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ÖZET 

Şenyürek, S., Nöromusküler Hastalığı Olan Çocukların Egzersize Uyum Ve 

Motivasyonu İle Bakım Verenin Psikososyal Durumu Arasındaki İlişkinin 

İncelenmesi, Hacettepe Üniversitesi Sağlık Bilimleri Enstitüsü Nöroloji 

Fizyoterapistliği Programı Yüksek Lisans Tezi, Ankara, 2024. Bu çalışma 

nöromusküler hastalık (NMH)’a sahip olan çocukların egzersize uyum ve 

motivasyonu ile bakım verenlerinin psikososyal durumu arasındaki ilişkiyi 

araştırmak amacıyla planlandı. Bu amaçla 8-18 yaş aralığındaki 54 NMH tanısı almış 

çocuk ve çocukların bakım verenleri dahil edildi. Katılımcıların demografik bilgileri 

ve hastalığa ait ayrıntılı bilgileri kaydedildi. Çocukların motivasyon düzeyi Pediatrik 

Motivasyon Ölçeği (PMÖ), fiziksel aktivite düzeyi Çocuklar İçin Fiziksel Aktivite 

Anketi (PAQ-C), fiziksel aktivitelerine etki eden faktörler ve fiziksel aktiviteye 

ilgileri Çocukların Fiziksel Aktivite İlişkileri Anketi (CPAC); bakım verenlerin 

anksiyete, depresyon, stres düzeyi Depresyon Anksiyete Stres Ölçeği (DASS-21), 

bakım yükü Zarit Bakıcı Yük Ölçeği, yaşam kalitesi Nottingham Sağlık Profili 

(NHP) ve aile etkilenim düzeyi PedsQL™ Aile Etki Modülü (PedsQL™: FIM) ile 

değerlendirildi. Değerlendirme sonuçlarının istatistiksel analizinde SPSS (ver. 23) 

programı kullanıldı. Katılımcı çocukların yaş ortalamaları 10,93±2,64 olarak 

bulundu. PMÖ ile DASS-21, Zarit Bakıcı Yük Ölçeği, NHP ve PedsQL™: FIM 

arasında farklı yön ve kuvvetlerde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler tespit edildi 

(p<0,05). CPAC ile DASS 21 Zarit Bakıcı Yük Ölçeği, NHP ve PedsQL™: FIM 

arasında farklı yön ve kuvvetlerde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu 

(p<0,05). PAQ-C ile Zarit Bakıcı Yük Ölçeği ve PedsQL™: FIM arasında negatif 

yönde ve farklı kuvvetlerde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler tespit edildi (p<0,05). 

Çalışma sonuçları, NMH’li çocukların egzersize uyum ve motivasyonunda bakım 

verenin psikososyal durumunun (anksiyete, depresyon, stres düzeyinin, bakım 

yükünün, yaşam kalitesinin ve aile etkilenim düzeyinin) önemli bir etken 

olabileceğini göstermektedir. 

Anahtar Kelimeler: Nöromuskuler Hastalıklar, Bakım Veren, Fiziksel Aktivite, 

 Motivasyon, Psikososyal Durum 
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ABSTRACT 

Şenyürek, S., Examining the Relationship Between Exercise Adaptation and 

Motivation of Children with Neuromuscular Disease and the Psychosocial 

Status of the Caregiver, Hacettepe University, Graduate School of Health 

Sciences, Neurology Physiotherapy, Master Thesis, Ankara, 2024. This study was 

planned to investigate the relationship between exercise adaptation and motivation of 

children with neuromuscular disease (NMD) and the psychosocial status of their 

caregivers. For this purpose, 54 children diagnosed with NMH between the ages of 

8-18 and their caregivers were included. Demographic information of the participants 

and detailed information about the disease were recorded. Children's motivation level 

is measured by the Pediatric Motivation Scale (PMS), their physical activity level is 

measured by the Physical Activity Questionnaire for Children (PAQ-C), factors 

affecting their physical activity and their interest in physical activity are measured by 

the Children's Physical Activity Relationship Questionnaire (CPAC); Caregivers' 

anxiety, depression and stress levels were evaluated with Depression Anxiety Stress 

Scale (DASS-21), care burden with Zarit Caregiver Burden Scale, quality of life with 

Nottingham Health Profile (NHP) and family influence level with PedsQL™ Family 

Impact Module (PedsQL™: FIM). SPSS (ver. 23) program was used in the statistical 

analysis of the evaluation results. The average age of the participating children was 

found to be 10.93±2.64. Statistically significant relationships were found between 

PMS and DASS-21, Zarit Caregiver Burden Scale, NHP and PedsQL™: FIM in 

different directions and strengths (p<0.05). Statistically significant relationships were 

found between CPAC and DASS 21 Zarit Caregiver Burden Scale, NHP and 

PedsQL™: FIM in different directions and strengths (p<0.05). Statistically 

significant negative relationships of different strengths were found between PAQ-C 

and Zarit Caregiver Burden Scale and PedsQL™: FIM (p<0.05). Study results: 

Caregiver's influence on exercise compliance and motivation of children with NMH; 

It shows that psychosocial status (anxiety, depression, stress level, care burden, 

quality of life and family influence level) can be an important factor. 

Key Words: Neuromuscular Diseases, Caregiver, Physical Activity, Motivation, 

 Psychosocial Status 
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1. GİRİŞ

Nöromüsküler hastalıklar (NMH), çoğu herediter etiyolojilere bağlı ancak 

edinsel hastalıkları da içeren birçok bozukluğu kapsayan çatı bir terimdir. Her bir 

bozukluk, patolojinin motor ünite içindeki anatomik lokalizasyonu ile karakterizedir. 

Motor ünite, omuriliğin ventral boynuzlarındaki motor nöron ile beyin sapı motor 

çekirdekleri, periferik sinir, nöromüsküler kavşak ve kas lifinden oluşur. Bu 

bileşenlerin herhangi birindeki bozukluk, motor nöron bozukluklarının, nöropatilerin, 

nöromüsküler kavşak bozukluklarının ve kas lifi bozukluklarının ortak bir özelliği 

olan kas güçsüzlüğü ile sonuçlanır (1).  

NMH’nin prevalansının dünya çapında 100.000 kişide 7,1 ila 26,5 arasında 

olduğu tahmin edilmektedir. Bu nedenle NMH’lerin çoğu nadir hastalık olarak kabul 

edilir (2, 3) . En sık karşılaşılan kalıtsal pediatrik NMH, esas bozukluğun kasta 

görüldüğü Duchenne Müsküler Distrofi’dir (DMD). Diğer yaygın görülen kalıtsal 

NMH’ler arasında Musküler Distrofiler, Spinal Müsküler Atrofiler (SMA) (ön 

boynuz motor nöronu etkileyen bir nöronopati), miyotonik distrofiler (önemli bir kas 

bileşenine sahip multi-sistemik bir bozukluk) ve Charcot-Marie-Tooth Hastalığı 

(CMT)(herediter periferik sinir tutulumu) bulunur (4). NMH’de hastalığın tipine, 

başlangıç yaşına ve etkilenen kas grubuna (proksimal ve/veya distal) bağlı olarak 

minimal etkiden yatağa bağımlı olmaya kadar farklı fonksiyonel düzeyler ve klinik 

özellikler gözlenir. NMH’lerin belli başlı klinik özellikleri arasında sıklıkla ilerleyici 

kas zayıflığının yol açtığı eklem limitasyonları, kas kısalıkları, atrofi, 

psödohipertrofi, skolyoz, günlük yaşam aktivitelerinde çeşitli derecelerde 

kısıtlılıklar, mobilite kısıtlılıkları, egzersiz intoleransı, çabuk yorulma, yürüyüş 

bozuklukları, sık düşme, kardiyo-pulmoner hastalıklar, ayağa kalkmada zorluk ve 

çeşitli postural bozukluklar bulunmaktadır. Tüm bunlar NMH’li bireylerin erken 

yaşlardan itibaren ciddi fonksiyonel kayıplar yaşamasına ve yaşam kalitelerinin 

düşmesine neden olmaktadır (5-7). 

NMH’ye sahip bireylerin vücudun birçok sistemini etkileyen sağlık sorunları 

nedeniyle multidisipliner bir yaklaşımla tedavi edilmeleri gerekmektedir (8). Son 

yıllarda farklı NMH tipleri için hastalığı tedavi etmeye yönelik birçok ilaç 
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araştırması yapılmaktadır. Bu araştırmaların bazılarının sonuçları NMH’lerin klinik 

semptomlarını azaltmakta başarılı olduğunu göstermektedir (9-12). Ancak klinik 

semptomların tümünü ortadan kaldıran bir tedavi yöntemi henüz bulunmamıştır. 

Günümüzde birçok NMH türünün tedavisi semptomların hafifletilmesini sağlayan 

veya ilerlemesini önleyen farmakolojik tedavilerin yanı sıra uygun ortopedik 

yaklaşımlar ve fizik tedavi yaklaşımlarını içeren destekleyici tedavileri içerir. Bunlar 

arasında en önemli tedavi yaklaşımlarından biri, literatürdeki çelişkili kanıtlara 

rağmen, fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarının temel bileşeni olan egzersiz 

yaklaşımlarıdır (10, 13-18).  

NMH’nin tüm tipleri için fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarının 

amaçları; kas gücünü, fonksiyonel kapasiteyi korumak, solunum problemlerini 

önlemek/geciktirmek, günlük yaşam aktivitelerindeki bağımsızlığı sürdürmek, 

bireyin sosyal hayata katılımını devam ettirmek ve yaşam kalitesini mümkün 

olduğunca artırmaktır (19, 20). NMH’ye sahip bireylerin gerek fizyoterapi ve 

rehabilitasyon programlarında düzenli egzersiz uygulamalarına dahil olarak gerekse 

günlük yaşamda düzenli fiziksel aktiviteler yoluyla aktif olmaları sağlanır. NMH’ye 

sahip bireyler için düzenli fiziksel aktivite, sağlığı, fonksiyonu, yaşam kalitesini ve 

sosyal hayata katılımı sürdürmek için gereklidir (20, 21). Egzersiz eğitimi 

kardiyorespiratuar fonksiyonlar ile kas ve sinir sisteminin fonksiyonlarını 

iyileştirmek için tipi, yoğunluğu, süresi ve sıklığı bireye göre yapılandırılmış bir 

fiziksel aktivite türü olarak tanımlanmaktadır (22). NMH'li kişiler için, egzersiz 

eğitiminin hangi tip, seviye ve yoğunluğunun en faydalı olduğu konusunda 

literatürde hala fikir birliğine varılamamıştır (13, 18). Her ne kadar farklı NMH 

tanılarında farklı egzersiz tip, süre, sıklık önerileri yapılmış olsa da, genel olarak 

NMH’li bireyler için fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarının pozisyonlama, 

destekli veya desteksiz ayakta durma, germe egzersizleri, aerobik egzersizler, 

kuvvetlendirme egzersizleri, ortez uygulamaları, pulmoner rehabilitasyon ve yutma 

ve beslenme rehabilitasyonunu içermesi; bireye özel hazırlanan bu programların 

haftada bir ile üç kez (haftada beş defaya kadar çıkabilir), ergenlik dönemine kadar 

en az 30 dakikalık seanslar halinde ve ardından yetişkinlik dönemine kadar haftada 

en az iki kez uygulanması önerilmiştir (18, 23-25).  
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NMH'li birçok birey, fonksiyonel seviyelerinde zaman içerisindeki kötüleşme 

ile birlikte bir fiziksel inaktivite döngüsüne yakalanır (17). Yorgunluk nedeniyle bu 

bireyler sıklıkla yaşam tarzlarını değiştirmek ve gün içerisindeki fiziksel aktivite 

düzeylerini azaltmak durumunda kalırlar. Düşük fiziksel aktivite seviyeleri bu 

bireylerde, bir kısır döngü halinde, iskelet kaslarında daha ileri bir zayıflığa ve 

atrofiye, dolayısıyla kas kondisyon bozukluğuna ve kronik kardiyovasküler 

problemlerin artmasına neden olur (16, 17). NMH’li bireylerin bu sorunlarla baş 

edebilmesi için, fiziksel açıdan kısıtlılıkları olsa da yaşam tarzlarında daha aktif olma 

yönünde değişiklik yapmaları gerekir. Ancak bu bireyler için yaşam tarzında 

değişiklik yapmak, yaşam boyu sürdürülmesi önerilen egzersiz programlarına ve 

diğer fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalarına düzenli devam etmeyi ve gün 

içerisinde fiziksel aktivite düzeyini sürdürmeyi gerektirdiğinden bireylerin, bir ilacı 

düzenli olarak kullanmalarından daha fazla çaba göstermeleri gerekir. Halbuki 

NMH’li bireylerin düzenli ilaç almaya dahi uyumlarının yeterli olmadığı 

bildirilmiştir (17). Özellikle NMH’li çocuklarda düzenli egzersiz ve / veya fiziksel 

aktiviteye uyumu artırmak için motivasyonlarının yüksek olması gerektiği 

vurgulanmıştır (18). NMH’li çocuklar veya diğer engelli çocuk ve gençlerde 

motivasyonun sağlanması ve sürdürülmesi, yeni bir fonksiyonun öğrenilmesinde ve 

geliştirmesinde önemli bir bileşendir; bunun yanı sıra motivasyon düşüklüğü, 

çocukların fonksiyon gelişimlerinde olumsuz bir etken de olabilmektedir. NMH’li 

çocuklarda veya diğer engelli çocuklarda, uzun süre devam eden egzersiz eğitimleri 

ve rehabilitasyon programları zaman geçtikçe sıkıcı, monoton, heves kırıcı 

olabilmektedir. Bu süreçte meydana gelen motivasyon düşüklüğü ve yetersiz 

uyumun, tedaviye katılımı ve aynı zamanda tedavinin etkinliğini azaltabildiği de 

bildirilmiştir (26, 27). Engelli çocuklar üzerinde gerçekleştirilen çalışmalar, çocukları 

rehabilitasyon programlarına uzun süre devam etmek için motive etmenin zor 

olabileceğini göstermektedir. Bu nedenle, tedaviye uyumu sürdürmek için daha fazla 

teşviğe ihtiyaç olduğu belirtilmiştir (28, 29). Terapistlerin, özellikle çocuklar için 

uyumu sağlamak adına terapi programları sırasında uyarıcı, fonksiyonel ve anlamlı 

aktiviteler bulması gerektiği bildirilmiştir (29). Terapide böyle bir yaklaşımın 

kullanılmasının, çocuğun kendine güven, benlik saygısı, dikkat süresi, konsantrasyon 

ve öğrenmeye ilgisi üzerinde olduğu kadar çocuğun terapi seanslarına ya da düzenli 
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egzersiz uygulamalarına uyumu ve motivasyonu üzerinde de olumlu etkiler 

sağlayabileceği düşünülmektedir (28, 30). Fakat literatürde nöromusküler hastalığa 

sahip pediatrik bireylerde egzersize uyum ve motivasyon konusunun yeterince 

çalışılmadığı görülmektedir.  

Ebeveynler, nöromusküler hastalığa sahip çocuklarının zaman geçtikçe 

günlük ihtiyaçlarını kendi başlarına karşılayamaz hale gelmeleri sebebiyle uzun 

süreli bakım verme gereksinimiyle karşı karşıya kalırlar (31-33). Aile, nöromusküler 

hastalığı olan çocuğun tıbbi, eğitimsel ve sosyal her türlü ihtiyacının karşılanmasında 

büyük öneme sahiptir, rehabilitasyon uygulamalarında da çocuk kadar merkezdedir 

(31-35). Zamanlarının çoğunu ailesiyle geçiren bu çocuklarda, rehabilitasyonun 

etkinliği, devamlılığı, çocuğun günlük yaşama katılımı ailenin desteği ile 

mümkündür. Ailelerin rehabilitasyon programlarına dahil olması, çocuklarının 

durumunu daha iyi anlayabilmelerine ve kabul edebilmelerine katkı sağlar; böylece 

tedaviye olan inançlarını güçlendirir. Bu nedenle ailelerin seçimlerine saygı duymak, 

desteklerini kabul etmek, onları karar alma ve işbirliği sürecine dahil etmek ile 

gerçekleştirilebilecek ailenin rehabilitasyon programlarına aktif katılımının 

sağlanması, çocukların motivasyonunu olumlu yönde etkileyerek daha az kaygı ve 

stress yaşamalarına, böylece rehabilitasyon programlarının etkinliğinin artmasına 

katkı sağlar (32, 33). Ancak, nöromusküler hastalığı olan çocukların ailelerinde 

bakım yükünün etkisi, bakım verenlerin zihinsel ve fiziksel sağlıkları üzerinde 

yansımaları olan küresel bir halk sağlığı sorunudur. Pediatrik nöromusküler 

hastalıklar, hastalar ve bakım verenleri üzerindeki fiziksel, psikolojik, sosyo-

ekonomik ve davranışsal etkileriyle birlikte, aile için büyük bir zorluk oluşturur, bu 

da yaşam kalitesinin ve aile işleyişinin zamanla bozulmasına neden olur (32-36). 

Nöromusküler hastalığı olan bir çocukla bağımlı ilişki içinde olmanın, çocuğun özel 

bakım ve eğitim ihtiyacının ve sürekli gelecek kaygısının olmasının, anne-babanın 

stresi ve ruh sağlığı üzerinde olumsuz etkileri olduğu bildirilmiştir. NMH’li bireyler 

için yaşam boyu devam eden bakım verme süreci, bakım verenlerin işlevselliğini 

azaltmakta, yüksek tıbbi bakım ve rehabilitasyon maliyetleri nedeniyle de aile 

üzerinde olumsuz bir sosyo-ekonomik etkiye de neden olmaktadır (32, 33, 35). 

Bakım verene yönelik psikososyal bakış açısı, bakım verenin kronik hastalık seyri 

sırasında risk, sıkıntı ve kırılganlık içeren durumlara uyumu ve adaptasyonu ile 
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ilişkili kişisel, ailevi ve sosyokültürel faktörlerin analizini içerir. Bu nedenle, bakım 

verenlerin psikososyal profili, yüksek düzeyde yük ve tükenmişlik, stres, aile 

işlevlerinde bozulma, depresyon ve kaygı belirtileri, olumsuz başa çıkma yöntemleri, 

dayanıklılığın azalması, azalmış sosyal destek ve yaşam kalitesi üzerindeki olumsuz 

etkiler ile karakterize edilir (33, 35, 37). Önceki çalışmalar, NMH’ye sahip 

çocuklarının sağlığını tehlikeye atan ve çocuklarında etiyolojisinde genetik bir 

bileşen içeren durumların teşhisinin, ebeveynler üzerinde stress, kaygı, üzüntü ve 

depresyon gibi psikolojik bir etkinin yanı sıra ağrı gibi fizyolojik etkiler de 

yarattığını göstermiştir. NMH’li bireylere bakım verenlerin ve ailelerin yükünü 

inceleyen araştırmalarda, bakıcıların yarısının yüksek düzeyde stres, önemli 

sorumluluk ve düşük yaşam kalitesi bildirdiğini bulmuştur (2, 32, 35). Bunun yanı 

sıra çocuklarında görülen bilişsel işlev bozukluğu, engellilik düzeyi, hastalık süresi 

ve bakım türü gibi birçok faktörün annelerin yaşam kalitesini olumsuz 

etkileyebileceği de bildirilmiştir (31-33). Sonuç olarak; aileler bir yandan bakım 

verme sürecinin getirdiği fiziksel ve psikolojik sağlık sorunları ile baş etmeye 

çalışırken bir yandan da çocuklarının rehabilitasyon sürecinde merkezde yer alarak 

tedavinin devamlılığı ve başarısının sağlanmasında büyük bir rol üstlenmektedirler 

(31, 34, 38).  

Yukarıdaki literatür ışığında, nöromusküler hastalığa sahip çocuklarda 

düzenli egzersiz ve fiziksel aktivitenin hayat boyu sürdürülmesinin önemli olduğu, 

ancak çocukların egzersiz ve fiziksel aktiviteye uyum ve motivasyonunda güçlükler 

yaşadığı anlaşılmaktadır. Bakım verenler üzerinde yapılan araştırmalar ise NMH’li 

bireylerin rehabilitasyon başarısının ve devamlılığının sürdürülmesinde ailenin en az 

çocuk kadar aktif katılımının önemini vurgularken, aile bireylerinin yüklendikleri 

sorumluluklar sonucu hem kendi fiziksel ve psikolojik sağlıkları ile hem de 

çocuklarının yoğun bakım verme süreci ile baş etmeye çalıştıklarını göstermektedir. 

Ancak literatürde NMH'li çocukların egzersize uyum ve motivasyonu üzerinde 

bakım verenin psiko-sosyal durumunun etkisini gösteren kanıtlar yetersizdir. Bu 

nedenle bu çalışmanın birincil amacı; NMH’ye sahip olan çocukların egzersize uyum 

ve motivasyonu ile bakım verenlerinin psikososyal durumu arasındaki ilişkinin 

incelenmesidir.  
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İkincil amaçlar ise bakım verenlerin bakım yükü ile yaşam kalitesinin 

NMH’ye sahip çocukların fiziksel aktivite seviyesi, egzersiz uyum ve motivasyonu 

üzerine etkisini araştırmaktır. 

HIPOTEZ 1 

H0: NMH'ye sahip çocuğa bakım verenlerin psikososyal durumu ile çocuğun 

egzersize uyum ve motivasyonu arasında ilişki yoktur. 

H1: NMH'ye sahip çocuğa bakım verenlerin psikososyal durumu ile çocuğun 

egzersize uyum ve motivasyonu arasında ilişki vardır. 

HIPOTEZ 2 

H0: Bakım verenlerin bakım yükünün NMH'ye sahip çocuğun fiziksel 

aktivite düzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile ilişkisi yoktur. 

H1: Bakım verenlerin bakım yükünün NMH'ye sahip çocuğun fiziksel 

aktivite düzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile ilişkisi vardır. 

HIPOTEZ 3 

H0: Bakım verenlerin yaşam kalitesinin, NMH'ye sahip çocuğun fiziksel 

aktivite düzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile ilişkisi yoktur. 

H1: Bakım verenlerin yaşam kalitesinin, NMH'ye sahip çocuğun fiziksel 

aktivite düzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile ilişkisi vardır. 
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2. GENEL BİLGİLER 

 

2.1. Nöromusküler Hastalıklar  

Nöromüsküler hastalıklar (NMH), çoğu herediter etiyolojiye sahip, ancak 

edinsel bozuklukları da içeren birçok hastalığı kapsayan bütüncül bir terimdir. Her 

bir bozukluk, patolojinin motor ünite içindeki anatomik lokalizasyonu ile 

karakterizedir. Motor ünite, omuriliğin ön boynuzundaki motor nöron ile beyin sapı 

motor çekirdekleri, periferik sinir, nöromüsküler kavşak ve kas lifinden meydana 

gelir. Bu bileşenlerin herhangi birindeki bozukluk, motor nöron bozukluklarının, 

nöropatilerin, nöromüsküler kavşak bozukluklarının ve kas lifi bozukluklarının ortak 

bir özelliği olan kas güçsüzlüğü ile neticelenir (1).  

Kas hastalıklarında temel problem kastaki dejenerasyondur. Nöromüsküler 

hastalıklarda ilerleyici kas gücü kaybının nedeni hastalığın doğasına göre 

değişmektedir (21, 39). Nöromüsküler hastalıklarda gözlemlenen fonksiyonel 

bozukluklar etkilenen kas gruplarının lokalizasyonuna göre değişmekte ve kas 

zayıflığının neden olduğu ikincil sonuçlar hastalığın tipine ve ilerlemesine bağlı 

olarak değişmektedir; ancak hastalıkların şiddetinin hastalar arasındaki bireysel 

farklılıklar nedeniyle değişebileceği bilinmektedir. Ekstremitelerin distal ve/veya 

proksimal bölgeleri ile aksiyal bölgede kuvvet kaybı görülebilir. Hastalığın tipine 

göre boyun ve mimik kaslarında da kuvvet kaybı görülebilir. Kas zayıflığı 

başlangıçta yürüme bozukluğu ile kendini gösterebilir. Zayıflık ilerledikçe ayakta 

durma, yürüme, oturmada güçlük görülebilir. NMH’li bireyler, özellikle alt 

ekstremite proksimal kaslarında tutulum gözleniyorsa, zamanla yerden kalkmada 

güçlük yaşayabilir ve üst ekstremitelerini kullanarak kendi vücutlarına tırmanır 

tarzda özel bir manevra ile yerden kalkabilirler (Gower belirtisi). Solunum kaslarının 

zayıflığından kaynaklanan solunum yetmezliği, nefes darlığı veya gündüz 

yorgunluğu da semptomlar arasında olabilir. NMH, ilerleyici kas zayıflığının yanı 

sıra eklem hareketlerinde kısıtlılık, kas kısalığı, solunum kapasitesinde azalma ve 

duruş bozukluklarına da neden olabilir (21, 40-42).  
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Efferent sistem, vestibüler, görsel ve somatosensoriyel girdileri içeren 

postüral kontrol için gerekli yapılardan oluşur. NMH’de somatosensöriyel girdi 

bozuklukları postüral kontrolü bozarak nöromüsküler hastalıklarda düşmelere neden 

olabilmektedir. Nöromüsküler hastalıklarda postüral kontrolü tehdit eden sorunlardan 

biri kas güçsüzlüğünün ilerleyici doğası, diğeri ise ilerleme sonrası ambulasyon 

kaybı nedeniyle oluşan hareketsizliktir. Her iki durumda da motor ve postural 

nedenlerden dolayı omurga stabilizasyonu etkilenerek omurga defotmitelerine yol 

açmaktadır. Kas kuvvetinin azalmasına rağmen yürümenin devam ettiği durumlarda 

vücutta telafi edici adaptasyonların oluşmasına bağlı olarak kifoz, lordoz, skolyoz, 

skapulada kanatlaşma gibi birçok postüral problem gözlemlenmektedir (21, 42-44). 

Bu hastalık grubundaki hastalar zamanla ciddi hareket kısıtlılığı ile karşı karşıya kalır 

ve bazı NMH tipleri atrofi ile seyreder. Literatürde 72 saatlik immobilizasyondan 

sonra kas lifinin %14 ila %17'sinde atrofi geliştiği belirtilmektedir (21, 45). Kas 

hastalıklarında atrofi periferik sinir hastalıklarına göre daha geç gelişir. Belirli 

kasların seçici atrofisi hastalığa özgü bozukluklarla ilişkili olabilir (21, 46).  

NMH’li bireylerde, skolyoz sık karşılaşılan bir semptomdur. NMH'li 

bireylerin %90'ından fazlasında tekerlekli sandalyeye bağımlı olduklarında skolyoz 

gelişir. NMH'de skolyozun kesin nedeni bilinmemekle birlikte paraspinal zayıflıktan 

kaynaklandığı düşünülmektedir. Skolyoz; solunum fonksiyonunda, mobilite ve 

devam ediyorsa yürüme becerisinde kısıtlılığa; cilt bütünlüğünde bozulma ve ağrı 

gibi komplikasyonlara yol açabilir. Skolyoz, ergenlik çağında büyüme atağı sırasında 

hızlı ilerleme gösterir ve çocukta beslenmeyi, oturmayı ve konforu olumsuz yönde 

etkiler. Skolyoz takibi düzenli olarak yapılmalıdır. 10 yaş civarında başlayan ve 

düzenli aralıklarla tekrarlanan uygun omurga radyografileri önerilir. Ayrıca solunum 

fonksiyonunu ve kısıtlayıcı akciğer hastalığını değerlendirmek için solunum 

fonksiyon testleri rutin olarak yapılmalıdır. Spinal eğriliğin ilerlemesi durumunda 

spinal füzyon gibi cerrahi yaklaşımlar tercih edilebilir (41, 47). 

NMH’lerde görülebilen bir diğer semptom psödohipertrofidir. 

Pseudohipertrofi, kas lifi hücrelerindeki dejenerasyon sonucu kasta yağ ve bağ 

dokusu artışı ile karakterizedir. Kas hacmi artsa bile kas gücünde gerçek bir artış söz 

konusu değildir. En sık gastrocnemius-soleus kas grubunda görülmekle birlikte, 
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gluteus maksimus, kuadriseps, biceps brachii ve deltoid kaslarında da görülebilir (48-

50).  

