimiz:

23.Cocugunuzun katiimina yardim etmek icin_ev, toplum, ig yeri veya okulda herhangi bir
degisiklik yaptimz mi?(Materyal veya mobilyalan yeniden diizenleme, isiklandirma veya giriiltii
seviyesini ayarlama, rampa veya baska fiziksel yapilann ingasi)

Qevet O Hayir
Evet ise, litfen tanimlayimiz:
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Ek VIII- Cocuk Uyku Ahskanhklari Anketi

COCUK UYKU ALISKANLIKLARI ANKETI
(Okuloncesi ve Okul gag: ¢ocuklan igin)

Asagidaki cimleler ¢ocugunuzun uyku aligkanliklarmi ve uykuyla iligkili muhtemel zorluklarmi
igermektedir. Gegen haftay: diisiinerek bu sorulara cev ap v eririniz. Eger gegtigimiz hafta bir nedenle
(socugunuzun atesli bir enfeksivonu olmus olabilir ve iyi uyuyamamus olabilir ya da émegin tasmma ya
da tadilat nedeniyle ev yasantmizda diizen deg@sikligi vasanmis olabilir) her zamanki yasant
dizeninizden farkl: gecti ise 0 zaman normal diizeninizde yasadigmuz en son haftay: ditgimerek sorulan
yanitlaymiz.

Eger bir durum haftada 5-7 kez oluyorsa GENELLIKLE, 2-4 kez oluyorsa BAZEN, 1 kez oluyor va da
hi¢ olmuyorsa NADIREN seklinde cevap veriniz Ek olarak, her bir satrda s6z edilen uyku aligkanlhig
size gore sorun yaratiyorsa “evet”, yaratmiyorsa “hayu™s yuvarlak igine almiz.

1)
2)

4)
5)
6)

7)
8)

Yatma Zamam

Cocugunuzun vatis saatini yazmiz:

3 2 1
Genellikle Bazen Nadiren
(5-7) (2-4) (0-1)

Yataga her gece ayni saatte gider* [ c o
Yattuktan sonra 20 dakika iginde uykuya dalar* c c c
Kendi bagma yatagmda uykuya dalar* o o o
Anne-babasmm ya da kardesinin yatagmnda uykuya dalar c c o
Uykuya dalarken anne-babasmmn odada olmas: gerekir c c c
Yatma saatinde muicadele eder (aglar, vatakta durmak o o o
istemez vs)
Karanlikta uyumaktan korkar o o o
Yalniz bagma uyumaktan korkar o (o o

Uvku Davranmsi

Cocugunuzun her gunkd genel uyku miktary. saat, dakika

(gece uykusu ile giin igindeki uyku miktarmm toplami)

3 2 1

Genellikle Bazen Nadiren
(5-7) (2-4) (0-1)

9) Cok az uyur [ c c
10) Yeterli miktarda uyur* c c c
11) Her gin ayn1 miktarda uyur* o (= o
12) Gece yatagmi sslatr c c c
13) Uykusunda konugur o c o
14) Uyku srasmda huzursuzdur ve ¢ok hareket eder [ c o
15) Gece uykusunda yiirir c c o
16) Gece bagkasmn yatagma gider (anne-babasmm, o o o
kardeslerinin vs)
17) Uykuda dis gicerdatur (dighekimi de bunu size soylemis c c c

olabilir)
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18) Yiksek sesle horlar (o o (o)

19) Uyku swrasmda sanki nefes almas: duruyor gibidir e e e

20) Uyku swasmda kesik kesik nefes alr, bumundan o o o
horultuyla nefes alip verir

21) Ev dismda bir yerde uyumakta sorun yasar (akrabalarda, o c o
yada gezide)

22)Gece uykudan bagwarak uyanw, terlemigtr, e o} =}
sakinlestirilemez

23) Korkutucu bir ritya nedeniyle telagla uyanar = o o

Gece Uvkudan Uvanma

3 2 1
Genellikle Bazen Nadiren
G-7 @24 (©1
24) Uykuda bir kez uyanyr o o o
25) Uykuda bir kereden fazla uyanw o o} o

Gece uyandigmmda kag dakika uyanik kaldigmi yazmuz:

Sabah Uvkudan Kalkma/ Giindiiz Uvkululuk Hali

Sabahlan genelde uyandig: saati yvazmiz:

3 2 1
Genellikle Bazen Nadiren
(5-7) (2-4) (0-1)

26) Sabah kendiliginden uyanu™® c c c
27) Keyifsiz bir geklide uyanur e c e
28) Cocugu yetiskinler ya da kardeslen uyanduwr o (o) o
29) Sabahlan yataktan ¢ikmakta zorlana c c o
30) Sabahlan uyanip ayilmas: uzun zaman alr o o} o
31) Sabahlan yorgun gériniir =} c o
Asagida belirtilen durumlarda gok uykusu gelir ya da uyuyakals:
1 2 3

Uykusu gelmez Cok uykusu gelir  Uyuyakala
32) Televizyon seyrederken c c c
33) Arabada yolculuk ederken c o o
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EK I1X- Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi

ZARIT BAKIM VERME YUKU OLCEGI

Agiklama: Asafnda insanlann bir bagkasina bakim verirken hissettiklerini yansitan
ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygulan hicbir zaman, nadiren,
bazen, oldukg¢a sik ve hemen her zaman olmak izere hangi sikhkla yasadigimz:
gosteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanhs cevap yoktur.

