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OZET

OCALAN, M., Serebral Palsili Cocuklarda Fizyoterapi ve Rehabilitasyon
Hizmetlerinde Aile Merkezli Ozellikleri ve Ebeveyn Algillarim Etkileyen
Faktorlerin Incelenmesi, Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri Enstituisi,
Pediatrik Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Progranmm Yiksek Lisans Tezi, Ankara,
2024. Serebral Palsili (SP) ¢ocuklar fizyoterapi ve rehabilitasyon (FTR) hizmeti almak
amaciyla 0zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine devam etmektedirler,
ebeveynlerin bu merkezlerde sunulan hizmetler konusunda bilgi sahibi olmalar1 ¢ok
Oonemlidir. Calismada amacimiz SP’li ¢ocuklarin aldiklar1 FTR hizmetlerinde aile
merkezli 6zellikleri ve ebeveyn algilarmi hangi faktorlerin etkiledigini incelemekti.
Bu amagcla 2-18 yas aras1 SP tanis1 almis, 100 SP’1i ¢ocuk ile ebeveyni ¢calismaya dahil
edildi. Ebeveynlerin algilarini degerlendirmek i¢cin Bakim Sureglerinin Olgtimi (BSO)
anketi kullanildi. Bu algilarin ¢cocugun yasi, fonksiyonel seviyesi; ebeveynin egitim
durumu, engelli cocuklarindan etkilenimi ve saglikla ilgili yasam kaliteleri ile iligkisi
analiz edildi. Ebeveynlerin engelli ¢ocuklarindan etkilenim seviyelerini 6lgmek i¢in
Aile Etki Olgegi, saglkla ilgili yasam kalitelerini degerlendirmek i¢in Nottingham
Saglik Profili anketi kullanildi. Calismamiza dahil olan SP’li ¢ocuklarin yas
ortalamalar1 11,5844,37 yil, ebeveynlerin yas ortalamalar1 ise 43,40+8,33 yil idi.
Calismamizda BSO alt boyutlarmndan “etkinlestirme ve ortaklik” boyutunun en
yiiksek, “cocuk hakkinda spesifik bilgi verme” alt boyutunun ise en diisiik ortalama
puana sahip oldugu ortaya ¢ikti. Ebeveynlerin algilarinin gesitli alt boyutlarda farklilik
gosterdigi bulunurken, SP’li ¢ocugun yas1 ve fonksiyonel seviyesinin; ebeveynin
egitim seviyesi, engelli ¢ocugundan etkilenim duzeyi ve saglikla ilgili yasam
kalitesinin bu puanlari anlaml bir sekilde etkilemedigi gorildi (p>0,05). Arastirmanin
sonuclar1 ebeveynlerin hizmetlerin aile merkezliligine iliskin genel algisinin olumlu
oldugunu ancak ailelerle genel ve cocuk hakkinda spesifik bilgi paylasiminin
artirilmasi i¢in daha fazla ¢aba gosterilmesi gerektigini ortaya koymaktadir. Ailelerin
fizyoterapistler tarafindan daha etkin degerlendirilmesi ve iilkemizde aile temelli

fizyoterapi uygulamalarinin baglatiimasinin 6nemli oldugunu diisiinmekteyiz.

Anahtar kelimeler: Serebral Palsi, Fizyoterapi, Rehabilitasyon, Aile Merkezli

Hizmet, Aile Etkilenimi.
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ABSTRACT

OCALAN, M., Investigation of Family-Centered Features in Physiotherapy and
Rehabilitation Services for Children with Cerebral Palsy and Factors Affecting
Parent Perceptions, Hacettepe University Graduate School of Health Sciences,
Programme of Pediatric Physiotherapy and Rehabilitation, Master's Thesis,
Ankara, 2024. Children with Cerebral Palsy (CP) attend special education and
rehabilitation centers to receive physiotherapy and rehabilitation (PT) services, and it
IS very important for parents to be informed about the services offered in these centers.
Our aim in the study was to examine which factors affect family-centered
characteristics and parental perceptions in the PT services received by children with
CP. For this purpose, 100 children diagnosed with CP between the ages of 2-18 and
their parents were included in the study. The Measure of Processes Care (MPOC)
survey was used to assess parents' perceptions of the family-centered features of (PT)
services. These perceptions were examined to determine whether they vary depending
on the child's age, functional level, parents' educational status, the impact of their
disabled children, and health-related quality of life. The Family Impact Scale was used
to measure parents' level of influence from their disabled children, and the Nottingham
Health Profile survey was used to evaluate their health-related quality of life. The
average age of the children is 11.58+4.37, and the average age of the parents is
43.40£8.33. In our study, it was revealed that the enabling and partnership dimension
had the highest mean score, while the providing specific information about the child
sub-dimension had the lowest mean score. While it was found that parents' perceptions
differed in various sub-dimensions, it was observed that the age and functional level
of the child with CP, the education level of the parent, the level of impact from their
disabled child and health-related quality of life did not significantly affect these scores
(p>0.05). The results of the study reveal that parents' general perception of the family-
centeredness of services is positive, but more efforts need to be made to increase the
sharing of general and specific information about the child with families. We think that
it is important for families to be evaluated more effectively by physiotherapists and to
initiate family-based physiotherapy practices in our country.

Keywords: Cerebral Palsy, Physiotherapy, Rehabilitation, Family Centered Services,
Impact Family
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1. GIRIS

Serebral palsi (SP), anne karnindaki yasam ya da dogduktan sonraki ilk 2 yil
icerisindeki gelismekte olan bebek beyninde meydana gelen ilerleyici olmayan
bozukluklarla ifade edilen, aktivite smirlamasma neden olan, hareket ve postir
gelisimindeki bir grup kalici bozuklugu tanimlar. SP'nin motor bozukluklarina siklikla
duyu, algi, bilis, iletisim, davranis bozukluklari, epilepsi ve ikincil kas-iskelet sorunlari
eslik eder (1).

SP’li gocuklar fonksiyonel bagimsizlik diizeylerini ve yasam Kkalitelerini
artirmak, toplumsal katilimlarmi saglamak, temel yasam becerilerini gelistirmek ve
ogrenme ihtiyaclarini karsilamak lizere degisik birimlerde yapilanmis rehabilitasyon
merkezlerine devam etmektedirler. Bu merkezlerde profesyonellerle is birligi i¢cinde
farkl siireler boyunca bir rehabilitasyon siireci igerisinde yer alirlar. Ebeveynler SP’li
cocuklarin hayatlarinda 6nemli bir rol oynarlar ve rehabilitasyon merkezlerinde
sunulan hizmetler konusunda bilgi sahibi olmalar1 6nemlidir. Ailelerin, rehabilitasyon
stirecinin her boyutuna aktif katilimlarinin saglanmasi rehabilitasyonun basarisini
artiran en 6nemli unsur olarak kabul edilmektedir (2).

Aile merkezli hizmet, 6zel ihtiyaglar1 olan cocuklar ve aileleri icin hizmetlerde
kullanilan bir dizi deger, tutum ve yaklasimdan olusur. Aile merkezli hizmet, her
ailenin benzersiz oldugunu; ailenin ¢ocugun hayatinda siirekli bir faktér oldugunu; ve
ailenin ¢ocugun yetenekleri ve ihtiyaglari konusunda uzman oldugunu kabul eder.
Aile, hizmet verenlerle birlikte ¢alisarak ¢ocugun aldigi hizmetler ve destekler
hakkinda bilingli kararlar verir. Aile merkezli hizmette, tiim aile tyelerinin giclu
yonleri ve ihtiyaglar1 g6z 6nunde bulundurulur (3).

Aile merkezli hizmet (¢ esas uUzerine kuruludur: ebeveynler/bakicilar
cocuklarinin ihtiyaglar1 ve yetenekleri konusunda yetkinlestirilmistir, her aile
benzersizdir ve aile, cocugun hayatindaki siirekli etkili bir faktordiir (4). Bu temel
ozellikler dikkate almarak ailelere sorun ¢6zme odakli yaklasip karsilikli anlayis ve
sayg1 cergevesinde, onlarla ortak caligmak gerekmektedir. Ailelerle birlikte calisirken
onlarin zayif ve giiglii yonlerini anlamak ve her ailenin bireyselligini ve 6zgiinliigiinii
kabul etmek rehabilitasyon i¢in daha anlamli olacaktir. Aileler 6zellikleri ne olursa

olsun klinik dikkatimizin temeli olmalidir (5).



Farkli rehabilitasyon merkezlerinde sunulan fizyoterapi ve rehabilitasyon
hizmetlerine iliskin ailelerin algilarini etkileyen faktorler ise genellikle; cocugun SP'si
(tipi, siddeti), eslik eden saglik problemleri, ailelerin sosyodemografik 6zellikleri
(ebeveyn egitimi, sosyal cevresi, gelir), saglanan fizyoterapi ve rehabilitasyon
hizmetlerinin yapist (6), ¢ocugun yasi (7), cocugun farkli alanlardaki fonksiyonel
seviyeleri [Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS), El Becerileri
Smiflama Sistemi (EBSS), Iletisim Fonksiyon Smiflandirma Sistemi (IFSS)] olarak
belirtilmistir (8).

Diinya Saglik Orgiitii'ne gore, yasam kalitesi "bireylerin yasadiklar1 kiiltiir ve
deger sistemleri baglaminda hayattaki konumlarina iliskin algilaridir. Bu algi,
cocuklarin ve ailelerin hedefleri, beklentileri, standartlar1 ve endiseleriyle
iliskilendirilerek degerlendirilir." Ozellikle 6zel gereksinimleri olan g¢ocuklarin
ebeveynlerinin saglikla ilgili yasam kalitesi, ebeveynlerin fiziksel saglhk durumu,
psikolojik durumu, bagimsizlik diizeyi, sosyal iliskileri, kisisel inanglar1 ve ¢evre
Ozellikleriyle iligkili olarak kompleks ve kapsayic1 bir kavramdir (9).

SP’nin aile i¢cin 6nemli sonuglar1 vardir. SP yonetimi ve rehabilitasyonu zor ve
stresli bir siirectir, basa ¢ikmay1 ve uyum saglamay1 gerektirir (10). SP tanis1 olan bir
cocuga sahip olmanin ebeveynler iizerinde psikolojik, sosyal ve finansal yiikler gibi
cesitli etkileri olabilir. Bu faktorler ve ailenin etkilenim dlzeyi ¢ocuklarinin
rehabilitasyon siireclerine iliskin vermek zorunda olduklar1 kararlar1 etkileyebilir ve
hizmetlere iliskin algilar1 degistirebilir.

SP’li ¢ocuklara tlkemizde verilen fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerinin

aile merkezli 6zelliklerinin diger iilkelerde yapilan ¢alismalara gére kiyaslandiginda
yeterli dlizeyde olmadigi anlasiimaktadir. Aileler rehabilitasyon streclerinin dnemli
bir parg¢asi olan fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerini ne dlclide aile merkezli
olarak algiliyor, bu algilar1 hangi faktorlerden etkileniyor sorularma cevap arayarak
basladigimiz ¢alismamiz 6n aragtirmasinda, llkemizde bu konuda yapilmis herhangi
bir kapsamli ¢alisma olmadig1 goriilmiistiir. Fizyoterapist bakis agisiyla bu stireclerinin
degerlendirilmesinin ve ¢esitli faktorlerin stre¢ Uzerindeki etkileme diizeyini ortaya
koymanin, rehabilitasyon yaklagimlari agisindan belirleyici olacagini diisiinmekteyiz.

Calismamiz kapsaminda belirlemis oldugumuz hipotezler (H1) asagida

belirtilmistir;



1. Hipotez: Serebral Palsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin fizyoterapi ve
rehabilitasyon hizmetlerine iligkin memnuniyet ve aile merkezlilik algilar1
farklilik gosterir.

2. Hipotez: Serebral Palsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin fizyoterapi ve
rehabilitasyon  hizmetlerine iliskin algilar1  ¢ocugun fonksiyonel
seviyesinden etkilenir.

3. Hipotez: Serebral Palsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin fizyoterapi ve
rehabilitasyon hizmetlerine iligskin algilari ¢ocugun yasindan etkilenir.

4. Hipotez: Serebral Palsili gocuga sahip ebeveynlerin engelli ¢ocuklarmdan
etkilenim dizeyi fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerine iliskin
algilarmi etkiler.

5. Hipotez: Serebral Palsili ¢gocuga sahip ebeveynlerin saglikla ilgili yagam
kalitesi fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerine iliskin algilarimi etkiler.

6. Hipotez: Serebral Palsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin egitim durumu,
fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerine iliskin algilarmni etkiler.

Bu hipotezlerin arastirilmasi ile SP’li ¢ocuklarin almis olduklar1 fizyoterapi ve
rehabilitasyon hizmetlerindeki aile merkezli 6zelliklerin ve ebeveyn algilarinin hangi
faktorlerden etkilendigini ve SP’li ¢ocuklarin yaslarina ve fonksiyonel seviyelerine
gOre aralarindaki farklarin etkisini arastirmaktir. Ailenin saglikla ilgili yasam
kalitesinin ve etkilenim diizeyinin sonuclara nasil etKi ettigi arastirilacaktir. Bu sayede
calisgma sonucunda ortaya konulacak veriler Rehberlik ve Arastirma Merkezleri
(RAM) tizerinden Milli Egitim Bakanligina bildirim rapor olarak sunulabilecek ve
ileriye donik RAM binyesinde kurulabilme kapasitesi olan “Aile Merkezli
Fizyoterapi Egitimleri’’ne temel dayanak saglanabilecegini ve Klinisyenlere ve
akademisyenlere Aile Merkezli Terapi hakkinda bilgi vermek ve ailelerin

bilgilendirilmesinin 6nemini vurgulayabilecegimizi diisinmekteyiz.



2. GENEL BIiLGILER
2.1. Tamim

Serebral palsi (SP), pediatrik hastalarda en sik gorilen konjenital veya
edinilmis norolojik bozukluklardan biridir (11). SP terimi en basit haliyle, motor
fonksiyonlarda bozuklugu, etkinliklerde sinirlamasi olan ve bunlarla ilgili hizmetlere
gereksinim duyan ¢ocuklar1 tanimlar. “Serebral” beyin, “palsi” kas giigsiizligii ve kas
kontroliintin kismi kaybi1 anlamlarina gelmektedir.

Tarih boyunca cesitli tanimlamalar yapilmustir. Yapilan degisik tanimlamalara
bakildiginda su dort 6zelligin hepsinde ortak oldugu gorulir:

o Motor bozukluga yol agcan hareket ve postir bozukluklari

o Yasamin ¢ok erken doneminde meydana gelme

o Beyindeki bozukluga bagli olma

o Cocugun gelisimiyle birlikte klinik bulgularin degisebilmesi ancak beyindeki

zedelenmenin ortadan kalkmamasi ya da kotlye gitmemesi (12).

Yapilan tim tanimmlamalar beyindeki etkilenmenin ne iyilestigi ne de
kotiilestigi  konusunda birlesir. Beyindeki durum stabil kalmiyorsa ¢ocuk SP
tanmimindan ¢ikar (13).

Yapilan ¢alismalarin sonucu olarak ortaya konan en son tanima gore: SP anne
karnindaki yasam ya da dogduktan sonraki ilk 2 yil icerisindeki gelismekte olan bebek
beyninde meydana gelen ilerleyici olmayan bozukluklarla ifade edilen, aktivite
smirlamasina neden olan, hareket ve postiir gelisimindeki bir grup kalici bozuklugu
tanmimlar. Oldukca sik gorilen bir durumdur. SP'nin motor bozukluklarina siklikla
duyu, algy, bilis, iletisim, davranis bozukluklari, epilepsi ve ikincil kas-iskelet sorunlari
eslik eder (1). Bu sorunlar yasamda sinirliliklara yol agabilir. SP tanimi; etiyolojik ya
da patolojik bir tan1 degildir, yukaridaki durumlar1 kapsayan semsiye bir terimdir (14).
SP tanis1 kolay degildir; bunun Oncesinde kapsamli bir goriisme ve Oyki
alinmasi, ¢ocugun gelisim seyrinin godzlenmesi ve analizi, ek goruntiileme
yontemlerinin yorumlanmasi Ve test sonuglarinin degerlendirilmesi gerekir. Ayni
zamanda nispeten uzun bir klinik gozlem siresi gerektirir. SP’yi teshis etmek igin onu
farkl1 dogasi ve seyri olan diger motor bozukluklardan ayirmak gerekir. Yasamin erken

donemindeki baz1 norogelisimsel bozukluklar gegici olabilirken, ilerleyici motor



bozukluklar, en azindan hastaligin ilk ddneminde, SP'ye benzer bir klinik tabloya sahip
olabilir.

Merkezi sinir sisteminin olgunlasmasi, beyin plastisitesi ve degisen klinik
gOrunim g0z 6niine alindiginda, SP'nin, 0zellikle de bazi tlirlerinin kesin tanisi birkag
yasindan daha erken konulamaz. Literatiirdeki ¢aligmalar 1s1ginda {ilkelerin ¢cogunda
bu yas 5 olarak belirlenmistir (15).