Miyotoni NMH’lerde görülebilecek bir diğer bozukluktur. Klinik olarak 

miyotoni, kasılma sonrasında kasların gevşemesini engelleyen herhangi bir durumu 

ifade eder. Gevşeme zorluğu, kasın dinlenme pozisyonundan sonraki ilk hareketinde 

belirgindir. Aynı hareket tekrarlandığında gevşeme zorluğu azalır ve sonrasında 

hareketler kolaylaşır. Miyotoni, NMH'lerde parmakları (kavrama miyotonisi), çeneyi 

ve dili etkileyen bir semptomdur. Klinik olarak, miyotoni tekrarlanan kasılmalarla 

birlikte gözlemlenirse genellikle bir ısınma olayı ortaya çıkar; bu çoğunlukla 

kavrama miyotonisi için doğrudur, bununla birlikte dil ve çene miyotonisi için de 

geçerlidir. Kas liflerinin artan uyarılabilirliğinin miyotoninin nedeni olduğu ve 

elektromiyografide (EMG) istemli kasılma veya mekanik uyarı sonrasında 

tekrarlayan aksiyon potansiyellerinin sürekli olarak boşalmasına yol açtığı 

düşünülmektedir (51).  

Ağrı, NMH'lerin çoğunda rastlanan önemli bir sorundur, ancak tipik olarak 

hastalığın doğrudan bir sonucu değildir ve mevcut durumda bu konu hakkında 

çalışmalar yürüten araştırmacılar, kronik ağrının, NMH'lerin tüm formlarında 

görülebilen ortak bir semptom olduğu konusunda hemfikirdir. Nöromüsküler 

hastalıklarda gözlemlenen ağrı; ilerleyici kas zayıflığı, yorgunluk, bağ gevşekliği 

veya gerilmesi, eklem hareket kısıtlılıkları, yürüyüş ve postural 

değişimlerin bir sonucu olarak ortaya çıkar. Nöropatik durumlarda ağrıya neden olan 

şeyler arasında, sinirlerin iltihaplanması, sempatik sinir sisteminin garip bir şekilde 

devreye girmesi ve merkezi sinir sistemindeki değişiklikler yer alır (52, 53). NMH’li 

çocuklar, sağlıklı çocuklarla karşılaştırıldığında tekrarlayan ağrı yaşarlar. Bu da 

onların yaşam kalitesini düşürür, psikolojik sorunları artırır ve önemli aktivitelerde 

kısıtlamalara neden olur. Birçok çocuk, bu durumun getirdiği sonuçlarla başa çıksa 

ve hatta bunların üstesinden gelse de çocukların bir kısmı okula, sosyal, sportif ve 

günlük faaliyetlere katılımlarını kısıtlayarak yanıt verebilir. Bu tür aktivite 

kısıtlamalarının, fiziksel engelli gençlerde sosyal izolasyonu artırdığı ve bunun 

sonucunda bağımsızlığın ve özgüvenin gelişimini engellediği gösterilmiştir (54). 
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Eklem kontraktürleri, NMH'lerde görülen önemli bir bulgudur. Aynı eklemi 

çevreleyen kasların kuvveti birbirinden farklı olduğunda eklem belirli bir pozisyonda 

kalma eğiliminde olur, buna karşılık gelen kas kısalır ve eklemin bu konumu 

zamanla sabitlenir; bu da kontraktür oluşumuna ve hareket kısıtlılığına yol açar. 

Azalmış eklem mobilizasyonu (örneğin kas zayıflığı veya eklem ağrısı nedeniyle) 

veya eklemlerin zorla hareketsiz hale getirilmesi (örneğin komşu eklemlerin seri 

alçılanması veya cerrahi prosedürlerin ardından yatak istirahati), eklemlerde ve çevre 

dokularda anatomik ve fizyolojik değişikliklere sebep olur ve bu da kontraktürlere 

yol açar. Kontraktürler tekerlekli sandalyede hareket etme, giyinme, hijyen, günlük 

yaşam aktiviteleri, kişisel bakım görevlerinde artan zorluk ve ağrıda artışla 

sonuçlanabilir. Aşil tendonu, dirsek, el bileği, parmaklar ve kalçada eklem 

kontraktürlerine rastlanabilir. Diz ve kalça kontraktürleri yürümeyi, transferleri hatta 

yatakta yatmayı engelleyebilir. Üst ekstremite kontraktürleri, hastanın ince motor 

becerilerini gerçekleştirme yeteneğini sınırlayabilir, aynı zamanda yürüteç veya 

tekerlekli sandalye gibi ambulasyona yardımcı cihazların kullanımını da 

engelleyebilir. Kontraktür, düzenli egzersizler ve ortez veya splintlerle azaltılabilir 

veya önlenebilir (18, 47, 55-57).  

Nöromüsküler hastalığı olan kişilerde, solunum kasları başta olmak üzere 

ağız ve dil kasları, eksternal interkostal kaslar, diyafram ve karın kaslarının zayıflığı 

nedeniyle solunum sorunları ortaya çıkar. NMH’lerde görülebilen kifoskolyoz gibi 

omurga problemleri de solunum problemlerinde artışa neden olabilir. NMH'nin en 

temel solunum problemleri arasında restriktif tipte solunum, nefes darlığı, dispne, 

sekresyonların birikmesi, etkisiz öksürük, tekrarlayan veya kalıcı hava yolu 

enfeksiyonları ve aspirasyon yer alır (58, 59). Zayıflamış solunum kasları, akciğerleri 

maksimum kapasiteye kadar genişletemez veya akciğerleri en küçük rezidüel hacim 

noktasına kadar sıkıştıramaz, bu da göğüs duvarı kompliansının azalmasına yol açar. 

Akciğerlerde mikroatelektazinin yayılmasıyla da akciğerlerin kompliansı azalabilir. 

Solunum yetersizliği akciğer kapasitesini azaltır ve öksürme yeteneğinin 

bozulmasına neden olur (60). Zayıflamış öksürme yeteneği sekresyonların 

temizlenememesine, dolayısıyla hastaları tekrarlayan pnömoni ve atelektaziye yatkın 

hale getirir (59). 
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NMH’li bireylerde görülen, yukarıda bahsedilen bir çok bozukluk çeşitli 

düzeylerde fonksiyonel yetersizliklere ve aktivite kısıtlılıklarına yol açar (61). 

Fonksiyonel bozukluklardan kaynaklanan aktivite kısıtlılıkları gibi güç kaybının 

sekonder sonuçları, etkilenen bölgenin lokalizasyonuna, hastalığın tipine ve hatta 

hastaya göre değişmektedir (62). NMH’ye sahip bireyler genellikle merdiven veya 

yokuş çıkma, oturma pozisyonundan ayağa kalkma, yürüme, kolları kaldırma ve 

yukarı uzanma, baş yıkama gibi günlük yaşam aktivitelerinde çeşitli derecelerde 

kısıtlılıklar yaşarlar (63). Hastalıkların ilerleyen aşamalarında, bireyler tekerlekli 

sandalye aktiviteleri, yazı yazma, yemek yeme, banyo yapma, tuvalet ihtiyaçları ve 

yatak içindeki hareketlilik gibi birçok temel günlük yaşam aktivitesini de 

gerçekleştirmekte zorlanabilirler (33, 64). Tüm bu problemlere yorgunluk da eşlik 

edebilir. Yorgunluk, kardiyopulmoner problemler ve egzersiz intoleransına, yağ 

kütlesinde artışa ve kontraktürlerin ilerlemesine neden olur. Aynı zamanda yürüme 

mesafesinin azalmasına, daha fazla enerji harcamasına, hastanın motivasyonunun 

azalmasına, sosyal çevrenin aktiviteye verdiği desteğin azalmasına, depresyonun 

artmasına ve sosyal engellere neden olur. Bu kısıtlamaların tümü NMH'lerde fiziksel 

aktivite performansında düşüşe neden olur (65-67). Sonuç olarak, genetik 

nöromüsküler bozukluklar sıklıkla ciddi derecede özre neden olan ve erken ölümle 

ilişkilendirilen, yaşam boyu süren önemli morbiditelerle ilişkilidir (4). 

NMH’lerin kronik seyri ve multisemptomatik doğası NMH’li bireylerin 

hastalık karşısında kendisini daha savunmasız hissetmesine neden olabilir. Hastaların 

bir kısmı hastalığa bağlı sorunlarla baş edip sosyal hayata uyum sağlayabilirken, bir 

kısmı da bu sorunlara okul, sosyal yaşam ve günlük aktivitelerdeki kısıtlamalarla 

yanıt vermektedir. Bu kısıtlamalar özellikle gençlerde bağımsızlık ve özgüvenin 

azalması, katılımın sınırlı olması ve sosyal izolasyon olarak kendini göstermektedir 

(21).   

Pediatride nöromüsküler bozuklukların çoğunluğunun genetik bir temeli 

vardır (68). En sık karşılaşılan pediatrik nöromüsküler hastalık, bir primer kas 

hastalığı olan Duchenne müsküler distrofidir (DMD). Diğer bozukluklar arasında 

Becker musküler distrofi (BMD), spinal müsküler atrofi (SMA) (ön boynuz hücresini 

etkileyen bir nöronopati), miyotonik distrofi (önemli bir kas bileşenine sahip çoklu 
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sistematik bir bozukluk), Fasioskapulohumeral müsküler distrofi (FSHMD), Limb-

Girdle musküler distrofi (LGMD) ve Charcot-Marie-Tooth hastalığı (CMT) 

(periferik sinir hastalığı) gibi farklı genetik etyogeneze sahip hastalıklar yer alır. 

Genetik temeli olmayan önemli durumlar arasında ise miyastenia gravis, Guillain-

Barré sendromu (GBS) ve kronik inflamatuar polinöropati gibi hastalıklar 

bulunmaktadır (4, 6, 69). 

2.2. Duchenne Musküler Distrofi  

DMD, ilerleyici kas zayıflığı ile karakterize, sonunda şiddetli hareket 

kısıtlılığı ve yardımlı ventilasyon ihtiyacına ve erken ölüme yol açan çocukluk 

çağının en sık görülen nöromüsküler hastalığıdır (9, 70-72) . DMD'nin ortalama tanı 

yaşı 4,5-5 yaş civarında olup, klinik bulguların ortaya çıkmasından sonra tanının 

konması yaklaşık 2 yılı bulmaktadır (73). Tahmini prevalansı 10.000 canlı doğan 

erkekte 1-1,5 olan, X'e bağlı kalıtım gösteren bir nöromüsküler hastalıktır (3, 9, 74). 

DMD, distrofin genindeki mutasyonlardan kaynaklanır ve bu da distrofinin 

yokluğuna veya eksikliğine yol açar. Bu durum, kasın sağlıklı büyümesi için gereken 

miyofibrillerin yapısını ve işlevini bozarak, kas hücrelerinin yağ ve bağ dokusu ile 

yer değiştirmesine neden olur (70, 74, 75). Distrofin eksikliği, kas hücrelerinin zar 

yapısını bozarak tekrarlayan kasılmalardan kaynaklanan stresin bu zara zarar 

vermesine neden olur. Kas kasıldıkça bu zarın bütünlüğü bozulur ve zarar görür. Bu 

olay özellikle kalsiyumun içerisinde bulunduğu toksik maddelerin hücre içine 

sızmasına ve hücre içi kalsiyum dengesinin bozulmasına sebep olur (76-79). 

Distrofin geninin X kromozomu üzerindeki lokalizasyonu nedeniyle, DMD 

genellikle erkek çocukları etkilerken, kadınların asemptomatik "sağlıklı taşıyıcılar" 

olma olasılığı yüksektir (75, 80).  

DMD’den şüphelenildiğinde tanının en erken şekilde konulması önem arz 

etmektedir. Serum kreatin kinaz (CK), alanin aminotransferaz (ALT), laktat 

dehidrogenaz (LDH), ve aspartat aminotransferaz (AST) seviyeleri kontrol 

edilmelidir (74). Tanı için kas biyopsisi ya da çoklu ligasyon-bağımlı prob 

amplifikasyonu (Multiplex ligation-dependent probe amplification-MLPA), 

multiplex polimeraz zincir reaksiyonu, multiplex amplifiable probe hybridisation, 

single-condition amplification gibi genetik testlerden yararlanılır (70, 81, 82) 
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DMD'nin karakteristik özellikleri arasında iskelet kaslarında ve solunum 

kaslarında ilerleyici zayıflık, solunum bozukluğu ve yürüme yeteneği kaybı gelir (9, 

83). Ayrıca DMD'nin ilerlemesiyle birlikte kardiyomiyopati ve düz kas tutulumuna 

bağlı disfajiyi de içeren gastrointestinal komplikasyonlar da ortaya çıkar. Tedavi 

edilmezse, çoğu DMD’li hasta ergenlik çağında solunum veya kalp komplikasyonları 

nedeniyle yaşamı tehdit eden olaylarla karşılaşır (9, 83). DMD’li çocuklar sık sık 

düşmeler yaşar ve koşmakta zorlanırlar. Çömelme pozisyonundan kalkmak veya 

merdiven çıkmak için elleri ile uyluklarını iterler (Gower's işareti). DMD’li çocuklar, 

özellikle alt ekstremite proksimal kas zayıflığı ve eklem limitasyonları nedeniyle 

farklı postüral adaptasyonlar geliştirirler. DMD’li bireylerde görülen tipik parmak 

ucu yürüyüş de bu adaptasyonlardan biridir. Tedavi edilmeyen hastalar ortalama 9,5 

yaşında yürüme yeteneğini kaybeder (84, 85). Üst ekstremiteler hastalığın ilerleyen 

dönemlerinde etkilenir. Omuz kaslarındaki zayıflık skapulada kanatlaşmaya ve 

kolları kaldırmada zorluğa neden olur (86). Baldır kaslarında psödohipertrofi 

yaygındır; bunun dışında kemik kırıkları, skolyoz, lomber lordoz artışı,  hiporefleksi 

veya arefleksi de tabloya eşlik edebilir (87).   

DMD’li çocukların tedavisi için multidisipliner bir tedavi stratejisi gereklidir 

(88). Kasın işleyişini iyileştirmede etkili olduğu kanıtlanan tek ilaç grubu olan 

glukokortikoidlerin (prednizon, prednizolon ve deflazakort) kullanımı ve pulmoner 

enfeksiyonların önleyici ve uygun tedavisinin yanı sıra uygun zamanda ventilasyon 

yardımcısı kullanımını da içeren standart bir multidisipliner bakım ile DMD'li 

çocukların ambulasyon sürelerinin uzaması sağlanır; pulmoner ve kardiyak 

fonksiyonlarda gerileme geciktirilir ve bireylerin yetişkinliğe kadar hayatta 

kalmalarına olanak sağlanır (9, 89-92). Glukokortikosteroidler, ambulasyon süresini 

uzatmaya yardımcı olan, kas kuvvetindeki azalımı ve skolyoz ilerleyişini yavaşlatan, 

solunum ve kalp fonksiyonları üzerindeki etkileri azaltan tek ilaç grubudur (89). 

Diğer tedavi yöntemleri arasında, hastalığın altında yatan genetik nedeni düzeltmeye 

yönelik özel gen transkriptlerini hedefleyen mutasyona özgü bir strateji olan 

Antisense Oligonükleotidler ile ekzon atlama tedavisi bulunmaktadır. Amerikan Gıda 

ve İlaç Dairesi (FDA) tarafından onaylanmış olan Eteplirsen (93) bunlardan biridir. 

Ayrıca Avrupa İlaç Ajansı (EMA) tarafından onaylanmış olan Ataluren, Read-

Through Stop Codon Stratejileri tedavi yönteminde kullanılır ve mutasyonları 



14 

 

 

önlemek amacıyla tasarlanmıştır (94). Bunun yanı sıra gen terapisi, distrofin genini 

DMD'li bireylerin distrofinden yoksun iskelet ve kalp kaslarına sağlayarak distrofin 

proteininin yeniden oluşturulmasını amaçlayan adeno-ilintili viral vektörler 

kullanılarak yapılan bir yöntemdir (95). Son olarak, utrofinin up-regülasyonu da 

diğer bir tedavi seçeneğidir (96). 

2.3. Becker Musküler Distrofi 

Becker müsküler distrofi (BMD), yetersiz distrofin proteini üretimiyle 

karakterize, X'e bağlı resesif kalıtım gösteren diğer bir müsküler distrofi tipidir. 

BMD, semptomların şiddeti açısından DMD’den daha hafif seyirlidir ve prevelansı 

2,5/100.000 olan bir nöromüsküler hastalıktır (97). BMD genellikle DMD'ye kıyasla 

daha geç bir yaşta, tipik olarak 5 ila 15 yaş arasında ortaya çıkar ve hastalığın şiddeti 

veya prognozu hastalar arasında farklılıklar gösterir (73).  

BMD’den şüphelenildiği zaman serum kreatin kinaz, kas biyopsisi, 

histopatoloji, mutasyon analizi ve manyetik rezonans görüntüleme (MRI) gibi tanı 

yöntemlerine başvurulabilir (98). Kan lökositlerinden alınan DNA analizi, vakaların 

yaklaşık %60'ında Xp21 silinmesini göstermektedir. Kas ekstreleri üzerinde distrofin 

için immün boyama ve Western immünoblot sonuçları, proteinin Duchenne müsküler 

distrofide olduğu gibi yok olmadığını, ancak miktar olarak azaldığını veya anormal 

boyutta olduğunu ortaya koymaktadır (99). 

BMD’de en sık görülen semptom genellikle kas ağrısı ile seyredebilen alt 

ekstremitelerde yaşanan ilerleyici kas güçsüzlüğüdür. Hareket kabiliyetindeki 

bozukluklar genellikle DMD ile aynıdır ancak ilerleme hızı DMD’ye göre çok daha 

yavaştır. Dilate kardiyomiyopatiden kaynaklanan kalp yetmezliği, BMD hastalarında 

yaygın bir morbidite ve mortalite nedenidir. BMD’ de görülen diğer semptomlar 

arasında solunum yetmezliği, kontraktürler, kramplar, kas yorgunluğu, izole 

kuadriseps zayıflığı, egzersize bağlı miyoglobinüri, asemptomatik hiperCKemi ve 

obezite yer alır (98, 100).  BMD’de yürüme kaybı sıklıkla 15 yaş veya üzerinde 

görülmektedir (101). 
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BMD tedavisinin klinik yönetimi için de DMD’de olduğu gibi multidisipliner 

bir tedavi yaklaşımı gereklidir (92, 102). BMD hastalarının adeno ilişkili virüs 

(AAV) tarafından sağlanan follistatin geniyle tedavisi ile ilgili bir çalışmada, 6 

denekten 4'ünde yürüyüş mesafesinde iyileşme görüldüğü için bu tedavi yönteminin 

umut verici olabileceği bildirilmiştir (101). BMD’de sık karşılan kardiyomiyopatinin 

ACE inhibitörleriyle erken tedavisi de tedavi yöntemleri arasında önerilmektedir 

(92).  

2.4. Spinal Musküler Atrofi 

Spinal musküler atrofi (SMA), omuriliğin ön boynuzunda ve beyin sapının 

distal kısmında bulunan motor nöronların dejenerasyonu ile karakterizedir. Survival 

Motor Nöron (SMN) proteini, motor nöronların hayatta kalması ve işlevi için 

gereklidir. SMN1 geni, fonksiyonel SMN proteininin çoğunu üretir ve SMN1 

genindeki mutasyonlar, SMN proteini eksikliğine yol açar ve bu da SMA'ya neden 

olur. Özellikle SMA'nın başlangıç semptomlarına, doğum sonrası erken dönemde 

motor nöron dejenerasyonuna yol açan düşük SMN düzeylerinin neden olduğu 

bilinmektedir (103). SMA, otozomal resesif kalıtım gösteren nörodejeneratif nadir 

bir hastalıktır  (104). SMA'nın dünya çapında görülme sıklığı 10.000 canlı doğumda 

~1'dir (63-65) veya 100.000 canlı doğumda ~7.8-10'dur (66).   

SMA’nın tanısı esas olarak klinik temellere dayanır. Genel olarak plazma CK 

seviyeleri sadece hafifçe yüksek çıkar. EMG, motor nöron tutulumunu doğrular. 

Kesin tanı genetik testlere dayanır. Moleküler genetik test SMA tanısı için standart 

araçtır  (105). Son zamanlarda bazı ülkelerde SMA’yı tespit etmek için SMA-NBS 

(Yenidoğan Taraması) girişimleri oluşturulmuştur. Tipik olarak kurutulmuş kan 

lekesi örneklerinden DNA ekstraksiyonu ve ardından SMN1 geninin homozigot 

ekzon 7 silinmesini (SMA vakalarının >%95'i) belirlemek için kantitatif polimeraz 

zincir reaksiyonunu (qPCR) içeren bu programlar, tanılamada ileriye yönelik önemli 

bir adımı temsil etmektedir (106). 

SMA, semptomların başlangıç yaşı ve motor beceriler göz önüne alınarak 

sınıflandırılmıştır (25, 87, 104). Tip 0 genellikle fetüs çok sınırlı hareketlilik 

gösterdiğinde antenatal olarak teşhis edilir. Doğumda, bebekte solunum bozukluğu 
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ile birlikte flask tetrapleji görülmektedir. Tip I veya Werdnig-Hoffman hastalığı, 

doğum ile 6 aylık arasında başlayan semptomlarla karakterizedir. SMA'nın en 

şiddetli şeklidir ve hastalar desteksiz oturamazlar. SMA tip I en sık görülen alt tiptir, 

ancak yüksek mortalite oranı nedeniyle en az görülen alt tiptir. Üç alt tipi vardır: Ia, 

semptomlar bebek henüz 2 haftalık olmadan önce başlar; Ib, 3 aydan önce başlar ve 

baş kontrolü yoktur ve Ic, 3 aylıktan sonra başlar ve baş kontrolü vardır ancak bu 

bebekler oturma yeteneğine sahip olamazlar. Tip II’de semptomlar 6 ila 18 aylıkken 

başlar. Hastalar bağımsız oturmayı başarırlar ancak yardımsız yürüyemezler ve bu 

bireylerin erken yetişkinlik dönemine kadar yaşamaları beklenir. Tip III veya 

Kugelberg-Welander hastalığı genellikle 18 aylıktan sonra ortaya çıkar; etkilenen 

bireyler bağımsız olarak yürüme becerisine ulaşırlar ve yaşam beklentileri genel 

popülasyonunki kadardır. Tanı, genellikle hasta koşma ve merdiven çıkmada güçlük 

çektiğinde ve sık düşmeye başladığında konur. Tip IV hastalığın en nadir görülen 

şeklidir, en düşük morbidite ile ilişkilidir ve semptomların başlangıcı tipik olarak 21 

yaşından sonradır. SMA tip III’e benzer şekilde tip IV’te yaşam beklentisi genel 

popülasyonla aynıdır  (23, 25, 87, 107).  

SMA'nın en belirgin semptomları, motor nöron fonksiyon bozukluğu ve 

kaybından kaynaklanan atrofi ve kas zayıflığıdır. Zayıflık genellikle simetriktir ve 

ekstremite proksimallerinde belirgindir. Alt ekstremiteler üst ekstremitelere kıyasla 

daha fazla etkilenir. Semptomların daha ağır olduğu bazı vakalarda bulbar kaslarda 

ve solunum kaslarında zayıflık ortaya çıkar. İnterkostal kaslar tutulurken diyafram 

korunur ve bu da paradoksal solunuma yol açar. SMA’da görülen diğer semptomlar 

hipotoni, hiporefleksi veya arefleksi, derin tendon reflekslerinde kayıp, dili etkileyen 

fasikülasyonlar ve parmaklarda tremordur (105).   

SMA'nın mevcut klinik yönetimi; nörolojik, ortopedik, rehabilitasyon, 

solunum, sindirim, psikolojik ve sosyal alanları da içeren multidisipliner bir yaklaşım 

gerektirir (104, 108). SMA için geliştirilmekte olan yeni terapötik tedaviler genel 

olarak iki ana kategoriye ayrılabilir: birinci kategoride SMN1 gen replasman 

tedavisi, SMN2 upregülasyonu, modifikasyonu gibi genetik tabanlı tedaviler; ikinci 

kategoride ise nöroprotektif stratejiler, aşağı akış motor ünite fonksiyonunun 

değiştirilmesi gibi genetik olmayan tıbbi tedaviler (12, 109, 110). Farmakolojik 
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tedaviler olan Nusinersen (Spinraza, intratekal olarak uygulanan bir antisense 

oligonükleotid), onasemnogene abeparvovec (Zolgensma, tek intravenöz uygulama 

ile bir gen replasman tedavisi) ve risdiplam'a (Evrysdi, oral uygulamalı küçük bir 

molekül) FDA/EMA (Food and Drug Administration) onayları verilmiştir (106). 

2.5. Charcot-Marie-Tooth 

Charcot-Marie-Tooth (CMT) hastalığı, distal alt ekstremitelerde baskın olan 

motor ve duyusal polinöropati ile karakterize bir hastalık grubudur (84, 111). CMT 

en sık karşılaşılan kalıtsal nöropati tipidir ve aynı zamanda en sık görülen 

nörogenetik bozukluklardan biridir. CMT’nin prevalansı 1/2.500 kişidir  (111-113). 

CMT hastalığında, periferik sinirlerin anormal gelişimi veya dejenerasyonuyla 

karakterize edilen farklı genetik geçiş paternleri bulunur. Çoğu durumda hastalık 

bebeklik döneminde başlar (21).  

Çoğu CMT vakasında tanı, sensörimotor bulgular ve azalmış miyotatik 

refleksler gibi anormal nörolojik bulgularla konulabilir. Elektrodiagnostik test 

(EMG/NCV), bir tür nöropatinin doğrulanması ve demiyelinizan ve aksonal tipler 

arasında ayrım yapılması için tercih edilen ilk testtir. Ayrıca EMG/NCV; motor 

nöron hastalıkları, nöromüsküler kavşak defektleri ve kas bozuklukları gibi diğer 

nöromüsküler hastalık türlerinin dışlanmasına yardımcı olur. EMG/NCV testi 

demiyelinizan CMT'yi doğrularsa, en bilgilendirici ve uygun maliyetli bir sonraki 

test, hastaların %70'inde pozitif olan PMP22 incelemesi için genetik testtir (84, 111). 

CMT klinik olarak yavaş ilerleyen, ekstremite distallerinde zayıflık ve alt ve 

üst ekstremiteleri etkileyen duyu kaybı ile karakterizedir. Ağrı, yorgunluk ve kramp 

CMT'de sık görülen şikayetlerdendir (114). Ortaya çıkan semptomlar arasında 

yürüme bozuklukları, topuklar üzerinde yürüyememe ve ayak deformiteleri (3 

yaşından önce pes valgus veya daha sık olarak pes kavus), kas atrofisi, 

ekstremitelerin distalinden proksimaline doğru ilerleyen güçsüzlük yer alır. 

Başlangıçta, hastalık esas olarak anterolateral bacak bölgesini etkiler ve vakaların 

%90'ında derin tendon refleksleri kaybolur. Semptomlar zaman içinde kötüleşir, 

ancak ilerleme hızı yavaştır. CMT hastalığında, ayak ve ayak bileği sorunları, 

özellikle kas güçsüzlüğü sık görülür. Zayıflık genellikle ayak içi kaslarında başlar ve 



18 

 

 

peroneus brevis, peroneus longus, tibialis anterior, extensor digitorum longus ve 

extensor hallucis longus kaslarını etkiler. Bu bozukluklar yürüyüşü etkiler, enerji 

tüketimini artırır ve postüral stabiliteyi bozarak sık düşmelere neden olabilir (21, 84, 

111, 113, 115).  