1. Yakimmzin ihtiyaci oldugundan daha fazla yardim istedigini diisiinliyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

2. Yakimimiza harcadigimz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman ayiramadigimzi
digtiniiyor musunuz?
(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4¢)Hemen her zaman

3. Yakimmiza bakim vermeile aile ve is sorumluluklarimzi yerine getirme arasinda zorlandigimzi
diigtintiyor musunuz?
(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

4. Yakimmzin davramglan nedeniyle rahatsizhik duyuyor musunuz?
(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

5. Yakimmizin yamindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

6. Yakimmzin diger aile tiyeleri ya da arkadaslanmzla iligkilerinizi olumsuz yénde etkiledigini
disiinityor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

7. Gelecegin yakimmza getirebileceklerinden korkuyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

8. Yakimmzin size bagimh oldugunu diisiiniiyor musunuz?
(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

9. Yakimmzin yamindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

10. Yakimmzla ilgilenmenin sagh§mzi bozdugunu diisiiniiyor musunuz?
(0) Higcbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

11.Yakimmz nedeni ile 6zel hayatimzi istediginiz gibi yasayamadigimz: diigliniiyor musunuz?
(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman
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|l2. Yakimimiza bakmanin sosyal yagamimzi etkiledigini diiglinliyor musunuz?
(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4)Hemen her zaman

13. Yakimmizin bakimim iistlendiginiz icin rahatca/kolay arkadas edinemediginizi diisiniiyor
musunuz?
(0) Hi¢bir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca stk (4)Hemen her zaman

14. Yakimmzin sizi tek dayanag olarak gérilp, sizden {igi bekledigini diislinliyor musunuz?
(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4)Hemen her zaman

15. Kendi harcamalarimizdan kalan paramn yakimmzin bakimi icin yeterli olmadigim dilsiiniiyor
musunuz?
(0) Hi¢bir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukc¢a sik (4)Hemen her zaman

16. Yakimmza bakmayi daha fazlasiirdiremeyeceginizi hissedivor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4)Hemen her zaman

17. Yakimimiz hastalandifa zaman yasamimzin kontroliinii kaybettiginizi diisiiniiyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4)Hemen her zaman

18. Yakimimizin bakimim bir bagkasinin istlenmesini ister miydiniz?
(0) Hi¢cbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukc¢a sik (4)Hemen her zaman

19. Yakiminiz icin yapilmas: gerekenler konusunda kararsizhk yasiyor musunuz?
(0) Hi¢bir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4)Hemen her zaman

20. Yakimmz icin daha fazlasim yapmak zorunda oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman

21. Yakimmzin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiimzi diigtintiyor musunuz?
(0) Hi¢cbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukca sik (4)Hemen her zaman

22. Yakimmza bakarken genellikle ne kadar gii¢lik yasiyorsunuz?
(0) Hig (1) Biraz (2) Orta (3) Oldukca (4) Asin



Ek X- Viziiel Analog Skala (VAS),
hareketliligi, Aktivite, Aglama, Teselli edilirlik (YBAAT/FLACC)

Viziiel Analog Skala-VAS
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Wong-Baker Yiizler Agr1 Ol¢egi ve Yiiz, Bacak

| | | | | |
I | | | I |
2 3 4 5 6 7

0 1 8 9 10
Agn Dayanilmaz
yok agri

Sg\jgng-Baker Yiizler Agn Olqegi

iv-* h‘h..n wa'uvu m..n

-w

vertyor

FLACC Agri Degerlendirme Skalasi

0 puan 1 puan 2 puan
Face (yiiz ifadesi) | Ozel birifade yok | Hafif kaslarim Yiiziinii
¢catma, yuzuni burusturma,
eksitme dislerini stkma
Legs (bacaklar) Normal Gergin, rahatsiz Saga sola
pozisyonda tekmelersavurma
Activity Sakin One arkaya Yay gibi kivrilma,
(hareketler) donme kivranma | silkinme
Cry (aglama) Aglamayok Sizlanma, inleme | Bagira bagira
seklindeaglama | aglama, qghklar
atma
Consolabity Rahat Sarilma ve Hicbir sekilde
(avutma) dokunmayla avutulamama
avutulabilme
Toplam puan