SP'deki hareket bozuklugu, Klinik olarak, st motor ndron sendromu olarak
pozitif ve negatif belirtilerle karakterizedir. Siklikla klinik muayenelerde baskin olan
pozitif belirtiler, kortikal devrelerden gelen inhibisyonun yoklugundan kaynaklanan
anormal fenomenleri icerir. Bunlar, spastisite, diskinezi, hiperrefleksi, korunmus
gelisimsel tepkiler ve ikincil iskelet kas sistem anomalilerini igerir. Ote yandan negatif
belirtiler, uygun duyusal-motor kontrol mekanizmalarinin kaybini veya gelismemesini
yansitarak zayiflik, hareketlerin kot koordinasyonu, dengesizlik ve yiriime
yeteneginde zayiflig icerir. Bunlar, eksik programlamaya bagli olarak koordinasyon
bozukluklar1 ve istege bagli hareketler ve yiriime sirasinda yetersiz kas aktivasyonlari
nedeniyle paraliziye kadar gesitli alt kategorilere ayrilabilir. Odak genellikle spastisite
ve diger pozitif belirtilerin etkilerini azaltmak Uzerine olsa da gesitli hareket
davraniglarmin anormal programlamasi, motor fonksiyon agisindan daha zararli
olabilir (16).

SP, yasamin erken doneminde ortaya ¢ikan bireyin okul ve mesleki gelisimi
Uzerinde etkileri olan yasam boyu siregelen bir hastaliktir. SP’1i bireyler bir¢ok saglik,
rehabilitasyon, egitim ve sosyal hizmetlere ihtiya¢ duymakta ve giivenmektedir (17).
Tum bu sebeplerle bireyin aktivite, katihm ve aile baglaminda diistiniilmesi,

yonetilmesi ve yasam planlamasmin yapilmasi zorunludur.
2.2. Prevelans

SP ¢ocukluk yaslarinda en sik gorulen motor bozukluktur. SP prevalansi stabil
degildir ve tip alanindaki ilerlemeler ile sosyal ve ekonomik gelismelerin bir sonucu
olarak strekli degismesi beklenebilir (18). Nitekim yiiksek ve diisiik gelirli tlkelerdeki
yayginligin farkli olmasi bu goriisii desteklemektedir.

Yuksek gelirli Ulkelerde SP’nin dogum prevalansinin azaldigi yapilan

caligmalarla ortaya konulmaktadir (18,19,20). Diisiik ve orta gelirli tlkelerdeki



degisimin ve egilimin su anda 6lgiilemedigi ancak mevcut dogum prevelansinin
yuksek gelirli tlkelere gore 6nemli derecede daha yiiksek oldugu bildirilmektedir (18).
Cogunlukla 1980'li ve 1990'li yillardaki dogumlari kapsayan dogum
prevalansina iligkin en son sistematik inceleme ve meta-analiz, prevalansim 1000 canli
dogumda 2,1 oldugunu buldu. Prevalans dogum agirhigina ve gebelik slresine gore
degisebilmektedir. Dogum agirlig1 1000 ile 1499 gram arasinda olan ¢ocuklarda 1000
canli dogumda 59,18, 2500 gram ve (st olan ¢ocuklarda ise bu oran 1000 canli
dogumda 1,33’a kadar diismektedir. Prevalans 28. gebelik haftasindan 6nce dogan
cocuklarda 111,8 ile en yiiksek ve 36 haftadan sonra dogan cocuklarda 1,35 ile en
diisiik olarak bulunmustur (21).

Ulkemizde yapilan kapsamli bir caliymada Serdaroglu ve ark. (2006)
prevelanst 1000 canlt dogumda 4,4 olarak bulunmustur (22). Subasi ve ark. yapmis
oldugu bir ¢aligmada ise 2016-2022 yillar1 arasinda ¢ocuklarda SP yaygmliginin 1000
cocukta 7,74 oldugu tahmin edilmektedir. Dogum oranimnin yiiksek oldugu bolgelerde,
ozellikle Dogu ve Giineydogu Anadolu'da SP prevalansi yiiksek ¢ikmistir, bu durum
saglik hizmetlerine sinirli erisim, evde dogum, cocuk yogun bakim Unitelerine
erisimdeki zorluklar ve akraba evlilikleri gibi ¢esitli faktorlere baglanabilir. Turkiye'de
2022 yilinda 18 yas alt1 SP’li hasta sayis1 184.311 olarak bildirilmistir (23).

2.3. Etiyoloji

SP etiyolojisi karmasik olup heterojendir. Cogu SP’de nedenler degil sadece
risk faktorleri belirlenebilir. ileri tan1 ve gériintiileme teknikleri ile bile SP olgularmnin
ancak %50-75’inde 6zgiil bir etiyolojik faktor belirlenebilir (24,25). SP etiyolojisinin
karmagiklig1 hikayelerinde ¢ok agik risk faktdrleri bulunmasina ragmen SP gelismeyen
cocuklar1 da acgiklar (26). Hatta SP’nin ag¢ik klinik kanit1 olan ¢ocuklarin dykiisiinde
siklikla bir neden bulunamaz (27).

Uzun bir siire boyunca SP riskini agiklamak i¢in arastirilan tek nedensel faktor
dogum ve dogum komplikasyonlartydi. Diger donemler arastirildik¢a yeni ¢agrisimlar
ortaya ¢ikmustir (28). SP bir veya birden fazla etiyolojik nedenden kaynaklanabilir. SP
ile ilgili etiyolojik nedenler ve risk faktorleri 3 baglik altinda incelenebilir; prenatal,

perinatal ve postnatal donem. Bu faktorler asagidaki tabloda listelenmistir (25).



Prenatal olaylarm, serebral palsinin tiim vakalarinin yaklasik %75'inden sorumlu
olduguna inanilmaktadir. Postnatal olarak edinilen SP vakalarinin oranmna dair
tahminler, %10 ile %18 arasinda degismektedir. GUnimduzde, perinatal veya postnatal

bir neden igin net kanit olmamasi durumunda genellikle prenatal bir nedenin

varsayilmasi egilimindedir (29).

Tablo 2.1. SP’ye Neden Olan Faktorler.*

Prenatal nedenler

Perinatal nedenler

Postnatal nedenler

Plasenta anormallikleri,
plasentanin ayrilmasi
Coklu hamilelik
Hamilelik sirasinda
annenin sistemik hastaligi,
intrauterin enfeksiyonlar
fetlistin anormal nabzi
Tokolitik ilaglar (erken
dogumu engelleyen)
Toksemi(kan
zehirlenmesi)
Oligohidramnios,
polihidramnios
Intrauterin gelisimin
baskilanmasi
Membranlarm erken
yirtilmasi

Yardimei tireme
teknolojisi ve digerlerinin
yani sira in vitro
fertilizasyon

o Premature dogum
o Sezaryen

. Forceps kullanimi
. Zamanindan sonra
dogum

. Dogum
indlksiyonu

. Uzamig dogum

o Asfiksi

o Mekonyum
aspirasyonu sendromu

o Respiratuar disstres
sendromu

e Yapay solunum
destegi-solunum
tedavisi, oksijen
tedavisi

o Enfeksiyonlar,

Ozellikle generalize

olanlar, menenjit

Hiperbiluribinemi

Hipoglisemi

Hipotiroksinaemi

Intrakraniyal

hemorajlar,

e Yenidogan
konviilsiyonlari

*Bu tablo Fzt. Mustafa Ocalan ve Prof. Dr. Mintaze Kerem Giinel tarafindan bu ¢alismaya 6zel olarak
olusturulmustur.

Tdm bu gruplamanm yaninda anneye ait risk faktorleri olarak: annenin
sistemik hastaliklari, ila¢ ve uyarici madde kullanimi, malnutrisyon, zehirlenme,
enfeksiyonlar, Hamilelik 6ncesi bagisiklik sistemi bozukluklari, fiziksel ve kimyasal
faktorler, infertility sorunu ve tedavisi, spontan diisiikler, sosyo-ekonomik faktorler
olarak sayilabilir (25).

2.4. Simiflandirma

Saglik hizmetlerinde siniflandirma sistemlerinin kullanim amaci, bir durumun

goruntimundeki degisiklikler veya ilerleme asamalar1 arasinda anlamli bir ayrim



yapmay1 saglamaktir. SP her anlamda genis ¢esitlilik gosterir. SP fonksiyonel durum,
norolojik goriintiiler ve bulgular, etiyoloji, klinik gdriiniim ve topografya gibi bircok
0zellik bazinda degisken sekilde siniflanabilir. Bu smiflandirma sistemlerinin; etkili
bilgi paylasimi, hedeflerin sinirlar 6zelinde segimi, hizmetlerin saglanmasi,
miidahalelerin belirlenmesi, arastirmalarda ortaya konan bulgularin pratikte isleme
koyulmasi amactyla ¢ocuklarin mevcut yeteneklerini tanimlama noktasinda degerli ve
islevsel oldugu kanitlanmistir (30,31).
SP’de smiflandirmanin amaglart sunlardir (32):
1. Agiklama: Bir bireyin SP ile ilgili durumunu detayli bir sekilde belirtmek,
sorunun niteligini ve ciddiyetini net bir sekilde ifade etmek
2. Tahmin: SP’li bireylerin ihtiyag duyabilecekleri hizmetler konusunda
cevresindekilerin bilgilendirilmesi
3. Karsilastirma: Farkli merkezlerde toplanan SP ile ilgili verilerin birbirleriyle
karsilagtirilmasia olanak saglamak
4. Degisimin degerlendirilmesi: Bireyin farkli zamanlarda, farkli bireylerle genel
durumunun karsilastirilmasina olanak saglamak
SP i¢in tarih boyunca bir¢cok siniflandirma yontemi kullanilmistir. En yaygin

smiflamalar ise fiziksel siniflandirmalar ve fonksiyonel siniflandirmalardir.
2.4.1. Fiziksel Simiflandirmalar

Beyin lezyonunun anatomik boélgesine gore: -serebral korteks
-piramidal sistem
-ekstrapiramidal sistem
-serebellum
Klinik semptom ve belirtilere gore: -spastik
-diskinetik (distonik ve koreatetoid
form)
-ataksik



Ekstremitelerin topografik tutulumuna gore: -dipleji

-kuadripleji
-hemipleji

Meydana gelis zamanina gore: -dogum Oncesi (prepartum)

SP smiflandirmasini standardize etmeyi ve klinisyenler tarafindan guvenilir bir
sekilde uygulanmasmi planlayan SCPE, 2000 yilinda basit ve anlasilir bir
smiflandirma 6nermistir. Spastik (unilateral veya bilateral), diskinetik (distonik veya

koreatetoid), ataksik veya siniflanamayan (34). Bu siniflandirma ile ilgili sema asagida

gosterilmistir.

-dogum sirast (intrapartum)

-postneonatal (33)

Bir veya daha fazla

ekstremitede kalici kas tonusu

artisi var mi?

:

EVET

Viicudun her iki tarafi da
etkilenmis mi ?

:

HAYIR

l

Tonus degisiyor mu ?

v

v

: l h i v Ataksi belirtileri olan
EVET HAYIR EVET HAYIR genellestirilmis bir hipotoni var
mi?
l v v
h 4 \J
Spastik Spastik diskinetik EVET HAYIR
Bilateral sp Unilateral sp

A 4

Azalmig
aktivite; artmig
tonus

Artmis aktivite;
azalmis tonus

Ataksik sp

Siniflanamayan
sp

A 4

Distonik sp

Y

Koreatetoid
sp

Sekil 2.1. Serebral Palsi Alt Tiplerinin Siniflandirma Semasi (34).
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Spastik SP

Spastisite, st motor néron sendromunun bir bileseni olarak, germe refleksinin
asir1 uyarilabilirliginden kaynaklanan, tonik germe refleksinde (kas tonusu) hiza bagl
bir artigla karakterize motor bozukluk olarak tanimlanir. Bu durum, germe refleksinin
asir1 uyarilmasi sonucu tendon kasilmasinin asir1 olmasiyla ortaya ¢ikar (35).

Spastik SP kas hipertonusu, derin tendon reflekslerinin artmasi, klonus,
Babinski isareti, agonist ve antagonistlerin ko-kontraksiyonu ile karakterizedir.
Makaslama yiiriiylisii sonucu olusan femoral anteversiyon artisi, pes ekinis, el bilegi
fleksiyon deformitesi gibi kalic1 deformitelere neden olabilir (36,37).

Spastik SP, genellikle azalmis istemli motor aktivite ile karakterize edilen
negatif fenomenlerle birlikte, artmis istemsiz motor aktivite ile karakterize edilen
pozitif fenomenleri igeren duysal-motor belirtiler ve semptomlar sergiler. Negatif
isaretler el becerilerinin kaybi, selektif motor kontroliin kaybi, istemli hareketlerde
yavas olma ve zorlanma, kaslarda zayiflik ve yorgunluk olarak siralanabilir. Pozitif
isaretler ise spastisite, klonus ve fleksor yanitlardir (38).

Spastik SP, tiim SP vakalarmin %85’ini olusturarak goriilen en yaygin SP
tipidir. Dipleji, kuadripleji ve hemipleji olarak 3’e ayrilir.

Spastik dipleji

Spastik dipleji dogum agirlig1 ve gebelikten bagimsiz olarak SP’nin en sik
goriilen klinik alt tiplerinden biridir ve Spastik SP igerisinde %50’ye yakin goriilme
oranina sahiptir. Genelde sebebi konjenitaldir ve sik olarak periventrikiler I6komalazi
ve intraventrikiler kanama diplejik SP’ye sebep olur.

Alt ckstremitelerde daha siddetli, iist ekstremitede ise daha hafif etkilenim
gosterir. Etkilenim asimetrik olabilmekle birlikte genelde simetriktir. Biligsel gelisim
genellikle normaldir ve epilepsi daha az yaygindir. Tum diplejik SP’li hastalar ytrtime
konusunda zorluk yasamalarina ragmen zamanmnda olmasa bile yiirlirler. Yiiriime
bagimsiz, desteksiz ylrtimeden elle tutulan mobilite cihazlari ile yirimeye kadar genis
bir skalada yer alir (36,39).

Spastik diplejik ¢ocuklarin ¢ogunda lumbal lordoz, diz ve kalgcada artmis
fleksiyon, parmak ucu yiiriiylis ve anterior pelvik tilt gibi yiiriyiis bozukluklari
kolayca fark edilir. Diplejik SP igin 5 yiiriiylis paterni tanimlanmigtir: tam ekin
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yuriiyiisii (true equinus), sigrama yiriiyiisi (jump gait), belirgin ekin (apparent
equnius), bukik diz (crouch gait) ve asimetrik yiiriiyiis (asymmetrical gait) (40).

Spastik diplejik cocuklarda ayak tabani dar olup ayaklar ya ekin ya da
eversiyondadir. Ik zamanlarda ekstansor tonus tarafindan yonetilen ayakta durma ve
yiiriiyiis postiirii yas aldik¢a daha ¢ok ¢omelme egilimi gosterir. Ust ekstremitelerde
genelde hareket araligi tamdir ancak Onkol supinasyon ve bileklerin fleksiyon-
ekstansiyon yonli hareketinde sertlik olabilir (41).

Spastik Kuadripleji

Kuadriplejik SP’de Ust ekstremiteler daha fazla olmak tizere dort ekstremitenin
tamamu etkilenir. Bunun yaninda ¢ift hemipleji tanimindan farkli olarak agiz, dil ve
farenks fonksiyonunda bozukluga neden olabilecek bulbar tutulumu da az ya da ¢ok
gosterir. Spastik SP’nin en siddetli formudur. Spastik kuadripleji ekonomik olarak az
gelismis ve gelismekte olan olan tlkelerde daha sik gorulir (42).

En c¢ok prematire bebeklerde periventrikiiler kanamayi takiben veya
zamaninda dogan ¢ocuklarda dogum asfiksisine baglh olarak gorilmektedir. Gebeligin
26 ile 34. Haftalar1 arasinda meydana gelebilecek kanama kuadriplejik SP’ye neden
olabilir (43).

Spastik kuadriplejik SP boyun ve gévdenin zayif ve inaktif postiiral kaslar1 ile
karakterizedir. Tim ekstremitelerde istemli hareket sinirlidir, selektif motor kontrol
azalmistir. Bu durum yasam kalitelerini diisiiren birden fazla atipik hareket paternine
yol acan tiim viicut ekstansiyonuna yol agmaktadir.

Spastik kuadriplejik SP’li ¢cocuklar boyun ve gdvdenin postiiral kontroliinii
saglayan kaslarin zayif ve inaktif durumda olmasi nedeniyle basini orta hatta
getiremez. Bu ¢ocuklar genellikle sirtiistii pozisyonda vakit gecirirler, bu da dengesiz
bir yer cekimi etkisine ve gogiis kafesinde ventilasyonun bozulmasina neden olan
istenmeyen durumlara yol agar. Solunum mekaniginin bozulmasinin bir sonucu olarak
multisistemsel sorunlar goriilebilir. Tiim bu durumlar bir arada degerlendirildiginde
siirlt oromotor fonksiyon, salya tutamama, disfaji, gastrodzofageal reflii, kabizlik,
uyku bozuklugu ve agri1 gibi semptomlarin sik gérulmesi tesadif degildir.