Şu anda CMT semptomlarını tamamen ortadan kaldıran bir tedavi yöntemi 

mevcut değildir. Yaşam kalitesinin artırılması ve semptomların azaltılması için 

multidisipliner bir yaklaşım içeren bir tedavi planı gerekir (84, 116). CMT 

hastalarının üçte birinden fazlası analjezik ilaçlar, özellikle steroid olmayan 

antiinflamatuar ilaçlar (NSAID'ler) ve parasetamol/asetaminofen ve daha az yaygın 

olarak opioidler kullanmaktadır (114). Askorbik asit (AA; C Vitamini) terapisi 

birçok ülkede geniş ölçekte kullanılmakta olsa da bu tedavinin etkinliği henüz tam 

olarak doğrulanmamıştır. PXT3003; baklofen, naltrekson ve sorbitolün dozlu 

sinerjistik bir karışımıdır ve faz çalışmaları devam etmektedir. Ayrıca progesteron 

reseptör antagonisti, ACE-08, P2X7 Purinoreseptörler de faz çalışmaları devam eden 

moleküller arasındadır (117). 

2.6. Konjenital Musküler Distrofiler 

Konjenital musküler distrofiler (KMD), kas biyopsisinin distrofik miyopati 

ile uyumlu olduğu, doğumda veya bebeklik döneminde başlayan, klinik ve genetik 

olarak heterojen nöromüsküler bozukluklardır. Bu nadir hastalık genellikle otozomal 

resesif olarak kalıtılır. KMD'nin prevelansının, genel popülasyonda 100.000'de 1 ila 

200.000 kişide 1 civarında olduğu tahmin edilmektedir (118).  

Tanı neonatal hipotoni varlığına dayanır. Fizik muayenede zayıflık ve 

atrofinin dağılımı, kontraktürlerin varlığı ve miyotoni gibi diğer spesifik özelliklerin 

değerlendirilmesi gerekir. Bu bulgular, serum kreatinin fosfokinaz, elektromiyografi, 

beynin manyetik rezonans görüntülemesi, kas biyopsisi ve genetik testler gibi 

incelemelerle birlikte tanıya yönlendirebilir (119, 120).  

KMD'li hastaların büyük bir kısmında semptomlar doğumda veya bebeklik 

döneminde başlar, hipotoni ve güçsüzlük ortaya çıkar ve bazıları yardımsız 

yürümede gecikme gösterir. Tipik bir “gevşek bebek” durumu ortaya çıkabilir. 
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Solunum yetmezliği, özellikle geceleri, çoğu KMD'de, hastanın yürüme yeteneğini 

kaybettiği ileri evrelerinde yaygın bir semptomdur. KMD’de yüz kasları da tutulur. 

Solunum kasları etkilenir ve yutma problemleri görülebilir. Kardiyak tutulum 

nadirdir. Bazı vakaların başlangıcı gecikir ve çocuk normal zaman çizelgesine göre 

motor becerileri kazanamadığında şüphelenilir. Genel olarak, bu hastalıkların 

ilerleme potansiyeli azdır ancak başlangıçtan itibaren semptomlar şiddetlidir ve 

spontan kas kontraktürlerine eğilim vardır (120).  

KMD'lerin farmakolojik bir tedavisi yoktur. Şu anda tedavi, hastalığın seyrini 

iyileştirmeye ve akciğer ve kalp bozukluklarını önlemeye veya tedavi etmeye 

yöneliktir.  Ancak eklem deformitelerini, kas kısalıklarını ve skolyozu önlemek için 

fizyoterapi ve rehabilitasyon, diğer tüm nöromüsküler hastalıklarda olduğu gibi 

esastır. Kortikosteroidler, mobilite yardımcıları, cerrahi, kalp bakımı, konuşma 

terapisi ve solunum bakımı uygulanan diğer tedavi yöntemleridir (121). 

2.7. Limb-Girdle Musküler Distrofi 

Limb-Girdle musküler distrofi (LGMD) omuz ve pelvik bölge gibi proksimal 

bölgedeki kasların zayıflığıyla karakterize, başlangıç yaşı değişken olan ve konjenital 

olmayan, genetik kas bozukluklarını ifade eder. LGMD; çekirdek, sarkoplazma, 

sarkomer, sarkolemma ve hücre dışı matris dahil olmak üzere kas lifinin çeşitli 

kısımlarında anormal protein sentezine neden olan patojenik genetik varyantlardan 

kaynaklanır. LGMD’ler otozomal dominant ve otozomal resesif tipler olmak üzere 2 

ana kategoriye ayrılmıştır. LGMD'nin tüm formlarının prevalansı 1:14.500 ila 

1:123.000'dir (122). Otozomal resesif formlar, otozomal dominant formlarla 

karşılaştırıldığında daha şiddetli ve daha kötü prognozla daha erken ortaya çıkar. 

Bugüne kadar tanımlanan LGMD'lerin yaklaşık %90'ı otozomal resesiftir (123). 

LGMD’de kesin tanı genetik analizle belirlenir. Tanıya yardımcı olmak için 

elektrodiagnostik, görüntüleme ve biyopsi yapılabilir. Serum kreatin fosfokinaz 

artışının boyutu, LGMD'nin alt tipleri arasında ayrım yapılmasına yardımcı olabilir. 

Ayrıca elektromiyogram, en hafif fenotip olan asemptomatik hiper CPKaemili 

hastaların %89'unda bile miyopatik değişiklikleri gösteren en hassas incelemedir. 
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MRI, olası alt tip hakkında ipucu verebilecek kas tutulum paternini ayırt etmede 

faydalıdır  (123).  

LGMD'ler genellikle hem pelvik hem de omuz kuşağı kaslarında eşzamanlı 

zayıflık başlangıcıyla kendini gösterir, ancak spesifik bozukluklar başlangıçta 

omuzlara kıyasla pelvik bölgede daha belirgin şekilde ortaya çıkabilir. İlerlemeyle 

birlikte zayıflık, pelvis ve omuz kuşağının dışına, daha distal gruplara, boyun ve 

aksiyal kaslara veya her ikisine de yayılabilir. LGMD'nin türüne bağlı olarak 

pulmoner kas sistemi ve kalpte de problemler ortaya çıkabilir (124). 

LGMD için henüz kesin bir tedavi mevcut değildir. Fakat LGMD’nin 

tedavilerinin geliştirilmesi için araştırmacılar tarafından deneysel çalışmalar devam 

etmektedir (125, 126). Kök hücre tedavisi, vektör odaklı gen aktarımı, CRISPR 

teknolojisini kullanarak gen düzenleme, ekzon atlama, antisens oligonükleotidler, 

RNA etkileşimi gibi moleküler genetik tedavilerin çalışmaları devam etmektedir. 

Destekleyici araştırma kanıtı olmadan kullanılan ilaçlar arasında rituksimab, 

ubikuitin-proteazom inhibitörleri, yani bortezomib, givinostat, koenzim Q ve 

lisinopril yer alır (123). 

2.8. Facioscapulohumeral Musküler Distrofi 

Facioscapulohumeral musküler distrofi (FSHMD) adını etkilediği kas 

gruplarından alan [yüz kasları (facio), kürek kemiklerini çevreleyen kas grupları 

(scapulo) ve kolların üst bölgeleri (humeral)] otozomal dominant kalıtım gösteren bir 

hastalık grubudur (127). FSHMD vakalarının çoğu, kromozom 4'ün 4q35 

subtelomerik bölgesindeki D4Z4 tekrarı bozukluklarıyla ilişkilidir (128). FSHMD, 

tüm yaş gruplarındaki bireyleri etkileyebilen bir kas distrofisidir. Prevalansının 

10.000 kişide 0,4-1 olduğu bildirilmektedir (99, 129).  

FSHMD’de serum CK düzeyi normal veya hafif yükselmiştir. Kas 

biyopsisinde orta derecede miyopatik değişiklikler görülebilir (99). FSHMD'nin 

genetik teşhisini kolaylaştırmak için uzun menzilli PCR gibi yeni teknikler 

geliştirilmiştir. Bir diğer yeni teknik ise, floresan mikroskobu ile gerilmiş tek DNA 
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lifleri üzerindeki D4Z4 tekrar dizisinin görselleştirilmesine ve boyutlandırılmasına 

olanak tanıyan moleküler taramadır (130). 

FSHMD genellikle yüzdeki çeşitli kas gruplarını (ıslık çalmada zorluk, göz 

kapağının sarkması, yüz ifadelerinde azalma, konuşma bozukluğu), omuz kuşağını 

(kolları yana doğru kaldırmada zorluk) ve üst kolları (biceps ve triceps brachiide 

asimetrik zayıflık) içeren ilerleyici kas zayıflığı olarak ortaya çıkar. Vücudun bir 

tarafında belirgin olan kas zayıflığı ve skapular kanatlaşma FSHMD'nin iki ana 

özelliğidir. Omuzlar, düz köprücük kemikleri ve pektoral kaslarda belirgin atrofi ile 

öne doğru eğimli olma eğilimindedir. Karın kası zayıflığı karın şişkinliğine ve bazı 

durumlarda lomber lordoza neden olabilir. Kalça ve pelvisteki kas zayıflığı, 

merdiven çıkmada veya uzun süreli yürümede zorluklara sebep olabilir. Diyafragma 

zayıflığı ile kendini gösteren FSHMD'li kişiler solunum yetmezliği riski altındadır ve 

FSHMD'li bireylerin bir kısmı tekerlekli sandalyeye bağımlı hale gelebilir (127). 

FSHMD için henüz kesin bir tedavi mevcut değildir (131). Losmapimod 

isimli ilacın, FSHMD tedavisi faz çalışmaları devam etmektedir. Klinik 

farmakokinetik/farmakodinamik çalışmalara dayanarak, günde iki kez 15 mg 

losmapimod alımının iyi sonuçlar ortaya çıkarabileceği tahmin edilmektedir (132). 

2.9. Guillain-Barré Sendromu 

Guillain-Barré sendromu (GBS), immün aracılı bir polinöropatidir (133). 

GBS görülme sıklığı 100.000'de 0,5 ila 100.000'de 2’dir. GBS'nin kesin nedeni 

bilinmemektedir, ancak vakaların %50-70'i solunum veya mide-bağırsak 

enfeksiyonundan veya periferik sinirleri ve bunların omurga köklerini hedef alan 

anormal bir otoimmün tepkiye neden olan başka bir bağışıklık uyarısından 1-2 hafta 

sonra ortaya çıkar (134). Çeşitli enfeksiyonlar Guillain-Barré sendromuyla ilişkilidir, 

ancak Campylobacter jejuni en yaygın olanıdır (133). 

GBS hastalarında tanıyı desteklemek ve taklit eden hastalıkları ortadan 

kaldırmak amacıyla sinir iletim çalışmaları ve EMG yapılmaktadır (135). GBS 

teşhisini desteklemek için sinir iletim çalışmalarında poliradikülonöropati 
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saptanabilir ve beyin omurilik sıvısı analizi albüminsitolojik ayrışmayı gösterebilir, 

ancak erken evrelerde her iki test de normal olabilir (133) .  

Akut paralitik nöropatinin en sık nedeni olan GBS, akut başlangıçlı, hızlı 

ilerleyen, simetrik kas zayıflığı, stabil olmayan ambulasyon ve hipo veya arefleksi ile 

karakterize inflamatuar bir polinöropatidir (134). GBS’de güçsüzlük genellikle 

başlangıç anında distaldedir ama zamanla proksimal bölgeye doğru yayılım gösterir. 

Ayrıca birçok hasta bel ve uyluk bölgesinde nöropatik ağrı hisseder. Hastaların 

yaklaşık %50'sinde bir dereceye kadar yüz zayıflığı gelişir ve hastalığın 

semptomlarının en şiddetli olduğu dönemde diğer kranial sinirler etkilenebilir. GBS 

genellikle bacaklarda üst ekstremitelere ve yüze yayılan zayıflık ve derin tendon 

reflekslerinin tamamen kaybıyla birlikte asendan felç olarak ortaya çıkar (135).  

GBS'nin tedavisi genel tıbbi bakım ve immünolojik tedaviden oluşan 

multidisipliner bir yaklaşım gerektirir (134).  Kanıtlanmış tedaviler, GBS tedavisinde 

eşit derecede etkili olduğu gösterilen IV immünoglobulin (IVIg) ve plazma 

değişimidir. GBS tanısı düşünüldükten sonra, bunlardan herhangi birine mümkün 

olan en kısa sürede başlanmalıdır. IVIg için genel doz programı 5 gün boyunca 0,4 

g/kg/gün'dür. Ağrı, nöropatik ağrıda etkili olan farmakolojik ajanlar kullanılarak 

yönetilmelidir. Popüler ajanlar gabapentin, pregabalin ve düşük dozda trisiklik 

antidepresanlardır.   (133, 135). 

2.10. Nöromusküler Hastalığı Olan Bireylerde Egzersiz, Egzersize Uyum 

ve Motivasyon 

NMH’li bireyler için temel bir tedavi bileşeni, egzersiz terapisidir. Fakat 

NMH’de egzersizin faydalı mı yoksa zararlı mı olduğu onlarca yıldır tartışılan bir 

konu olmuştur (15, 16, 136). Geçmiş dönemlerde nöromusküler hastalığı olan 

kişilere, zayıflamış durumda olan kasları için zararlı olduğu ve egzersizin herhangi 

bir etkisi olup olmayacağının belirsiz olduğu düşünüldüğünden, egzersiz tavsiye 

edilmediği bilinmektedir (136). Ancak hareketsizliğin daha fazla kondisyon kaybı ve 

egzersiz intoleransına sebep olduğu, hastalık semptomlarını ve eşlik eden hastalıkları 

semptomları ağırlaştırdığı bilinmektedir (15, 16, 87). Ayrıca fiziksel aktivite 

eksikliğinin nöromüsküler hastalığı olan kişilerde daha fazla kas kütlesi kaybına, 
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yürüme mesafesinin azalmasına ve aşırı kilo, yorgunluk ve ağrı riskinin artmasına 

neden olabileceği bilinmektedir (137). Yakın zamanda yapılan çalışmalar, bisiklet 

üzerinde aerobik antrenman veya orta düzeyde kuvvet antrenmanı gibi kişiye özel 

fiziksel aktivitenin nöromüsküler hastalığı olan kişiler için faydalı olabileceğini 

göstermiştir (136-138). CK ölçümleri ve kas biyopsisi çalışmaları, bu hastalarda 

egzersize bağlı kas hasarı belirtileri göstermemiştir (139, 140). Bu nedenle, artık 

hastaların egzersizden kaçınması değil, bunun yerine egzersizin her hastaya tanısına 

ve fonksiyonel seviyesine göre uyarlanması önerilmektedir (62, 136-138).  

NMH’nin tüm tipleri için fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarının 

amaçları; kas gücünü ve fonksiyonel kapasiteyi korumak, solunum problemlerini 

geciktirmek veya önlemek, kontraktür ve deformite oluşumunu önlemek, 

ambulasyonu mümkün olduğunca sürdürmek, komplikasyonlara yönelik etkili 

tedaviyi sağlamak, hastaya özgü uyarlanabilir ekipman ve yardımcı teknoloji 

kullanımını desteklemek, yapılan aktivitelerde harcanan enerji miktarını optimize 

etmek, cilt sağlığını korumak, ağrıyı önlemek veya azaltmak, günlük yaşam 

aktivitelerindeki bağımsızlığı sürdürmek,  bireyin sosyal hayata katılımını devam 

ettirmek ve yaşam kalitesini mümkün olduğunca artırmaktır (19, 20, 70, 141, 142).  

NMH’ye sahip bireylerin gerek fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarında 

düzenli egzersiz uygulamalarına dahil olarak gerekse günlük yaşamda düzenli 

fiziksel aktiviteler yoluyla aktif olmaları sağlanmalıdır. NMH’li bireyler için düzenli 

fiziksel aktivite ve egzersiz; sağlığı, fonksiyonu, yaşam kalitesini ve sosyal hayata 

katılımı sürdürmek için gereklidir (20, 21). Egzersiz eğitimi kardiyorespiratuar 

fonksiyonlar ile kas ve sinir sisteminin fonksiyonlarını iyileştirmek için tipi, 

yoğunluğu, süresi ve sıklığı bireye göre yapılandırılmış bir fiziksel aktivite türü 

olarak tanımlanmaktadır (22). NMH'li kişiler için, egzersiz eğitiminin hangi tip, 

seviye ve yoğunluğunun en faydalı olduğu konusunda literatürde halen fikir birliğine 

varılamamıştır (13, 18). Her ne kadar farklı NMH tanılarında farklı egzersiz tip, süre, 

sıklık önerileri yapılmış olsa da genel olarak NMH’li bireyler için fizyoterapi ve 

rehabilitasyon programlarının pozisyonlama, destekli veya desteksiz ayakta durma, 

kas kısalıklarını ve kontraktürleri önlemek için germe egzersizleri, aerobik 

egzersizler (maksimum kalp atım hızının %70 ile %85'i veya kalp atış hızının %60 
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ile %80'inde, haftada 3 ile 5 gün sıklığında), kuvvetlendirme egzersizleri (en az 1 set, 

8 ile 12 tekrar ve haftada 2 ile 3 gün sıklığında), dengeyi ve yürümeyi geliştirmeye 

yönelik ortez uygulamaları, dizleri veya ayak bileklerini stabilize etmek veya 

kontraktürleri önlemek için splintler, ayak temas şekillerini ve ayak merkezi 

basıncını düzeltmek için tabanlık, mobilite yardımcıları, yürüteçler, pulmoner 

rehabilitasyon, yutma ve beslenme rehabilitasyonunu içermesi; bireye özel 

hazırlanan bu programların haftada bir ile üç kez (haftada beş defaya kadar çıkabilir), 

ergenlik dönemine kadar en az 30 dakikalık seanslar halinde ve ardından yetişkinlik 

dönemine kadar haftada en az iki kez uygulanması önerilmiştir (18, 23-25, 42). 

Kuvvetlendirme egzersizleri; yağsız vücut kütlesini, kas protein kütlesini, 

kasılma kuvvetini ve gücünü artırır ve fiziksel işlevi geliştirir. Kuvvetlendirme 

egzersizlerinin uygulanmasında, motor gelişim, hastalığın ilerleme hızı ve zayıflığın 

derecesi dikkate alınmalıdır. NMH’li bireylerde egzersizin aşırı yüklenmeye neden 

olabileceği endişesi vardır. Bu durumu önlemek için egzersiz programı planlanırken 

zayıflık derecesi ve egzersizin yoğunluğu göz önünde bulundurulmalıdır.  

Egzersizler aerobik ve aktif özellikte olmalıdır. Eğer kas kuvveti yer çekimine karşı 

koyamayacak durumdaysa, pasif egzersizlerden yararlanılmalıdır (18, 143). Son 

yıllarda,  hafif ila orta şiddette kuvvet antrenmanının (maksimum ağırlığın %25-40'ı), 

kas kuvveti üzerinde zararlı etkiler olmadan faydalar sağladığı konusunda genel bir 

fikir birliği vardır (137). Yüksek yoğunluklu (maksimum ağırlığın %50-70'i) 

eksantrik veya konsantrik tip egzersiz programlarının kas lifleri üzerinde mekanik 

strese neden olacağı ve kas zayıflığını artıracağı göz önüne alındığında, hızlı 

ilerleyen ve membran instabilitesi olan distrofik tiplerde kullanılması önerilmez (18, 

137, 144).  

NMH’li bireylerde, germe egzersizlerinin deformitelerin önlenmesi, vücut 

mekaniğinin korunması ve ambulasyonun sürdürülmesi açısından özel bir önemi 

vardır. Eklem hareketlerinde hangi hareketlerin en yararlı olduğuna ve simetrinin 

korunmasına dikkat edilmelidir. NMH'li bireylerde, özellikle kontraktür ve deformite 

riskinin yüksek olduğu belirli kas veya eklem gruplarında eklem hareket açıklığını 

korumak için germe egzersizleri uygulanmaktadır. Germe egzersizleri evde yapılacak 

programın önemli bir parçası olmalıdır ve egzersizlere pasif hareket açıklığı 
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kaybolmadan önce başlanmalıdır. Kontraktür gelişme riski yüksek olan kas veya 

eklem gruplarına haftada en az 4 ila 6 gün egzersiz yapılması gerekmektedir. Ayak 

bileği, diz ve kalça için yapılan germe egzersizlerine tanı konulduktan hemen sonra 

başlanmalı ve ambulasyon sağlanamayan dönemde de devam edilmelidir. 

Ambulasyon kaybı sonrasında, germe egzersiz programına el bileği, dirsek ve omuz 

gibi bölgelerin de dahil edilmesi önemlidir. Kontraktür ve deformitelerin 

önlenmesinde germe egzersizlerine ek olarak, splintler, ortezler ve ayakta durma 

cihazları da kullanılmaktadır. Germe, destek ve/veya splintleme artık yeterli 

konumlandırmayı sağlayamıyorsa cerrahi seçenekler düşünülebilir  (47, 145). 

Büyük kas gruplarının yeterli yoğunluk ve süre boyunca karşılıklı olarak 

kullanılmasını sağlayan aerobik antrenman; kalpte, periferik dolaşım sisteminde ve 

iskelet kası sistemlerinde adaptasyonlara neden olur (137). Aerobik aktivite, fiziksel 

işleyişin iyileştirilmesinin ve sürdürülmesinin merkezinde yer alır. Zayıflığa, 

yorgunluğa, eklem hareket açıklığında kayıplara ve ortopedik değişikliklere rağmen 

aerobik aktivitenin sürdürülmesi rehabilitasyon programının parçası olmalıdır (47). 

NMH’li bireyler için fizyoterapistler, kardiyovasküler performansı artıran, kas 

verimliliğini artıran ve yorgunluğu azaltan hafif-düşük etkili aerobik egzersizler 

önerebilir. Haftada 4 gün boyunca hedef kalp atış hızının %60 ila %80'i kadar sub-

maximal yoğunluğa sahip aerobik aktiviteler çalıştırılabilir. Çoğunlukla sabit 

bisiklet, yüzme ve kol ergometreleri, koşu bantlarına tercih edilir (145).  

Kas iskelet sorunlarını yönetmek için ortezler kontraktürlerin önlenmesinde, 

eklem konumlandırma ve ayakta durma programlarında önemli bir rol oynar. Geç 

ambulatuvar ve erken ambulatuvar olmayan aşamalarda, bireysel ihtiyaçlara ve 

konfora uygun olarak kişiye özel Ayak bileği-ayak ortezleri ve Diz-ayak bileği-ayak 

ortezleri, ayakta antrenman programlarında ve terapötik amaçlarla ambulasyona 

yardımcı olarak çocuğun hayatını kolaylaştırabilir (145). 

Solunum fonksiyonlarının korunması ve iyileştirilmesi için solunum 

fizyoterapisi teknikleri kullanılır. Solunum kasları fonksiyonel olarak iskelet 

kaslarıdır ve bu nedenle solunum kas eğitimi (RMT), güçlerini ve dayanıklılıklarını 

geliştirmek ve NMH’lerin neden olduğu ilerleyici zayıflığı ortadan kaldırmak için 

olası bir tedavidir. RMT'nin nöromüsküler hastalardaki rolü tartışmalıdır ve aşırı 
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çalışma nedeniyle kas yorgunluğunu hızlandırabileceğinden potansiyel olarak 

tehlikeli görülmektedir. Fakat ekspiratuar kas kuvvetinin arttırılmasını, kas 

dayanıklılığının arttırılmasını ve maksimum inspiratuar basıncın arttırılmasını 

sağladığı da düşünülmektedir. İnspiratuar kas eğitiminin (IMT) de güç ve 

dayanıklılık açısından diyafram eğitimine olanak sağladığını gösteren çalışmalar 

vardır. Solunum problemlerinin yönetiminde kullanılan diğer rehabilitasyon 

yöntemleri arasında, manuel ve mekanik destekli öksürme teknikleri, akciğer 

volümünü artırma teknikleri ve non-invaziv ventilasyon gibi uygulamalar 

bulunmaktadır (146).   

NMH’li bireyler için en uygun egzersiz yöntemlerinden biri de su içi 

egzersizlerdir. Suyun kaldırma kuvveti zayıflamış kasları destekler, fonksiyonel 

harekete izin verir, eklem yükünü azaltır, yer çekimine karşı hareketleri kolaylaştırır 

ve bazı durumlarda direnç egzersizi olarak da kullanılabilir. Su içi egzersizler tüm 

kas gruplarını tedavi ederek hastanın aerobik kapasitesini maksimuma çıkarır ve 

eklemlerdeki stresi azaltır. Ayrıca NMH’li bireylerin düşme veya ağrı riski olmadan 

dengelerini geliştirmelerine ve yürümelerine olanak tanır  (147). 

NMH'li bireyler, kas güçsüzlüğü, ağrı, yorgunluk, fonksiyonel kas dokusu 

kaybı, kullanılmayan kaslar, aşırı kullanıma bağlı yaralanmalar, kardiyopulmoner 

sorunlar, kontraktürler, hareket yeterliliğinde azalma (yürüme hızının azalması ve 

enerji harcamasının artması), genel işlevsellikten kaynaklanan kısıtlamalar, hasta 

motivasyonunun azalması, sosyal katılımın azalması, artan depresyon ve artan sosyal 

engeller gibi birçok sorun yaşamakta ve bunların tümü günlük yaşam aktivitelerine 

sınırlı katılımla beraber fiziksel aktivitede azalmaya ve hareketsiz bir yaşam tarzına 

yol açmaktadır (16, 24, 148-150). Tüm bunlar NMH’li bireylerin erken yaşlardan 

itibaren ciddi fonksiyonel kayıplar yaşamasına ve yaşam kalitelerinin düşmesine 

neden olmaktadır (5-7). Hastalıkların önlenmesi, sağlığın geliştirilmesi ve 

fonksiyonel bağımsızlığın sürdürülmesi için düzenli fiziksel aktivite ve egzersiz 

önemlidir (151). Terapötik egzersizden elde edilen potansiyel faydalar, temel 

semptomları zayıflık, yorgunluk ve kas atrofisi olan NMH'li bireyler için etkilidir. 

Fiziksel aktivite ve egzersiz, kronik hastalıkların gelişimini azaltarak, hastalığa bağlı 

komplikasyonları azaltır ve fonksiyonun restorasyonunu sağlayarak mortaliteyi 
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azaltır ve morbiditeyi önler. Ayrıca artan fiziksel aktivitenin kan basıncını 

düşürdüğü, obeziteyi önlemeye yardımcı olduğu ve osteoporoz, kalp hastalığı, artrit 

ve tip 2 diyabet riskini azalttığı gösterilmiştir. Egzersiz aynı zamanda kaygıyı, 

depresyonu ve ağrıyı da azaltır. İyi oluş halini artırır, uykuyu destekler ve 

motivasyonu artırır. NMH'li pek çok kişinin, hastalıklarıyla ilişkili zayıflık ve 

duyusal bozukluk nedeniyle sıklıkla düşmeler yaşadığı ve bu bozuklukların da 

terapötik egzersizler yoluyla değiştirilebileceği gösterilmiştir (137). 

Tedavi programlarına bağlılık, tanımlanması ve ölçülmesi oldukça zor bir 

kavramdır (152). Dünya Sağlık Örgütü (DSÖ) uyum kavramını; kişinin ilaç alma, 

diyet uygulama ve/veya yaşam tarzı değişiklikleri gibi konularda davranışlarının 

sağlık hizmeti sağlayıcısının verdiği tavsiyelere karşılık gelme derecesi olarak 

tanımlamıştır (153). Bu tanım referans alınarak egzersiz uygulamaları özelinde 

uyum, bir çalışmada "Bir bireyin, sağlık profesyonelleri tarafından belirlenen 

egzersizin nicelik ve kalitesine ne ölçüde uyduğu" olarak tanımlanmaktadır (154). 

Kas-iskelet sistemi rahatsızlıkları olan gençlerde, egzersiz terapisinin etkinliği, 

kişinin davranışının sağlık hizmeti sağlayıcısının tavsiyelerine ne ölçüde uyduğu 

olarak tanımlanan uyumla yakından ilgilidir (153, 155-158).  

Fizyoterapide tedaviye uyum ve motivasyon konusunda genel olarak az 

sayıda araştırma vardır (152). Yapılan çalışmalarda egzersize uyum faktörleri temel 

düzeyde fiziksel, psikolojik ve sosyodemografik olarak (159) veya internal, eksternal 

olarak (160, 161) kategorize edilmiştir. Bu kategorilerde yer alan ağrı yoğunluğu 

(162, 163), yorgunluk (164), egzersiz programının süresi ve sıklığının yanı sıra (165) 

motivasyon (166), kinezyofobi (167) ve depresyon (168) gibi psikososyal etkenler ile 

yaş, cinsiyet, vücut kütle indeksi (vki) gibi demografik özelliklerin egzersize uyumu 

etkileyebilecek faktörler olduğu düşünülmektedir (169).  

Motivasyon, engelli çocuk ve gençlerin işleyişini etkileyebilecek önemli bir 

kişisel faktördür. Engelli çocuk ve gençlerde motivasyon, yeni bir fonksiyon 

öğrenme, öğrendiklerini uygulama ve fonksiyonlarını geliştirme süreçlerinde önemli 

bir rol oynar (27, 170). Aynı zamanda motivasyon, terapistler tarafından pediatrik 

rehabilitasyon uygulamalarının kritik bir unsuru olarak kabul edilmektedir (171). 
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Özellikle NMH’li çocuklarda düzenli egzersiz ve / veya fiziksel aktiviteye uyumu 

artırmak için motivasyonlarının yüksek olması gerektiği vurgulanmıştır (18).  

Hem tedavi ortamında hem de gerçek yaşam bağlamında belirli etkinlikleri 

gerçekleştirme konusunda motivasyon eksikliği, çocuğun ilgili etkinliklerdeki 

başarısını ve yaşam rollerine katılımını sınırlayabilir, çocukların fonksiyon 

gelişimlerinde negatif bir etken olabilir, yeni rolleri denemede ve günlük anlamlı 

etkinlikleri uygulama ve öğrenmede kritik bir engel olabilir (171). Düşük motivasyon 

geçmiş deneyimlerle, mevcut zorluklarla, çevresel koşullarla veya başarısızlık 

korkusuyla ilgili olabilir (27, 171, 172). Kronik engelli çocuklarda, uzun süren 

rehabilitasyon ve eğitim programları zamanla sıkıcı, monoton ve motivasyon kırıcı 

olabilmektedir. Bu süreçte meydana gelen motivasyon düşüklüğü ve yetersiz 

uyumun, tedaviye katılımı ve dolayısıyla tedavinin etkinliğini azaltabildiği 

bildirilmiştir (26, 27).  Pediatrik fizyoterapide tedavi programlarına uyumsuzluk, 

ilerlemenin gecikmesine, tedavi rejimlerinin gereksiz şekilde değiştirilmesine ve 

klinik etkinliğin azalmasına neden olabilir (152). 

Gelişimsel yetersizliği olan çocukların motivasyon düzeylerine ilişkin 

literatür sınırlıdır. Bununla birlikte, mevcut kanıtlar, normal gelişim gösteren 

yaşıtlarıyla karşılaştırıldığında bu çocukların daha pasif olma eğiliminde olduklarını, 

karmaşık ve zorlayıcı faaliyetlerden kaçındıklarını göstermektedir. Fizyoterapistler, 

tedavi sürecinin son derece motive edici olmasını sağlamalı ve ikinci olarak, beceri 

ve faaliyetlerde ilerlemenin önünde bir engel olduğu ortaya çıkarsa, çocukların 

motivasyonunu artırmalıdır. Çocuklara hem eğlenceli hem ilgi çekici hem de 

zorlayıcı buldukları aktiviteleri seçme fırsatı sağlanırsa çocukların azim ve çaba 

düzeyi dolayısıyla tedavi sırasındaki motivasyon düzeyi artırılabilir. Çocuk için 

önemli ve anlamlı olan tedavi hedefleri motivasyonu daha da artırabilir (171). Ayrıca 

NMH’li bireylerin, egzersiz uygulamalarını yaşam boyu uygulamaları gerektiğinden, 

tedaviye uyumlarını ve motivasyonlarını artırmak ve tedavinin etkinliğini optimize 

etmek için egzersizler ilaç gibi reçete edilmelidir (17).   

NMH'li çocukları uzun süre rehabilitasyon programlarına motive etmek zor 

olabilir. Bu nedenle tedaviye uyumu sağlamak için daha fazla motive edici unsur 

gerekebilir. Özellikle çocuklarda uyumu sağlamak için terapistlerin egzersiz 
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programları sırasında uyarıcı, işlevsel ve anlamlı aktiviteler bulmaları konusunda 

gelişime açık olması gerektiği düşünülmektedir. Terapide böyle bir yaklaşımın 

kullanılması, özgüven, özsaygı, dikkat süresi, konsantrasyon ve öğrenmeye ilgi 

üzerinde olumlu etki gibi psikolojik faydalar sağlayabilir. Bu avantajlar çocuğun 

terapi seanslarına uyumunu sürdürme konusunda motive olmasını sağlayacaktır. Bu 

amaçla çocuğun motivasyonunu potansiyel olarak artıracak yeni terapi yöntemleri 

geliştirilmektedir. Bu terapilerin bazı örnekleri şunlardır: Oyunun fizik tedaviye 

entegre edilmesi (örneğin, terapötik müdahale/teknikler uygulanırken oynamak için 

bir yapbozun veya oyuncak bebek evinin kullanılması), hipoterapi veya terapide 

sanal gerçeklik (VR) oyunlarının kullanılması (28).  

Kanıta dayalı uygulamaya artan vurgu göz önüne alındığında, belirli bir 

fizyoterapi müdahalesinin rapor edilen etkinliği, hem tedavinin doğal etkinliğinden 

hem de tedavi grubundaki uyum seviyesinden kaynaklanabileceğinden, uyum ve 

motivasyon konularına daha fazla ışık tutulması önemlidir (152). Fakat literatürde 

nöromusküler hastalığa sahip pediatrik bireylerde egzersize uyum ve motivasyon 

konusunun yeterince çalışılmadığı görülmektedir. 

2.11. Fiziksel Açıdan Yetersizliği Olan Bir Kişiye Bakmanın Etkisi ve 

Bakım Verenin Psikososyal Durumu 

NMH’lerin çoğu, mobilitede azalma, bağımsız yürüme yeteneğinde kayıp ve 

bireyin günlük yaşam aktivitelerinde tamamen bağımlı olmasına kadar uzanan kas 

güçsüzlüğündeki artışla karakterize olan ve yıllar boyu süren ilerleyici bir klinik 

gidişata sahiptir (31). NMH’li çocuklar eşlik eden nörolojik bozukluklara veya hasta 

sağlığının kötüleşmesine ve daha fazla bağımlılık ihtiyacına sebep olan diğer tıbbi 

durumlara da sahip olabilirler (145). NMH’lerin karmaşık kronik yapısı; sosyal, 

fiziksel ve psikolojik alanlardaki etkileriyle hastaların yaşam kalitelerini önemli 

ölçüde düşürüp birçok zorlukla karşılaşmalarına neden olmaktadır (35). NMH’li 

çocukların işlevsel sınırlamaları, çocukların geliştikçe olağan ihtiyaçlarının çok 

ötesine geçen uzun süreli bakım gereksinimlerine yol açmaktadır (31).  

Öz bakım kapasitesi sınırlı olan NMH'li çocuklar için ebeveynler genellikle 

çocuklarının yaşamlarının büyük bir bölümünde kapsamlı ve uzun süreli bakım 

sağlamak zorundadır (173, 174). Bakım vermek, küçük bir çocuğun ebeveyni 
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olmanın normal bir parçasıdır ancak çocuk işlevsel sınırlamalar ve olası uzun vadeli 

bağımlılıkla karşılaştığında, bu rol tamamen farklı bir önem kazanır (31). 

Nöromüsküler hastalıklar, tanı sürecinden itibaren hasta ile birlikte ailesinin 

hayatının merkezi haline gelmektedir. Özellikle tıbbi ilerlemelere rağmen bu 

hastalıkların çoğunda kesin bir tedavi mümkün olmadığı için, hastalığın 

kabullenilmesi aileler için zor olabilir ve bu durum çatışmalara yol açabilir. 

Hastalığın kabullenilememesine bir de hastalığın seyri ve hastaların bakım ihtiyacı 

eklendiğinde aile üyelerinin rol ve sorumluluklarında, sosyal çevrelerinde, özel 

yaşam alanlarında, planlarında, beklentilerinde, iş yaşamlarında önemli değişiklikler 

oluşturarak, hasta birey ve bireyin içinde bulunduğu aile düzeninin tüm üyelerinin 

yaşamını zorlaştırdığı bilinmektedir (35). Yapılan çalışmalar, hastalık sürecinin 

ailelerde stres ve kaygı düzeyini artırdığını, yaşam kalitesini olumsuz yönde 

etkilediğini, yaşam doyumunu azalttığını ve ekonomik güçlükler yaşandığını 

göstermektedir (35).  

Çocuklarda kronik hastalığın seyri sırasında çocukların bakım verenleri; 

biyomedikal, eğitimsel, fiziksel, rehabilitasyon, psikolojik, aile, sosyal ve kurumsal 

sağlık alanlarında yardımcı olmak da dahil olmak üzere çocuğun bakımının farklı 

alanlarına aktif olarak katılırlar (31-35). Ek olarak, bakım verenler uzun vadeli 

tedavilere, sağlık hizmetlerinin sunumunun koordinasyonuna ve kronik hastalıklara 

eşlik eden  finansal ve duygusal zorlukların yönetimine doğrudan dahil olurlar (175). 

Bu sebeple aile, nöromusküler hastalığı olan çocuklarda rehabilitasyon 

uygulamalarında çocuk kadar merkezdedir (31-33). Zamanlarının çoğunu ailesiyle 

geçiren bu çocuklarda rehabilitasyonun etkinliği, devamlılığı, çocuğun günlük 

yaşama katılımı ailenin desteği ile mümkündür. Ailelerin rehabilitasyon 

programlarına dahil olması, çocuklarının durumunu daha iyi anlayabilmelerine ve 

kabul edebilmelerine katkı sağlar; böylece ailenin tedaviye olan inançlarını 

güçlendirir. Bu nedenle ailelerin seçimlerine saygı duymak, desteklerini kabul etmek, 

onları karar alma ve işbirliği sürecine dahil etmek ile gerçekleştirilebilecek ailenin 

rehabilitasyon programlarına aktif katılımının sağlanması, çocukların motivasyonunu 

olumlu yönde etkileyerek daha az kaygı ve stres yaşamalarına, böylece 

rehabilitasyon programlarının etkinliğinin artmasına katkı sağlayacaktır (32, 33). Bu 

sorumlulukların yerine getirilmesi, kronik hastalığı olan bireylere ihtiyaç duydukları 
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ilgiyi sağlamak ve hastanın yaşadığı özerklik ve bağımsızlık eksikliğini azaltmak için 

gereklidir. Ancak bu aktivitelerin bakım verenler üzerinde fiziksel, psikolojik ve 

ekonomik etkileri vardır (175). Kronik hastalığı olan çocukların aileleri arasında 

bakımın etkisi ve sonuçları, bakım verenlerin zihinsel ve ilişkisel sağlıkları üzerinde 

yansımaları olan küresel bir halk sağlığı sorunudur. Pediatrik kronik hastalık, 

hastalar ve onların bakım verenleri üzerinde kırılganlığa ve yaşam kalitesinin ve aile 

işleyişinin azalmasına yol açan fiziksel, psikolojik, sosyoekonomik ve davranışsal 

etkileri olan, aile için büyük bir zorluk oluşturan merkezi bir olayı temsil eder.  

Sonuç olarak bakım görevleri, bakım verenin sıkıntılar yaşamasına ve sağlık 

kaybıyla sonuçlanabilecek bir yüke neden olabilir (37). 

Birçok çalışma, kronik hastalığa sahip çocukların aile bakım verenlerinde 

kaygı ile ilişkili psikososyal ve sosyodemografik faktörleri tanımlamıştır. Literatürde 

tanımlanan psikososyal faktörler arasında bakım verenin yükü, yaşam kalitesi, aile 

işlevselliği, günlük yaşamdaki sağlık sorunları, ebeveyn stresi ve depresyon yer 

almaktadır. Buna ek olarak, literatürdeki çalışmalar, anksiyetesi olan bakım 

verenlerin muhtemelen daha yüksek düzeyde depresyon ve daha fazla bakım veren 

yükünün yanı sıra daha düşük yaşam kalitesi, öz saygı, öz yeterlik inançları, 

aktivasyon ve canlılık düzeyleri ve dayanıklılık ile ortaya çıktığını göstermektedir 

(175). Fiziksel açıdan yetersiz olan bir kişiye bakmak, bakım verenlerde strese neden 

olabilir ve bu stres, yük deneyimi ile bu yüke karşı savunmasızlık algısı arasındaki 

etkileşimle ilişkilendirilebilir (176). Bakım verenlerin deneyimiyle ilişkili stres 

tepkileri, bakım için harcanan zaman, bakım verenlerin sosyal çevresindeki azalma, 

hastanın kötüleşmesi, günlük yaşam aktivitelerine bağımlılık, hastalığın nüksetmesi 

ve bakım verilen kişinin ortaya koyabileceği sorunlu davranışlar gibi faktörlerle 

ilişkilendirilmiştir (177). Bakım verenin psikososyal durumu bakım sürecinde çok 

önemlidir, çünkü bu rol dezavantajlı konumda olan çocukların özsaygısının 

korunmasından ve geliştirilmesinden sorumludur (178).  

NMH’li bireylerin rehabilitasyon sürecinde aileler ve bakım verenler bu kadar 

önemliyken ve ailelerin psikososyal durumu çocuklarının sağlıkla ilgili yaşam 

kaliteleri üzerinde bu kadar etkiliyken bu durumun çocuğun egzersize uyum ve 

motivasyonuyla doğrudan bağlantısını gösteren bizim çalışmamız gibi bir çalışmaya 

literatürde rastlanmamıştır. Bu nedenle bu çalışma planlanmıştır. 
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3. BİREYLER VE YÖNTEM 

 

Bu çalışma, NMH’li çocukların egzersize uyum ve motivasyonu ile bakım 

verenin psikososyal durumu arasındaki ilişkiyi araştırmak amacıyla 2022-2024 yılları 

arasında Hacettepe Üniversitesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakültesi, Pediatrik 

Nöromusküler Hastalıklar Ünitesi’ne fizyoterapi ve rehabilitasyon açısından 

değerlendirilmek için başvuran 8-18 yaş arasındaki NMH tanısı almış çocuklar ve 

bakım verenleri ile gerçekleştirildi. Çalışmaya toplam 54 çocuk ve bakım verenleri 

dahil edildi.  

3.1. Bireyler  

Çalışmaya katılmaya gönüllü olan çocuklara ve ailelerine araştırmanın amacı 

ile değerlendirme yöntemleri hakkında bilgi verildi ve sonrasında çalışma için 

hazırlanan onam formları imzalatıldı. Çalışmanın gerçekleştirilmesi için Hacettepe 

Üniversitesi Girişimsel Olmayan Klinik Araştırmalar Etik Kurulu’ndan GO 22/648 

kayıt numarası ile 21.06.2022 tarihinde gerekli onay alındı.  

Çocukların araştırmaya dahil edilme kriterleri:  

1. Çocuğun bir uzman hekim tarafından bir NMH tanısı almış olması,  

2. Çocuğun 8-18 yaş arasında olması,  

3. Çocuğun çalışmaya katılmaya gönüllü olması,  

4. Çocuğun fizyoterapist ile koopere olabilmesi ve yönergelerine uyum 

sağlayabilmesi  

5. Çocuğun ambulasyonunun devam ediyor olması 

Bakım verenlerin araştırmaya dahil edilme kriterleri: 

1. Bakım verenin çalışmaya katılmaya gönüllü olması, 

2. Bakım verenin 18-65 yaş arasında olması, 
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3. Bakım verenin fizyoterapist ile koopere olabilmesi ve yönergelerine uyum 

sağlayabilmesi 

Çocuğun araştırmaya dahil edilmeme kriterleri:  

1. Çocuğun NMH tanısı dışında herhangi bir kronik hastalık tanısı almış 

olması,  

2. Çocuğun, fizyoterapistin talimatlarını uygulayamayacak düzeyde 

kooperasyon problemleri olması,  

3. Çocuğun gönüllüğünün sona ermesi,  

Bakım verenin araştırmaya katılmaya dahil edilmeme kriterleri:  

1. Bakım verenin, fizyoterapistin talimatlarını uygulayamayacak düzeyde 

kooperasyon problemleri olması, 

2. Bakım verenin, bakım vermeye engel teşkil edebilecek veya bakım 

vermeyi zorlaştıracak herhangi bir kronik hastalığının olması, 

3. Bakım verenin tanı almış bir psikolojik rahatsızlığının olması, 

4. Bakım verenin gönüllüğünün sona ermesi, 

5. Ailede değerlendirilecek çocuk dışında bakım ihtiyacı olan başka bir 

bireyin olması 

3.2. Yöntem  

Çalışmaya dahil edilen çocuklar ile ailelerine aşağıdaki değerlendirmeler 

uygulanmıştır (EK 1-Değerlendirme Formu).  

3.2.1. Demografik Bilgiler 

 Katılımcı çocuklara ait yaş (yıl), kilo (kg), boy (cm), vücut kütle indeksi 

(VKI-kg/cm2), ailedeki kaçıncı çocuk olduğu, kardeş sayısı, kullanılan ilaç varlığı ve 

sıklığı ile bakım verenin yaş, kilo, boy ve vücut kütle indeksi, eğitim düzeyi, 
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mesleği, sosyokültürel ve sosyo-ekonomik düzeyi, anne-baba akrabalık durumu, 

çocuğa bakım verme süresi (saat/gün) çalışma saatleri, bakım sorumluluğunu 

paylaşma durumu gibi fiziksel ve demografik bilgileri kaydedilmiştir.  

3.2.2. Çocuğa Yönelik Değerlendirme Yöntemleri  

Çocuğun egzersize uyum ve motivasyonunu değerlendirmek için fizyoterapi 

ve rehabilitasyon seans sıklığı (saat/gün/hafta), fizyoterapi ve rehabilitasyon 

programına ne kadar süredir devam ettiği , tedaviye ara verip vermediği, veriyorsa ne 

sıklıkta ve ne nedenle ara verdiği ve çocuğun egzersize uyum ve motivasyonunu 

sorgulayan araştırmacılar tarafından hazırlanan kapalı uçlu sorular (EK1. 

Değerlendirme Formu) sorulduktan sonra aşağıdaki anketler uygulanmıştır.  

1. Çocuklar İçin Fiziksel Aktivite Anketi (Physical Activity Questionnaire 

for Children-PAQ-C): Çalışmaya dahil edilen 8-14 yaş arası NMH'li çocukların 

fiziksel aktivite düzeyi, Çocuklar İçin Fiziksel Aktivite Anketi (PAQ-C) kullanılarak 

değerlendirildi. 1997 yılında Kanada'da Kowalski ve ark. tarafından geliştirilen 

Çocuklar İçin Fiziksel Aktivite Anketi, 8-14 yaş arası tüm çocuklarda fiziksel 

aktivite düzeyini belirlemek için geçerli ve güvenilir bir ölçüttür. Anket, çocukların 

son 7 gün içinde yaptıkları fiziksel aktiviteleri ve bu aktivitelerin sıklığını sorgulayan 

toplam 10 sorudan oluşmaktadır (179, 180). Anketin Türkçe versiyonunun geçerlilik 

ve güvenilirliği 2019 yılında Erdim ve ark. tarafından yapılmıştır (181). 

Çalışmamızda anketin Türkçe versiyonu kullanılmıştır. Anketteki sorular ‘1’ ile ‘5’ 

arasında puanlanmakta olup ‘1’ puan en düşük fiziksel aktivite düzeyini, ‘5’ puan ise 

en yüksek fiziksel aktivite düzeyini göstermektedir. Birinci sorunun toplam puan 

hesaplaması için, tüm maddelere verilen puanların toplamı 14’e bölünür. Benzer bir  

şekilde 7 günlük fiziksel aktiviteyi sorgulayan dokuzuncu sorunun puanlaması 

haftalık toplamın yediye bölünmesiyle yapılır. Kalan 7 soru ise gün içerisinde 

belirlenen zaman dilimlerinde yapılan aktiviteleri (ör. hafta sonları, teneffüs, öğle 

arası, beden eğitimi dersi, okuldan sonra, akşam) ve son yedi günde boş zamanlarda 

yapılan fiziksel aktiviteleri değerlendirir. Bu maddeler de aynı şekilde 5’li 

derecelendirme üzerinden puanlanır. Anketten elde edilecek total skor için tüm 

sorulara verilen puanların ortalaması alınmaktadır. Total skor ne kadar yüksek olursa 

çocuğun fiziksel aktivite düzeyinin o kadar yüksek olduğunu ifade etmektedir. 
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Fiziksel aktivite sorularına ek olarak, anketin son sorusu son 7 gün içinde normal 

alışkanlıkları dışında aktivite gerçekleştirmiş çocukları belirlemek için kullanılır. Bu 

sorunun fiziksel aktivite düzeyinin hesaplanmasına herhangi bir etkisi yoktur. Total 

skorun “1” olması düşük düzeyde fiziksel aktiviteyi gösterirken, total skorun “5” 

olması yüksek düzeyde fiziksel aktiviteyi tanımlamaktadır. Anketin “okul dışında” 

ve “okul içinde” yapılan fiziksel aktiviteler için iki alt boyutu ayrı ayrı 

hesaplanabilmektedir. Çalışmamızdaki çocukların fiziksel aktivite düzeyini 

belirlemek için kullanılan Çocuklar İçin Fiziksel Aktivite Anketi, fizyoterapistin 

sorduğu anket sorularına çocuğun verdiği cevaplar kaydedilerek uygulanmıştır.  

2. Adölesanlar için Fiziksel Aktivite Ölçeği (Physical Activity Questionnaire 

for Adolescents-PAQ-A): Çalışmaya dahil edilen 14-18 yaş arası NMH’li çocukların 

fiziksel aktivite düzeyi, Adölesanlar için Fiziksel Aktivite Ölçeği kullanılarak 

değerlendirildi. 1997 yılında Kowalski ve arkadaşları tarafından PAQ-C anketinin 

içeriği değiştirilerek geliştirilen Adölesanlar İçin Fiziksel Aktivite Anketi (PAQ-A), 

14-18 yaş arası tüm gençlerde fiziksel aktivite düzeyini belirlemek için geçerli ve 

güvenilir bir ölçüttür. Anket, gençlerin son 7 gün içinde yaptıkları fiziksel aktiviteleri 

ve bu aktivitelerin sıklığını sorgulayan toplam 9 sorudan oluşmaktadır (182). Anketin 

Türkçe versiyonunun geçerlilik ve güvenilirliği 2017 yılında Polat (183) tarafından 

yapılmıştır. Çalışmamızda anketin Türkçe versiyonu kullanılmıştır. Anketteki sorular 

‘1’ ve ‘5’ arasında puanlanmakta olup ‘1’ puan en düşük fiziksel aktivite düzeyini, 

‘5’ puan ise en yüksek fiziksel aktivite düzeyini göstermektedir. Birinci sorunun 

toplam puanının hesaplanması için tüm maddelere verilen puanların toplamı 19’a 

bölünür. Benzer bir şekilde 7 günlük fiziksel aktiviteyi sorgulayan sekizinci sorunun 

puanlaması da haftalık toplamın yediye bölünmesiyle yapılır. Geriye kalan 6 soru ise 

gün içerisinde belirlenen zaman dilimlerinde esnasında yapılan aktiviteleri (ör. hafta 

sonları, teneffüs, beden eğitimi dersi, öğle arası, okuldan sonra, akşam) ve son yedi 

günde boş zamanlarda yapılan fiziksel aktiviteleri değerlendirir. Bu maddeler de aynı 

şekilde 5’li derecelendirme üzerinden puanlanır.  Anketten elde edilecek total skor 

için tüm sorulara verilen puanların ortalaması alınmaktadır. Total skor ne kadar 

yüksek olursa katılımcının fiziksel aktivite düzeyinin o kadar yüksek olduğunu ifade 

etmektedir. Fiziksel aktivite sorularına ilaveten anketin son sorusu, son 7 gün içinde 

normal alışkanlığı dışında bir aktivite gerçekleştirmiş çocukları belirlemek için 
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kullanılır. Bu sorunun fiziksel aktivite düzeyinin hesaplanmasına herhangi bir etkisi 

yoktur. Çalışmamızda 14 yaşından büyük çocukların fiziksel aktivite seviyesini 

değerlendirmek için kullanılan Gençler İçin Fiziksel Aktivite Anketi fizyoterapistin 

sorduğu anket sorularına katılımcının verdiği cevaplar kaydedilerek uygulanmıştır.  

3. Çocukların Fiziksel Aktivite İlişkileri Anketi (Children’s Physical 

Activity Correlates-CPAC): Welk ve ark. tarafından 2003 yılında geliştirilen 

Çocukların Fiziksel Aktivite İlişkileri Anketi, çocuklarda fiziksel aktiviteye etki eden 

faktörleri değerlendirmede kullanılmaktadır (184, 185). Toplam 44 maddeden oluşan 

anket 10 alt başlıkta çocuğun oyun oynamayı sevip sevmediğini, egzersizi eğlenceli 

bulup bulmadığını, egzersiz yapmayı sevip sevmediğini, egzersizin önemini kavrayıp 

kavramadığını, yaşıtlarıyla olan durumuna bakışını, egzersizdeki yetkinliğini, 

egzersiz esnasındaki özgüvenini ve ailenin çocuğuna fiziksel aktiviteye katılımda 

sağladığı desteğini, rol model oluşunu ve cesaretlendirmesini puanlayarak fiziksel 

aktivitede ailenin çocuk üzerindeki etkisini ve çocuğun fiziksel aktiviteye olan 

ilgisini sorgulamaktadır. Bu alt boyutlar :  

1. Oyun Oynamayı/Spor Yapmayı Sevme,  

2. Fiziksel Efordan Hoşlanma,  

3. Egzersizi Sevme,  

4. Egzersize İlişkin Önem Algısı,  

5. Akran Kabullenmesi,  

6. Algılanan Yeterlilik,  

7. Öz Saygı,  

8. Ebeveyn Rol Modelleme Algısı,  

9. Ebeveyn Destek Algısı ve  

10. Ebeveyn Teşvik Algısı’ndan oluşur.  
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İlk yedi alt boyut sırasıyla çocuğun oyun oynamayı/spor yapmayı sevme 

düzeyini, fiziksel efor sırasında terleme ve nefes nefese kalmaya yönelik 

düşüncelerini, egzersiz yapmayı sevme seviyesini, egzersizin sağladığı faydaları 

kavrama düzeyini, egzersiz ve oyunlarda akranları tarafından kabul edilme düzeyini, 

fiziksel performans esnasında sahip olduğu fonksiyonel yeterlilik hakkındaki 

görüşünü, fiziksel aktivite sırasında kendine duyduğu güvenini değerlendirmektedir. 

“Ebeveyn Rol Modelleme Algısı”, ebeveynin fiziksel olarak aktif olma çabalarını 

içeren rol modellemesini değerlendirir. “Ebeveyn Destek Algısı” ebeveynin çocuğun 

fiziksel olarak aktif olması için verdiği desteği değerlendirir. “Ebeveyn Teşvik 

Algısı” ise ebeveynin çocuğun fiziksel olarak aktif olmasına yönelik sağladığı teşviği 

değerlendirir. Bu alt boyutlar kendi içerisinde ara skor verir ve bu ara skorlar 

birbirlerinden bağımsız olarak kullanılabilir (185). 

 Anket fizyoterapistin soruları sesli şekilde okuyup çocuğun cevap vermesi ile 

doldurulmuştur. Çocuğun verdiği cevap ile ankette her soru için 4 seçenekten biri 

işaretlenmiştir. İşaretlenen seçenekten ‘1’ ile ‘4’ arasında bir puan elde edilmektedir. 