Cocuk alt ekstremitede smnirl aktif hareket gosterdigi i¢cin kaslar dengeli bir

sekilde kasilmaz. Uzun siredir kontrakte olmamis kaslar yer cekimine karsi
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koyamazlar. Yasanan kas gli¢siizliigiiniin ve atrofinin sebebi budur. Bunun sonucu
olarak durus bozukluklari; kalga subluksasyonu, eklem kontraktiirii ve skolyoz gibi
ortopedik problemler daha yiiksek risk teskil eder (44).

Hastalarin ylzde 15°i ambulatuar potansiyele sahiptir. Blyuk c¢ogunlugu
tekerlekli sandalye kullanmak zorundadir. Cocuk bagimsiz yiriime potansiyeline sahip
olsa bile fonksiyonel yliriiyiis sinirlidir ¢iinkii istenen paternde yiirliyiis i¢in gerekli
olan zeka seviyeleri ve motivasyonlar1 oldukg¢a smirlidir (45). Bu ¢ocuklarm ¢ogunun
Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS/GMFCS) seviye V oldugu

yapilan arastirmalarda ortaya konmustur.
Spastik hemipleji

Agirlikli olarak motor korteks veya piramidal yolun tek tarafli hasari
sonucunda meydana gelen, vicudun sag veya sol yarisindaki kol ve bacagin
etkilendigi, yaygin bir spastik SP formudur. Nedeni bilinmemekle birlikte sag
hemipleji sol hemiplejiye gore daha sik goriiliir. Zamaninda dogan bebekler arasinda
en sik gorulen SP formudur. Prematiire bebeklerde ise spastik diplejiden sonra gorilen
en sik formdur (46,47). Etiyolojisi genel olarak pre ve perinataldir (%70-90),
%30’unun ise sebebi bilinmemektedir.

Genellikle ilk 3 ay icerisinde tanilamak ve bazi durumlardan siiphelenmek ¢ok
olas1 degildir. Daha sonraki siiregte ise kullanimda asimetriler, asimetrik tonik boyun
refleksindeki asimetri, bir elin siirekli kavrama pozisyonunda durmasi gibi belirtiler
hemipleji stiphesi icin yeterlidir. Kas zayifligi, viicut asimetrisi gibi durumlar ilerleyen
zamanlarda gorular (48).

Hemiplejik SP’li cocuklar, nesnelere uzanma, kavrama-birakma obje
manipulasyonu gibi fonksiyonel aktiviteler sirasinda zorlanmaya yol agan gesitli iist
ekstremite motor ve duyu bozukluklar1 yasarlar. Cocuklar etkilenen {ist ekstremiteyi
gormezden gelebilirler, pasif, tuhaf ve islevsiz bir pozisyonda surekli tutarlar. Genelde
etkilenen taraf omuz adduksiyon ve internal rotasyonda, dirsek fleksiyon ve
pronasyonda, el bilegi ve parmaklar fleksiyonda ve bas parmak avug i¢indedir. Bazi
cocuklarin etkilenen elin Uzerinde oturduklar1 gozlenmistir. Cocuklarin etkilenen
ekstremiteye karsi olumsuz bir tavir gostermeleri, sikayet ettikleri ve onu bir ‘sey’

olarak adlandirmalar1 mimkindlr. Kullanmay: reddetme ve oyuncaklarda esdeger
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ekstremiteyi ¢ikarma gibi durumlar gézlemlenebilir. Hemiplejik ¢ocuklarin etkilenen
ekstremiteyi gilinliik yasam icerisinde fonksiyonel olarak kullanmadigi ve iki elle
yapilan aktivitelerde de g6z ardi ettigi gozlemlenmistir (49).

Spastik hemiplejisi olan c¢ocuklar ¢ok yiksek oranda bagimsiz yirirler,
cogunlukla Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemine gore genellikle Seviye I ve 11
de yer alirlar. Parmak vurusu ile baslayan, kal¢a ve dizde fleksiyon ya da dizde
rekurvasyon ile devam eden pelvisin retraksiyonu ve elevasyonun eslik ettigi,
kontralateral tarafta diz fleksiyonun artis1i ve ipsilateral kolun tipik durusu ile
karakterize bir ylriiyiisleri vardir. Saglikli ¢ocuklara gére daha uzun bir yiirlyiis
dongusine, daha yavas bir ylrime hizina ve daha uzun bir destek asamasina
sahiptirler. Motor koordinasyonlar1 yiriime esnasinda daha zayiftir. Tum bu
sebeplerden dolay1 daha kisa adimlarla ve yiiksek adim frekansiyla belirgin salmimh
ve zayif stabilizasyona sahip bir yiiriiyiis posturine sahiptirler (50).

Tek tarafli SP’li ¢ocuklar agirliklarimi etkilenmemis tarafa dogru aktarma ve
kaydirma egilimindedirler. Ayakta durusta daha belirgin olan bu asimetrik vicut

agirhgi dagilim lateral omurga egriligi, skolyoz icin yuksek risk teskil eder (51).
Diskinetik SP

Diskinezi istemsiz, koordinasyonsuz, anormal, tekrarlayan ve kontrol
edilemeyen kas hareketlerini ifade eder. Diskinetik SP bozulan kas tonusu
regulasyonu, hareket kontroliiniin kaybi ve iki koordinasyon bozuklugu modelini
iceren anormal hareketlerle karakterizedir; distoni ve koreatetoz.

Distoni, istemsiz ve siirekli veya aralikli kas kasilmalarina bagli olarak ortaya
cikan, bukidlme, tekrarlayan hareketler ve anormal duruslara neden olan bir
néromuskiler bozukluktur. Kore, hizli, istemsiz ve sarsintili hareketleri temsil
ederken, atetoz ise daha yavas, siirekli degisen ve kivranan veya biikiilen hareketleri
ifade eder. Diskinetik SP, tiim vakalarin yaklasik yiizde 15’ini olusturur ve spastik
SP’den sonra en sik gorilen ikinci tiptir.

Diskinetik SP term ve terme yakin dogan bebeklerde, perinatal hipoksi-iskemi,
neonatal hiperbilirubibemi, kafa ici kanama, enfeksiyonlar ve hiperbiluribineminin

neden oldugu kernikterus gibi nedenlerle ortaya ¢ikabilir (52,53). Tipik olarak bazal
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ganglionlar ve talamus etkilenir, baz1 vakalarda kortikal ve subkortikal ayrica beyaz
madde bdlgelerinde lezyonlar da rapor edilmistir

Diskinetik SP baskin olan isaretlere gore distonik ve koreatetoid olarak
smiflandirilir. Hastalarin ¢gogunda distoni daha baskindir. Distoni ve koreatetozun
ortaya ¢ikist ve siddeti yoninden degerlendirme yapilacak olursa, distoni
ekstremitelerin daha ¢ok distal bolumiinde belirgin olur, koreatetoz ise ekstremitelere
daha esit dagilir. Her ikisi de aktiviteyle ve duygu durum degisiklikleriyle beraber artis
gOsterir.

Yiiksek diizeyde distoni ve koreoatetoz, dzellikle boyun ve agiz bolgelerinde
belirgin olarak ortaya ¢ikar; bu klinik Ozellik, diskinetik serebral palsiye sahip
bireylerde iletisim sorunlarini anlamamiza katki saglar. Ayrica, g6z bolgesinde belirgin
distoni ve Kkoreoatetozun varligi, bu hasta grubunda g6z hareketleriyle ilgili
zorluklarin, hareketlilik, iletisim, okuma, yazma, 6grenme ve giinlik yasam becerileri
uzerinde 6nemli bir etki olusturabilecegini gostermektedir (54).

Cocuklarda ciddi derecede motor engellilik vardir ve ¢ogunlukla fonksiyonel
smiflandirma sistemlerine gore yiiksek seviyelerde bulunurlar (52,53). Diskinetik
SP’ye sahip olan 578 cocukla yapilan bir galismada ¢ocuklarin ylizde 16’sinin
yardimsiz, ylizde 24 {iniin yardiml1 yiiriidiigii ve yiizde 59’unun tekerlekli sandalyeye
bagli oldugu rapor edilmistir.

Cocuklarda sik olarak ciddi 6grenme giigliigii, epilepsi, ciddi isitme bozuklugu
ve ciddi gérme bozuklugu bildirilmistir. Eslik eden bozukluklar motor etkilenimin
siddeti ile dogru orantili olarak artmaktadir. Tiim bu durumlar diskinetik SP’yi en

siddetli SP formlarindan biri haline getirir (55).
Ataksik SP

Ataksik SP denge, koordinasyon ve ince motor hareketlerin kontrolliniin
kaybiyla karakterize edilir. Tum SP vakalarinin yaklagik yizde 5 gibi kiglk bir oranini
olusturur. Ataksik SP icin agirlikli olarak genetik veya prenatal etiyolojiye isaret
edilmektedir. Serebellumda hipoplazi veya malformasyonlar gosterirler ve bu durum
hareketin olmas1 gereken kuvvet, ritim ve dogrulukla gergeklestirilmesini saglayan
diizenli kas koordinasyonlarinin kayb ile birlikte genellikle yasamin ilk 2 yilinda

olmak tizere hipotoniye sebep olur.
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Ataksik SP’li ¢ocuklarda koordinasyon zayifligi, denge bozuklugu, bozulmus
el-g6z koordinasyonu ile birlikte ince motor problemleri, dismetri, esansiyel tremorlar
ve anormal hareket performansi vardir. Eklemlerde kontraktir benzeri sorunlar
gelistirmezler. Biligsel gecikmeler sik gorilmez. Bu ¢ocuklarin govde kontroli
zayiftir, genis bir destek tabani ile ayakta dururlar ve ataksik yiirliylis gosterirler. Sik
sik etkilenen tarafa dogru yon degistirdikleri g6zlenmistir. YUrlime esnasinda
salimmlar1 fazladir ve diismeyi Onlemek icin geriye dogru adim attiklar1 gézlenmistir.
Ataksik SP’li cocuklarda agonist antagonist kaslar arasindaki dengesizlik, zayif denge
ve koruyucu reaksiyonlar nedeniyle postiiral kontrol bozulur. Karin ve sirt kaslarinin
zayifligi nedeniyle core stabilite zayiftir. TUm bunlar fonksiyonel aktivitelerde
bozulmaya yol acar (56,57,58).

Kansik tip SP

Karigik tip SP’de hafif spastisite, distoni, atetoid hareketler birlikte gorilebilir.
Ataksi bu gruptaki ¢ocuklarda motor fonksiyon bozuklugunun bir pargasi olabilir.
Ataksi ve spastisite siklikla birlikte ortaya ¢ikar. Hasta baskin klinik gdsterge
dogrultusunda smiflandirilir. Tiim SP’li vakalarm yaklasik yiizde 10 kadar1 bu siif
icerisindedir (36,37).

2.4.2. Fonksiyonel Siniflandirmalar

Aragtirmacilar klinisyenlerden de destek alarak siniflandirma sistemlerine yeni
bir boyut getirerek fonksiyonel kapasiteyi baz alan SP’ye 06zel fonksiyonel
siiflandirma sistemleri gelistirdiler. Bu sistemler basit bir sirali derecelendirme
sistemi kullanarak, arastirmacilar ve klinisyenler arasinda ortak bir dil kullanimini
saglayarak fonksiyonu ve mevcut durumu tanimlar ancak potansiyel iyilesmeleri ve
altta yatan etiyolojiyi degerlendirmezler.

Gunlimuzde kullanilan SP igin gelistirilmis fonksiyonel siniflandirma

sistemleri;
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Kaba Motor Fonksiyon Simiflandirma Sistemi (KMFSS)

SP’de kullanilan en koklii en bilinen fonksiyonel siniflandirma sistemidir. 11k
olarak 1997°de Palisano ve ark. tarafindan tanimlanmistir (59). SP’li bir bireyin kaba
motor fonksiyonunu tanimlamak i¢in olusturulmus, basit ve sirali bes seviyeli bir
derecelendirme sistemidir.

KMFSS temelde oturma, yer degistirme ve hareketliligi baz alarak ¢ocugun
kendi kendine baslattigi hareketlere dayanir. Seviyeler arasindaki farklar gunlik
yasamda anlamli olmalidir. Seviyeler arasindaki farklar cocugun yasadig: fonksiyonel
kisitlamalara; yiiriiteg, koltuk degnegi veya baston gibi elle tutulan yardimci cihazlar
ya da tekerlekli mobilite cihaz ve araglarinin kullanim ve ihtiyacina gore
degismektedir. KMFSS hareketin kalitesine odaklanmaz. 0-2 yas, 2-4 yas, 4-6 yas, 6-
12 yas olmak iizere farkli yas gruplari icin gelistirilmis olup 2007 yilinda 12-18
yaslarin1 da kapsayacak sekilde yeniden tanimlandi (60). Calismanin TUrkge cevirisini
Kerem Giinel ve dig. (61), Tiirk¢e cevirisinin gegerlik ve gilivenirlik calismalarini ise
El ve dig. yapmustir (62).

Kaba Motor Fonksiyon Smiflandirma Sisteminde seviyelerin genel hatlar
asagidaki gibidir:

KMFSS seviye I’deki bir cocuk kisitlama olmaksizin yUr(r.

KMFSS seviye II’deki ¢ocuklar kisitlamalarla yirur.

KMFSS seviye I1I’deki ¢cocuklar elle tutulan hareketlilik araglarini kullanarak
yardr.

KMFSS seviye 1V’deki bir ¢ocugun kendi kendine hareket smirlanmistir.
Motorlu hareketlilik aracini kullanabilir.

KMFSS seviye V’deki bir ¢ocuk elle itilen bir tekerlekli sandalyede tasinir
(63).

El Becerileri Siniflandirma Sistemi (EBSS)

SP’li ¢ocuklarin giinliik yasamdaki faaliyetleri esnasinda nesneleri tutmak igin
ellerini nasil kullandiklarint siniflandirmak i¢in olusturulmus, bes seviyeli, sirali bir
sistemdir. Her eli ayr1 degerlendirmek i¢in degil genel tutma kavrama becerilerini
smiflandirir. |. Seviye kolaylikla ve basariyla tutup kullanmay1 ifade ederken V. Seviye

basit faaliyetleri bile gerceklestirmek icgin ileri derecede kisitli beceriye sahip olarak
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tanimlanir (64). 4 yasindan kiigiikk ¢ocuklar1 degerlendirmek i¢in mini versiyonu
gelistirilmistir (65). Tiirk¢e cevirisini ve gecerlik giivenirlik caligmalar1 Akpinar ve

ark. tarafindan yapilmistir (66).
Tletisim Fonksiyon Smiflandirma Sistemi (IFSS)

[FSS’nin amac1 SP’li bireylerde giinliik iletisim performansini I-V arasinda
smiflandirir. TUm iletisim yontemlerini dahil eder bu nedenle ses ¢ikaramayan bireyler

icin de kapsayicidir (67). Turkge cevirisi Mutlu ve ark. tarafindan yapilmistir (68).
Yeme I¢me Becerileri Stmflandirma Sistemi (YIBSS)

YIBSS SP’li cocuklarm giinliik yasamda nasil yedikleri ve ictiklerini, gesitli
ayrimlar Kullanarak siniflandirmaktir. Bes farkli derecede siniflandirma yapar. Seviye
I giivenli olarak yeyip icmeyi tamimlarken seviye V giivenli bir sekilde yiyemez-
icemez ve beslenmenin saglanmasi i¢in tiiple beslenme diisiiniilebilir olarak ayrilmistir
(69). Turkce cevirisi ve gecerlik giivenirligi Kerem Giinel ve ark. tarafindan

yapilmustir (70).
Gorsel Fonksiyon Simiflandirma Sistemi (GFSS)

GFSS, SP’li ¢ocuklarin gorsel yeteneklerini gunlik yasamda nasil
kullandiklarini smiflandirmak i¢in olusturulmus bir sistemdir. Bes seviyeli sirali bir
sistemdir. Seviye | gérme ile ilgili aktivitelerde gorsel fonksiyonu kolay ve basarili bir
sekilde kullanir olarak smiflandirilirken, seviye V diizenlenmis ortamlarda bile gorsel

islevi kullanamaz olarak tanimlanmustir (71, 72).
Viking Konusma Skalas1 (VKYS)

VKS, SP’li ¢ocuklarin konusma iiretimlerini siniflandirmak i¢in olusturulmus
bir sistemdir. Skorlamasi I-1V arasindadir. Seviye | konusma motor bozukluk
tarafindan etkilenmemistir olarak tammlanirken seviye 1V anlasilir bir konusma yoktur
olarak smiflandirilmistir (73). Tiirkce ¢evirisi ve gegerlik gilivenirlik ¢aligmalarini

Seyhan Biyik ve ark. yapmustir (74).
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2.5. Eslik Eden Sorunlar

SP dncelikle motor bozuklugu icermesine ve bundan dolayi temelde bir hareket
bozuklugu olmasina ragmen bu ¢ocuklarin giinliik hayatlarini, yasam kalitelerini ve
beklentilerini etkileyebilecek birgok sorun eslik eder. SP ilerlemeyen bir durum
olmasina ragmen SP’ye bagh olarak goriilen sekonder problemler, ¢ocugun yasi ile
beraber fiziksel ve psikolojik olgunlasmayla birlikte belirgin hale gelebilir. Bu
belirtilerin taninmasi, belirlenmesi ve uygun sekilde yonetilmesi cocugun ve ailenin
saglig1, fonksiyonelligi ve yasam kalitesi Uzerinde dnemli bir etkiye sahip olabilir. Bu

sorunlar birbirini etkileyebilme ve arttirabilme potansiyelini tagirlar (75).
Epilepsi

Epilepsi SP’li bireylerde yaygin olarak gortlmektedir. Gorilme orani SP
tipine, zeka geriliginin olup olmadigma ve nobet tipine gore degisiklik gdstermekle
beraber %25 ile %45 arasinda degismektedir. Mental retardasyonu olan bireylerde bu
oran %70’e ¢ikabilmektedir (75). Kuadriplejik ve travma sonrasi gelisen hemiplejik
SP’li bireylerde daha sik gordllrken, diplejik ve ataksik bireylerde daha nadir goralar.
Engelin siddeti arttik¢a epilepsi riski de artmaktadir. Farkli SP gruplarinda farkli nébet
tipleri goriilmekle beraber genelde nobetler yasamin ilk 2 yilinda ortaya ¢ikmaktadir.
Antiepileptik ilaclar ndbet kontrolinde etkilidir ve standart uygulama olarak kabul
edilir ancak antiepileptik ilag kullanimmin 2 yil ndbet gecirilmedigi takdirde
kesilmesine yonelik literatiir destegi bulunmaktadir. Nobet yonetiminde ketojenik

diyet kullanimimna ydnelik destekler smirhdir (45,75).
Kognitif problemler

SP’li bireylerin yaklasik olarak yuzde 50’sinde kognitif problemler
gorilmektedir. Spastik kuadriplejik bireylerde daha siddetli olarak goriilme egiliminde
olmasinda ragmen spastik kuadriplejik bireyler de normal zekaya ve biligsel isleyise
sahip olabilir. SP’li g¢ocuklar1 degerlendirmek icin standart zeka olgumlerinin
kullanilmasi zaten var olan motor, gorsel, isitsel ve konugma bozukluklarindan dolay1
beraberinde bazi zorluklar1 getirmektedir. Bu tlr sorunlarm varligi testlerdeki

performansi etkileyebileceginden g6z 6nunde bulundurulmalidir (45,75).
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GOrme

SP’li bireylerde ¢esitli derecelerde goérme sorunlar1 bulunabilmektedir.
Gorllme sikliklart degisen siddetlerde olmakla beraber farkli ¢alismalarda %10 ile
%90 arasinda bulunmustur.

Kirilma hatalari, nistagmus, sasilik, g6z tembelligi ve serebral gérme
bozuklugu (CVI) gibi okiiler anormallikler géorme sorunlar1 arasinda yer alir. Ayrica
degisen oranlarda gorsel-algisal bozukluk da gorilebilmektedir (45,75,76). SP’li
cocuklar yillik olarak pediatrik goz doktorlar1 tarafindan muayene edilmelidir.

Isitme

SP’li ¢ocuklarm %30 ile %40’inda isitme problemleri ortaya ¢ikar. Isitme
kaybmin 6zellikle konjenital enfeksiyonlar, diisikk dogum agirligi, kernikterus ve ciddi
hipoksik iskemik yaralanmasi olan SP’li cocuklarda yaygin oldugu bilinmektedir (45).

Dil ve Konusma Problemleri

SP’li bireylerin yaklasik olarak %60’ mda konusma problemleri gérilmekte ve
5 yasinda sozel olmayan iletisim kullanan ¢ocuklarin sayist %24’°tiir. Kaba motor
fonksiyon seviyesinin artmasi1 konusma problemlerinin gériilme oranmnin da artmasina
isaret eder. Spastik kuadripleji, hipotoni ve diskinezi durumlari en yiiksek konusma
bozukluklarmin goriildiigii tiplerdir. Isitme bozukluklar1 ve kognitif problemler de

konusma problemlerinin yasanmasinda 6nemli rol oynayabilir (77).
Gastrointestinal Problemler

SP’li cocuklarda gastrointestinal sorunlar yaygin olarak gorilmekte,
ebeveynler ve bakicilar i¢in zorluklar yaratabilmektedir. En sik karsilasilan zorluklar
arasinda kati ve sivilara karsi disfaji, kusma, yemek yeme siiresinin uzunlugu ve
kabizlig1 yer alir. Sullivan ve ark. SP'li 271 ¢ocugun %89'unda disfaji, %28'inde
uzamig beslenme siiresi, %22'sinde sik kusma ve %?26'sinda kabizlik goriildiigiinii

bulmuslardir. (78).
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Uyku Problemleri

SP’li cocuklar normal gelisim gdsteren cocuklara gore daha fazla uyku
problemi gosterme egilimindedirler. Bu sorunlar arasinda giindiiz yorgunlugu, uykuya
dalmakta zorluk ve sabah erken uyanma sayilabilir. Bu sorunlarin yaygin olma
sebepleri arasinda yasadiklar fiziksel rahatsizliklar, agri, gastrointestinal problemler,
aldiklar1 ilaglara baglh olarak gelisen yan etkiler, uyku sirasinda pozisyon
degistirememe gibi faktOrler sayilabilir. YUreyemeyen cocuklar yuriyebilen gocuklara
g0re daha fazla etkilenirler (79).

Agn

SP’li bireylerde kronik agri1 prevelans: tipik gelisim gosteren bireylere gore
daha ytksektir. %32 ile %77 arasinda degismektedir. Agr1 prevelansi kaba motor
bozuklugun siddeti, yas ve cinsiyetle (kadinda daha ¢ok) beraber degisir. Daha ¢ok bel,
kalca ve bacaklarda agri yasarlar. Olas1 agri1 kaynaklar1 arasinda ndéromuskuler
etkenler, kalca ¢ikig1 ve skolyoz, gastrointestinal sebepler, dis sorunlari, siyriklar ve
urolojik sorunlar sayilabilir. SP’ de agriyr degerlendirmek; degisen entelektiel

yetenek, iletisim ve ifade yetersizlikleri nedeniyle zorluklar barindirabilmektedir (80).
Solunum

SP’li ¢ocuklarda birincil solunum bozukluklar1 siklikla goralur. Bunlar
arasinda tekrarlayan pnomoni, bronsektazi, atelektazi, obstriktif akciger hastaliklari
sayilabilir. Bu durumlarin sik goriilmesinin nedenleri tam olarak anlagilamamakla
beraber; tiikiiriik veya besin aspirasyonuna yol agan disfaji, yutmaya iliskin koruyucu
reflekslerin azalmas: veya yoklugu, Ozellikle solunumla ilgili kas glcli ve
koordinasyonunun bozulmasi gibi risk faktorleri tanimlanmistir. SP’de eslik eden
problemlerin varhg: da solunum yolu hastaliklarina yol acabilmektedir. Ornegin
gastrotzofagel refli aspirasyon pnémonisine yol acabilir, skolyoz anatomik olarak
akciger kapasitesinin azalmasmna yol acarak solunum hastaliklarina sebep olabilir

(75,81).
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Salya Kontrol Problemi

Salya kontrol problemi SP’li ¢ocuklarm yuzde 10-57’sini ilgilendiren bir
problemdir. Nedenleri arasinda agiz ve dudak kaslarmm disiik tonusu, postiral
problemler ve disfaji gibi sorunlar yer alir. Genelde fazla tiikriik liretiminden ziyade
tiikkriik konroliiniin yetersiz olmasi sorun olmaktadir. Cilt tahriglerine, agiz kokusuna,
ag1z i¢i enfeksiyonlara, dis ¢lirlimelerine, hijyen sorunlarina ve dehidrasyona neden

olabilir (75,82).
Ikincil Olusan Kas iskelet Sistemi Problemleri

SP’de azalmis montrol kontrolle birlikte cesitli kas iskelet sistemi problemleri
gorulmektedir. Kas gugsuzlikleri, kas agonist-antagonist dengesinin bozulmasi, eklem
hareket agikliklarinda azalmalar ¢esitli kontraktir ve deformitelere sebep
olabilmektedir. En sik goriilen problemler arasinda spastisite, postiir ve hareketlilik
sorunlari, yumusak doku kontraktiirleri, subluksasyonlar, kalca ekleminin ilerleyici
displazisi ve skolyoz gibi durumlar goriilmektedir (75,83). Kalca displazisi SP’li
cocuklarin 3’te 1’inden fazlasimm etkilemektedir. SP'li ¢ocuklarda tedavi edilmeyen

kalca bozukluklari ciddiagriya, yuriime, oturma ve hijyen sorunlarina yolacabilir (84).
Davrams Problemleri

SP’li c¢ocuklarda davranis problemleri gorilme oranlar1 tipik gelisen
akranlarma gore daha yiiksektir. Her 4 SP’li cocuktan 1’inde davranig problemleri
gOzlemlenmektedir. Bu problemler arasinda asir1 duygusal tepkiler, hiperaktivite,

akran sorunlari, obsesif-kompulsif davranislar ve genel davranis bozukluklar1 olarak

siralanabilir (85).
Duyu Bozukluklar

SP’de motor bozukluklarm yani sira duyusal bozukluklar da gorilebilmektedir.
Bu bozukluklarin reseptdrlerden ya da kas iskelet sisteminden gelen duyusal bilgilerin
iletimi ve iglenmesinde rol oynayan somatosensoriyel sistemden kaynaklanabilecegi

diistiniilmektedir. SP’li ¢ocuklarda dokunmaya kars1 gelisen taktil hassasiyet,
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propriosepsiyon duyusunun kaybi, hareket etmeye kars1 gelisen vestibiler problemler

yaganan duyu bozukluklari arasinda sayilabilir (86).

Tablo 2.2. Eslik Eden Sorunlarm SP Tiplerine Gore Dagilimi ve Gorilme Oranlari

(87).
HP | DP KP DIS AT SP
Dil ve Konusma boz. + + + + %71
Zeka Problemi + + %62
GOrme Bozuklugu + + %62
Uyku Bozuklugu + + %50
Duyu Bozuklugu + + %40
Epilepsi + + %39
Kalga Dislokasyonu + + + %35
Isitme Bozuklugu + + %30
Kronik Agr1 + + + + + %28
Davranig Bozuklugu + + %25
Solunum Problemleri + %25
Skolyoz + + %20

HP:hemiplejik tip, DP:diplejik tip, KP:kuadriplejik tip, DIS:diskinetik tip, AT:ataksik tip, SP:biitiin tip
SP’lerin genelini ifade eder.

2.6. Serebral Palsi’de Aile Merkezli Hizmet

Aile, bireyler arasinda kan bagi ve yasal baglar gibi ¢esitli iligkilerle birbirine
bagli olan bireylerin olusturdugu bir sosyal birim olarak tanimlanmasima karsin en
genis anlamiyla birlikte yasayan ve birbirine duygusal, sosyal ve ekonomik destek
saglayan bireyler olarak ifade edilebilir (10).

SP’li bir bireyin ailesi ¢esitli zorluklarla karsilasabilir. Bu zorluklar arasinda;
tibbi tedavi ve terapilere erisim, 6zel egitim ihtiyaglari, fiziksel bakim, duygusal destek
ve sosyal hayata katilimin zorlagmasi sayilabilir. Aileler SP’li ¢ocuklarmna destek
olmada 6nemli bir rol oynarlar ve bu suregte birlikte ¢alisarak ¢esitli sorunlar1 asmaya
calisirlar. Aile iiyeleri, SP’li bireyin gereksinimlerine duyarli olmali, rehabilitasyon

uzmanlari ile is birligi yapmali ve genel olarak destekleyici bir ortam saglamalidir (6).
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Ebeveynler SP’li ¢ocuklarin hayatlarinda 6nemli bir rol oynarlar ve
rehabilitasyon merkezlerinde sunulan hizmetler konusunda bilgi sahibi olmalar
onemlidir. Ailelerin, rehabilitasyon strecinin her boyutuna aktif katilimlarinin
saglanmas1 rehabilitasyonun basarisin1 artran en 6nemli unsur olarak kabul
edilmektedir (88).

Ebeveynlerin, son yillarda artik kendilerini ve SP’li ¢ocuklarini ilgilendiren
konularda karar alma surecglerine katilmak ve bunlar1 yonetmek yoniinde artan
beklentileri vardir. Rehabilitasyon uzmanlarinin ebeveynlerin ne yapmalari gerektigini
dikte ettikleri geleneksel otoriter suregler geri planda kalmaktadir. Hizmet
saglayicilarin, 6zellikle uzun siiren rehabilitasyon siireglerinde ebeveynlerin katilimi
ve kontroliine iliskin bu beklentiye yanit vermeleri dnemlidir. Bu beklentinin
karsilanmasi ‘aile merkezli hizmet’ kavramiyla saglanmaktadir (89).

20. yiizy1lin baglarinda ebeveynler, 6zel gereksinime sahip ¢ocuklarinin bakim
ve yetistirme konularinda yetersiz olarak gorulirken 1940’11 yillardan baslayarak 6zel
gereksinimli gocuklarin aileleri ile galisma yaklagimiyla bu algi degismeye baslamistir.
Odak noktas1 0zel ihtiyaglar1 olan ¢ocuklarin kaderini kontrol eden profesyonellerden,
profesyonellerle is birligi i¢inde siireci kontrol eden ebeveynlere dogru kaymustir.
Cesitli kurum ve kuruluglarm bu konuyla ilgili yaptigi calismalar ebeveynlerin
cocuklarmin yetenekleri ve yasamlar1 konusunda essiz bir kaynak oldugunun fark
edilmesine yol agti. Amerika Birlesik Devletleri'nde 1975 ve 1986 yillarinda ¢ikarilan
kanunlar ile aile {iyelerinin, ¢ocuklarma yonelik hedefler ve hizmetlerle ilgili karar
alma siirecine aktif bir sekilde dahil olmalar1 ve tiim ailenin hizmetlerin alicis1 olmasi

sart kosulmustur (90).
Tanmm

Aile merkezli hizmet, 6zel ihtiyaglari olan ¢cocuklar ve aileleri igin hizmetlerde
kullanilan bir dizi deger, tutum ve yaklasimdan olusur. Aile merkezli hizmet, her
ailenin benzersiz oldugunu; ailenin ¢ocugun hayatinda siirekli bir faktor oldugunu; ve
ailenin cocugun yetenekleri ve ihtiyaglari konusunda uzman oldugunu kabul eder.
Aile, hizmet verenlerle birlikte calisarak c¢ocugun aldigi hizmetler ve destekler
hakkinda bilingli kararlar verir (89).
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Aile merkezli hizmetin ilk temel 6nermesi ailenin ¢ocugun yetenekleri ve
ihtiyag¢lar1 konusunda uzman oldugudur. Hizmet saglayicilar i¢in bu yaklasim, SP’li
cocugun Ve ailenin ihtiyaclarmi agik¢a tanimlayarak ve cocuk ile ailenin gugli
yonlerine odaklanarak, ebeveynleri karar alma siirecine aktif olarak katilmaya tesvik
etmeyi ifade eder. Hizmet saglayicilar hastalik ve tedavilerle ilgili teknik bilgiye
sahipken; ebeveynler ¢ocuklari, aileleri ve kendi glcli yonleri, ihtiyaglar1 ve degerleri
konusunda uzmanlik sunar. Hizmetler, her ailenin bilgiyi anlama ve benimseme
yetenegine saygi gosteren bir tarzda hem hizmet yerine hem de her bir aileye
erisilebilir bir sekilde sunulmalidir. A¢ik bir sekilde, danismanlik her gocugun durumu
icin ortak bir anlayisa dayanmalidir (89).

Aile merkezli hizmetin ikinci temel 6nermesi ise her ailenin farkli ve benzersiz
oldugudur. Bu 6nerme hizmetlerin her aile ve Uyeleri igin bireysellestirilmesini
savunmaktadir. Bu cerceve, Ozellikle ¢ok etnik gruptan olusan topluluklardaki
ebeveynlerin degerlerini ve kiltirlerini anlama ve kabul etme ihtiyacini vurgular. Her
durumda iletisim, calisilan ailelerin bireysel anlayislar1 ve ihtiyaclarma uygun bir
sekilde uyarlanmalidir. Aileleri "tipik" kaliplar igcine koymak yerine, onlarin zor
durumlarmi kendi terimleriyle anlamaya calismali ve tavsiyeleri onlarm dilinde
sunmaliy1z. Bu yaklasim ebeveynlerin ifadelerini dikkatle dinleme ve ¢ocuklariyla
ilgili gozlemlerine giivenme becerisini gerektirir (89).