‘1’ fiziksel aktivite ile olan zayıf ilişkiyi, ‘4’ ise fiziksel aktivite ile olan güçlü 

ilişkiyi ifade etmektedir. Her alt boyuta ait olan ara skor, ilgili puanların toplanması 

ve soru sayısına bölünmesiyle hesaplanır. Total skorun belirlenmesinde tüm puanlar 

toplanarak soru sayına bölünür. Ara skorlar ile total skor 1 ve 4 arasında değişir. Ara 

skorun yüksek olması, ilgili alt boyuta ilişkin olumlu tepkiyi gösterir. Total skorun 

yüksek olması ise çocuğun fiziksel aktiviteye yönelik genel olarak olumlu bir tutum 

sergilediğini gösterir. CPAC anketinde, belirli alt boyutların ara skor ortalaması 

alınarak iki özet alt boyut elde edilir: 

1.  Aile Etkisi: Bu özet alt boyut, ailenin fiziksel aktiviteye yönelik destek ve 

teşviğini yansıtan 9. ve 10. boyutlardan oluşur. 

2.  Fiziksel Aktivite İlgisi: Bu özet alt boyut, çocuğun fiziksel aktiviteye 

gösterdiği ilgiyi yansıtan 1, 2, 3, 4, 5, 6 ve 7. boyutlardan oluşur (185).  

4. Pediatrik Motivasyon Ölçeği (PMÖ): PMÖ, 2015 yılında Tatla ve 

arkadaşları tarafından Öz Denetim Teorisi’nin ilkeleri temel alınarak geliştirilmiştir 

(172). Anketin Türkçe versiyonunun geçerlilik ve güvenilirliği 2018 yılında Kurt ve 
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Şimşek tarafından yapılmıştır (186). Çalışmamızda anketin Türkçe versiyonu 

kullanılmıştır. 21 maddelik bir ölçek olan PMÖ, 8-18 yaşları arasındaki, edinilmiş 

beyin hasarı (ABI) veya rehabilitasyon gören karmaşık gelişimsel engelli çocukların 

rehabilitasyon programlarına olan motivasyonunun kendi perspektifinden 

değerlendirilmesini sağlamaktadır. Ölçek, 6 alt bölüme [çaba/önem (3), ilgi/zevk (4), 

yeterlik (3), ilişki (3), otonomi (3), değer/fayda (3)] ayrılmıştır. Ölçeğin 19 

maddesine, 6 noktalı gülen yüz skalası (1 = kesinlikle yanlış ve 6 = kesinlikle doğru) 

ile cevap verilirken, ölçeğin sonunda 2 tane de açık uçlu soru bulunmaktadır. Açık 

uçlu iki soru, açıklayıcı bilgi sağlamak üzere tasarlanmıştır ve genel sayısal puana 

katkıda bulunmaz. PMÖ ölçeği boyunca geçerli yanıtları desteklemek için 3,4,6,8 ve 

18. maddeler olumsuz çerçevelenir ve bu maddeler ters puanlanır. Her alt bölüm için 

o alt bölümdeki puanlar toplanır. Her alt bölüme ait yüksek skorlar, çocuğun o alt 

bölümdeki motivasyonunun yüksek olduğunu göstermektedir. Alt bölümlerden 

minimum-maksimum alınabilecek puanlar çaba/önem: 3-18, ilgi/zevk: 4-24, yeterlik: 

3-18, ilişki: 3-18, otonomi: 3-18 ve değer/fayda: 3-18 şeklindedir.  Toplam skor için 

ise tüm madde puanları toplanır. Toplam skor için alınabilecek minimum-maksimum 

puanlar 19-114 şeklindedir. Daha yüksek toplam skor, motivasyonun intrinsik olarak 

düzenlendiğini aynı zamanda çocuğun motivasyonunun yüksek olduğunu 

göstermektedir. Bu açıdan bakıldığında, ölçek hem çocuğun motivasyon türü hem de 

motivasyon miktarı hakkında bilgi vermektedir (172).  

3.2.3. Bakım Verene Yönelik Değerlendirme Yöntemleri  

1. Depresyon Anksiyete Stres Ölçeği (Depression Anxiety and Stress Scales-

DASS-21): DASS-21, Lovibond ve Lovibond'un 1995 yılında geliştirdiği 42 

maddelik depresyon, anksiyete ve stres (DASS) ölçümünün kısa bir formudur (187). 

Brown ve ark. 1997 yılında yaptıkları çalışmayla, bu ölçeğin daha kısa olan 

formlarının da aynı ölçümü yapabilecek geçerliliğe sahip olduğunu bildirmişlerdir 

(188). Anketin Türkçe versiyonunun geçerlilik ve güvenilirliği 2017 yılında Yılmaz 

ve ark. tarafından yapılmıştır (189). Çalışmamızda anketin Türkçe versiyonu 

kullanılmıştır. Birçok anket ve skala, depresyon, anksiyete ve stresi ölçmeye yönelik 

araçlar sunarken, DASS (Depression Anxiety Stress Scales) bu üç yapıyı tek bir 

ölçme aracıyla değerlendirme imkânı sağlamaktadır. DASS ‘ın diğer bir özelliği, 
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klinik ve klinik olmayan populasyonlarda depresyon, anksiyete ve stresi geçerli ve 

güvenilir şekilde değerlendirmesidir (187). Avusturalya Psikoloji Derneği tarafınca 

tavsiye edilen bu ölçek, üç başlık altında depresyon, anksiyete ve stres boyutlarını 

inceleyen, her bölümde 7’şer soru olup toplam 21 cümleden oluşmaktadır (187). 

Ölçek, 4’lü Likert Tipi Ölçek olup; 0 “bana uygun değil”, 1 “bana biraz uygun”, 2 

“bana genellikle uygun” ve 3 “bana tamamen uygun” şeklinde kodlanmıştır. Skor ne 

kadar yüksekse, duygusal sıkıntı o kadar şiddetlidir. Bu ölçekten alınan skor 

değerlendirmeleri şu şekildedir: depresyon (normal 0-4; hafif 5-6; orta 7-10; şiddetli 

11-13; aşırı şiddetli 14+), anksiyete (normal 0-3; hafif 4-5; orta 6-7; şiddetli 8-9; aşırı 

şiddetli 10+) ve stres (normal 0-7; hafif 8-9; orta 10-12; şiddetli 13-16; aşırı şiddetli 

17+) şeklinde puanlanır.  

2. PedsQL™ Aile Etki Modülü (PedsQL™: FIM): Bu ölçek, 2004 yılında 

James Varni tarafından engelli bir çocuğa sahip olmanın aileler üzerindeki etkilerini 

ölçmek için geliştirilmiştir (190). Anketin Türkçe versiyonunun geçerlilik ve 

güvenilirliği 2020 yılında Gürkan ve ark (191) tarafından yapılmıştır. Çalışmamızda 

anketin Türkçe versiyonu kullanılmıştır. PedsQL™ Aile Etki Modülü, ebeveyn 

tarafından bildirilen fiziksel, duygusal, sosyal ve bilişsel işleyiş, iletişim ve endişeyi 

ölçer. Modül ayrıca ebeveyn tarafından bildirilen aile günlük aktivitelerini ve aile 

ilişkilerini de ölçer. 36 maddelik PedsQL™ Aile Etki Modülü, ebeveynin kendi 

bildirdiği işleyişi ölçen 6 ölçek: 1) Fiziksel İşlev (6 madde), 2) Duygusal İşlev (5 

madde), 3) Sosyal İşlev (4 madde), 4) Bilişsel İşlevsellik (5 madde), 5) İletişim (3 

madde), 6) Endişe (5 madde) ve ebeveyn tarafından bildirilen aile işlevselliğini ölçen 

2 ölçeği; 7) Günlük Aktiviteler (3 madde) ve 8) Aile İlişkileri (5 madde) kapsar. 5 

puanlık bir yanıt ölçeği kullanılır (0 = hiçbir zaman sorun olmaz; 4 = her zaman 

sorun olur). Maddeler ters puanlanır ve 0-100 ölçeğine (0 = 100, 1 = 75, 2 = 50, 3 = 

25, 4 = 0) doğrusal olarak dönüştürülür, böylece daha yüksek puanlar daha iyi aile 

işleyişini yani daha az aile etkilenimini gösterir.  

3. Zarit Bakıcı Yük Ölçeği (Zarit Burden Interview‐ZBI): Zarit Bakıcı Yükü 

Ölçeği; Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafından 1980 yılında bir anket olarak 

geliştirilmiştir (192). ZBI için güvenilirlik ve geçerlilik konusunda en çok alıntılanan 

Herbert Bravo ve Preville tarafından 2000 yılında yapılan çalışmayla ortaya 
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konmuştur (193). Anketin Türkçe versiyonunun geçerlilik ve güvenilirliği 2008 

yılında İnci ve Erdem tarafından yapılmıştır (194). Çalışmamızda anketin Türkçe 

versiyonu kullanılmıştır. Bakım ihtiyacı olan bireye bakım verenlerin yaşadığı 

sıkıntıyı değerlendirmek için kullanılan bir ölçektir. Bu ölçek, bakım verenlerin 

kendisi veya araştırmacı tarafından sorularak doldurulabilir ve bakım vermenin 

bireyin yaşamı üzerindeki etkisini belirleyen 22 ifadeden oluşur. Ölçek, asla, nadiren, 

bazen, sık sık veya hemen her zaman şeklinde 0’dan 4’e kadar değişen Likert tipi 

değerlendirmeye sahiptir. Madde puanları, 0 ile 88 arasında değişen bir toplam puan 

verecek şekilde toplanır. Ölçekte bulunan maddeler genellikle sosyal ve duygusal 

alana yöneliktir ve ölçek puanının yüksek olması, yaşadıkları sıkıntının yüksek 

olduğunu göstermektedir. Puanlamada: 

 0-20 puan "bakım yükü yok", 

 21-40 puan "hafif bakım yükü", 

 41-60 puan "orta düzeyde bakım yükü", 

 61-88 puan ise "ağır bakım yükü" göstermektedir (192, 194).  

4. Nottingham Sağlık Profili (Nottingham Health Profile-NHP): 

Nottingham Sağlık Profili, Hunt ve ark. tarafından 1981 yılında geliştirilmiştir (195). 

Anketin Türkçe versiyonunun geçerlilik ve güvenilirliği 2000 yılında Küçükdeveci 

ve arkadaşları tarafından yapılmıştır (196). Çalışmamızda anketin Türkçe versiyonu 

kullanılmıştır. Annelerin sağlıkla ilgili yaşam kalitesini değerlendirmek içindir. Bu 

ölçek kişinin algıladığı kendi sağlık durumunu, emosyonel, fiziksel ve sosyal 

açılardan ölçmeyi sağlayan genel bir yaşam kalitesi ölçeğidir. Fiziksel Mobilite (FS), 

uyku (U), ağrı (A), enerji seviyesi (ES), sosyal izolasyon (SE) ve emosyonel 

reaksiyonlar (ER) başlıkları altında 6 bölümden oluşur. Toplam 38 soru içerir. 

Sorular ‘evet’ veya ‘hayır’ şeklinde cevaplandırılmaktadır ve bölümlerden toplanan 

alınabilecek en iyi skor ‘0’ iken en kötü skor ‘100’ dür. Ölçekte her bir alt boyut için 

ayrı ayrı hesaplama yapılır. Hesaplama işleminde her bir alt boyutta evet cevabı 

verilen soru sayısı, aynı alt gruptaki toplam soru sayısına bölünerek ve sonuç 100 ile 

çarpılarak hesaplanır.  



41 

 

 

3.3. İstatistiksel Analiz 

Çalışmamızda yapılan tüm istatistiksel analizler için, IBM SPSS (ver. 23) 

paket programı kullanıldı. Yapılan ölçümlere ait tanımlayıcı istatistikler, ortalama, 

standart sapma (SS), median, 25th ve 75th kartiller, sayı (n) ve % frekanslar olarak 

hesaplandı. Değerlendirmeler sonucunda elde edilen verilerin tanımlayıcı istatistik 

sonuçlarında nitel veriler sayı (n) ve yüzde (%) değerleri ile gösterildi. Nicel 

değişkenler ortalama ± standart sapma (X±SS) ve median, 25th ve 75th kartiller 

değerleri ile gösterildi.  Ölçümle elde edilen sayısal türdeki özelliklerin normal 

dağılıma uyumu Shapiro-Wilks testi ile incelendi. Verilerin normal dağılım 

göstermemesi sebebiyle istatistiksel analizlerde değerlendirme parametreleri 

arasındaki ilişkilerin incelenmesinde Spearman rank korelasyon analizi kullanıldı. 

Spearman korelasyon katsayısına (r) göre ilişkilerin anlamlılık düzeyleri: r=0,75-1,00 

mükemmel kuvvette ilişki; r=0,70-0,75 çok kuvvetli ilişki; r=0,60-0,70 kuvvetli 

ilişki; r=0,40-0,60 orta kuvvette ilişki; r=0,30-0,40 düşük orta kuvvette ilişki; r=0,05-

0,30 düşük ya da önemsiz ilişki olarak belirlendi. Analizlerde istatistiksel anlamlılık 

düzeyi p<0,05 kabul edildi (197). 
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4. BULGULAR 

 

NMH’li çocukların egzersiz uyum ve motivasyonu ile bakım verenin 

psikososyal durumu arasındaki ilişkiyi incelemek amacıyla planlanan çalışmamızda 

G-power ile yapılan güç analizi sonucunda 54 kişilik örneklem büyüklüğünde 

çalışmanın gücü %94 olarak belirlendi. 

Yapılan değerlendirmelere ait sonuçlar aşağıdaki gibidir; 

4.1. Çocuklara İlişkin Verilere Yönelik Tanımlayıcı Bulgular 

 Çalışmamıza dahil edilen NMH’li çocukların tanımlayıcı bulguları Tablo 4.1. 

ve Tablo 4.2.’de gösterildi. 

Tablo 4. 1. Çalışmaya dahil edilen çocukların tanımlayıcı verileri (n=54). 

 X±SS Min.-Maks. 

Yaş (Yıl) 10,93±2,64 8-18 

Kilo 41,35±16,44 14-91 

Boy (cm) 141,67±18,27 110-178 

VKİ (kg/m2) 19,90±4,41 11,57-32,86 

X±SS: Ortalama ± Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum, VKİ: Vücut Kütle İndeksi, n: 

Olgu Sayısı 

Çalışmamızdaki çocukların median 2 bulunarak ailenin 2. çocukları olduğu 

belirlendi (25th-75th= 1,00-2,00). Çalışmamızdaki çocukların kardeş sayısı median 2 

bulunarak 2 kardeş oldukları tespit edildi (25th-75th= 2,00-3,00). 

 

 

 

 

 

 

 

 



43 

 

 

Tablo 4. 2. Çalışmaya dahil edilen çocukların diğer tanımlayıcı verileri. 

 
n % 

Cinsiyet 
Kız 15 27,8 
Erkek 39 72,2 

Tanı 

DMD 24 44,4 

BMD 7 13,0 

LGMD 6 11,1 

FSHMD 1 1,9 

SMA 5 9,3 

KMD 3 5,6 

CMT 1 1,9 

Miyopatiler 6 11,1 

Guillain barre 1 1,9 

Çocuğun Eğitim Durumu 

İlkokul 25 46,3 

Ortaokul 20 37,0 

Lise 9 16,7 

İlaç Kullanımı 
Yok 20 37,0 
Var 34 63,0 

Ailede Başka Kronik Hastalık Hayır 54 100,0 

 Evet 0 0,0 

n: Olgu Sayısı, %: Yüzde, DMD: Duchenne Musküler Distrofi, BMD: Becker Musküler Distrofi, 
LGMD: Limb-Girdle Musküler Distrofi, FSHMD: Fasioskapulohumeral Müsküler Distrofi, SMA: 

Spinal Müsküler Atrofi, Konjenital Musküler Distrofi, CMT: Charcot-Marie-Tooth 
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4.2. Bakım Verenlere İlişkin Bilgilere Yönelik Tanımlayıcı Bulgular 

Çalışmamıza dahil edilen bakım verenlere ilişkin tanımlayıcı bulgular Tablo 

4.3. ve Tablo 4.4.’te gösterildi. 

Tablo 4. 3. Çalışmaya dahil edilen çocukların bakım verenlerine ilişkin tanımlayıcı 

bulgular.  

  n % 

Bakım Veren Anne 43 79,6 

 Baba 11 20,4 

Bakım Veren Eğitim Durumu 

İlkokul 12 22,2 

Ortaokul 9 16,7 

Lise 22 40,7 

Üniversite 9 16,7 

Yükseklisans 2 3,7 

Bakım Veren Mesleği 

Ev hanımı 31 57,4 

Öğretmen 5 9,3 

Memur 2 3,7 

Esnaf 7 13,0 

Şoför 1 1,9 

Mühendis 1 1,9 

Sağlıkçı 2 3,7 

Diğer 5 9,3 

Ekonomik Durum 

Gelir giderden 
fazla 

11 20,4 

Gelir gidere eşit 29 53,7 

Gelir giderden az 14 25,9 

Aile Durumu Anne baba evli 53 98,1 

 Anne baba ayrı 1 1,9 

Yaşanılan Yer 

İl 7 13,0 

İlçe 46 85,2 

 Köy 1 1,9 

Aile Yapısı 

Çekirdek 45 83,3 

Geniş 8 14,8 

Anne baba ayrı 1 1,9 

n: Olgu Sayısı, %: Yüzde 

Tablo 4.3.’e bakıldığı zaman çocuklarla gün içerisinde en fazla vakit geçiren 

ve çocukların temel bakımının yerine getirilmesinden sorumlu olan birincil bakım 

verenlerin anne olduğu tespit edildi. 

Tablo 4.4. Çalışmaya dahil edilen çocukların bakım verenlerine ilişkin diğer 

tanımlayıcı bulgular (n=54). 

 X±SS Min.-Maks. 

Bakım Veren Yaşı (yıl) 37,74±5,24 26-54 

Kaç Yıldır Bakım Verdiği 7,44±3,18 1-14 

X±SS: Ortalama ± Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum, n: Olgu Sayısı  
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4.3. Çocukların Egzersiz Geçmişine İlişkin Tanımlayıcı Bulgular 

 Çocukların egzersiz geçmişi ile ilgili bulgular Tablo 4.5. ve Tablo 4.6.’da 

gösterildi. 

Tablo 4. 5. Çocukların egzersiz geçmişi ile ilgili sorulara ilişkin bulgular I. 

 n % 

Şu Anda Düzenli Egzersiz Tedavisi Alıyor mu? 
Hayır 11 20,4 

Evet 43 79,6 

Daha Önce Tedaviye Ara Verdi mi? 
Hayır 29 53,7 

Evet 25 46,3 

Egzersiz Eğitimi Dışında Başka Ek Tedavi Alıyor mu? 
Hayır 35 64,8 

Evet 19 35,2 

n: Olgu Sayısı, %: Yüzde 

Tablo 4. 6. Çocukların egzersiz geçmişi ile ilgili sorulara ilişkin bulgular II. 

 n X±SS Min.-Maks. 

Bir Tedavi Seansı Kaç Dakika Sürüyor? 43 45,12±8,42 30-60 

Tedaviye Ne Kadar Ara Verdi (hafta)? 25 26,96±25,53 1-96 

Kaç Yıldır Tedavi Alıyor? 54 4,85±2,75 1-11 

Daha Önce Kaç Yıl Tedavi Aldı? 25 4,00±2,43 1-10 

n: Olgu Sayısı, X±SS: Ortalama ± Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum 

 Çalışmamızda çocukların haftalık tedavi seansı (median) 2 bulunarak haftada 

ortalama 2 seans tedavi aldıkları belirlendi (25th-75th= 2,00-2,00). Ayrıca tedaviye 

ne sıklıkta ara verdikleri (median) 1 bulunarak çocukların ortalama 1 kez tedaviye 

ara verdikleri belirlenmiştir (25th-75th= 1,00-2,50). Çalışmamıza bir ay ve üstü 

sürede ara veren çocuklar dahil edildi. 

Tablo 4.5. ve 4.6.’ya bakıldığında çalışmaya dahil edilen nöromusküler 

hastalığı olan çocukların %79,6’sının bir rehabilitasyon merkezinde veya fizik tedavi 

hastanesinde düzenli egzersiz tedavisi aldığı tespit edildi. Düzenli egzersiz tedavisi 

almayan çocukların ise ev programlarıyla egzersiz tedavisine evlerinde devam ettiği 

tespit edildi. Ayrıca bakım verenler tarafından, egzersiz eğitimi dışında ek tedavi 

alan çocukların tamamının yaptığı egzersiz tipinin yüzme olduğu bildirildi.  
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4.4. Çocukların Egzersiz Uyum ve Motivasyonuna İlişkin Kapalı Uçlu 

Sorulara Ait Bulgular 

Çocukların ve bakım veren kişilerin, çocuğun egzersize uyum ve 

motivasyonuna ilişkin sorulara verdiği cevapların dağılımı Tablo 4.7. ve Tablo 

4.8.’de gösterildi. 

Tablo 4.7. Çocuğun egzersize uyum ve motivasyonunu değerlendirmek için çocuğa 

yönelik sorulara ilişkin bulgular. 

 
Çocuğa Yönelik Sorular 

 
n % 

 

 

Hiç 14 25,9  

 Biraz 11 20,4  

Egzersiz yapmak 

sana göre ne kadar 

eğlenceli? 

Orta 15 27,8  

 Çok 14 25,9  
 

 

Hiç 

sevmiyorum 

10 18,5  

Egzersiz yapmayı 

seviyor musun? 

Bazen 

seviyorum 

26 48,1  

 Çoğu zaman 

seviyorum 

5 9,3  

 Her zaman 

seviyorum 

13 24,1  

 

 

 

 

 

 

 

Egzersiz yapmak 

ile ilgili 

ifadelerden 

hangisi/hangileri 

senin için 

doğrudur? 

(Birden fazla 

seçilebilir) 

Evde egzersizlerimi düzenli yaparım. 
Hayır 30 55,6  

Evet 24 44,4  

Anne-babamla egzersiz yapmaktan hoşlanırım. 
Hayır 16 29,6  

Evet 38 70,4  

Egzersizlerimi kendim yapmayı severim. 
Hayır 31 57,4  
Evet 23 42,6  

Egzersizlerimi fizyoterapistim ile yapmayı severim. 
Hayır 13 24,1  
Evet 41 75,9  

Sürekli egzersiz yapmaktan sıkıldım. 
Hayır 18 33,3  

Evet 36 66,7  

Egzersizler eğlenceli gelmiyor. 
Hayır 25 46,3  

Evet 29 53,7  

Egzersiz seansı sırasında çok yoruluyorum. 
Hayır 31 57,4  

Evet 23 42,6  

Okulda çok yorulduğum için egzersiz yapmak 

istemiyorum. 

Hayır 28 51,9  

Evet 26 48,1  

 

İşe yaradığını düşünmüyorum. 
Hayır 43 79,6  

Evet 11 20,4  

Fizyoterapistim ile egzersiz yapmak eğlenceli değil. 
Hayır 48 88,9  

Evet 6 11,1  

Egzersiz salonunu sevmiyorum. 
Hayır 51 94,4  
Evet 3 5,6  
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Tablo 4.7. (Devamı). 

 

 

Düzenli egzersiz 

yapmak için 

hangisi seni motive 

eder? (Birden fazla 

seçilebilir) 

 

 

Egzersiz salonunda oyuncaklar olması 
Hayır 29 53,7  

Evet 25 46,3  

Egzersizleri açık alanda yapmak 
Hayır 21 38,9  

Evet 33 61,1  

Fizyoterapistim ile güzel iletişim kurmak 
Hayır 9 16,7  

Evet 45 83,3  

Fizyoterapistimin erkek olması 
Hayır 45 83,3  

Evet 9 16,7  

Fizyoterapistimin kadın olması 
Hayır 43 79,6  
Evet 11 20,4  

Anne-babam ile güzel iletişim kurmak 
Hayır 3 5,6  

Evet 51 94,4  

Egzersiz sonunda ödül verilmesi 
Hayır 14 25,9  

Evet 40 74,1  

Egzersiz yaptığım merkezin eve yakın olması 
Hayır 21 38,9  

Evet 33 61,1  

Rehabilitasyon merkezindeki çocuklarla 

iletişimimin iyi olması 

Hayır 17 31,5  

Evet 37 68,5  

Sık dinlenme arası vermek 
Hayır 25 46,3  

Evet 29 53,7  

Egzersizlerimi fizyoterapistim ile oyun oynayarak 

yapmak 

Hayır 14 25,9  

Evet 40 74,1  

Egzersizlerimi anne-babam ile oyun oynayarak 

yapmak 

Hayır 12 22,2  

Evet 42 77,8  

Hiç egzersiz yapmak zorunda olmadığım günlerin 

olması 

Hayır 19 35,2  

Evet 35 64,8  

Gün içerisinde evde veya rehabilitasyon merkezinde 

daha kısa süre ile egzersiz yapmak 

Hayır 18 33,3  

Evet 36 66,7  

Egzersiz sonrası 

kendini ne kadar 

iyi hissediyorsun? 

 

Hiç iyi 

hissetmiyorum 

0 0,0  

Çok az iyi 

hissediyorum 

3 5,6  

Orta derece iyi 

hissediyorum 

30 55,6  

Çok iyi 

hissediyorum 

21 38,9  

Kendini 

egzersizleri 

uygulama 

konusunda ne 

kadar başarılı 

hissediyorsun? 

 

Hiç başarılı 

değilim 

1 1,9  

Çok az 

başarılıyım 

5 9,3  

Orta derece 

başarılıyım 

22 40,7  

Çok 

başarılıyım 

26 48,1  

   

Egzersizleri 

yaparken kendini 

ne kadar mutlu 

hissediyorsun? 

 

Hiç mutlu 

hissetmiyorum 

6 11,1  

Çok az mutlu 

hissediyorum 

7 13,0  

Orta derece 

mutlu 

hissediyorum 

25 46,3  

Çok mutlu 

hissediyorum 

16 29,6  

n: Olgu Sayısı, %: Yüzde 
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Tablo 4.8. Çocuğun egzersize uyum ve motivasyonunu değerlendirmek için bakım 

verene yönelik sorulara ilişkin bulgular. 

 Bakım Verene Yönelik Sorular 

 

n % 
Çocuğunuz 

 

Evet 31 57,4  
düzenli egzersiz yapıyor mu? Hayır 12 22,2  
 Dönem 

dönem 

değişiyor 

11 20,4  

 

 

Evet 17 31,5  

 Hayır 23 42,6  

Çocuğunuz egzersiz yapmayı 

seviyor mu? 

Dönem 

dönem 

değişiyor 

14 25,9  

 

 

 

 

 

Çocuğunuz en çok ne 

zaman egzersiz seanslarına 

katılmaz istemez? 

Uykusunu alamadığında 
Hayır 25 46,3  

Evet 29 53,7  

Yorgun olduğunda 
Hayır 7 13,0  

Evet 47 87,0  

Evde tartıştığımızda 
Hayır 36 66,7  

Evet 18 33,3  

Israr ettiğimde 
Hayır 31 57,4  

Evet 23 42,6  

Aç olduğunda 
Hayır 31 57,4  

Evet 23 42,6  

O gün mutsuz hissettiğinde 
Hayır 21 38,9  

Evet 33 61,1  

 

 

 

 

Sizce çocuğunuzun 

motivasyonunu/egzersizlere 

olan ilgisini hangisi artırır? 