Aile merkezli hizmetin ticiinci temel 6nermesi ise ailenin ¢ocugun hayatidaki
degismez unsur oldugudur. Bu ¢er¢evede, hizmetlerin saglanmasinda ailenin stirekli
bir varlik olarak kabul edilmesi ve ¢ocugun gelisimi, saghigi ve refahiyla yakindan
iliskilendirilmesi 6nemlidir. Ailenin ¢ocugun yasamindaki bu degismez etkilesimi
anlamak ve degerlendirmek, hizmet saglayicilarinin bireysellestirilmis ve etkili destek
sunmalarina yardimecr olabilir. Ozel saglik veya gelisim sorunlari olan gocuklara
yonelik hizmetlerin aile merkezli olmasi gerekiyorsa, tim aile Gyelerinin ihtiyaclari ve
katilimi tegvik edilmeli ve desteklenmelidir (89,90).

Bu tiir bir yaklagim, ailenin sorumluluklarini takdir eder, genis ailenin karar
alma siirecine olan katkilarin1 kabul eder ve profesyonellerin bakis agilarini, ailenin

biitlinliigiine sayg1 gosteren bir sekilde yonlendirir (91).
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Sekil 2.2. Aile Merkezli Hizmette Bir Sunum Modeli (90).

Aile Merkezli Hizmette Onemli Kavramlar

Aile merkezli hizmete gegis icin yeterli destegin saglanmasi gerekmektedir. Bu
destegin saglanabilmesi i¢cin 6nemli noktalar bulunmaktadir. Bunlar is birligi, iletisim,
egitim, aile destegi ihtiyaglari, aile baglaminin dikkate alinmasi, ailenin giicli yonleri,
kilturel degerler, 6zel politika ve prosedurler olarak siralanabilir (91).

Is birligi; rehabilitasyon sireclerinde tek otorite olma rollerinden feragat
etmelidirler. Cocuklarin fiziksel degerlendirmesinde ve Ozellikle karar alma
sireclerinde, ailelerle is birligi yapan hizmet saglayicilar1 veya degerlendiriciler,
ailelerin goriislerini ve endiselerini agiga ¢ikarma yontemlerini gelistirmekte aktif bir
rol oynamalidirlar (92).

[letisim; rehabilitasyon hizmetlerinin sunumunda etkili bir hasta-fizyoterapist

iliskisi kurulmak isteniyorsa iletisimin tamamlayici rolii 6nemsenmelidir. Etkili bir
iletigim, ailelerin diinya goriislerini, ihtiyaglarmi ve dnceliklerini anlamalarina imkan
verir ve hizmet saglayicilarin bilgi, tavsiye ve Onerilerini; ailelerin 6zgiin kosullarma,
kaynaklarina, giinliik endiselerine ve rutinlerine gére adapte etme olanagi saglar (93).
Egitim; aile merkezli hizmetin saglanabilmesi i¢in ailelere hastalik ve diger

konular hakkinda egitim verilmesinin gerekli oldugu goriilmiistiir. Bu egitimin
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ebeveyn ve terapistin birbirini destekledigi karsilikli bilgi aligveris slrecinden
olugmasinin daha faydali olacagi belirtilmistir. En iyi egitimin saglanabilmesi i¢in, tim
bilgiler ailenin anlayabilecegi dil seviyesinde yazili olarak saglanabilir. Yine egitim
stirecinin takip metotlariyla stiregelen bir sekilde saglanmasi 6nemlidir (91).

Aile destegi ihtiyaclari; hastaligin hasta ve aile tizerindeki etkilerini belirlemek
bu destek ihtiyaglarinin saptanmasi konusunda onemlidir. Bu destekler ¢ocugun
gelisimsel potansiyeline ve kapasitesine, ihtiyaglarina dayali olarak hasta ve ailenin
sosyal baglamimi dikkate alarak belirlenmeli ve sunulmalidir. Bu konular arasinda
ruhsal 1yilik, evde bakim, finansal destek, ulasim, halk sagligi, barmmma, mesleki
hizmetler, egitim, sosyal hizmetler ve duygusal destek yer almaktadir (89).

Aile baglammm dikkate alinmasi; fizyoterapistlerin ailenin ihtiyaglarini,
degerlerini ve 6nceliklerini anlamalarini ve bu bilgileri hizmet sunumunda merkezi bir
rol oynayan unsurlar olarak kullanmalarini igerir. Bireysellestirilmis hizmet, aile
katiliminin saglanmasi, gucli yonleri vurgulama ve kiltirel duyarlilik aile baglamimin
dikkate alinmasi gereken dnemli noktalaridir (93).

Ailenin guclt yonlerinin dikkate almmasi; SP’li bireye sahip aileler
tamimlanma, gelistirme Ve kullanilma y6niunden benzersiz glclere sahiptir.
Dayaniklilik, basa ¢ikma stratejileri, rehabilitasyon noktasinda yeterlilik, beceri ve
motivasyon diger glcli yonler arasinda sayilabilir. Bu gicli noktalarin ortaya
¢ikarilmasi konusunda fizyoterapistlerin aile merkezli hizmetin diger 6geleri arasinda
yer alan iletisim Ve is birligi noktalarini iyi kavramalar1 gerekmektedir (93).

Kiiltiirel degerler; kisisel degerler, tercihler ve fikirlerin yami sira kiiltiirel
degerlerin dikkate alinmasi aile merkezli hizmetin saglanmasinda 6nemli bir noktadir.
Ailelerin sosyal, dini ve kiiltiirel gegmisleri rehabilitasyon surecini etkileyebilir.
Fizyoterapistler, ailelerin kiiltiirel baglamina saygi gostermeli ve farkl kiiltiirlerin
normlarina, inanglarina ve degerlerine duyarli olmalidir. Bu, hizmetlerin kiiltiirel
olarak uygun bir sekilde tasarlanmasini ve sunulmasini igerir (89).

Aile merkezli hizmeti desteklemek i¢in 6zel politikalar ve prosediirler; seffaf
olarak makro ve mikro diizeyde politikalarin gelistirilmesi 6nemlidir. Makro diizey;
hiikiimet politikalar1 ve kurumlar1 igerirken mikro duizey; rehabilitasyon ekip tyeleri,

0zel egitim merkezleri, okullar gibi toplumsal hizmet sistemlerini ve bireylerini igerir.
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Fiziksel c¢evrenin Onemi hasta ve ailesinin ihtiyaclarmi karsilayacak sekilde
diizenlenmesi noktasinda ortaya ¢ikmaktadir (89,93).

Tiirkiye'de heniiz ne Saglik Bakanligi ne de devlet ve 6zel hastaneler aile
merkezli uygulamalara iliskin saglik politikalar1 veya kurumsal dizenlemeler

gelistirilmemistir (94).
Aile Merkezli Hizmetin Sonuclan

Aile merkezli hizmetin temel amaci tim aile Uyelerinin yasam Kalitesini
arttirmaktir. Cocugun anlamli fonksiyonel aktivitelere katilmasi ve toplumsal
katiliminin saglanmas1 da pediatrik fizyoterapi ve rehabilitasyonun temel amacidir.
Sonug olarak aile merkezli hizmetin etkilerini genis bir sonug yelpazesinde gorebilmek
onemlidir. Multidisipliner ve interdisipliner yaklasimlar 1g1ginda her disiplinin kendine
0zgl bir yaklagim alan1 olsa da ¢ocugun gelisimini bir bitin olarak ele almak
onemlidir. Aile merkezli hizmetin sonuglar1 ¢cocugun fiziksel, duygusal, sosyal ve
biligsel gelisimini icermeli ancak bunlarm 6tesine de gegebilmelidir. Bir biitiin olarak
ailenin ele alinmasi, fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmeti saglayicilari, hizmet
organizasyonlar1 ve toplumla ilgili sonuglar da aile merkezli hizmetin faydalarmi
gosterme agisindan 6nemlidir (95).

Aile merkezli hizmetin ¢ocuklara yonelik faydalarina iligskin bilgiler smnirhidir.
Genellikle ¢ocugun gelisimsel kazanimi, fonksiyonel becerilerin gelisimi ve
psikososyal uyumu cercevesinde faydalar goriilmiistiir. Aile merkezli hizmet
kapsaminda; ailelerin, ¢ocuklarmim rehabilitasyon siirecini yonetme sorumlulugunu
alma, hizmet saglayicilarla is birligi icerisinde bilingli kararlar alma gibi konularda
daha aktif katilim gosterme konusunda tesvik edilmesinin ¢ocuklarmin fonksiyonel
becerilerinin gelismesini, belirlenen hedeflere ulasmasini ve motor kazanimlarini
arttirdig1 goriilmiistiir. Aile merkezli hizmetle beraber ¢ocuklara verilen egitimlerin
hastaliklar1 hakkinda daha iyi bilgiye sahip olmalarini sagladig, yeterlilik algilarin
arttirdigim1 ve daha iyi davramigsal uyum gostermelerini sagladigi goriilmiistiir. Bu
noktada cocuklarm bilgi ve psikososyal ihtiyaglarina odaklanmak, onlar1 bilgi ve
beceri ediminde esit ortak olarak dahil etmek Onemlidir. Gelismis akran iliskileri,

sosyal katilim, dinlenme ve bos zaman kalitesi, olumlu bir benlik imaj1 gelistirmesine
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yardimct olup olmamasi ve engelliliginin etkilerini yonetmeye yonelik yollar
gelistirmesine yardimci olmasi da degerlendirilmelidir (95,96).

Aile merkezli hizmetin sonuglar1 arasinda ailenin énemi biiyiiktiir. En yaygin
sonug ebeveynlerin Ozellikle annelerin psikolojik durumunun daha iyi olmasidir.
Ebeveyn bilgi ve katiimindaki yeterlilik, 6zyeterlik ve kontrol duygusundaki
degisiklikler de rapor edilmistir. Aile merkezli hizmetin sonuglar1 daha iyi psikolojik
saglik, azalan kaygi ve artan refah diizeyleriyle iligkilidir. Aile merkezli hizmetin
saglanmasi bilgi, ortaklik, destek ve anlayis ihtiyaclarinin karsilanmasinda; bireysel
ve aile refahini artirmada 6nemli bir rol oynar. Bu hizmetin saglanmasi ebeveynlerin
stres ve sikimtilarini azaltarak yasam doyumlarini arttirabilir. Sorumluluk paylasimi, is
birligi, yetenek ve yeterlilikleri tesvik etme, aile ihtiyaclarina duyarhlik, karar verme
stirecini destekleme ve bilgi paylasimi gibi ilkeler bu olumlu etkilesimlerin temelini
olusturur. Bu cercevede saglanan destek ve hizmetler ebeveynlerin yasam
memnuniyetini arttirarak genel aile refahini iyilestirebilir (94,97)

Aile merkezli hizmetin hizmet sistemi icin sonuglar1 incelenecek olursa
memnuniyet noktasinin 6énemi ortaya ¢ikmustir. Ailelerin saglanan hizmeti aile
merkezli olarak algilamalarinin daha yiiksek memnuniyet diizeyiyle alakali oldugu
ortaya ¢ikmustir. Aileler, aile merkezli bir yaklasim kullanan hizmet saglayiciyla daha
olumlu iligski kurduklarini ve siire¢ten daha memnun kaldiklarmi bildirmistir. Bu
diizeyler profesyonellerin igbirlik¢i davranislari, destek, anlayis ve bilgi paylasimiyla
daha yakindan iligkilidir. Yine ayni sekilde kendilerine verilen bilginin sekline ve
hizmet saglayicilarin kisisel nitelikleriyle iliskilidir. Aile merkezli hizmetin sonucunda
aileler karar alma sirecine daha fazla dahil olduklarini hissetmis, goriislerinin

anlasildigini ve koordineli hizmet aldiklarini hissetmislerdir (95,96).

Aile Merkezli Hizmette Uygulanmas1 Gereken Temel Ilkeler

Aile merkezli hizmet i¢cin olumsuz bir sonu¢ ortaya koyan higbir ¢alisma
bulunmadigmi belirtmek hem aileler hem de hizmet saglayicilar tarafindan oldukca
degerli bulundugunu vurgulamak agisindan Onemlidir. Bu nedenle, tim hizmet
saglayicilarin, ¢ocuk ve aile ile olan etkilesim diizeyi veya oynadiklar1 rol ne olursa
olsun, aile merkezli hizmetin temel prensiplerine dikkat etmeleri ¢nemlidir. Bu

kapsamda, kendi inanglarmi, 6zellikle kendi yeteneklerine iliskin olan inanglarimi
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anlamalar1 gerekmektedir (95). Bu cergevede aile merkezli hizmeti benimsemek
isteyen fizyoterapistlerin uygulamasi gereken bazi temel ilkeler bulunmaktadir:

Her bir cocugun ve ailenin soziinii dinlemek ve saygi gdstermek: Irksal, etnik,
kalturel ve sosyoekonomik ge¢mise bakilmaksizin hastalarin  ve ailelerin
deneyimlerini kabul etmek ve bu unsurlari, saglik hizmetlerinin planlanmasi ve
sunulmasi sureglerine hasta ve aile tercihlerini gozeterek entegre etmek.

Kurumsal politika, prosediirler ve hizmet saglayicit uygulamalarinda esneklik
saglayarak, hizmetlerin her cocuk ve ailenin 6zel ihtiyaglarina, inanglarma ve kilttrel
degerlerine uygun hale getirilmesine imkan tanimak; ayn1 zamanda ¢ocuk ve ailenin
rehabilitasyon yaklagimlar1 konusunda se¢im yapmayi kolaylastirmak.

Hasta ve ailelerle tam, dirist ve tarafsiz bilgilerin strekli olarak, onlarin bakim
ve karar alma sureclerine etkili bir sekilde katilabilmelerini destekleyecek ve
onaylayici bulacaklar1 bicimlerde paylasilmasi. Saglik bilgileri, ¢ocuklara ve ailelere,
toplumun kiilturel ve dilsel ¢esitliligi gozetilerek sunulmali ve saglik okuryazarligi 6n
planda tutulmalhidir.

Rehabilitasyon siirecinin her asamasinda ¢ocuga ve aileye resmi ve gayri resmi
destek saglanmak. Bu tlr destekler saglik sigortasi, etik ve yasal yonergelerin
uygulanmastyla saglanir. Gayri resmi destek noktasinda akranlar arasi destek ortamimi
olusturma onemlidir.

Saglik hizmetlerinin her asamasinda hastalar ve aileleriyle is birligi yapmak.
Mesleki gelisim, egitim planlamasi, politika olusturma ve program gelistirme,
uygulama ve degerlendirme asamalar1 dahildir.

Cocuklarin ve ailelerin gii¢lii yonlerini bireysel olarak tanimak ve bu giiclii
yonleri gelistirmek, kendi potansiyellerini kesfetmeye, gliven olusturmaya ve

rehabilitasyon suregleriyle ilgili segcimlere ve kararlara katilmaya tesvik etmek (96).
Aile Merkezli Hizmet ile Ilgili Yanhs Bilinenler

Aile merkezli hizmet pediatrik fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerinin
sunumunda giderek yaygmlasan bir yoldur. Daha fazla hizmet saglayicinin aile
merkezli yaklasimlar hakkinda konusmasi tartigmasi, arastirmalar yapmasi konu ile
ilgili bilgilerimizin artmasina sebep olmustur ancak bu durum beraberinde bazi yanlis

inanglar1 da getirmektedir. En yaygin olanlar1 ise aile merkezli hizmetin gegici bir
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moda oldugu, hizmetlerin zaten aile merkezli oldugu ve aile merkezli hizmetin
saglanmasi i¢in ¢Ozililemeyecek kadar biiyiik sorunlarin oldugudur (3,93).

Aile merkezli hizmet ile ilgili fikirler uzun zamandir tartisiliyor. Aileler
tarafindan inanilmig ve desteklenmis bir programdir. Etkinligi ise arastirma
kanitlariyla desteklenmektedir. Pediatrik rehabilitasyon hizmetleri genel olarak aile
merkezli olarak algilansa da etkin bir sekilde aile merkezliligin saglanmasi igin
ailelerden gelen bilgilere gore duzenli olarak gdzden gegirilmesi ve guncellenmesi
gerekmektedir. Aile merkezli programlarin uygulanmasi igin smirli stire ve finansman
gibi baz1 zorluklar belirlenmistir ancak bu tiir sorunlarin ¢6ziimii imkansiz degildir.
Aile merkezli hizmetin etkin bir sekilde uygulanabilmesi icin organizasyon destegi ve
ekip Uyelerinin yaratici cabalar1 gerekmektedir (97).

Aile merkezli hizmetin ailelerin her zaman istediklerini almasi anlamma
geldigi, ailelerin karar vermekten ve onlardan istemedikleri kadar sorumluluk almalar1
gerekecegi ile ilgili yanlis inaniglar bulunmaktadir (98).

Aile merkezli yaklasimlarda, ailenin hedef ve isteklerinin tanmmmas: ve
miimkiinse bu taleplerin ele alinmasi 6nemlidir. Hizmetlerle ilgili nihai karar1 aile
verir. Hizmet saglayicilar, verilecek kararin kendilerine ait olmasa bile, ailenin
kararina saygi gosterme ve kabul etme sorumluluguna sahiptir. Ancak, hizmet
saglayicilar, giivenli olmayan veya etik olmayan durumlar1 kabul etmek zorunda
degillerdir. Aileler ve hizmet saglayicilar, her bireyin ihtiya¢larina, kaynaklarina ve
kisitlamalarina uygun olarak birlikte is birligi yaparak kabul edilebilir ¢ozimler
bulmaya c¢aba sarf ederler. Aile merkezli hizmette, aileler kendi katilim diizeylerini
belirleme 6zgiirliigiine sahiptir. Aileler, katilimlarini istedikleri zaman artirma veya
azaltma yetenegine sahiptirler. Ayrica, ailelere, iizerlerine diisenden daha fazlasini
ustlenme konusunda bask1 yapilmaz. Her aile, kendilerine sunulan hizmetlere ne kadar

katilim gostermek istiyorlarsa, bu konuda destek ve tesvik almalidir (94,98).
Aile Merkezli Hizmet Onerileri

SP’li gocuga sahip aileler glinumuzde ¢ok ¢esitli yapilarla ortaya ¢ikar. Yapilari
ne olursa olsun aileler klinik dikkatimizin odak noktasi olmalidirlar. ‘Bir ¢ocugu
blyttmek igin bir kdy gerekir’ ifadesini dogru olarak kabul edecek olursak bir cocugun

saglik ve gelisimle ilgili zorluklarinm ailenin tamamini etkiledigini de ayn1 derecede
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dogru olarak kabul etmemiz gerekir. Bu durum, ¢gocugun sorunlarinin sadece bireyin
sorunu olarak degil, ayn1 zamanda tiim aileyi etkileyen bir durum olarak ele alinmasi
gerektigi anlamma gelir. Ik ifadeden yola ¢ikacak olursak SP’li bireyin saghkli
gelisimi i¢in toplumun, ailenin ve ¢evrenin kolektif bir ¢aba igerisinde olmas1 gerekir
(98).

Sir William Osler ‘iyi hekim hastalig1 tedavi eder; buyik hekim, hastaligi olan
hastay1 tedavi eder’ demistir. Pediatrik rehabilitasyon alaninda calisan fizyoterapistler
icin bu s6z ‘iyi bir uzman ¢ocugun durumunu tedavi eder; biiyiikk bir uzman ise bu
duruma sahip ¢ocugun ailesini tedavi eder’ seklinde yeniden yorumlanabilir (3,98).

Aile merkezli hizmet saglamaya c¢alisan bir fizyoterapist ¢ocuklarini
endiseleriyle birlikte getiren ebeveynlerle tanigir. Cogu geng ebeveynin yasayan kendi
ebeveynleri oldugunu ve bu insanlarin torunlar1 ve ¢ocuklar1 igin iki kez durumdan
etkilendiklerini g6z 6niinde bulundurmak; biiylikanne ve biiyiikbabalarin rollerini ve
etkilerini degerlendirmeye almak aile merkezli olmanin farkli bir yoludur (99).

Peter Rosenbaum, ‘ebeveynligin siirekli degisen ¢ocugun onderlik ettigi bir
dans oldugunu’ savunur. Aileler ile iliskide bu metafor gegerlidir. Ebeveynler, zaman
ve deneyimle gelisir ve degisir; bu siirecte daha fazla bilgi edinir ve ¢ocuklarmnin
degisen yetenekleri ve ihtiyaglarim1 fark ederler. Karsilikli giiven, saygi ve itimat
temelinde kurulan iliskilerle, fizyoterapist-aile destegi saglanabilir, cocuklar ve aileleri
icin belirlenen hedeflere ulasmada ortak bir basariya katkida bulunulabilir (98).

Aile merkezli hizmet saglamaya calisan bir fizyoterapist aile ile tanistiktan
sonra ‘cocugunuz ile ilgili neyle o6vinmek istiyorsunuz? Bana ¢ocugunuzdan
bahsedin’ gibi agik uglu sorularla iletisim kurmaya calisirsa ebeveynlere kendi
hikayelerini kendi sozleriyle anlatma olanagi saglamis olacaktir (98).

Bireylerin olumsuz bir bakis acis1 sergiledikleri ailelerle gergeklestirilen
goriismeler, ebeveynler icin yikici olabilir ve siklikla yanlis bilgilendirmeyle
sonuglanabilir. Bu tiir 6ngoriiler, kisilerin iyi niyetle, insanlar1 olumsuz durumlara
hazirlamanin uygun oldugu inancindan kaynaklanmig olabilir. Aile merkezli hizmet
saglamaya c¢alisan fizyoterapist ilk olarak, tahminlerin nadiren istenilen kadar dogru
oldugunu; ikinci olarak, cocuklarm slrekli degistigini ve gelistigini, bu nedenle
olaylarm gelisimiyle ilgili erken ¢abalardan kagimilmasini ¢iinkii senaryonun siirekli

degisecegini; ve Ucuincu olarak, ebeveynlere cocuklarin bu kasvetli tahminlere nadiren
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"kulak verdiklerini" ve genellikle baslangicta ongoriilenin ¢ok Gtesinde basari elde
ettiklerini ifade etmelidir (94,97).

Aile merkezli hizmetin nasil saglanmasi gerektigi noktasinda ailelerle yapilan
goriismelerde onlarin istekleri, beklentileri ve 6nerileri saptanmustir. Anneler 6zellikle
muidahaleyi se¢cme sirecine katilmanin Onemini fark ettiler. Aile merkezli bir
uygulamanin temel bilesenleri annelere gore; karar vermede yardimec1 olmak, ailenin
ihtiyaglarmin g6z 6nunde bulundurulmasi, aile-gocuk etkilesiminin saglanmasina
destek olmak, eglenceli alan ve motivasyonun saglanmasi, temel ihtiyaglara saygi,
seyirci olarak degil aktif katiimin gergeklesmesi, terapist-aile-cocuk takimimin
olusturulmas ve etkinlestirilmesi ve ev uygulamalari olmaliydi (99).

Aileler erken yasta miidahaleye dahil olmanin haklari oldugunu belirtmislerdir.
Katilimin saglanmasmin 6nemli noktalar1 arasinda ise: birincil olarak aileler ¢ocuklar1
konusunda uzmandir ilkesinin kabul edilmesi, terapist tarafindan aile egitimi
verilmesi, aile-terapist etkilesiminin optimal dlizeyde olmasi, terapist tarafindan
ailelerin takibi, stratejilerin ve planlarin olusturulmasi, aile giiveninin kazanilmasi,
aktif katilimci olarak aile ve son olarak ebeveyn olarak rollerinden memnuniyet
duymalarmin 6neminden bahsetmislerdir (91).

Aile merkezli miidahalede engelleri kaldirmak ve kolaylastiricilar olusturmak
icin neler yapilabilecegi ailelere soruldugunda, ¢ocuklarinin hayatlarmm birer seyircisi
olarak goriildiiklerini hissettiklerinde yasadiklar1 ac1 ve kaygiy1 dile getirmislerdir.
Aile merkezli hizmetin saglanmasi igin engeller arasinda ailenin sadece seyirci olarak
katilimi, sadece terapideki hedeflerin giindemde olmasi ailelerin diisiincelerinin
dikkate almmamasi, saglanan hizmetin klinik ortamla smirli kalmas: ve empati
eksikligi hissettikleri fizyoterapistler olarak sayilmistir. Destekleyici noktalar olarak
ise takim calismasi, ailenin hedeflerinin dikkate alinmasi, miidahale siireci boyunca
motivasyonun saglanmasi ve evde 6grenim olarak sayilmistir (94,98).

Hastane ortaminda aile merkezli hizmet saglanmaya c¢alisildiginda,
profesyonellerin ailelere danigmanlik, bireysel ya da grup miidahalesi sunabilmesine
ragmen ailenin siirece katilimi1 daha az olmaktadir. Tedavi goren ¢ocuk sayisindan
dolay1 sure kisith olmakta ve aileler yeterli ve dogru ilgiyi alamadiklarini
hissedebilmektedirler. Fizyoterapistlerin hastanelere kiyasla 06zel egitim ve

rehabilitasyon merkezlerinde cocuklar ve ebeveynlerle daha fazla zaman
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gecirebilmeleri ve ailelerle daha kolay etkilesim ve ortaklik kurabilmeleri aile merkezli
hizmetin saglanmasinda ¢ok 6nemlidir (94).

Ulkemizde aile merkezli hizmet politikast bulunmamasina ragmen aile
merkezli hizmetin bazi uygulamalar1 gOrtlmektedir. Fizyoterapistlerin ailelerle
kurduklari iliskilerde saygili ve destekleyici dil kullanmalari, ¢ocugun fonksiyonel
durumuyla ilgili olarak kogluk yaklasimlari, klinik ortamlarda belirli periyotlarda
degerlendirme yapmalar1 ve bu degerlendirme sonuclarini aile iiyelerinin tamamiyla
paylasmalari, ayn1 zamanda ailenin saglanan hizmetlerin oncelikli alicis1 olmalarinin
saglanmasi1 gibi noktalar aile merkezli hizmetin iilkemizde goriilen bazi uygulamalar1
olarak savunulabilir. Bu genel bilgiler dogrultusunda, farkli klinik tip ve motor
fonksiyon seviyesindeki SP’li ¢ocuklarin aileleri {izerinden iilkemizde aldiklar1 FTR
hizmetleri arastirilacak, ailelerin - memnuniyetleri  belirlenecek ve 0Ozellikle
fizyoterapistler tarafindan ailelere yonelik hizmetler ve etkileyen faktorler kurulan

hipotezlerle incelenecektir.
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3. BIREYLER VE YONTEM
3.1. Bireyler

Bu aragtirma, SP’li ¢cocuklarin almis olduklar1 fizyoterapi ve rehabilitasyon
hizmetlerindeki aile merkezli 6zelliklerin ve bu konudaki ebeveyn algilarinin hangi
faktorlerden etkilendigini, SP’1i ¢ocuklarin yaslarina ve fonksiyonel seviyelerine gore
aralarindaki farklarin etkisini arastirmak amaciyla, Hacettepe Universitesi Fizyoterapi
ve Rehabilitasyon Fakiiltesi, Temel Fizyoterapi Ana Bilim Dali, Serebral Palsi ve
Pediatrik Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Unitesi ile Milli Egitim Bakanligi Cankaya
Rehberlik ve Arastrma Merkezinde, Eyliil 2023 ve Nisan 2024 tarihleri araliginda
gergeklestirildi.

Calismanin  yapilabilmesi icin Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri
Arastirma Etik Kurulundan gerekli izin ve onay (Bkz. EK-1) alindi (kayit no: SBA
23/068).

Orneklem biiyiikliigiiniin belirlenmesinde, onsel (priori) gl analizi yontemi
ve G* Power programi (versiyon 3.1.9 Universitdt Diisseldorf, Diisseldorf, Almanya)
kullanilmustir. ‘Bakim Siirecleri Ol¢iimii® anketinin puanlarina etki eden faktorleri
inceleyen, orta etki biiyiikligiine sahip (f2=0.20), prediktor degisken sayisinin 5
oldugu bir arastirma diizeninin érneklem biiyiikligii, %95 gii¢ ve 0.05 o hata katsayis1
ile 100 olarak hesaplanmistir. Bu kapsamda Cankaya RAM’a bagvuran 162 ebeveynle
goriisiildii. Bu ebeveynler ve ¢ocuklarindan 128’1 ¢alismaya katilmay1 kabul etti. Bu
ebeveynlerden 6’s1 goriismeleri yarida birakti. 12 ebeveynin engelli baska bir
cocuklarmin bulundugunun anlagilmasi sonucu calismaya dahil edilmedi. Yapilan
incelemeler sonucunda 10 ebeveynin goriisme formlarinda eksik bulundugunun
anlasilmas1 sonucu c¢alisma disinda birakildilar. Tiim bunlar sonucunda 100 SP’li
cocuk ve ebeveyni ile ¢aligma tamamlanabildi. Calismanin olgu akis diyagrami Sekil
3.1°de gosterilmistir.

Caligmaya dahil edilecek ¢ocuklarin ve ebeveynlerin sosyo-kilturel
homojenite igerisinde olmasina dikkat edildi.

Caligmaya dahil edilme kriterleri;

- 2-18 yas arasinda, SP tanisi almis ¢ocuga sahip olmak,

- En az 1 yildir bir fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmeti almis olmak,
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Ailenin ¢aligma i¢in onay vermesi ve ¢gocugunun ¢alisma kapsaminda

arastrmaci fizyoterapist tarafindan degerlendirilmesini ve bilgilerinin alinmasmni

onaylamasi

Calismaya dahil etmeme kriterleri;

Bagka bir engelli gocugu bulunmasi

65 yasindan blyuk ebeveynler

Calismaya katilmaya gonulli olmayan ¢cocuk ve ebeveynler
Turkce bilmeyen ebeveyn ve bireyler

Okuma-yazma bilmemek

Cocuklarin ebeveynlerine ve/veya cocuklara ¢alisma oncesinde caligmanin

hedefi, ¢calisma siirecinde kullanilacak degerlendirme teknikleri, elde edilecek veriler

ve sonuglarin saglayacagi faydalar konusunda detayli agiklamalar sunuldu.

Cocuklardan ve/veya ebeveynlerden, calismaya istekli olarak katildiklarini beyan
ettikleri onay formu (Bkz. EK-2) alind.



Calismaya Uygunluk
Acisindan Incelenen Cocuk
sayis1

n=162

36

Calismaya Katilmay1 Kabul

| Etmeyen Cocuklar ve Aileleri

N=34

Calismay1 Yarida Birakan
Cocuk ve Aileler

n=6

Bagka Bir Engelli Cocuga
Sahip Olan Ebeveynler

n=12

Goriisme Formlarinda Eksik
Bulunan Ebeveynler

n=10

Calismaya Dabhil Edilen Cocuk
ve Ebeveyn Sayisi

n=100

Sekil 3.1. Calismanin Olgu Akis Diyagrami
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3.2. YOontem

Calisma kapsamina dahil edilen SP tanis1 almis ¢ocuklarin SP tipi ve kaba
motor fonksiyon seviyesi belirlendi. Tim katilimci ¢ocuklarin Kimlik bilgileri
(cocugun ismi, ebeveyninin ismi, dogum yeri) kaydedilmeksizin ayrintili demografik
bilgileri alindi. Uygulanan degerlendirme testlerindeki demografik bilgilerin
bulundugu boélumlerdeki bilgiler gizli tutuldu ve yerine ilgili ¢ocuga ait kodlar
kaydedildi (1. Katilimci, 2. Katilimci gibi).

Cocuklarin ve ailelerin demografik bilgileri Cankaya RAM’da kayitli bulunan
dosyalar1 ve gorlismeler sirasinda alman bilgiler dogrultusunda kaydedildi. Asagida
kayit alinan demografik bilgilerin listesi bulunmaktadir;

- Cinsiyet

- Yas

- SP tipi

- Ebeveyn yasi

- Ebeveyn egitim dizeyi

- SP’li ¢cocugun kaba motor fonksiyonel seviyesi
3.2.1. Degerlendirme Ydntemleri

Ebeveynlerin, fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerinin aile merkezli
ozelliklerine iliskin algilarmi degerlendirmek igin Bakim Siireglerinin Olgiimii (BSO)
anketi uygulandi. Bu algilar1 etkileyen faktorleri incelemek icin ¢ocuklarin
fonksiyonel seviyeleri, yaslari, SP tipleri; ebeveynlerin yaslari, egitim durumlari,
saglikla ilgili yasam kalitesi ve SP’li cocugundan etkilenimi 6lciildii. Cocuklarin
fonksiyonel seviyeleri Kaba Motor Fonksiyon Smiflandirma Sistemi (KMFSS)
kullanilarak belirlendi. Ebeveynlerin saglikla ilgili yasam kalitesini 6lgmek igin
Nottingham Saglik Profili anketi (NSP), SP’li gocugundan etkilenim dizeyini 6lgmek
icin Aile Etki Olgegi (AEO) uygulandu.