Egzersiz salonunda oyuncaklar olması 
Hayır 25 46,3  

Evet 29 53,7  

Egzersizleri açık alanda yapmak 
Hayır 23 42,6  

Evet 31 57,4  

Fizyoterapisti ile iyi iletişim kurmak 
Hayır 9 16,7  

Evet 45 83,3  

Fizyoterapistinin erkek olması 
Hayır 46 85,2  

Evet 8 14,8  

Fizyoterapistinin kadın olması 
Hayır 42 77,8  

Evet 12 22,2  

Anne-babası ile iyi iletişim kurmak 
Hayır 10 18,5  

Evet 44 81,5  

Egzersiz sonunda ödül verilmesi 
Hayır 13 24,1  

Evet 41 75,9  
Egzersiz yaptığı rehabilitasyon merkezinin 

daha yakın olması 

Hayır 24 44,4  
Evet 30 55,6  

 

Rehabilitasyon merkezindeki çocuklarla 

iletişiminin iyi olması 

Hayır 29 53,7  

Evet 25 46,3  

Sık dinlenme arası vermek 
Hayır 16 29,6  

Evet 38 70,4  

Egzersizleri fizyoterapisti ile oyun şeklinde 

yapması 

Hayır 13 24,1  

Evet 41 75,9  

Egzersizleri anne-babası ile oyun şeklinde 

yapması 

Hayır 15 27,8  

Evet 39 72,2  

İyi uyuması ve beslenmesi 
Hayır 7 13,0  

Evet 47 87,0  

Yorgun olmaması 
Hayır 6 11,1  

Evet 48 88,9  

Haftada bir/iki gün hiç egzersiz yapmak 

zorunda olmaması 

Hayır 11 20,4  

  Evet 43 79,6   
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Tablo 4.8. (Devamı). 

Çocuğunuz kiminle Anne 33 61,1 
Baba 12 22,2 

egzersiz salonuna gitmekten 

daha çok hoşlanıyor? 

Tek 

başına 

6 11,1 

Abla 1 1,9 

Abi 1 1,9 

Arkadaş 1 1,9 

Çocuğunuz günün hangi Sabah 7 13,0 

Öğle 7 13,0 

saatinde egzersiz yapmaktan 

hoşlanır? 

Öğleden 

sonra 

24 44,4 

Akşam 16 29,6 

Çocuğunuz rehabilitasyon 

programını devam 

ettirmekte zorlanıyor mu? 

Hayır 31 57,4 

Çocuğunuz rehabilitasyon 

programını devam 

ettirmekte zorlanıyor mu? 

Evet ise nedeni; 

Evet 23 42,6 

Rehabilitasyon merkezi çok uzak(ulaşım 

sorunları). 

Hayır 49 90,7 

Evet 5 9,3 
Ekonomik nedenler yüzünden rehabilitasyon 

merkezine gidemiyor. 

Hayır 53 98,1 

Evet 1 1,9 
Çocuğumu, yorgun olduğumda 

rehabilitasyon merkezine götüremiyorum.

Hayır 44 81,5 

Evet 10 18,5

İlgilenmem gereken başka çocuklarım var. 
Hayır 46 85,2 

Evet 8 14,8 
Yapmam gereken başka işlerim olduğunda 

rehabilitasyon merkezine götüremiyorum. 

Hayır 48 88,9 

Evet 6 11,1 

Eşimden yeterli desteği alamıyorum. 
Hayır 50 92,6 

Evet 4 7,4 

Yeterince vaktim yok. 
Hayır 51 94,4 

Evet 3 5,6 
Çalıştığım için çocuğumu rehabilitasyon 

merkezine götüremiyorum. 

Hayır 52 96,3 

Evet 2 3,7 

Egzersizlerin işe yaradığını düşünmüyorum. 
Hayır 52 96,3 

Evet 2 3,7 

Çocuğum çok isteksiz / ilgisiz. 
Hayır 41 75,9 

Evet 13 24,1 

Fizyoterapisti ile anlaşamıyor. 
Hayır 53 98,1 

Evet 1 1,9 
Çocuğum egzersiz seansı sırasında çok 

yoruluyor. 

Hayır 46 85,2 

Evet 8 14,8 

Çocuğum yorgun olduğunda egzersiz 

seansına katılmak istemiyor. 

Hayır 37 68,5 

Evet 17 31,5 

Çocuğumun ödevleri olduğunda egzersiz 

seansları aksıyor.  

Hayır 47 87,0 

Evet 7 13,0 

Çocuğum egzersiz seanslarını sıkıcı buluyor. 
Hayır 41 75,9 
Evet 13 24,1 

Uzun süredir egzersiz yaptığı için bunalmış 

hissediyor. 

Hayır 35 64,8 

Evet 19 35,2 

Hiç 0 0,0 

Bir egzersiz programına 

çocuğunuzun düzenli bir 

şekilde katılması sizin için ne 

kadar önemli? 

Çok az 0 0,0 

Orta 5 9,3 

Çok 49 90,7 

n: Olgu Sayısı, %: Yüzde 
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 Tablo 4.8.’de nöromusküler hastalığı olan çocuklarının egzersiz rutininin 

dönem dönem değiştiği cevabını veren bakım verenler tarafından (n=11), 

çocuklarının uzun süredir egzersiz tedavisi aldığı için sıkıldığı ve bu yüzden dönem 

dönem aksaklıklar yaşadıkları bildirildi. Dönem dönem aksaklıklar yaşamalarının bir 

diğer nedeninin ise hastalıkları sebebiyle komplikasyonlarının arttığı dönemler 

olduğu tespit edildi. Ayrıca “Bir egzersiz programına çocuğunuzun düzenli bir 

şekilde katılması sizin için ne kadar önemli?” sorusuna “hiç” ve “çok az” cevabını 

veren bakım veren olmadığı tespit edildi.  

4.5. Çocukların Egzersiz Motivasyonu, Fiziksel Aktivite Seviyesi ve 

Fiziksel Aktiviteye İlgisini Değerlendiren Ölçeklere İlişkin Bulgular  

Çocukların egzersiz motivasyonu, fiziksel aktivite seviyesi ve fiziksel 

aktiviteye ilgisini değerlendiren ölçeklere ait bulgular Tablo 4.9. ve Tablo 4.10.’da 

gösterildi. 

Tablo 4.9. Pediatrik Motivasyon Ölçeği’ne ilişkin veriler (n=54). 

  X±SS Min.-Maks. 

 

 

 

 

PMÖ 

 

Çaba/Önem (3-18) 13,52±2,58 7-18 

İlgi/Zevk (4-24) 15,28±4,52 6-22 

Yeterlik (3-18) 14,76±2,16 9-18 

İlişki (3-18) 15,67±2,17 10-18 

Otonomi (3-18) 11,22±3,59 3-18 

Değer/Fayda (3-18) 15,22±3,09 6-18 

Total (19-114) 85,65±11,66 61-109 

n: Olgu Sayısı, X±SS: Ortalama ± Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum,   PMÖ: 

Pediatrik Motivasyon Ölçeği  

 Çalışmamızda çocukların egzersiz motivasyonunu ölçmek için kullanılan 

PMÖ sonuçlarına göre çocukların egzersiz motivasyonlarının (total skor) 

alabilecekleri en yüksek 114 puan üzerinden ortalama 85,65±11,66 ile yüksek olduğu 

belirlendi.  

 Pediatrik Motivasyon Ölçeği’ne bakıldığında ölçeğin sonundaki açık uçlu 

sorusundan biri olan “Bu tedavi seansı hangi şekilde daha iyi olabilirdi?” sorusuna 

çocukların verdiği cevaplar: “Egzersizler daha çok oyun içerikli olabilirdi, salonda 

daha fazla materyal olabilirdi, salonda daha çok oyuncak olabilirdi, egzersizler daha 
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eğlenceli olabilirdi, bazı seanslar başka çocuklarla beraber olabilirdi.” şeklindeydi. 

Diğer açık uçlu sorusu olan “Bugün ne yaptığımızla ilgili herhangi bir diğer 

görüşünüz var mı?” sorusuna verilen cevaplar ise “hayır ve bilimsel bir araştırmaya 

katkıda bulunuyorum” şeklindeydi. 

Tablo 4.10. Çocuğa uygulanan diğer ölçeklere ait veriler (n=54). 

  X±SS Min.-Maks. 

PAQ-C  

Okul Dışı (1-5) 2,60±0,69 1,43-4,36 

Okul İçi (1-5) 2,54±1,03 1.00-4,67 

Total (1-5) 2,57±0,67 1,29-3,90 

 CPAC 

Oyun Oynamayı/Spor Yapmayı Sevme (1-4) 3,01±0,90 1,00-4,00 

Fiziksel Efordan Hoşlanma (1-4) 2,46±0,84 1,00-4,00 

Egzersizi Sevme (1-4) 2,33±1,02 1,00-4,00 

Egzersize İlişkin Önem Algısı (1-4) 2,76±0,75 1,00-4,00 

Akran Kabullenmesi (1-4) 2,89±0,62 1,66-4,00 

Algılanan Yeterlilik (1-4) 2,44±0,55 1,22-3,40 

Öz Saygı (1-4) 2,98±0,60 1,50-4,00 

Ebevyn Rol Modelleme Algısı (1-4) 2,44±0,52 1,17-3,50 

Ebevyn Destek Algısı (1-4) 2,92±0,54 1,83-4,50 

Ebevyn Teşvik Algısı (1-4) 3,19±0,43 2,17-4,00 

Aile Etkisi (1-4) 3,05±0,40 2,25-3,92 

Fiziksel Aktivite İlgisi (1-4) 2,69±0,48 1,73-3,71 

 Total (1-4) 2,75±0,33 1,84-3,50 

n: Olgu Sayısı, X±SS: Ortalama ± Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum,    PAQ-C: 

Çocuklar için Fiziksel Aktivite Anketi, CPAC: Çocukların Fiziksel Aktivite İlişkileri Anketi 

Tablo 4.10’a göre çocukların fiziksel aktivite düzeyi ve fiziksel aktiviteye 

ilgisinin orta düzeyde olduğu tespit edildi. 

4.6. Bakım Verenlerin Psikososyal Durum, Yaşam Kalitesi, Aile 

Etkilenimi ve Bakım Yükü Değerlendirmesine İlişkin Bulgular  

Bakım verenlerin psikososyal durumlarını belirlemek için kullanılan 

DASS21, bakım yükünü belirlemek için kullanılan Zarit Bakıcı Yük Ölçeği, aile 

etkilenimini gösteren PedsQL-Aile Etki Modülü ve yaşam kalitesini değerlendirmek 

için kullanılan Nottingham Sağlık Profili sonuçları Tablo 11.’de verildi.   
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Tablo 4.11. Bakım verene uygulanan ölçeklere ait veriler (n=54). 

X±SS Min.-Maks. 

DASS 21 

Anksiyete (0-21) 3,96±4,48 0-16 

Depresyon (0-21) 3,85±4,83 0-17 

Stres (0-21) 5,28±5,26 0-18 

Zarit Bakıcı Yük Ölçeği (0-88) 27,46±14,05 7-62 

Nottingham 

Sağlık Profili 

Ağrı (0-100) 27,08±26,46 0-87,50 

Emosyonel Reaksiyonlar (0-

100) 

25,10±25,07 0-100 

Uyku (0-100) 27,16±31,27 0-80 

Sosyal İzolasyon (0-100) 11,73±17,85 0-60 

Fiziksel Mobilite (0-100) 12,96±17,33 0-75 

Enerji (0-100) 37,65±34,90 0-100 

PEDSQL 

Ailevi Etki 

Modülü 

Fiziksel sağlık (0-100) 64,12±23,32 12,50-100 

Duyusal sağlık (0-100) 70,46±26,41 5-100 

Toplumsal sağlık (0-100) 80,56±22,99 12,50-100 

Düşünsel sağlık (0-100) 77,69±23,69 15-100 

İletişim (0-100) 70,99±29,97 0-100 

Endişe (0-100) 61,02±23,18  5-100 

Günlük aktiviteleri (0-100) 63,58±26,91 8,33-100 

Aile ilişkileri (0-100) 78,43±26,97 5-100 

Total (0-800) 566,83±163,23 125,82-775,83 

n: Olgu Sayısı, X±SS: Ortalama ± Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum,    DASS 21: 

Depresyon Anksiyete Stres Ölçeği 

Tablo 4.11.’e göre bakım verenlerin anksiyete, depresyon ve stres 

düzeylerinin normal sınırlarda olduğu, bakım yüklerinin hafif olduğu, yaşam 

kalitelerinin iyi olduğu ve aile etkilenimlerinin düşük olduğu belirlendi. 

4.7. Çocukların Fiziksel Aktivite Düzeyi, Fiziksel Aktiviteye İlgisi ve 

egzersiz motivasyonu değerlendirmeleri ile ebeveynlere yönelik bakım yükü, 

yaşam kalitesi ve psikososyal durum değerlendirmeleri arasındaki ilişkiler  

Çalışmamızdaki değerlendirmelerin birbiri ile ilişkileri Tablo 4.12., Tablo 

4.13. ve Tablo 4.14’ gösterildi. 
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Tablo 4.12.   Pediatrik Motivasyon Ölçeği ile bakım verenlerin ölçek puanları arasındaki ilişkiler (n=54). 

PMÖ 

Çaba/Önem İlgi/Zevk Yeterlik İlişki Otonomi Değer /Fayda Total 

Anksiyete r -0,202 -0,267 -0,146 -0,036 -0,248 -0,422 -0,4 

P 0,142 0,05* 0,292 0,796 0,071 <0,001** <0,001** 

Depresyon r -0,209 -0,431 -0,267 -0,19 -0,276 -0,379 -0,497 

DASS21 p 0,129 0,001** 0,05* 0,169 0,043* 0,005** <0,001** 

Stres r -0,31 -0,224 -0,224 -0,077 -0,377 -0,337 -0,443 

p 0,022* 0,103 0,103 0,581 0,005** 0,013* 0,001** 

Zarit Bakıcı Yük Ölçeği 
r -0,364 -0,282 -0,305 -0,241 -0,302 -0,445 -0,496 

p 0,007** 0,039* 0,025* 0,08 0,026* 0,001** <0,001** 

Ağrı r -0,007 -0,107 0,022 0,012 0,02 -0,087 -0,116 

p 0,961 0,442 0,877 0,933 0,888 0,532 0,404 

Emosyonel Reaksiyonlar r -0,269 -0,201 -0,154 -0,241 -0,121 -0,376 -0,381 

p 0,049* 0,145 0,267 0,079 0,385 0,005** 0,004** 

Uyku r -0,447 -0,231 -0,212 -0,082 -0,098 -0,242 -0,352 

p 0,001** 0,093 0,123 0,555 0,481 0,078 0,009** 

 Nottingham Sağlık Profili Sosyal İzolasyon r -0,312 -0,267 -0,224 -0,184 -0,102 -0,493 -0,4 

p 0,021* 0,05* 0,103 0,183 0,463 <0,001** 0,003** 

Fiziksel Mobilite r -0,077 0,006 0,015 -0,07 -0,167 0,043 -0,075 

p 0,58 0,963 0,914 0,617 0,228 0,755 0,592 

Enerji r -0,21 -0,19 -0,072 -0,122 -0,219 -0,334 -0,303 

p 0,128 0,169 0,605 0,378 0,112 0,013* 0,026* 



54 

Tablo 4.12. (Devamı). 

PMÖ 

Çaba/Önem İlgi/Zevk Yeterlik İlişki Otonomi Değer /Fayda Total 

Fiziksel sağlık r 0,172 0,204 0,096 0,069 0,121 0,267 0,277 

p 0,215 0,14 0,492 0,62 0,385 0,05* 0,043* 

Duyusal sağlık r 0,201 0,209 0,156 0,033 -0,036 0,24 0,225 

p 0,145 0,129 0,26 0,813 0,797 0,08 0,102 

Toplumsal sağlık r 0,023 0,2 0,013 -0,016 -0,041 0,167 0,131 

p 0,87 0,146 0,923 0,909 0,771 0,227 0,346 

Düşünsel sağlık r 0,192 0,096 -0,011 -0,003 0,166 0,159 0,215 

p 0,165 0,488 0,936 0,982 0,231 0,252 0,118 

PEDSQL Ailevi Etki Modülü İletişim r 0,176 0,201 0,109 0,134 0,153 0,245 0,319 

p 0,204 0,145 0,434 0,334 0,268 0,075 0,019* 

Endişe r 0,237 0,323 0,299 0,044 0,019 0,279 0,352 

p 0,084 0,017* 0,028* 0,75 0,891 0,041* 0,009** 

Günlük aktiviteler r 0,125 0,084 0,009 0,105 0,012 0,245 0,141 

p 0,369 0,544 0,951 0,449 0,932 0,074 0,31 

Aile ilişkileri r 0,333 0,23 0,101 0,139 0,009 0,14 0,267 

p 0,014* 0,094 0,468 0,317 0,946 0,311 0,05* 

Total r 0,268 0,234 0,131 0,17 0,145 0,292 0,35 

p 0,05* 0,088 0,346 0,218 0,295 0,032* 0,009** 

n: Olgu Sayısı, PMÖ: Pediatrik Motivasyon Ölçeği, DASS 21: Depresyon Anksiyete Stres Ölçeği, r: Korelasyon Katsayısı, *: p<0,05, **: p<0,01 
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Tablo 4.12.’ye göre DASS 21 anksiyete ile PMÖ’nün ilgi/zevk alt boyutu 

arasında düşük kuvvette, değer/fayda alt boyutu ve total puanı arasında orta kuvvette 

negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. DASS 21 depresyon ile 

PMÖ’nün ilgi/zevk alt boyutu arasında orta kuvvette, yeterlik ve otonomi alt boyutu 

arasında düşük kuvvette, değer/fayda alt boyutu arasında düşük ortadan kuvvetliye 

ve total puanı arasında orta kuvvette negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı 

ilişkiler bulundu. DASS 21 stres ile PMÖ’nün çaba/önem, otonomi, değer/fayda alt 

boyutları arasında düşük ortadan kuvvetliye ve total puanı arasında orta kuvvette 

negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05). 

Zarit Bakıcı Yük Ölçeği ile PMÖ’nün çaba/önem, yeterlik, otonomi alt 

boyutları arasında düşük ortadan kuvvetliye, ilgi/zevk alt boyutu arasında düşük 

kuvvette, değer/fayda alt boyutu ve total puanı arasında orta kuvvette negatif yönde 

istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05). 

Nottingham Sağlık Profili’nin emosyonel reaksiyonlar alt boyutu ile 

PMÖ’nün çaba/önem alt boyutu arasında düşük kuvvette, değer/fayda alt boyutu ve 

total puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak 

anlamlı ilişkiler bulundu. Nottingham Sağlık Profili’nin uyku alt boyutu ile 

PMÖ’nün çaba/önem alt boyutu arasında orta kuvvette ve total puanı arasında düşük 

ortadan kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. 

Nottingham Sağlık Profili’nin sosyal izolasyon alt boyutu ile PMÖ’nün çaba/önem 

alt boyutu arasında düşük ortadan kuvvetliye, ilgi/zevk alt boyutu arasında düşük 

kuvvette, değer/fayda alt boyutu ve total puanı arasında orta kuvvette negatif yönde 

istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. Nottingham Sağlık Profili’nin enerji alt 

boyutu ile PMÖ’nün değer/fayda alt boyutu ve total puanı arasında düşük ortadan 

kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05). 

PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün fiziksel sağlık alt boyutu ile PMÖ’nün 

değer/fayda alt boyutu ve total puanı arasında düşük kuvvette pozitif yönde 

istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün 

iletişim alt boyutu ile PMÖ’nün total puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye pozitif 

yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün 

endişe alt boyutu ile PMÖ’nün ilgi/zevk alt boyutu ve total puanı arasında arasında 



56 

 

 

düşük ortadan kuvvetliye, yeterlik ve değer/fayda alt boyutu arasında düşük kuvvette 

pozitif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki 

Modülü’nün aile ilişkileri alt boyutu ile PMÖ’nün çaba/önem alt boyutu arasında 

düşük ortadan kuvvetliye ve total puanı arasında düşük kuvvette pozitif yönde 

istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün total 

puanı ile PMÖ’nün çaba/önem, değer/fayda alt boyutları arasında düşük kuvvette ve 

total puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye pozitif yönde istatistiksel olarak 

anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05).
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Tablo 4.13.   Çocukların Fiziksel Aktivite İlişkileri Ölçeği ile bakım verenlerin ölçek puanları arasındaki ilişkiler (n=54). 

      CPAC  

 

      

Oyun 

Oynamayı/Spor 
Yapmayı 

Sevme 

Fiziksel 

Efordan 
Hoşlanma 

Egzersizi 

Sevme 

Egzersize 

İlişkin 
Önem 

Algısı 

Akran 

Kabullenmesi 

Algılanan 

Yeterlilik 

Öz 

Saygı 

Ebeveyn 

Rol 
Modelleme 

Algısı 

Ebeveyn 

Destek 
Algısı 

Ebeveyn 

Teşvik 
Algısı 

Aile 

Etkisi 

Fiziksel 

Aktivite 
İlgisi 

Total 

  Anksiyete r 0,069 -0,209 -0,378 -0,176 -0,079 -0,216 -0,186 -0,149 -0,124 -0,2 -0,147 -0,296 -0,328 

    p 0,618 0,13 0,005** 0,202 0,57 0,116 0,178 0,281 0,373 0,147 0,287 0,03* 0,015* 

 DASS21 Depresyon r 0,079 -0,028 -0,431 -0,144 -0,206 -0,296 -0,276 -0,267 -0,229 -0,022 -0,124 -0,327 -0,323 

    p 0,572 0,838 0,001** 0,299 0,136 0,03* 0,043* 0,05* 0,096 0,873 0,374 0,016* 0,017* 

 
Stres r 0,009 -0,122 -0,359 -0,314 -0,131 -0,226 -0,072 -0,159 -0,183 -0,236 -0,254 -0,287 -0,354 

    p 0,95 0,381 0,008** 0,021* 0,346 0,1 0,606 0,25 0,184 0,086 0,064 0,035*   0,009** 

Zarit Bakıcı Yük Ölçeği 

r -0,217 -0,163 -0,483 -0,407 -0,328 -0,477 -0,358 -0,114 -0,179 -0,035 -0,119 -0,564 
-0,494 

p 0,115 0,239 <0,001** 0,002** 0,016* <0,001** 0,008** 0,412 0,196 0,801 0,391 <0,001** 
<0,001** 

  

Ağrı r 0,124 0,099 -0,143 0,029 0,13 0,018 0,061 -0,177 -0,132 -0,073 -0,125 0,011 

 

  -0,033 

   

    p 0,373 0,475 0,303 0,838 0,347 0,899 0,663 0,2 0,343 0,598 0,367 0,939 0,813 

  
Emosyonel 

Reaksiyonlar 
r 0,135 -0,031 -0,33 -0,134 -0,107 -0,099 -0,245 -0,164 -0,399 -0,242 -0,347 -0,206 

-0,308 

    p 0,33 0,825 0,015* 0,336 0,44 0,477 0,074 0,237 0,003** 0,077 0,01** 0,136 0,024* 

  Uyku r 0,139 0,071 -0,157 -0,253 0,086 0,011 -0,143 -0,184 -0,14 -0,342 -0,273 -0,067 -0,174 

    p 0,316 0,609 0,258 0,065 0,534 0,939 0,303 0,182 0,312 0,011* 0,046* 0,63 

0,207 
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Tablo 4.13. (Devamı).  

  CPAC  

    

 Oyun 

Oynamayı/Spor 

Yapmayı 

Sevme 

Fiziksel 

Efordan 

Hoşlanma 

Egzersizi 

Sevme 

Egzersize 

İlişkin 

Önem 

Algısı 

Akran 

Kabullenmesi 

Algılanan 

Yeterlilik 

Öz 

Saygı 

Ebeveyn 

Rol 

Modelleme 

Algısı 

Ebeveyn 

Destek 

Algısı 

Ebeveyn 

Teşvik 

Algısı 

Aile 

Etkisi 

Fiziksel 

Aktivite 

İlgisi 

Total 

Nottingham 

Sağlık 

Profili 

Sosyal 
İzolasyon 

r -0,02 -0,043 -0,371 -0,167 -0,227 -0,308 -0,338 -0,272 -0,184 -0,233 -0,257 -0,329 

-0,421 

    p 0,884 0,756 0,006** 0,227 0,098 0,024* 0,013* 0,046* 0,182 0,09 0,061 0,015* 0,002** 

  
Fiziksel 

Mobilite 
r 0,042 0,04 -0,136 -0,112 0,108 -0,066 0,02 0,029 -0,043 -0,093 -0,066 -0,064 

-0,038 

    p 0,76 0,775 0,325 0,419 0,438 0,638 0,888 0,835 0,756 0,504 0,633 0,645 0,787 

 
Enerji r 0,064 0,027 -0,234 -0,058 -0,1 -0,216 0,042 -0,271 -0,125 -0,071 -0,095 -0,149 

-0,219 

    p 0,643 0,849 0,088 0,678 0,473 0,118 0,763 0,047* 0,366 0,609 0,495 0,284 0,111 

  
Fiziksel 
sağlık 

r -0,176 -0,038 0,243 0,007 -0,011 0,009 0,049 0,146 0,144 0,085 0,142 0,053 
0,163 

    p 0,203 0,787 0,076 0,962 0,936 0,947 0,725 0,292 0,299 0,539 0,306 0,704 0,239 

  
Duyusal 

sağlık 
r -0,071 0,018 0,25 0,097 -0,026 0,031 0,11 0,202 0,204 0,045 0,124 0,139 

0,205 

    p 0,608 0,895 0,068 0,483 0,851 0,823 0,429 0,143 0,139 0,744 0,373 0,318 0,137 

PEDSQL 

Aile Etki 

Modülü 

Toplumsal 

sağlık 
r -0,146 -0,188 0,165 -0,058 -0,034 0,019 0,132 0,105 0,155 -0,078 -0,006 0,019 

0,087 

    p 0,291 0,173 0,233 0,675 0,807 0,893 0,342 0,451 0,263 0,575 0,966 0,89 0,530 

  
Düşünsel 

sağlık 
r 0,005 0,014 0,31 0,156 -0,014 0,1 0,029 0,034 -0,044 0,113 0,011 0,162 

0,196 

    p 0,974 0,922 0,023* 0,259 0,92 0,471 0,833 0,809 0,753 0,416 0,937 0,242 0,154 

  İletişim r -0,065 0,084 0,006 0-,023 -0,186 -0,002 0,267 0,095 0,334 0,14 0,282 0,002 0,127 

    p 0,641 0,548 0,963 0,871 0,178 0,988 0,05* 0,493 0,014* 0,312 0,039* 0,987 0,360 

  Endişe r 0,015 0,179 0,439 0,054 0,12 0,238 0,433 0,111 0,191 -0,03 0,108 0,344 0,353 

    p 0,915 0,195 0,001** 0,697 0,386 0,083 0,001** 0,424 0,166 0,828 0,437 0,011* 0,009** 
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Tablo 4.13. (Devamı). 

CPAC 

Oyun 

Oynamayı/Spor 

Yapmayı 

Sevme 

Fiziksel 

Efordan 

Hoşlanma 

Egzersizi 

Sevme 

Egzersize 

İlişkin 

Önem 

Algısı 

Akran 

Kabullenmesi 

Algılanan 

Yeterlilik 

Öz 

Saygı 

Ebeveyn 

Rol 

Modelleme 

Algısı 

Ebeveyn 

Destek 

Algısı 

Ebeveyn 

Teşvik 

Algısı 

Aile 

Etkisi 

Fiziksel 

Aktivite 

İlgisi 

Total 

Günlük 

aktiviteler 
r -0,357 -0,128 0,122 -0,196 -0,137 -0,014 0,055 -0,138 0 -0,075 -0,074 -0,118 

-0,079 

p 0,008** 0,355 0,378 0,156 0,322 0,921 0,693 0,318 0,999 0,587 0,594 0,397 0,571 

Aile 

ilişkileri 
r -0,273 -0,045 0,257 0,062 -0,072 0,048 0,141 -0,019 0,108 0,155 0,125 0,037 

0,167 

PEDSQL 

Aile Etki 

Modülü 

p 0,045* 0,748 0,06 0,656 0,605 0,732 0,31 0,891 0,435 0,264 0,366 0,788 

0,227 

Total r -0,22 0,008 0,276 -0,005 -0,041 0,077 0,161 0,059 0,202 0,066 0,133 0,081 0,185 

p 0,11 0,956 0,044* 0,971 0,769 0,578 0,245 0,673 0,143 0,637 0,337 0,559 0,180 

n: Olgu Sayısı, CPAC: Çocukların Fiziksel Aktivite İlişkileri Anketi, DASS 21: Depresyon Anksiyete Stres Ölçeği, r: Korelasyon Katsayısı, *: p<0,05, **: p<0,01 
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Tablo 4.13.’e göre DASS 21 anksiyete ile CPAC’in egzersizi sevme alt 

boyutu ve total puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye, fiziksel aktivite ilgisi alt 

boyutu arasında düşük kuvvette negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler 

bulundu. DASS 21 depresyon ile CPAC’in egzersizi sevme alt boyutu arasında orta 

kuvvette, algılanan yeterlilik, öz saygı, ebeveyn rol modelleme algısı alt boyutları 

arasında düşük kuvvette, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutu ve total puanı arasında 

düşük ortadan kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. 