3.2.2. Motor Fonksiyonel Seviyenin Belirlenmesi

Calismaya dahil edilen 2-18 yas araligindaki SP’li ¢ocuklarin fonksiyonel

smiflandirmasimi yapabilmek igcin Kaba Motor Fonksiyon Smiflandirma Sisteminin
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(KMFSS) genisletilmis, Tiirk¢e versiyonu kullanildi. Bu sistem SP’de kullanilan en
yaygin fonksiyonel siniflandirma sistemidir. {lk versiyonu 1997°de Palisano ve ark.
tarafindan tanimlanmistir (59). Serebral Palsili bir bireyin kaba motor becerilerini
degerlendirmek ve siniflandirmak i¢in gelistirilmis, temel ve swrali bes seviyeli bir
sistemdir. Saglik profesyonelleri ve arastirmacilar arasinda ortak bir dil gelistirerek;
tedavi ve rehabilitasyon yonetimini daha kolay anlasilir seviyeye getirmek
amacglanmistir. Cocugun kendi kendine baslattig1 hareketlere dayanarak; oturma, yer
degistirme ve hareketliligi baz alir. Odak noktasi tiim kosullar en iyi diizeyde iken
gozlemlenen seviyeden ziyade; normal kosullar altinda, cocugun giinliik yasaminda
gosterdigi performansa dayali olarak siniflandirmadir (59).

Farkli seviyeler arasindaki ayrimlar, g¢ocugun Kkarsilastigi fonksiyonel
kisitlamalara, yuruteg, koltuk degnegi veya baston gibi elle tutulan destekleyici
araglarin veya tekerlekli mobilite cihazlarinin kullanimma ve gereksinimine baglh
olarak degisiklik gosterir. KMFSS hareketin kalitesi ve iyilesme hakkindaki ilerleyisi
icermeksizin mevcut performans: smiflandirir. Bu sistemin  olusturulmasinda
kisitlamalardan ¢ok yeteneklerin vurgulanmasina dikkat edilmistir (59).

1997°de gelistirilen ilk versiyon 0-2, 2-4, 4-6 ve 6-12 yas gruplarmi igerirken
2007°de yapilan bir calismayla 12-18 yas grubunu da icerecek sekilde genisletilmis
versiyonu yaymlanmistir (60). Calismanin Turkge cevirisini Kerem Gunel ve dig. (61),
Turkee cevirisinin gecerlik ve givenirlik ¢alismalarini ise El ve dig. yapmustir (62).

KMFSS seviye I’deki bir ¢ocuk kisitlama olmaksizin i¢ ve dis ortamlarda
yuruyebilir. Merdiven inip ¢ikabilir, kosabilir ve ziplayabilir.

KMESS seviye II’deki ¢ocuklar yiiriiyebilir ve ellerini bir korkuluktan tutarak
merdiven ¢ikabilirler. Ancak, uzun mesafelerde yuriime ve dengeleme, diizensiz
zeminlerde, kalabalik bdlgelerde veya dar alanlarda zorluk yasayabilirler.

KMFSS seviye I1I’deki cocuklar genellikle elle tututalan bir mobilite cihaziyla
kapali alanda rahatlikla yiirliyebilir, ancak ac¢ik alanda, toplum igerisinde ve uzun
mesafelerde tekerlekli sandalye kullanabilir.

KMESS seviye IV’deki bir ¢ocugun kendi kendine hareket yetenegi sinirhdir.
Genellikle destekli oturma yetenegine sahiptir, manuel tekerlekli sandalye veya akiilii

sandalye kullanir.



39

KMFSS seviye V’deki bir cocuk bas ve govde kontroliinii saglamak konusunda
ciddi yetersizlige sahiptir. Kendi kendine hareketi sadece basit kontrole sahip akuli

tekerlekli sandalye ile saglayabilirler (63).
3.2.3. Ebeveyn Algilarinin Degerlendirilmesi

Calismaya alman SP’li cocuklarm ebeveynlerinden Bakim Siirecleri Olgiimii
(BSO) anketini doldurmas1 istendi. BSO’nin amaci, ebeveynlerin ve ¢ocuklarmin
rehabilitasyon merkezlerinden aldiklar1 hizmetlere iliskin algilarmi degerlendirmektir.

Bakim Siirecleri Olgiimii, Saglik hizmeti sunucularmin aile merkezli

davraniglarini1 degerlendirmek i¢in bir aragtir; analitik olarak belirlenmis bes faktor
igerir: Etkinlestirme ve Ortaklik, Genel Bilgi Verme, Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi
Verme, Cocuk ve Aile i¢in Koordineli ve Kapsamli Bakim, Saygili ve Destekleyici
Bakim. 20 maddelik bir versiyon ve 56 maddelik bir versiyon mevcuttur. Her ikisinin
de guvenilir ve gegerli oldugu bulunmustur (100). Bu ¢alismada 20 maddelik BSO-20
versiyonu kullanilmistir.

Anket icerisindeki sorulara uygun olan cevap 1’den (kesinlikle katilmiyorum)
7’ye (kesinlikle katiliyorum) kadar olan bir numara ile isaretlenecektir. Sifir degeri (0)
kisinin kendisiyle ilgili olmayan durumu ifade edecektir. Anket sonuglar1 analitik
olarak belirlenmis bes faktér olan Etkinlestirme ve Ortaklik, Genel Bilgi Verme,
Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi Verme, Cocuk ve Aile i¢in Koordineli ve Kapsamli
Bakim, Saygili ve Destekleyici Bakim alt basliklarinda incelenmistir.

Serebral Palsili bir ¢ocuga sahip ebeveynler, kendilerine hizmet saglayan
rehabilitasyon merkezleriyle sirekli bir baglantiya sahiptir. Ailelere sunulan
hizmetlerin aile merkezli 6zelliklerinin degerlendirmesi, bu konudaki ebeveyn
algilarmm 6lguilmesi ve slre¢ igerisinde degisen fikirlerin ortaya koyulmasi nemlidir.
Bu konuda uygulanacak olan Bakim Siiregleri Olgiimii anketi hem fizyoterapi ve
rehabilitasyon hizmetlerinin degerlendirilmesini hem de ailelerin hizmetlerden
duyduklar1 memnuniyeti aile merkezli hizmet bashg: ile iliskilendirmeyi ve
degerlendirmeyi mimkin kilacaktir.

Fizyoterapi ve rehabilitasyon siirecinde verilen hizmetlerin alicilarm bakis
acisindan degerlendirilmesi, rehabilitasyonun gergekte nasil sunuldugu ve alindigi

konusunun anlasilmasina katkida bulunacaktir. Ebeveyn algilarini degerlendirmek
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program degerlendirme c¢aligmalarinda, hizmet saglayicilarin belirli davraniglarina
iliskin ayrintili bilgi saglayacaktir. Hizmet sunumunun degerlendirilmesi, Sureci
sonuca baglayabilen ve hizmet saglayicilart ile yoneticileri ebeveynlerin
gereksinimlerini en etkin sekilde karsilayacak klinik ve arastirma verilerini sunacaktir
(101). BSO anketinin Tiirk¢e gecerlik ve giivenirlik calismasi Prof. Dr. Mintaze
Kerem Gunel ve dig. tarafindan yapilmistir (102).

3.2.4. Aile Etkileniminin Degerlendirilmesi

SP’nin aile i¢in 6nemli sonuglar1 vardir. SP yonetimi ve rehabilitasyonu zor ve
stresli bir siirectir, basa ¢ikmay1 ve uyum saglamayi gerektirir (103). Ailenin finansal
durumu, egitim diizeyi, ¢ocugun yasi, aile {iyelerinin sayis1 gibi etkenler, cocugun
engelliliginden kaynaklanan aile yiikii iizerinde etkili olabilir. Aile etki dlgcegi bu
faktorleri degerlendirmek igin gelistirilmis bir 6lcektir (104). Bu ¢alisma ile Hastaligin
negatif etkileri; maddi ylk, sosyal yasamda kisitlamalar, diger kisilerle azalan
etkilesim, diger aile iiyeleri i¢in azalan zaman ve artan sikint1 veya stres olarak
kavramsallastirilir (105).

Calismaya alinan SP’li cocuklarin ebeveynlerinden AEO anketini doldurmalari
istendi. AEO doldurulmasi yaklasik 10 dakika siiren 27 maddelik bir dlgektir. AEO
toplamda 33 maddeden olusmaktadir. Ailenin etkinlenmislik dizeyi 5 baslikta
Olctlmektedir. Bu basliklar: 1) Ekonomik yilk, hastaligin ailenin ekonomik durumunu
ne Olclde degistirdigi, 2) sosyal etki, yakin aile disindaki diger insanlarla olan
etkilesimin kalitesi ve miktari, 3) ailesel etki, aile birimi icindeki etkilesimin kalitesi,
4) kisisel zorluk, baslica bakicinin yasadigi subjektif yiik, 5) Basa ¢ikma, ailenin
cocugun hastalig1 veya engelligiyle basa c¢ikmak icin kullandigi stratejiler olarak
srralanir. Olgek 1°den 4°e kadar degisen Likert tipi degerlendirmeye sahiptir. Anketten
alinan diisiik puan ailenin etkilenim diizeyinin yiiksekligini gosterir. Tiirk¢e gegerlik

ve glvenirlik ¢aligmasi Prof. Dr. Nilglin Bek ve dig. tarafindan yapilmistir (106).
3.2.5. Saghkla ilgili Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi

NSP, saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek icin gelistirilmis bir
Olcektir (107). Calismaya alman SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinden, saglikla ilgili

yasam Kalitelerini 6lgmek amaciyla NSP anketini doldurmalar: istendi. NSP, yasam
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kalitesini degerlendirmek i¢in kullanilan bir Slgektir. Bu profil, bireylerin fiziksel,
duygusal ve sosyal saglik durumlarmi 6lgmek amaciyla gelistirilmigtir. Anket 7 alt
boliim ve toplam 45 maddeden olugmaktadir. Alt boliimler; agr1 (8 madde), duygusal
reaksiyonlar (9 madde), uyku (5 madde), sosyal izolasyon (5 madde), fiziksel aktivite
(8 madde), enerji (3 madde), boliim 2 (7 madde) den olugmaktadir. Sorulara verilen
cevaplar evet/hayir seklindedir. Katilimcinin verdigi her hayir cevabi 0 puan verdigi
her evet cevabi icin ise farkli puanlar almaktadir. Anketten alinabilecek maksimum
puan 607°dir. Alinan yiiksek skorlar yasam kalitesinin diistkliigiinii, alinan diisiik
skorlar ise yasam kalitesinin yiiksekligini gostermektedir (108). Tiirkce gegerlik ve
giivenirlik ¢aligmas1 Prof. Dr. Ayse Adile Kiigiikdeveci ve dig. tarafindan yapilmistir
(109).

Verilerin Analizi

Verilerin analizi Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 26.0
Statistics Paket Program: araciligir ile analiz edilmistir. Arastirmaya Kkatilan
katilimcilarin sosyo-demografik 6zellikleri say1 ve yiizde, Olgcek ve faktér puanlari
ortalama ve standart sapma seklinde verilmistir. Sayisal degiskenlerde normal dagilim
carpiklik ve basiklik degerleri hesaplanarak bulunmustur. Tiim 6lgek ve alt faktorleri
carpiklik ve basiklik degerlerinin normal dagilim sinirlar i¢inde oldugu goriilmiistiir.
Verilerin normal dagilim kurallarina uyduguna karar verilmistir. Alinan referans deger
11,96 arasimdadir (110).
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4. BULGULAR

4.1. Serebral Palsili Cocuklarin ve Ebeveynlerinin Tanimlayici
Ozelliklerine Ait Bulgular

Calismaya 100 ebeveyn ile cocugu katilmistir. Serebral palsili ¢ocuklarin ve

ebeveynlerinin tanimlayici 6zelliklerine ait bulgular Tablo 4.1°de gosterilmistir.

Tablo 4.1. Serebral Palsili Cocuklarin ve Ebeveynlerinin Tanimlayic1 Ozelliklerine

Ait Bulgular.

Tamumlayict 6zellikler n %

Ebeveyn Anne 56 56
Baba 44 44

Ebeveyn yasi 26-39 yas 37 37
40-49 yas 41 41
50 yas ve Uzeri 23 23

Ebeveyn egitim dizeyi Ilkokul 21 21
Lise 33 33
Lisans 33 33
Lisansustl 13 13

Cocuk yas1 0-6 yas 24 24
7-12 yas 34 34
13-18 yas 42 42

Cocuk cinsiyeti Kiz 43 43
Erkek 57 57

Serebral Palsi tipi Spastik hemiplejik 28 28
Spastik diplejik 19 19
Spastik kuadriplejik 33 33
Ataksik 6 6
Diskinetik
Miks

Kaba Motor  Fonksiyon| Seviye | 23 23

Siniflandirma Sistemi | Seviye Il 22 22

(KMFSS) Seviye Il 25 25
Seviye IV 17 17
Seviye V 13 13
Toplam 100 100
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Cocuklarin yas ortalamalar1 11,58 + 4,37 yil olarak bulunurken, ebeveynlerin
yas ortalamalar1 43,40 £+ 8,33 yil olarak bulunmustur. Ebeveynlerin yas dagilimina
bakildiginda, %37'sinin 26-39 yas araliginda, %41'inin 40-49 yas araliginda ve
%23'Unin 50 yas ve Uzeri oldugu belirlenmistir. Cocuklarin yas dagilimina
bakildiginda, %24'Unln 0-6 yas araliginda, %34'0nln 7-12 yas araliginda ve %42'sinin
13-18 yas araliginda oldugu gorilmektedir.

Cocuklarm cinsiyet dagilimina gore, %43'Uniin kiz ve %57 sinin erkek oldugu
belirlenmistir. Ebeveynlerin cinsiyet dagilimi incelendiginde, katilimcilarin %56’smimn
anne ve %44'inln baba oldugu gorilmektedir.

Ebeveynlerin egitim diizeyine gore dagilima bakildiginda, %21'inin ilkokul,
%33'Unan lise, %33'lnun lisans ve %13'Gnun lisansstl egitim aldig1 gorulmektedir.

Serebral Palsi tiplerine gore, %28'inin spastik hemipleji, %19'unun spastik
dipleji, %33 tniin spastik kuadripleji, %6'smin ataksik, %7'sinin diskinetik ve
%?7'sinin ise miks tip oldugu gbzlemlenmistir.

Kaba Motor Fonksiyon Smiflandirma Sistemi (KMFSS) ile ilgili olarak,
%23'Unun Seviye |, %22'sinin Seviye 11, %25'inin Seviye 111, %17'sinin Seviye IV ve

%13'Unun Seviye V oldugu belirlenmistir.

Tablo 4.2. SP’li Bireylere Eslik Eden Bozukluklara iliskin Bulgular.

VAR YOK
Bilissel Problem 55 45
Davranis Problemi 26 74
Epilepsi 27 73
Uyku 13 87
Kalca Eklemi Problemi 21 79
GoOrme Problemi 42 58
Isitme Problemi 5 95

SP’li bireylere ait eslik eden problemler istatistikleri Tablo 4.2°de
gosterilmistir. SP’li ¢ocuklarda en ¢ok eslik eden problem olarak %55 goriilme orani

ile biligsel sorunlar bulunurken en az gorilen problem olarak %5 gorilme orani ile
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isitme sorunlart bulunmustur. SP’li ¢ocuklarin %42’sinde g6rme problemleri,
%27’sinde epilepsi sorunu, %26’sinda davranig problemleri, %21’inde kalca eklemi

sorunlar1 ve %13’tinde uyku problemleri yasandig: tespit edilmistir.
4.2. Ebeveynlere Uygulanan Olgeklere Ait Betimleyici Istatistiki Bulgular

Ebeveynlere uygulanan Bakim Siiregleri Olgiimii (BSO) ve alt faktdrlerine ait

betimleyici istatistiki bulgular Tablo 4.3’te gosterilmistir.

Tablo 4.3. Ebeveynlere Uygulanan Bakim Siirecleri Olgiimii (BSO) ve Alt
Faktorlerine Ait Betimleyici Istatistiki Bulgular.

Olgek ve alt faktorleri Ort. S.S. Min. Maks.
Bakim Suregleri Olgimi (BSO) 5,23 1,38 1,24 7,00
Etkinlestirme ve Ortaklik 5,61 1,40 1,00 7,00
Genel Bilgi Saglama 4,93 1,52 1,00 7,00
Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi

Verme 4,89 1,88 1,00 7,00
Cocuk ve Aile i¢cin Koordineli ve 5,29 1.60 1,00 7.00
Kapsamli Bakim

Saygili ve Destekleyici Bakim 5,39 1,18 2,00 7,00

Ort.: Ortalama, S.S.: Standart Sapma, Min.: Minimum, Maks.: Maksimum

Bakim Siiregleri Ol¢iimii (BSO) genel, Etkinlestirme ve Ortaklik, Genel Bilgi
Saglama, Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi Verme, Cocuk ve Aile i¢in Koordineli ve
Kapsamli Bakim ve Saygili ve Destekleyici Bakim alt faktorleri puan ortalamalar1
sirastyla; 5,23; 5,61; 4,93; 4,89; 5,29 ve 5,39°dur. Ebeveynlerin ortalama puanlar1
1,00-3,49 arasi diisiik, 3,50-4,89 arasi orta ve 4,90-7,00 aras1 yiiksek memnuniyeti
ifade etmektedir. Bu sonuclara gore; ebeveynlerin ve ¢ocuklarinin rehabilitasyon
merkezlerinden aldiklar1 hizmetleri aile merkezli olarak algiladiklar1 ifade edilebilir.