DASS 21 stres ile CPAC’in egzersizi sevme, egzersize ilişkin önem algısı alt 

boyutları ve total puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye, fiziksel aktivite ilgisi alt 

boyutu arasında düşük kuvvette negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler 

bulundu (p<0,05). 

Zarit Bakıcı Yük Ölçeği ile CPAC’in egzersizi sevme, egzersize ilişkin önem 

algısı, algılanan yeterlilik, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutları ve total puanı arasında 

orta kuvvette, akran kabullenmesi, öz saygı alt boyutları arasında düşük ortadan 

kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05). 

Nottingham Sağlık Profili’nin emosyonel reaksiyonlar alt boyutu ile CPAC’in 

egzersizi sevme, ebeveyn destek algısı, aile etkisi alt boyut puanları ve total puanı 

arasında düşük ortadan kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler 

bulundu.  Nottingham Sağlık Profili’nin uyku alt boyutu ile CPAC’in ebeveyn teşvik 

algısı alt boyutu arasında düşük ortadan kuvvetliye ve aile etkisi alt boyutu arasında 

düşük kuvvette negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu.  

Nottingham Sağlık Profili’nin sosyal izolasyon alt boyutu ile CPAC’in egzersizi 

sevme, algılanan yeterlilik, öz saygı, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutları arasında 

düşük ortadan kuvvetliye, ebeveyn rol modelleme algısı alt boyutu arasında düşük 

kuvvette ve total puanı arasında orta kuvvette negatif yönde istatistiksel olarak 

anlamlı ilişkiler bulundu. Nottingham Sağlık Profili’nin enerji alt boyutu ile 

CPAC’in ebeveyn rol modelleme algısı alt boyut puanı arasında düşük kuvvette 

negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05). 

PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün düşünsel sağlık alt boyutu ile CPAC’in 

egzersizi sevme alt boyut puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye pozitif yönde 

istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün 
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iletişim alt boyutu ile CPAC ‘in öz saygı, aile etkisi alt boyutları arasında düşük 

kuvvette, ebeveyn destek algısı alt boyutu arasında düşük ortadan kuvvetliye pozitif 

yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün 

endişe alt boyutu ile CPAC’in egzersizi sevme, öz saygı alt boyutları arasında orta 

kuvvette, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutu ve total puanı arasında düşük ortadan 

kuvvetliye pozitif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL 

Ailevi Etki Modülü’nün günlük aktiviteler alt boyutu ile CPAC ‘in oyun 

oynamayı/spor yapmayı sevme alt boyutu arasında düşük ortadan kuvvetliye negat if 

yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün 

aile ilişkileri alt boyutu ile CPAC ‘in oyun oynamayı/spor yapmayı sevme alt boyutu 

arasında düşük kuvvette negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. 

PEDSQL Ailevi Etki Modülü’nün total puanı ile CPAC ‘in egzersizi sevme alt boyut 

puanı arasında düşük kuvvette pozitif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler 

bulundu(p<0,05).
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Tablo 4.14.   Çocuklar için Fiziksel Aktivite Ölçeği ile bakım verenlerin ölçek 

puanları arasındaki ilişkiler (n=54). 

n: Olgu Sayısı, PAQ-C: Çocuklar için Fiziksel Aktivite Anketi, DASS 21: Depresyon Anksiyete Stres 

Ölçeği, r: Korelasyon Katsayısı, *: p<0,05, **: p<0,01      

PAQC 

Okul dışı Okul içi Total 

DASS 21 

Anksiyete r -0,073 -0,012 -0,018 

p 0,599 0,931 0,900 

Depresyon r 0,002 -0,006 0,003 

p 0,987 0,965 0,985 

Stres r -0,104 -0,097 -0,100 

p 0,456 0,486 0,473 

Zarit Bakıcı Yük Ölçeği r -0,359 -0,199 -0,312 

p 0,008** 0,150 0,022* 

Nottingham Sağlık 

Profili 

Ağrı r 0,193 0,170 0,256 

p 0,163 0,218 0,061 

Emosyonel 

Reaksiyonlar 
r 0,023 0,163 0,120 

p 0,868 0,238 0,386 

Uyku r 0,001 0,032 0,016 

p 0,996 0,820 0,911 

Sosyal İzolasyon r -0,111 -0,166 -0,123 

p 0,425 0,230 0,375 

Fiziksel Mobilite r -0,077 -0,048 -0,037 

p 0,580 0,728 0,792 

Enerji r 0,037 -0,016 0,024 

p 0,792 0,906 0,865 

PEDSQL Aile Etki 

Modülü 

Fiziksel sağlık r -0,132 -0,183 -0,185 

p 0,343 0,186 0,180 

Duyusal sağlık r -0,088 -0,200 -0,165 

p 0,526 0,147 0,233 

Toplumsal sağlık r -0,186 -0,334 -0,292 

p 0,179 0,014* 0,032* 

Düşünsel sağlık r -0,062 -0,089 -0,107 

p 0,655 0,521 0,442 

İletişim r -0,195 -0,338 -0,320 

p 0,158 0,012* 0,018* 

Endişe r 0,199 -0,012 0,105 

p 0,150 0,933 0,451 

Günlük aktiviteler r -0,080 -0,334 -0,224 

p 0,566 0,014* 0,103 

Aile ilişkileri r -0,076 -0,244 -0,188 

p 0,585 0,075 0,174 

Total r -0,077 -0,294 -0,215 

p 0,581 0,031* 0,118 
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Tablo 4.14.’e göre Zarit Bakıcı Yük Ölçeği ile PAQC’nin okul dışı alt boyutu 

ve total puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak 

anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05). 

PEDSQL Aile Etki Modülü’nün toplumsal sağlık alt boyutu ile PAQC’nin 

okul içi alt boyutu arasında düşük ortadan kuvvetliye ve total puanı arasında düşük 

kuvvette negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Aile 

Etki Modülü’nün iletişim alt boyutu ile PAQC’nin okul içi alt boyutu ve total puanı 

arasında düşük ortadan kuvvetliye negatif yönde istatistiksel olarak anlamlı ilişkiler 

bulundu. PEDSQL Aile Etki Modülü’nün günlük aktiviteler alt boyutu ile PAQC’nin 

okul içi alt boyut puanı arasında düşük ortadan kuvvetliye negatif yönde istatistiksel 

olarak anlamlı ilişkiler bulundu. PEDSQL Aile Etki Modülü’nün total puanı ile 

PAQC’nin okul içi alt boyut puanı arasında düşük kuvvette negatif yönde istatistiksel 

olarak anlamlı ilişkiler bulundu (p<0,05).
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5. TARTIŞMA 

 

 Bu çalışmada, çalışmamızın birincil amacı doğrultusunda NMH’ye sahip olan 

çocukların egzersize uyum ve motivasyonu ile bakım verenlerinin psikososyal 

durumu arasındaki ilişki ve ikincil amacı doğrultusunda bakım verenlerin bakım 

yükü ile yaşam kalitesinin NMH’ye sahip çocukların fiziksel aktivite seviyesi, 

egzersiz uyum ve motivasyonu üzerine etkisi arasındaki ilişkiler incelenmiştir. 

Çalışmamıza dahil edilen NMH’li çocukların yaş ortalamasının 10,93 yıl, 

%72,2’sinin erkek ve %44,4’ünün DMD olduğu bulunmuştur. NMH’li çocukların 

egzersize uyum ve motivasyon düzeyleri literatürdeki çalışmalar ile benzer 

bulunmuştur (172, 198). Çocukların motivasyon düzeyleri, PMÖ anketinin 

sonuçlarına göre ortalamanın üzerinde bir değer aldıkları için ve  hastalığın kronik ve 

uzun seyirli sürecinde olduğu düşünüldüğünden yine de yüksek olduğu görülmüştür. 

Ayrıca egzersize duydukları ilginin ve egzersiz uyumlarının da orta düzeyde olduğu 

tespit edildi. Engelli çocuklarda gerçekleştirilen çalışmalar çocuğun fiziksel aktivite 

ve motivasyon düzeyi ile egzersize uyumu üzerinde ailenin önemli bir etkiye sahip 

olduğunu bildirmektedir (199-201). Literatürde bu konuda yapılan araştırmalara sık 

rastlanmamakla beraber çalışmamızın sonuçlarının, literatürdeki konu ile ilişkili 

diğer çalışmalarla benzerlik gösterdiği (200-202) ve ailenin psikososyal durumunun 

çocukların egzersize uyum ve motivasyonu ile ilişkiye sahip olduğu gözlenmiştir. 

Ayrıca, NMH’li çocukların motivasyon düzeyi ile fiziksel aktivite seviyeleri arasında 

da ilişkiler olduğu tespit edilmiştir. Çalışma popülasyonumuzdaki çocuklarda düşük 

fiziksel aktivite düzeyine sahip olanların bakım verenlerinin psikososyal 

durumlarının diğer bakım verenlere göre daha düşük seviyede olduğu göz önüne 

alındığında, egzersize uyum ve motivasyon seviyelerinin de bakım verenlerin 

psikososyal durumundan etkilenmiş olabileceği düşünülmektedir. Çalışmamızın 

ikincil amacı doğrultusunda yapılan inceleme; bakım verenlerin bakım yükü ile 

yaşam kalitesinin NMH’ye sahip çocukların fiziksel aktivite seviyesi ile egzersize 

uyum ve motivasyon düzeyi üzerinde etkisinin olduğunu göstermiştir. 

Çalışmamıza dahil edilen NMH’li çocukların yaş ortalamasının 10,93 yıl, 

%72,2’sinin erkek ve %44,4’ünün DMD olduğu bulunmuştur. Çocukların bakım 

verenlerinin çoğunun anne olduğu ve bakım verenlerin yaklaşık %40’ının lise 
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mezunu geri kalan yaklaşık %40’ının ilkokul-ortaokul mezunu olduğu bulunmuştur. 

Ortega ve ark.’nın (2) nöromüsküler hastalığı olan çocukların ebeveynlerinde ruh 

sağlığı ve psikolojik uyumlarını inceledikleri bir çalışmada çocukların yaş ortalaması 

çalışmamızla benzer olduğu (ortalama 9 yaş), çocukların çoğunluğunun 

çalışmamızdaki gibi erkek, tanılarının da çoğunun yine çalışmamızdaki gibi DMD 

olduğu bildirilmiştir. Yine aynı çalışmada bakım verenlerinin çoğunun 

çalışmamızdakine benzer şekilde anne olduğu bulunmuştur. Ayrıca Türkiye’deki aile 

yapıları göz önüne alındığında genellikle babalar ailenin ekonomisini yöneterek 

destek olan, anneler ise ev ve çocuğun temel bakımından sorumlu rolündedir (35, 

202). Literatürde Türkiye dışındaki çalışmalarda da benzer aile düzeninin olduğu 

görülmektedir (2, 203). Bunu destekler bir şekilde, çalışmamızda çocuklarla gün 

içerisinde en fazla vakit geçiren birincil bakım verenin, daha yüksek bir oranda, 

anneler olduğu tespit edilmiştir. Yılmaz ve ark.’nın (31) nöromüsküler hastalıklarda 

anne depresyonu ve sağlıkla ilişkili yaşam kalitesiyle ilgili yaptıkları çalışmada da 

birincil bakım veren olan annelerin eğitim düzeyinin çalışmamıza benzer olduğu 

görülmüştür. Reid ve ark.’nın (204) DMD’li bireylerde psikososyal durumla ilgili 

yaptıkları bir çalışmada da bakım verenlerin eğitim düzeyinin yine çalışmamızdaki 

bakım verenlerin eğitim düzeyi ile benzer olduğu sonucuna varılmıştır. Muñoz-

Galiano ve ark. ve Huppertz ve ark. (205, 206)  ebeveynlerin eğitim seviyesinin 

çocukların fiziksel aktivite düzeyi üzerindeki etkisini incelemişlerdir. Bu 

çalışmalarda düşük eğitim düzeyinde ebeveynleri olan çocukların, fiziksel aktivite 

düzeylerinin de düşük olduğu bulunmuştur. Çalışmamızdaki bakım verenlerin eğitim 

seviyesi ve çocukların orta seviyede fiziksel aktivite düzeyleri göz önünde 

bulundurulduğunda, Muñoz-Galiano ve ark.’nın ve Huppertz ve ark.’nın çalışmasını 

destekler şekilde, çocukların fiziksel aktivite seviyesinin çocuğun egzersiz 

motivasyonu hakkında ipucu verdiği göz önüne alınarak, bakım verenlerin eğitim 

düzeyinin de çocukların motivasyonu üzerinde etkili olabileceği yorumu yapılabilir. 

Çalışmamızda bakım verenlerin %57,4’ünün ev hanımı olduğu bulunmuştur. 

Bekiroğlu ve ark.’nın (35) nöromusküler hastalıklı bireylerle yaptığı bir çalışmada, 

bizim çalışmamıza benzer şekilde bakım verenlerin ortalama %50’si ev hanımıdır. 

NMH’li çocuklara bakım verenlerin belirli bir işte çalışıyor olsalar bile çocuğun 

bakım ihtiyaçları sebebiyle bir süre sonra işlerini bırakmak zorunda kaldıkları 
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düşünülmektedir. Bu sebeple bakım verenlerin çoğunun ev hanımı olduğu sonucuna 

ulaşılmış olabilir. Çalışmamızda bakım verenlerin yaş ortalamasının 37 (genç) 

olduğu ve ortalama 7 yıldır bakım verdikleri bulunmuştur. Yılmaz ve ark.’nın (31) 

nöromusküler hastalığa sahip çocuklarla ilgili çalışmasında birincil bakım veren olan 

annelerin yaşları ortalamalarının 35 (genç) ve tanıdan sonra geçen süre ortalama 6 yıl 

bulunarak çalışmamızla benzer olduğu görülmüştür. Çalışmamızda bakım verenlerin 

%53,7’sinin ekonomik durumlarının “gelir gidere eşit” şeklinde olduğu 

belirlenmiştir. Yılmaz ve ark.’nın (31) nöromüsküler hastalıklarda anne depresyonu 

ve sağlıkla ilişkili yaşam kalitesiyle ilgili yaptıkları çalışmada hastaların ekonomik 

durumları çalışmamızdaki gibi ve Türk nüfusunun büyük bir kısmının yer aldığı 

kategori olan düşük veya orta seviyede bulunmuştur. Aynı çalışmada bakım 

verenlerin çoğunun ev hanımı olup ailede tek bireyin çalışmasına bağlı olarak 

ekonomik durumların da benzer çıkmış olabileceği düşünülmektedir.  

 Çalışmamızda çocukların yaklaşık %80’inin düzenli egzersiz tedavisi aldığı, 

bu tedaviyi; yaklaşık 5 yıldır, haftada 2 seans, her seansta da ortalama 45 dakika 

aldıkları, ancak yaklaşık yarısının tedaviye daha önce ortalama 1 kez ara verdiği 

tespit edildi. Literatüre bakıldığında Rone-Adams ve ark. (207) engelli çocukların 

bakım verenlerinde stres ve evde egzersiz programına uyumla ilgili bir çalışmasında, 

haftada 1-2 kez, 3-4 kez, 5-6 kez ve 6 > egzersiz yapmaları önerilen çocuklardan 

haftada 1-2 kez evde egzersiz yapması önerilen grubun programa uyumunun %100 

olduğu, ancak evde daha fazla egzersiz yapması önerilen çocukların egzersiz 

uyumunun daha düşük olduğu ve programa tam olarak uymadıkları belirlenmiştir. 

Çalışmamızda da egzersiz programına uyumun çocuğun genel anlamda egzersizlere 

olan uyum ve motivasyonu hakkında öngörüde bulunabileceği göz önüne alınarak, 

haftada ortalama 2 seans egzersiz yapan çocukların egzersiz uyumlarının iyi düzeyde 

olduğu belirlenmiştir. Bu çalışmalardan yola çıkarak önerilen seans sayısının 

artmasının çocuklarda egzersiz uyumunu olumsuz etkileyebileceği düşünülmektedir. 

Ancak NMH’li bireylerde, özellikle de bu çalışmada da olduğu gibi NMH’nin en 

geniş popülasyonunu oluşturan DMD’li çocuklar için uzmanlar germe ve mobilite 

egzersizleri gibi egzersizlerin haftada 5-7 kez yapılmasını önermektedir (208-210). 

Düzenli ve sık egzersizin NMH’li çocukların fiziksel fonksiyonları ve yaşam 

kaliteleri üzerindeki önemli etkileri (20, 21, 208, 210) göz ardı edilmeden, çocukların 
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tedavi programlarına düzenli devam edebilmesi için motive edici faktörler 

kullanılarak egzersiz programlarının düzenlenmesi ve seans sayısının artırılması 

gerektiği düşünülmektedir. 

 Çalışmamızdaki çocukların egzersiz uyum ve motivasyonu, literatürde bu 

hastalık grubu için özel bir egzersiz motivasyonunu değerlendiren bir anket 

bulunmadığından, tarafımızdan literatürdeki benzer çalışmalardan elde edilen sorular 

ve klinik deneyimlerimiz sonucu geliştirilen anket ile değerlendirilmiştir.  Bulgular 

incelendiğinde, çocukların bildirimlerine göre, çocukların yaklaşık yarısının egzersiz 

yapmayı orta-çok eğlenceli buldukları, diğer yarısının ise hiç-biraz eğlenceli bulduğu 

yani egzersiz yapmayı sevme durumlarının alt ve üst sınırlarda yer aldığı görüldü. 

Çocukların yaklaşık yarısı egzersiz yapmayı bazen sevdiğini bildirdi. Çocukların 

ortalama %55’i evde düzenli egzersiz yapmadığını bildirmiştir, ancak %70,4’ü anne 

babasıyla birlikte egzersiz yapmayı sevdiğini, %75,9’u fizyoterapistiyle egzersiz 

yapmayı sevdiğini, %57,4’ü ise kendi başına egzersiz yapmayı sevmediğini 

bildirmiştir. Rone-Adams ve ark.’nın (207) çalışmasında çalışmaya katılan 

çocukların %66’sı ev egzersiz programına belli düzeyde uyumsuzluk bildirmişlerdir. 

NMH’li bireyler için egzersiz hizmeti veren merkezler ve evde önerilen haftalık 

egzersiz seans sayısına ulaşamayan ve yaklaşık yarısı evde düzenli egzersiz 

yapmayan çalışma popülasyonumuzun egzersiz motivasyonlarının yüksek olması 

haftalık egzersiz seanslarının az olması ve bu nedenle egzersiz yapmaktan henüz 

sıkılmadıklarından kaynaklanmış olabilir. Bunu destekler şekilde çalışmamızdaki 

düzenli egzersiz yapan çocukların yaklaşık %60’ının sürekli egzersiz yapmaktan 

sıkıldığı, yaklaşık yarısının da egzersizlerin eğlenceli olmadığını bildirdiği 

görülmüştür. Bu durum egzersiz seanslarının motivasyonel faktörler açısından bir 

kez daha gözden geçirilmesi gerekliliğini ortaya koymaktadır. 

Çalışmamızdaki çocukların yaklaşık %80’inin egzersizlerin işe yaradığını 

düşündüğü, yaklaşık %89’unun da egzersizleri fizyoterapisti ile birlikte yapmayı 

eğlenceli bulduğu ve %94,4’ünün egzersiz salonunu sevdiği belirlenmiştir. Bunlarla 

beraber çocuklar düzenli egzersiz yapmak için kendilerini fizyoterapistleri ve aileleri 

ile iyi iletişim kurmanın, merkezdeki çocuklarla iyi iletişim kurmanın, egzersizi açık 

alanda yapmanın, fizyoterapist veya anne-baba ile oyun şeklinde egzersiz yapmanın 

motive ettiğini bildirmişlerdir. Aune ve ark.’nın (211) DMD’li çocuklar üzerindeki 
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çalışmasına katılan çocuklar da fizyoterapist desteğinin önemini bildirmişlerdir. Bu 

durum NMH’li çocukların fizyoterapistleri ile iyi iletişimlerinin ve 

fizyoterapistlerinin desteklerinin önemli bir egzersiz motivasyon faktörü olduğunu 

düşündürmüştür. Ayrıca çalışmamızdaki çocuklar egzersizden sonra kendilerini 

yaklaşık %95 oranında orta-çok iyi düzeyde iyi hissettiğini, yine yaklaşık %90’ı 

kendisini egzersizleri yapma konusunda orta-çok başarılı bulduğunu ve çoğu egzersiz 

yaparken kendini orta-çok mutlu hissettiğini bildirmiştir. Bu sonuçlar bizi 

çalışmamızdaki NMH’li çocukların egzersizlerin kendini iyi hissetme durumuna 

önemli katkı sağladığı sonucuna ulaştırmaktadır. Aune ve ark. (211) DMD’li 

çocuklarda bireysel olarak uyarlanmış fiziksel egzersiz deneyimleriyle iligili bir 

çalışmasında motivasyonun ve dengeli bir egzersiz programının önemini 

vurgulamışlardır. Benzer şekilde Aune ve ark. (211)’nın çalışmasındaki çocuklar da 

egzersiz yaptıktan sonra vücutlarında yorgunluk yerine kendilerini enerji dolu 

hissettiklerini, her ne kadar egzersiz yaptıktan sonra başlangıçta kendilerini biraz 

yorgun hissetmiş olsalar da sonrasında enerji ve canlılıkta kalıcı bir artış 

yaşadıklarını, bunun da egzersiz rutinlerine başlamadan öncesine kıyasla dinlenme 

ihtiyaçlarının azalmasına yol açtığını bildirmişlerdir. Yine aynı çalışmada çocuklar 

egzersiz sonrası daha güçlü hissettiklerini, daha az kas ve eklem ağrısı yaşadıklarını 

ve bazı durumlarda sırt ağrısından kurtulduklarını bildirmişlerdir. Dahası bu 

çalışmada çocuklar egzersizin, durumlarının istikrarını korumaya yardımcı olduğuna 

ve fiziksel ve zihinsel refahın artmasına yol açtığına inandıklarını bildirmişlerdir. Bu 

sonuçlar çalışma sonuçlarımız ile büyük oranda uyum göstermiştir. Bu sonuçlar 

ışığında, egzersiz ile özgüvenleri artan ve bu olumlu sonuçları deneyimleyen 

çocukların, egzersiz rutinlerine devam etme ve sürdürme konusunda daha motive 

olacakları düşünülmektedir. Philips ve ark.’nın (151) nöromüsküler hastalığı olan 

kişilerde fiziksel aktivite ve egzersize yönelik algılanan engellerle ilgili bir 

çalışmasında bir kişinin sahip olduğu algılanan engel sayısı ne kadar fazlaysa, 

egzersiz yapma olasılığının da o kadar düşük olduğunu ve bunun, nöromüsküler 

hastalık grubunun daha az aktif olmasının bir nedeni olabileceğini göstermiştir. Aynı 

zamanda egzersizi sürdürme konusundaki motivasyon eksikliğinin de sık karşılaşılan 

bir engel olduğunu bildirmiştir. Dolayısıyla çocukların düzenli fiziksel aktivite ve 

egzersiz konusunda daha istekli olması hedeflendiğinde çocukların karşılaşabileceği 
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motivasyon engelleyici faktörlerin de ileriki çalışmalarda incelenmesi gerektiği 

sonucuna ulaşılmıştır.  

 Çocukların egzersiz uyum ve motivasyonlarını inceleyen ankette bakım 

verenlerin cevapları analiz edildiğinde, bakım verenlerin yaklaşık %60’ının 

çocuğunun düzenli egzersiz yaptığını, yaklaşık %68’inin çocuğunun egzersiz 

yapmayı sevmediğini veya egzersiz yapmayı sevme durumunun dönem dönem 

değiştiğini bildirdiği görülmüştür. Bakım verenlerin %87’si çocuklarının en çok 

yorgun olduğunda ve %61,1’i o gün mutsuz hissettiğinde egzersiz seansına katılmak 

istemediğini bildirmiştir. Bakım verenlerin yaklaşık % 57’si çocuklarının açık alanda 

egzersiz yapmasının, %83,3’ü fizyoterapisti ve %81,5’i anne-babası ile iyi iletişim 

kurmasının, %75,9’u egzersiz sonrası ödül verilmesinin çocuğunun motivasyonunu / 

egzersize ilgisini artırdığını belirtmiştir. Bakım verene göre çocuğunun egzersiz 

motivasyonu fizyoterapist ve anne-baba ile oyun şeklinde egzersiz yaptığında, iyi 

uyuyup beslendiğinde ve sık dinlenme arası verildiğinde artmaktadır. Bakım 

verenlerin yaklaşık %90’ı çocuğunun düzenli bir şekilde egzersiz programına 

katılmasının çok önemli olduğunu düşünmektedir. Aune ve ark.’nın (211) DMD’li 

çocuklar ile yaptığı bir çalışmada aile aktivitelerini koordine etmenin çocukların 

egzersiz seanslarına katılma yeteneklerini etkileyebileceği gösterilmiştir. Bu 

çalışmada aile bireyleri çeşitli aile durumlarının, desteğin ve çocuğuyla vakit 

geçirmek için iş durumlarını ayarlamanın çocuklarının egzersize katılma durumunu 

etkileyeceğini ve egzersizin önemini bildirmişlerdir. Tüm bunlar çocuğun aileyle 

olan iletişimini etkilemektedir. Çalışmamızdaki bakım veren cevapları göz önüne 

alındığında, bakım verenlerin çocukları için düzenli egzersiz yapmanın öneminin 

yüksek düzeyde farkında oldukları sonucuna ulaşılmıştır. Çalışmamızdaki çocukların 

egzersiz uyum ve motivasyonları üzerinde yalnızca fizyoterapistlerin değil anne-

babanın çocuk ile olumlu etkileşiminin de önemli bir motivasyonel faktör olarak 

düşünülebileceği görülmüştür.  

 Çalışmamızdaki çocukların egzersiz seanslardaki motivasyonlarını 

değerlendirmek amacıyla kullanılan PMÖ puanları incelendiğinde toplam puan olan 

114 puan üzerinden ortalama 85 puan alarak yüksek egzersiz motivasyonu 

gösterdikleri belirlenmiştir. Tatla ve ark. (172) PMÖ ile ilgili sağlıklı ve 

rehabilitasyona ihtiyacı olan çocuklarla beraber yaptıkları çalışmada rehabilitasyon 
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programına katılan çocukların toplam PMÖ skorunun (114 üzerinden 95) sağlıklı 

çocukların skoruna göre (114 üzerinden 99) bir miktar düşük de olsa anlamlı bir fark 

bulmadıklarını bildirmişlerdir. Rehabilitasyona ihtiyacı olan çocukların motivasyon 

puanı yüksek bulunmuştur. Kurt ve ark.’nın (198) içerisinde musküler distrofi ve 

SMA gibi nöromusküler hastalık gruplarının da bulunduğu engelli çocuklarda 

motivasyon ve motivasyonla ilgili faktörleri araştıran ve 62 bireyle gerçekleştirilen 

çalışmasında toplam PMÖ puanı çalışmamızın sonucuyla benzer olarak ortalama 93 

bulunmuştur. Hatta PMÖ anketinin açık uçlu 20. sorusu olan “Bu terapi seansı nasıl 

daha iyi olabilirdi?” ve 21. Sorusu olan “Bugün yaptıklarımız hakkında başka bir 

fikrin var mı?” sorularına çocukların verdiği cevaplar bile neredeyse aynı 

bulunmuştur. Bu çalışmayı yürütenler PMÖ’nün otonomi alt boyut puanlarındaki 

artışın, en etkili motivasyon türü olan içsel motivasyonun gelişimine katkıda 

bulunacağını düşünmüşlerdir. Aynı zamanda çocuklara egzersizleri seçme fırsatı 

vermenin ya da öneride bulunmalarına teşvik etmenin onların otonomi alanındaki 

motivasyonunu artırabileceğini düşünmüşlerdir. Çalışmamızda PMÖ otonomi alt 

boyut puanın ortalaması yüksek bulunmuştur. Bu durum çalışmamızdaki çocukların 

içsel motivasyonlarının yüksek olduğuna işaret etmektedir. Ayrıca çalışmamızdaki 

çocukların yaş ortalamasının düşük olması yani tanı aldıktan sonra geçen sürenin az 

olması, henüz ortalama 5 yıldır egzersiz seanslarına katılıyor olmaları, henüz fiziksel 

fonksiyonlarının ciddi boyutta etkilenmiş olmaması ve bağımsız olmaları da egzersiz 

motivasyonlarının iyi düzeyde olmasına neden olmuş olabilir. Bir diğer yandan, 

çocukların yaklaşık yarısının evde düzenli egzersiz yapmaması da egzersiz 

seanslarından henüz sıkılacak kadar bir etkilenimlerinin olmaması nedeniyle 

motivasyonlarının yüksek olmasına neden olmuş olabilir.  