Hizmet sunumundaki zayifliklar1 tespit etmek igin, yanit verenlerin en az
%?33'linden 1 ile 4 arasinda ("hi¢ katilmiyorum" ila "kismen katiliyorum") degisen

puanlar alan maddeleri kontrol edildi.
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Tablo 4.4. Tyilestirilmesi gereken alanlar olarak tanimlanan 6geler (ebeveynlerin
%?33'linden fazlasi tarafindan < 4 puan aldi).

bulunur? (6rn: kurumun ebeveynler igin
kaynak kutliphanesi)

Soru Alt boyut alam % 1-4
Son 1 yilda, ¢ocugunuzla ¢alisan kisiler ne T
GIQUdeygocugunuzgl?n terapide ne yaptigi Gocuk hakki/rggiquesmk bilgi 38,80%
hakkinda size yazili bilgi saglar?
Son 1 yilda, ¢gocugunuzla ¢alisan kisiler ne
Olcude size sadece bilgi vermektense bakim | Saygili ve Destekleyici Bakim 34,40%
ile ilgili ortam sunar ?
Son 1 yilda, gocugunuzla galisan kisiler ne e
Olcude size ¢ocugunuzun gosterdigi Gocuk hakknda spesifik bilgi 39,00%
ilerleme hakkinda yazili bilgi saglar? verme
Gegen yil, hizmet aldiginiz kurum ne glglide
kitapgik, Kit, video vb gibi farkli formlarda Genel Bilgi Saglama 46,60%
size ulagilabilir bilgi sunar?
Gegen yil, hizmet aldiginiz kurum ne 6lglide
nasil bilgi edineceginiz ya da diger ailelerle
nasil temas kuracaginizla ilgili tavsiyede Genel Bilgi Saglama 40,00%

Hizmet sunumundaki glcli yonleri tespit etmek icin, yanit verenlerin en az

%40'mdan 7 puan (Cok buylk Olglide katiliyorum) puan alan maddeleri kontrol edildi.

Tablo 4.5. Hizmet sunumundaki gucli yonler olarak tanimlanan 6geler (ebeveynlerin
%40 ve fazlasi tarafindan 7 puan ald1).

Soru

Alt boyut alam

% - (7)

Son 1 yilda, ¢ocugunuzla ¢alisan kisiler ne
Olcude bilgi alacaginiz zaman istediginiz
bilgiyi segmenize izin verir?

Etkinlestirme ve Ortaklik

40,0%

Son 1 yilda, ¢ocugunuzla galisan kisiler ne
Olcude konugmak icin yeterli zaman ayrir,
boylece kendinizi telash hissetmezsiniz?

Saygili ve Destekleyici Bakim

42,2%

Son 1 yilda, ¢cocugunuzla ¢alisan kisiler ne
olcude size tipik engelli cocuk ebeveyni
olarak degil, bir birey olarak davranir?

Saygili ve Destekleyici Bakim

50,0%

Son 1 yilda, ¢cocugunuzla ¢alisan kisiler ne
6lcude size degerlendirme sonuglarini
anlatir?

Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi
Verme

43,0%

Ebeveynlere uygulanan Aile Etki Olgegi (AEO) ve alt faktorlerine ait

betimleyici istatistiki bulgular Tablo 4.6’da gosterilmistir.
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Tablo 4.6.Ebeveynlere Uygulanan Aile Etki Olgegi (AEO) ve Alt Faktorlerine Ait
Betimleyici Istatistiki Bulgular.

Olgek ve alt faktorleri Ort. S.S. Min. Maks.

Aile Etki Olgegi (AEO) 2,77 0,49 1,59 3,74
Maddi Yiik 2,87 0,90 1,00 4,00
Ailesel ve Toplumsal Etki 2,62 0,56 1,40 4,00
Kisisel Zorlanma 2,72 0,58 1,30 3,80
Basa Cikma 3,30 0,55 1,25 4,00

Ort.: Ortalama, S.S.: Standart Sapma, Min.: Minimum, Maks.: Maksimum

Aile Etki Olgegi (AEO) genel, Maddi Yiik, Ailesel ve Toplumsal Etki, Kisisel
Zorlanma ve Basa Cikma alt faktorleri puan ortalamalar: sirasiyla; 2,77; 2,87; 2,62;
2,72 ve 3,30’dur. Ebeveynlerin ortalama puanlar1 1,00-1,99 aras: diistik, 2,00-2,79
aras1 orta ve 2,80-4,00 aras1 yiksek dizeyde katilimi ifade etmektedir. Bu sonuclara
gore; aile etki dlgegi genel, ailesel ve toplumsal etki, kisisel zorlanma puanlar1 orta
diizey, maddi yuk ve basa ¢ikma puanlarinin ise ylksek dizeyde oldugu goériilmiistiir.

Ebeveynlere uygulanan Nottingham Saglik Profili (NSP) ve alt faktorlerine ait
betimleyici istatistiki bulgular Tablo 4.7’de gosterilmistir.

Tablo 4.7. Ebeveynlere Uygulanan Nottingham Saglik Profili (NSP) ve Alt
Faktorlerine Ait Betimleyici Istatistiki Bulgular.

Olgek ve alt faktorleri Ort. S.S. Min. Maks.
Nottingham Saglik Profili (NSP) 27,31 21,95 0,00 86,74
Agr 27,11 30,79 0,00 100,00
Duygusal Reaksiyonlar 26,52 26,96 0,00 100,00
Uyku 29,67 30,61 0,00 100,00
Sosyal Izolasyon 17,53 26,85 0,00 100,00
Fiziksel Aktivite 15,70 16,47 0,00 67,16
Enerji 47,32 39,97 0,00 100,00
Problem Yasama 1,62 2,20 0,00 7,00

Ort.: Ortalama, S.S.: Standart Sapma, Min.: Minimum, Maks.: Maksimum

Nottingham Saglik Profili (NSP) genel, Agri, Duygusal Reaksiyonlar, Uyku,
Sosyal izolasyon, Fiziksel Aktivite, Enerji alt faktorleri ile Problem yasama puan

ortalamalar1 swasiyla; 27,31; 27,11; 26,52; 29,67; 17,53; 15,70; 47,32 ve 1,62°dir.
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Katilimecilara uygulanan Sosyal Goériiniis Kaygis1 Olgegi (SGKO) ortalama puani
2,68°dir. Ebeveynlerin saglik profilleri puanlarindan en disiik fiziksel aktivite
problemleri oldugu, en yiksek problemlerinin ise enerji oldugu goriilmiistiir.
Ebeveynlerin problem yasama ortalama puanlar1 0,00-3,49 arasi diisiik, 3,50-4,89 arasi
orta ve 4,90-7,00 aras1 yiiksek diizeyde katilimi ifade etmektedir. Bu sonuglara gore;
ebeveynlerin saglikla ilgili yasam Kkalitelerinin yiiksek oldugu ifade edilebilir.

4.3. Serebral Palsili Cocuklarin ve Ebeveynlerinin Tanimlayici
Ozelliklerine Gére Bakim Surecleri Olgegi (BSO) ve Alt Faktorlerine

Ait Puanlarin Karsilastirilmasi

Serebral Palsili gocuklarm ebeveynlerine gére Bakim Siirecleri Olgegi (BSO)
ve alt faktorlerine ait puanlarin karsilastirilmas: Tablo 4.8 ve Sekil 4.1°de

gosterilmistir.

Tablo 4.8. Serebral Palsili Cocuklarin Ebeveynlerine Gore Bakim Sirecleri
Olgtimiine (BSO) Ait Puanlarin Karsilastirilmast.

Olgekler Ebeveyn |n Ort. S.S t p
Bakim Siregleri Olgiimii Anne 56 5,23 1,40 0,05 | 0,959
(BSO) Baba 44 | 522 | 138 | 0,05

Anne 56 5,58 1,51 -0,24 | 0,810
Baba 44 5,65 1,26 -0,25
Anne 56 4,91 1,49 -0,16 | 0,876
Baba 44 4,96 1,59 -0,16
Cocuk Hakkinda Spesifik Anne 56 4,97 1,90 0,45 0,656

Etkinlestirme ve Ortaklik

Genel Bilgi Saglama

Bilgi Verme Baba 44 479 1,88 0,45

Cocuk ve Aile icin Anne 56 5,29 1,59 0,00 0,999
Koordineli ve Kapsamli

Bakim Baba 44 5,29 1,63 0,00

Saygili ve Destekleyici Anne o6 5,42 1,10 0,27 0,790
Bakim Baba 44 5,35 1,29 0,26

*p<0,05, **p<0,01, Independent Sample T Testi
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5.8
5.6
5.4
5.2
5
4.8
4.6
4.4
4.2
etkinlestirme ve genel bilgi cocuk hakkinda gocuk ve aile igin saygili ve
ortaklik saglama spesifik bilgi koordineli ve destekleyici
verme kapsamli bakim bakim

B anne Mbaba

Sekil 4.1. BSO alt boyutlarmin anne ve babalara gére degisimi.

Ebeveynlere gore Bakim Siirecleri Olgiimii (BSO) genel, Etkinlestirme ve
Ortaklik, Genel Bilgi Saglama, Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi Verme, Cocuk ve Aile
icin Koordineli ve Kapsamli Bakim, Saygili ve Destekleyici Bakim alt boyutlarina ait
puanlar arasinda anlamli bir farklilik gériillmemistir (p>0,05).

Serebral palsili ¢ocuklarin ebeveynlerinin yaslarina gére Bakim Sdrecleri
Olgegi (BSO) ve alt faktorlerine ait puanlarm karsilastirilmas: Tablo 4.9 ve Sekil
4.2°de gosterilmistir.



Tablo 4.9. Serebral Palsili Cocuklarin Ebeveynlerinin Yaslarina Gore Bakim
Siiregleri Olcegi (BSO) ve Alt Faktorlerine Ait Puanlarm

=

Karsilagtirilmasi.
Olcekler Ebeveyn yasi n Ort. | S.S F p
. g 26-39 yas 37 | 535|124 0,21] 0,81
I(BBaé(gl; Siregleri Olguimi 20-29 yas 41 [ 515 | 147
50 yag ve lzeri| 23 | 5,17 | 1,50
26-39 yas 37 | 575( 1,34 | 0,250,783
Etkinlestirme ve Ortaklik 40-49 yas 41 | 552 | 1,46
50 yas ve Uzeri| 23 | 5,57 | 1,45
e 26-39 yas 37 | 497 1,29 | 0,15 | 0,866
Genel Bilgi Saglama 2049 yas a1 | 498 162
50 yas ve lizeri | 23 | 4,76 | 1,76
. . .| 26-39 yas 37 | 511 1,77 | 0,44 | 0,646
S/Z(r:rl:]i Hakkinda Spesifik Bilgi 40-29 yas 41 | 484 | 1.88
50 yas ve lzeri | 23 | 4,61 | 2,10
Cocuk ve Aile icin Koordineli [ 26-39 yas 37 | 542|152 0,320,731
ve Kapsamli Bakim 40-49 yas 41 | 5,14 | 1,65
50 yas ve lizeri | 23 | 5,38 | 1,69
26-39 yas 37 | 552 1,05 0,65 |0,524
Saygili ve Destekleyici Bakim | 40-49 yas 41 | 522 1,19
50 yas ve lzeri | 23 | 5,50 | 1,37
*p<0,05, **p<0,01, F: One Way ANOVA.
7
6
5
4
3 W 26-39
40-49
2 50 ve uzeri
0

etkinlestirme  genel bilgi
ve ortaklik saglama

cocuk hakkinda c¢ocuk ve aile
spesifik bilgi icin koordineli
ve kapsamli

verme

bakim

saygili ve
destekleyici

bakim

Sekil 4.2. Ebeveyn yaslarma gore BSO alt boyutlarmin karsilastiriimali grafigi.
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Ebeveynlerin yaslarma gore Bakim Sirecleri Olgegi (BSO) genel,
Etkinlestirme ve Ortaklik, Genel Bilgi Saglama, Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi

Verme, Cocuk ve Aile igin Koordineli ve Kapsamli Bakim, Saygili ve Destekleyici
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Bakim alt boyutlarina ait puanlar arasinda anlamli bir farklilik goériilmemistir
(p>0,05).

Serebral palsili ¢ocuklarin ebeveynlerinin egitim durumlarina gore Bakim
Siiregleri Olgegi (BSO) ve alt faktorlerine ait puanlarm karsilastiriimas: Tablo 4.10 ve
Sekil 4.3°de gosterilmistir.

Tablo 4.10. Serebral Palsili Cocuklarin Ebeveynlerinin Egitim Durumlaria Gore
Bakmm Sirecleri Olgiimine (BSO) Ait Puanlarin Karsilastirilmast.

Olcekler eEgij;'/niycrj]urumu n | Ort. | S.S F p

[lkokul 21 | 491 | 1,37 | 1,55 |0,208
Bakim Suregleri Olgtimii Lise 33 | 544 1,39
(BSO) Lisans 33 | 544 1,38
Lisansustl 13 | 4,64 | 1,30

Ilkokul 21 524 | 1,58 | 1,44 10,236
. . Lise 33 | 577 | 1,26
Etkinlestirme ve Ortaklik Lisans 33 5.83 | 1.48
Lisansustu 13 | 5,11 | 1,16

Tlkokul 21 | 451 | 1,27 | 1,76 | 0,162
L Lise 33 | 527 | 154
Genel Bilgi Saglama Lisans 33 [ 510 153
Lisansustl 13 | 4,32 | 1,68

Tkokul 21 | 4,72 1,66 | 1,63 | 0,189
Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi | Lise 33 | 523 1,92
Verme Lisans 23 | 5,07 1,91
Lisansustl 13 | 3,89 | 1,87

L _ . | Tkokul 21 | 485 1,81 | 1,25 | 0,297
A WG [ — R
Lisans 33 | 5,64 | 1,46
Lisansisti 13 | 4,88 | 1,42

Ilkokul 21 | 5,21 | 1,27 | 0,80 | 0,497
. Lise 33 [ 556 | 1,21
Saygili ve Destekleyici Bakim Lisans 33 | 547 | 115
Lisansisti 13 | 5,02 | 1,02

*p<0,05, **p<0,01, F: One Way ANOVA, Fark: Post Hoc Testleri
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7
6
5
4
3
2
1
0
Etkinlestirme ve Genel Bilgi Cocuk Hakkinda Cocuk ve Aile icin Saygili ve
Ortaklik Saglama Spesifik Bilgi Koordineli ve Destekleyici
Verme Kapsamli Bakim Bakim
mjlkokul  mlise lisans  mlisansusti

Sekil 4.3. BSO Alt Boyutlarinin Ebeveyn Egitim Durumlarma Gére Degisimi.

Ebeveynlerin egitim durumlarma gére Bakim Siiregleri Olgiimii (BSO) genel,
Etkinlestirme ve Ortaklik, Genel Bilgi Saglama, Cocuk Hakkinda Spesifik Bilgi
Verme, Cocuk ve Aile i¢cin Koordineli ve Kapsamli Bakim, Saygili ve Destekleyici
Bakim alt boyutlarina ait puanlar arasinda anlamli bir farklililk goriilmemistir
(p>0,05).

Serebral palsili cocuklarin yaslarina gére Bakim Surecleri Olgegi (BSO) ve alt

faktorlerine ait puanlarin karsilastiriimasi Tablo 4.11 ve Sekil 4.4’de gosterilmistir.
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Tablo 4.11. Serebral Palsili Cocuklarm Yaslarina Gore Bakim Surecleri Olgtimiine

(BSO) Ait Puanlarm Karsilastirilmasi.

Olcekler Cocuk yagst n Ort. | S.S F p

Bakim Suregleri Olgtimi

0-6 yas 24 | 5,19 | 1,72 | 0,23 | 0,792
7-12 yas 34 5,10 1| 1,29

(8S0) 13-18 yas 42 | 5,33 | 1,30

0-6 yas 24 | 560 1,78 | 0,00 | 0,998
Etkinlestirme ve Ortaklik 7-12 yas 34 5,611 1,19

13-18 yas 42 | 5,62 | 1,38

0-6 yas 24 | 488 | 1,84 | 0,14 | 0,867
Genel Bilgi Saglama 7-12 yas 34 | 506 1,39

13-18 yas 42 | 4,87 | 1,49
?/Zfrl:]i Hakkinda Spesifik Bilgi g-?zyisas gj iis iég 1,35 | 0,264

13-18 yas 41 | 521 | 1,74
Cocuk ve Aile icin Koordineli | 0-6 yas 24 1532]191]0310,732
ve Kapsamli Bakim 7-12 yas 34 | 510 1,65

13-18 yas 42 | 541 1,43

0-6 yas 24 [ 531 145( 0,39 | 0,681
Saygil1 ve Destekleyici Bakim | 7-12 yas 34 | 527 | 1,10

13-18 yas 42 | 5511 1,11

*p<0,05, **p<0,01, F: One Way ANOVA.
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Etkinlestirme ve Genel Bil