Literatürdeki birçok çalışmada nöromusküler hastalığı olan çocuğa bakım 

veren kişinin anksiyete, depresyon ve stres düzeyinin yüksek, bakım yüklerinin fazla, 

yaşam kalitelerinin kötü ve aile etkilenimlerinin fazla olduğu bildirilmiştir (35, 212, 

213). Ancak bu sonuçların aksine çalışmamızda, çocukların bakım verenlerinin 

anksiyete, depresyon ve stres düzeylerinin normal sınırlarda olduğu, bakım 

yüklerinin hafif olduğu, yaşam kalitelerinin iyi olduğu ve aile etkilenimlerinin düşük 

olduğu belirlenmiş, tüm bunların da çocuğun egzersiz motivasyonunu gösteren PMÖ 

ile ilişkili olduğu görülmüştür. Chen ve ark.’nın (214) DMD’li bireyler ve 
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ebeveynleriyle yaptığı çalışmada bakım verenlerin yüksek düzeyde stres, sıkıntı ve 

çatışma yaşadıkları bildirilmiştir.  Benzer şekilde Landfeldt ve ark.’nın (212) 

DMD’li bireylerde gerçekleştirdiği bir çalışmada bakım verenlerin anksiyete, 

depresyon ve kaygı düzeylerinin genel popülasyonla karşılaştırıldığında daha yüksek 

olduğu, daha yüksek düzeyde ağrı, rahatsızlık ve olağan aktiviteleri gerçekleştirirken 

sorunlar yaşadığı için yaşam kalitelerinin daha kötü olduğu bildirilmiştir. Moura ve 

ark.’nın (215) DMD’li bireylerin fonksiyonel bağımlılığı, yaşam kalitesi ve bakım 

verenlerin yükü ile ilgili bir çalışmasında bakım verenlerin yükünün çoğunlukla 

çocukların yaşıyla ilişkili olduğu, büyük çocukların bakım verenlerinin küçük 

çocuklara göre daha fazla yük algıladığını gösterdi. Bu çalışmanın ve bizim 

çalışmamızın sonuçlarına bakarak çalışmamızdaki çocukların yaş ortalaması düşük 

ve fonksiyonel seviyeleri iyi olduğu için bakım yükleri hafif bulunmuş olabilir. 

Brandt ve ark.’nın (213) Spinal müsküler atrofisi olan çocuk ve ergenlerle ilgili 

yaptığı sistematik incelemede ulaştıkları çalışmaların sonuçlarına göre SMA'lı çocuk 

ve ergenlerin ebeveynlerinin birden fazla yük yaşadığını ve yaşam kalitesinin 

düştüğünü, orta ila yüksek düzeyde bakıcı yükü ve stres yaşadıklarını ve sıklıkla 

karşılanmayan aile ihtiyaçlarını bildirdiklerini göstermişlerdir. Bekiroğlu ve ark.’nın 

(35) nöromusküler hastalıklı bireylerle yaptığı bir çalışmada bakım verenler; 

hastalığın diğer kişilerle olan ilişkilerini etkilediği, yakın arkadaşları ve akrabalarıyla 

ilişkilerinin azaldığını, insanlara (çocuk, eş,  arkadaş vs.) karşı beklentilerin arttığını, 

diğer aile üyelerine karşı rol ve sorumlulukları yerine getirirken sorun yaşar hale 

geldiklerini, hastasının bakımı nedeniyle sosyal aktivitelere katılamadıklarını ve 

kendisine zaman ayıramadığını belirtmişlerdir. Benzer şekilde Emery ve ark. (216) 

ve Thomas ve ark.’nın (217) nöromusküler hastalıklarla ilgili yaptığı çalışmalarda 

bakım verenler; hastalığın daha ileri süreçlerinde, hastaların aileye olan 

bağımlılığının artmasıyla ailelerin sosyal izolasyon yaşayabildiklerini, ailelerin 

özellikle sosyal aktivitelere katılımda güçlükler yaşadıklarını belirtilerek, ailelerin 

sosyal hayata katılımının azalmasıyla stres ve bakım yükünün arttığını 

belirtmişlerdir. Bu çalışmalara ve litaratürdeki diğer birçok çalışmaya bakarak 

nöromusküler hastalığı olan çocuğa bakım veren kişinin normalde anksiyete, 

depresyon ve stres düzeyinin yüksek olması, bakım yüklerinin fazla olması, yaşam 

kalitelerinin kötü olması ve aile etkilenimlerinin fazla olması beklenmektedir. 
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Çalışmamızdaki bakım verenlerin henüz genç yaşta olmaları, çocuklarının tanı 

aldıkları tarihten bu yana geçen sürenin az olması, çocukların hala ambule olması, 

çocuklarına henüz ortalama 7 yıldır bakım vermeleri ve bakım verdikleri başka bir 

bireyin olmaması gibi nedenlerle psikososyal durumlarının literatürün bildirdiğinin 

aksine görece iyi olduğu düşünülmektedir.  

Çalışmamızda PMÖ ile bakım verenin anksiyete, depresyon ve stresini ölçen 

DASS21 arasında ilişki tespit edilmiştir.  Nöromüsküler rahatsızlığı olan bir çocuğun 

bakımı, hastalığın duygusal etkisini yönetmek, uzun süreli belirsizlikleri yönetmek, 

sağlık sisteminin karmaşıklıklarını yönetmek, çocuğun fiziksel semptomlarını 

yönetmek, duygusal ihtiyaçlarını desteklemek ve psikososyal destek dahil olmak 

üzere birçok zorluğu beraberinde getirir. Bakım verenler birden fazla stres etkeni 

yaşarlar ve sıklıkla bakım yüküyle ve yüksek oranda kaygı ve depresyonla 

karşılaşırlar (218). Literatüre bakıldığında NMH’li bireylerde motivasyonu ve bakım 

veren psikolojisini araştıran çalışma çok sınırlıdır. Rone- Adams ve ark.’nın (207) 

engelli çocukların bakıcılarında stres ve evde egzersiz programına uyumuyla alakalı 

ve dahil edilen çocukların nöromusküler hastalığa sahip olan çocuklar olduğu bir 

çalışmasında, bakım verenin stresi ile çocuğun evde egzersize uyumu arasında 

anlamlı bir istatistiksel ilişki bulunmuştur. Ebeveyn ve aile sorunlarının ve çocuğun 

fiziksel kısıtlılıklarının ev egzersiz programlarına uyumu etkilediği de bu çalışmanın 

diğer bir bulgusudur. Bizim çalışmamızda olduğu gibi bu çalışmada da ebeveyn ve 

aile sorunları algısı arttıkça çocuğun tedaviye uyumunun azalacağı bulunmuştur. Bu 

durum bakım verenin aile içinde sorunlar yaşaması ve çocuğun fiziksel kısıtlılıklarını 

kabul etmekte zorlanması durumunda çocuğun uyum düzeyinin düşük olabileceğini 

düşündürmektedir. Tawheed Mokhtar ve ark.’nın (219) nöromüsküler hastalığı olan 

çocukların ebeveynlerinde yaşanan psikolojik sorunlar ve başa çıkma kalıplarıyla 

alakalı bir çalışmada nöromüsküler hastalığı olan çocukların bakım verenlerinin orta 

derecede depresyona sahip olduğu gösterilmiştir. Yılmaz ve ark.’nın (220) 

nöromüsküler hastalığı olan çocukların ebeveynlerinin depresyon, anksiyete ve 

sağlıkla ilişkili yaşam kalitesi düzeylerini karşılaştıran bir çalışmasında çocukların 

orta derecede bağımlı olmasına rağmen bakım verenlerinin önemli düzeyde kaygıya 

sahip olduklarını, birincil bakım veren olan annenin babalara göre depresyon ve stres 

düzeyinin yüksek olduğunu ve yaşam kalitelerinin daha kötü olduğunu bulmuşlardır. 
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Ortega ve ark.’nın (2) nöromüsküler hastalığı olan çocukların ebeveynlerinde ruh 

sağlığı ve psikolojik uyumla alakalı bir çalışmasında NMH'li çocukların ebeveynleri, 

kaygı, depresyon ve geri çekilme semptomlarını içeren yüksek düzeyde içselleştirme 

sorunları bildirmişlerdir. Aynı zamanda bu sorunlara zamanla uyum sağladıklarını da 

bildirmişlerdir. Her ne kadar bakım verenler çocuğun durumuna uyum sağlasa da 

çocuklar bakım verenin psikolojik durumundan etkilenmektedir. Literatürdeki bu 

çalışmalara bakarak NMH’li çocukların bakım verenlerinin anksiyete, depresyon, 

stres ve kaygı düzeylerinin yüksek olduğu anlaşılmaktadır. Literatürün aksine 

çalışmamızdaki bakım verenlerin DASS21 skorları iyi bir psikososyal duruma işaret 

etmektedir. Çalışmamızda çocuğun egzersiz motivasyonu ile bakım verenin 

psikososyal durumunun birbirinden etkilenebileceği belirlendiğinden, bakım 

verenlerin psikososyal durumlarının iyi olması ile ilişkili olarak çocuğun egzersiz 

motivasyonun da yüksek olduğu düşünülmektedir.  

Çalışmamızda bakım verenin bakım yükü ile çocuğun egzersiz motivasyonu 

arasında ilişki tespit edilmiştir. Ayrıca, bakım verenlerin yaşam kalitesi (NHP) ve 

aile etkilenim düzeyi (PedsQL-Aile Etki Modülü) ile çocuğun egzersiz motivasyonu 

arasında da ilişkiler tespit edilmiştir. Ho ve ark.’nın (221) pediatrik nöromüsküler 

bozuklukların ebeveynlerin sağlıkla ilgili yaşam kalitesi ve aile işlevleri üzerindeki 

etkisiyle ilgili çalışmasında karmaşık tıbbi ihtiyaçları olan nadir NMH’lerin aile 

üzerinde önemli olumsuz etkileri olduğunu ve aile ihtiyaçlarının göz ardı edilmemesi 

gerektiğini ortaya koymuştur. Çalışmadaki bakım verenler çocuğun durumundan 

etkilendiği için daha kötü bir yaşam kalitesi ve düşük düzeyde aile işlevselliği 

bildirmişlerdir. Pousada ve ark.’nın (33) tekerlekli sandalye kullanan nöromusküler 

hastalığı olan bireylerle ilgili çalışmasında bakım işi yapmanın bakım verenlerin 

fiziksel sağlığını, ruh hallerini etkilediği ve boş zamanlarını azalttığı belirlenmiştir. 

Ayrıca bakım verenlerin yükü algıladıklarını ancak bu yükün yoğunluğunun bakım 

alan kişinin hastalığının ciddiyeti ile ilişkili olmadığı belirlenmiştir. Peay ve ark.’nın 

(222) annelerin Duchenne/Becker kas distrofisine psikolojik adaptasyonuyla alakalı 

bir çalışmasında çocukların bakım vereni olan annelerin yüksek düzeyde yük 

bildirdiğini bulmuşlardır. Ayrıca hastalık ilerledikçe bakım verme yükünün 

artacağını öngörmüşlerdir. Bizim çalışmamızda da çocukların hastalığı ileri bir 

seviyede değildir; bakım verenlerin bakım yüklerinin düşük bulunmasının bir nedeni 
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henüz çocuklarının fiziksel fonksiyonlarının etkilenmemiş olması olabilir. 

Çalışmamızdaki çocukların yüksek egzersiz motivasyonlarını etkileyen bir başka 

faktörün de bakım verenlerin bildirdikleri düşük bakım yükü olduğu 

düşünülmektedir. Ancak bakım verenin algıladığı yükün artması ile çocuğun egzersiz 

motivasyonunun düşebileceği göz önüne alındığında, çocuğun yaşam boyu gerekli 

düzenli egzersiz seanslarına katılımının sağlanabilmesi için, zaman içerisinde bakım 

veren bireylerin bakım yükünü hafifletecek, yaşam kalitesini iyileştirecek ve aile 

etkilenimini azaltacak uygun psiko-sosyal desteğin sağlanmasının önemli olduğu 

düşünülmektedir. Özetle sonuçlarımız, bakım verenin psikososyal durumunun da 

çocuğun egzersiz motivasyonu üzerinde bir etkiye sahip olduğunu, psikososyal 

durumu iyi olan, henüz bakım yükü fazla olmayan, yaşam kalitesi iyi olan ve aile 

etkilenimi düşük olan bakım verenler tarafından bakım alan çalışmamızdaki NMH’li 

çocukların egzersiz motivasyonlarının bu nedenlerle de yüksek olabileceği 

düşünülmektedir. Bunun tersi olarak, egzersiz motivasyonu ve fiziksel iyilik hali 

daha yüksek olan bir çocuğa sahip olmanın da bakım verenin psikososyal durumu 

üzerinde olumlu etkilerinin olduğu söylenebilir.  

PAQ-C ve CPAC anketleri sonuçlarına göre çalışmamızdaki çocukların 

fiziksel aktivite seviyeleri ve fiziksel aktiviteye ilgilerinin orta düzeyde olduğu 

belirlenmiştir. Literatüre bakıldığında Zorlu ve ark.’nın (223) DMD’li çocukların 

fiziksel aktivite düzeyi ve katılımı üzerindeki aile etkisini inceleyen çalışmasında 

PAQ-C ve CPAC anketleri sonuçlarına göre çocukların fiziksel aktivite seviyeleri ve 

fiziksel aktiviteye ilgi düzeyleri çalışmamızla benzer bulunmuştur. Fakat bizim 

çalışmamızdaki PAQ-C anketinin okul dışı alt boyutu ve total puanı Zorlu ve ark.’nın 

çalışmasıyla benzer olmasına rağmen biraz daha yüksek bulunmuştur. Bunun 

sebebinin Zorlu ve ark.’nın çalışmasındaki CPAC anketi sonuçlarına göre oyun 

oynamayı ve spor yapmayı sevme, akran kabullenmesi, fiziksel efordan hoşlanma, öz 

saygı, algılanan yeterlilik, ebeveyn rol modelleme algısı, ebeveyn teşvik algısı ve aile 

etkisi alt boyut puanlarının bizim sonuçlarımıza göre biraz daha düşük olduğu için 

çocukların fiziksel aktiviteyle ilişkileri biraz daha az olup fiziksel aktivite seviyeleri 

de bundan etkilenmiş olabilir. Ayrıca CPAC anketindeki bakım verenin fiziksel 

aktivite seviyesi hakkında ipucu veren soruların yanıtlarına bakarak bakım verenlerin 

çoğunluğunun fiziksel aktivite deneyimi olmadığı veya çok az olduğu ve güncel 
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yaşantılarında da neredeyse tamamının herhangi bir fiziksel aktivite yapmadığı tespit 

edilmiştir. Zorlu ve ark. (211) çalışmasının önemli bir sonucu olan, çocukların 

fiziksel aktivite seviyesinin ebeveynlerinin yaşam tarzından etkilendiği sonucu göz 

önüne alındığında, çalışmamızdaki çocukların fonksiyonel durumlarının iyi olmasına 

rağmen fiziksel aktivite seviyeleri ve fiziksel aktiviteye ilgilerinin yüksek değil de 

orta düzeyde bulunmasının sebebinin, bakım verenlerinin sedanter yaşamından 

kaynaklandığı düşünülmektedir. Ayrıca yine CPAC anketindeki bazı soruların 

verilerine göre bakım verenlerin bazılarının, çocuklarının hastalığının ilerlemesinden 

endişe duyup onları dışarıda veya evde fiziksel aktivitelere, oyunlarda ve sportif 

aktivitelerde zorlanmaya çok fazla teşvik etmedikleri tespit edilmiştir. Bu sebeple de 

çocukların fiziksel aktivite seviyeleri ve fiziksel aktiviteye ilgileri orta düzeyde 

bulunmuş olabilir.  

Çalışmamızda CPAC anketi ile belirlenen çocuğun fiziksel aktiviteye ilgisi 

alt parametreleri ve toplam skoru ile bakım verenin DASS 21 anksiyete, depresyon 

ve stres düzeyi, bakım yükü, bakım veren yaşam kalitesi ve aile etkilenimi arasında 

farklı yön ve kuvvetlerde ilişkiler tespit edilmiştir. Bu sonuçlara bakarak çocuğun 

fiziksel aktiviteye ilgisinin de bakım verenin psikososyal durumundan etkilendiği 

söylenebilir. Literatürde NMH’li bireylerin fiziksel aktivite düzeyi ile bakım verenin 

etkilenim düzeyi arasındaki ilişkiyi araştıran çalışmaya rastlanmamıştır. Başka 

hastalık grubundaki çalışmalar incelendiğinde, Lauruschkus ve ark.’nın (224) 

ebeveynlerin serebral palsili çocuklara yönelik fiziksel aktivitelere katılım 

deneyimleriyle ilgili bir çalışmasında, ebeveynlerin tutumlarının ve kültürel 

geçmişinin aile kültürünü oluşturduğunu ve bunun da çocuğun fiziksel olarak aktif 

olma motivasyonunu etkilediğini göstermişlerdir. Bu çalışmada bazı ebeveynlerin 

çocukları fiziksel olarak aktif olduklarında çocukları için olası risklerden endişe 

duydukları, daha koruyucu göründükleri ve çocuklar fiziksel olarak aktif olmak 

istediklerinde çocuklarının fiziksel aktiviteye katılımını yavaşlatmayı tercih ettikleri 

tespit edilmiştir. Bu bulgulara baktığımız zaman, bizim çalışmamızda da benzer 

şekilde bakım verenin psikolojik durumunun, aile etkileniminin ve endişe 

durumunun çocuğun fiziksel aktiviteye ilgisini etkileyebileceği ortaya çıkmaktadır.  

Çalışmamızda çocukların fiziksel aktivite seviyesi ile bakım yükü ve aile 

etkilenimi arasında ilişkiler tespit edilmiştir. Alghamdi ve ark.’nın (225) engelli 
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çocuklarda fiziksel aktiviteyle ilgili bir çalışmasında hanedeki kişi sayısı ile fiziksel 

aktivite anketi özet puanları (PAQ-C) arasında istatistiksel olarak anlamlı bir ilişki 

bulmuştur. Hanedeki birey sayısı arttıkça çocuğun fiziksel aktivite düzeyi düşmüştür. 

Hanedeki kişi sayısı arttıkça çocuğa bakım verenin sorumluluklarının ve bakım 

yükünün arttığı, sosyal hayatı kısıtlandığı, daha çok yorulduğu ve daha çok stres 

yaşadığı düşünülmektedir. Dolayısıyla gerek ailedeki birey sayısı gerek farklı 

herhangi bir durumun bakım vereni etkilediği için çocuğun fiziksel aktivite seyiyesi 

üzerinde de etkili olacağı düşünülmektedir. Tüm bunların bakıma ihtiyacı olan 

çocuğa ayırdığı zamanı azalttığı ve çocuğu gerek evde gerek bir rehabilitasyon 

merkezinde fiziksel aktiviteye yönlendiremediğinden çocuğun fiziksel aktivite 

seviyesinin ailenin etkilenim düzeyinden ve bakım verenin bakım yükünden 

etkileneceğini düşündürmektedir.  Cimete ve ark.’nın (226) çalışmasında da çocuğun 

nöromüsküler hastalığının ebeveynlerin hobileriyle ilgilenmesine, sosyal 

aktivitelerine, arkadaşları ve komşularıyla ilişkilerine engel olduğu belirlenmiştir. 

Ayrıca eşleriyle ve diğer çocuklarıyla ilişkilerin de daha kötü olduğu belirlenmiştir. 

Bakım verenlerin yaşadığı bu olumsuz durumlarla beraber artan sorumlulukları 

yerine getirirken bakıma ihtiyacı olan çocuğun fiziksel aktivitelere katılımının 

sağlanmasında zorluklar olabilir; bu nedenle çocukların fiziksel aktivite seviyesi 

bakım verenin bakım yükü ve aile etkilenim düzeyinden etkilenmiş olabilir.  Bu 

nedenle NMH’li bireylerin fiziksel aktivite seviyesini ve fiziksel aktiviteye ilgisini 

artırmak için yapılacak müdahale ve planlamalarda bakım verenlerin psikosoyal 

durumunun, bakım yükünün ve ailenin hastalıktan etkilenim durumunun da göz 

önüne alınması ve değerlendirilmesi önem arz etmektedir. 

Çalışmamızın sonuçları doğrultusunda hipotez 1 “NMH'ye sahip çocuğa 

bakım verenlerin psikososyal durumu ile çocuğun egzersize uyum ve motivasyonu 

arasında ilişki vardır.”, hipotez 2 “Bakım verenlerin bakım yükünün NMH'ye sahip 

çocuğun fiziksel aktivite düzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile ilişkisi vardır.” 

ve hipotez 3 “Bakım verenlerin yaşam kalitesinin, NMH'ye sahip çocuğun fiziksel 

aktivite düzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile ilişkisi vardır.” kabul edilmiştir. 
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6. SONUÇLAR VE ÖNERİLER

Birincil amacı, NMH’ye sahip olan çocukların egzersize uyum ve 

motivasyonu ile bakım verenlerinin psikososyal durumu arasındaki ilişkinin 

incelenmesi; ikincil amacı ise bakım verenlerin bakım yükü ile yaşam kalitesinin 

NMH’ye sahip çocukların fiziksel aktivite seviyesi, egzersiz uyum ve motivasyonu 

üzerine etkisini araştırmak olan çalışmamızın sonuçları ve önerileri aşağıdaki gibidir: 

1. Bu çalışmada NMH’li çocukların yüksek egzersiz motivasyonlarının olduğu

fakat fiziksel aktiviteye duydukları ilginin ve katılımın orta düzeyde olduğu 

bulunmuştur. Bunun yanı sıra çocukların fiziksel aktiviteye olan ilgileri ile fiziksel 

aktivite düzeylerinin ilişkili olduğu tespit edilmiştir. Bu sonuç çalışmamızdaki 

NMH’li çocukların fiziksel aktiviteye ilgisinin fiziksel aktivite düzeyini etkilediğini, 

dolayısıyla çocukların fiziksel aktiviteye ilgisini arttırmaya yönelik yaklaşımların 

fiziksel aktivite düzeyinde de olumlu etkiler yaratabileceğini düşündürmektedir. 

2. Çalışmamızdaki bakım verenlerin eğitim düzeyi ve çocukların orta seviyede

fiziksel aktivite düzeyleri göz önüne alındığında, çocukların fiziksel aktivite 

seviyesinin çocuğun egzersiz motivasyonu hakkında ipucu verdiği düşünüldüğünden, 

bakım verenlerin eğitim düzeyinin de çocukların motivasyonu üzerinde etkili 

olabileceği düşünülmektedir. 

3. Çalışmamızdaki çocukların çoğunun düzenli egzersiz tedavisi aldığı tespit

edilmiş olup NMH’li bireyler için egzersiz hizmeti veren merkezler ve evde önerilen 

haftalık egzersiz seans sayısına ulaşamayan ve yaklaşık yarısı evde düzenli egzersiz 

yapmayan çalışma popülasyonumuzun egzersiz motivasyonlarının yüksek olmasının 

haftalık egzersiz seanslarının az olması ve bu nedenle egzersiz yapmaktan henüz 

sıkılmadıklarından kaynaklanmış olabileceği düşünülmektedir. Çocukların tedavi 

programlarına düzenli devam edebilmesi için motive edici faktörler kullanılarak 

egzersiz programlarının düzenlenmesi ve seans sayısının artırılması gerektiği 

düşünülmektedir. 
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4. Çalışmamızdaki çocukların çoğunun sadece fizyoterapistleri ile değil anne-

babaları ile de egzersiz yapmayı sevip onlarla kurulan iyi iletişimin olumlu 

etkilerinden bahsettikleri için fizyoterapistlerin, çocuklarla oyun içerikli seanslar 

yapmasının ve aileleri de egzersiz seanslarına katarak onların tedavide birincil rol 

almalarını sağlamasının çocuğun motivasyonu üzerinde olumlu etkiler yaratacağı 

düşünülmektedir. Çocukların yeterli hissedebilecekleri, başarı duygusunu 

tadabilecekleri, fonksiyonel seviyeleriyle uyumlu, sağlıkları için önemli olduğunu 

düşündükleri, oyun veya spor içerisinde planlanmış, egzersizden keyif alacakları 

bireye özgü düşünülmüş fiziksel aktivitelere yönlendirilmelerinin önemli olduğu 

düşünülmektedir. Bu sayede fiziksel aktiviteye olan ilgilerinin artacağı ve 

motivasyonlarında artış kaydedileceği düşünülmektedir. 

5. Çalışmamızda, çocukların bakım verenlerinin anksiyete, depresyon ve stres 

düzeylerinin normal sınırlarda olduğu, bakım yüklerinin hafif olduğu, yaşam 

kalitelerinin iyi olduğu ve aile etkilenimlerinin düşük olduğu belirlenmiş, tüm 

bunların da çocuğun egzersiz motivasyonunu gösteren PMÖ, çocukların fiziksel 

aktivite düzeyini gösteren PAQ-C ve fiziksel aktivitelerine etki eden faktörler ve 

fiziksel aktiviteye ilgilerini gösteren CPAC ile ilişkili olduğu görülmüştür. Bakım 

verenlerdeki stres çocuğun egzersize uyumunu azaltan bir faktör olduğu için stres en 

aza indirilebilirse bu popülasyonda ev egzersiz programlarına ve bir tedavi 

merkezinde düzenli egzersiz tedavilerine de uyumun ve motivasyonun artabileceği 

düşünülmektedir. Bununla birlikte, bakım verenin katılımı tedavinin başarısı için 

kritik öneme sahip olduğundan, fizyoterapistler artan stres düzeyine sahip bakım 

verenleri tanımlamalı, mümkün olan en iyi sonuçları elde etmek için bakım verenin 

ihtiyaçlarının yanı sıra günlük streslerini de dikkate almalı ve bu stres düzeylerini 

azaltmanın yollarını önermelidir. Bu nedenle bakım verenin anksiyete, depresyon ve 

stres düzeyine yönelik yapılacak iyileştirmelerin, bakım yüklerini azaltacak ve yaşam 

kalitelerini artıracak önerilerin ve etkilenim düzeylerini en aza indirecek 

uygulamaların çocuğun egzersize uyum ve motivasyonunu, fiziksel aktivite düzeyini 

ve fiziksel aktiviteye ilgilerini artırabileceği düşünülmektedir. 

6.  İleriki çalışmalarda farklı fonksiyonel seviyelerdeki çocukların egzersize 

uyum ve motivasyonu ile bakım verenin psikososyal durumu arasındaki ilişkinin 

incelenmesi gerektiği düşünülmektedir. 



79 

 

 

7. Farklı NMH türlerinde farklı semptom ve ihtiyaçlar olduğu göz önüne 

alındığında spesifik NMH gruplarında da bu konuda çalışmalar yapılmasının 

literatüre katkı sağlayacağı göz önünde bulundurulmalıdır. 
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