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OZET

Senyiirek, S., Noromuskiiler Hastahgi Olan Cocuklarin Egzersize Uyum Ve
Motivasyonu ile Bakim Verenin Psikososyal Durumu Arasindaki Iliskinin
Incelenmesi, Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Noroloji
Fizyoterapistligi Programm Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2024. Bu calisma
noromuskiiler hastalik (NMH)’a sahip olan g¢ocuklarin egzersize uyum ve
motivasyonu ile bakim verenlerinin psikososyal durumu arasindaki iliskiyi
aragtirmak amaciyla planlandi. Bu amagcla 8-18 yas araligindaki 54 NMH tanis1 almis
cocuk ve gocuklarin bakim verenleri dahil edildi. Katilimcilarin demografik bilgileri
ve hastaliga ait ayrintili bilgileri kaydedildi. Cocuklarin motivasyon diizeyi Pediatrik
Motivasyon Olgegi (PMO), fiziksel aktivite diizeyi Cocuklar Igin Fiziksel Aktivite
Anketi (PAQ-C), fiziksel aktivitelerine etki eden faktorler ve fiziksel aktiviteye
ilgileri Cocuklarmn Fiziksel Aktivite Iliskileri Anketi (CPAC); bakim verenlerin
anksiyete, depresyon, stres diizeyi Depresyon Anksiyete Stres Olgegi (DASS-21),
bakim yiikii Zarit Bakici Yiik Olgegi, yasam kalitesi Nottingham Saglik Profili
(NHP) ve aile etkilenim diizeyi PedsQL™ Aile Etki Modiilii (PedsQL™: FIM) ile
degerlendirildi. Degerlendirme sonuglarinin istatistiksel analizinde SPSS (ver. 23)
programi kullanildi. Katilimer ¢ocuklarin yas ortalamalar1 10,93+2,64 olarak
bulundu. PMO ile DASS-21, Zarit Bakic1 Yiik Olgegi, NHP ve PedsQL™: FIM
arasinda farkli yon ve kuvvetlerde istatistiksel olarak anlaml iliskiler tespit edildi
(p<0,05). CPAC ile DASS 21 Zarit Bakic1 Yiik Olcegi, NHP ve PedsQL™: FIM
arasinda farkli yon ve kuvvetlerde istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu
(p<0,05). PAQ-C ile Zarit Bakic1 Yiik Olgegi ve PedsQL™: FIM arasinda negatif
yonde ve farkli kuvvetlerde istatistiksel olarak anlamli iliskiler tespit edildi (p<0,05).
Calisma sonuglari, NMH’li cocuklarin egzersize uyum ve motivasyonunda bakim
verenin psikososyal durumunun (anksiyete, depresyon, stres diizeyinin, bakim
yikiiniin, yasam Kkalitesinin ve aile etkilenim diizeyinin) Onemli bir etken
olabilecegini gostermektedir.

Anahtar Kelimeler: Néromuskuler Hastaliklar, Bakim Veren, Fiziksel Aktivite,
Motivasyon, Psikososyal Durum
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ABSTRACT

Senyiirek, 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. GIRIS

Noromiiskiiler hastaliklar (NMH), ¢ogu herediter etiyolojilere bagh ancak
edinsel hastaliklar1 da iceren bircok bozuklugu kapsayan g¢at1 bir terimdir. Her bir
bozukluk, patolojinin motor Unite igindeki anatomik lokalizasyonu ile karakterizedir.
Motor iinite, omuriligin ventral boynuzlarindaki motor noron ile beyin sap1 motor
cekirdekleri, periferik sinir, néromiiskiiler kavsak ve kas lifinden olusur. Bu
bilesenlerin herhangi birindeki bozukluk, motor néron bozukluklarinin, néropatilerin,
noromiiskiiler kavsak bozukluklarinin ve kas lifi bozukluklarinin ortak bir 6zelligi
olan kas giigsiizliigii ile sonuglanir (1).

NMH’nin prevalansmin diinya ¢apinda 100.000 kiside 7,1 ila 26,5 arasinda
oldugu tahmin edilmektedir. Bu nedenle NMH lerin ¢ogu nadir hastalik olarak kabul
edilir (2, 3) . En sik karsilagilan kalitsal pediatrik NMH, esas bozuklugun kasta
goriildiigli Duchenne Miiskiiler Distrofi’dir (DMD). Diger yaygin goriilen kalitsal
NMH’ler arasinda Muskiiler Distrofiler, Spinal Miiskiiler Atrofiler (SMA) (6n
boynuz motor ndronu etkileyen bir néronopati), miyotonik distrofiler (6nemli bir kas
bilesenine sahip multi-sistemik bir bozukluk) ve Charcot-Marie-Tooth Hastaligi
(CMT)(herediter periferik sinir tutulumu) bulunur (4). NMH’de hastaligin tipine,
baslangi¢c yasma ve etkilenen kas grubuna (proksimal ve/veya distal) bagh olarak
minimal etkiden yataga bagimli olmaya kadar farkli fonksiyonel diizeyler ve klinik
Ozellikler gézlenir. NMH’lerin belli bash klinik 6zellikleri arasinda siklikla ilerleyici
kas zayifligmin yol actigi eklem limitasyonlari, kas kisaliklari, atrofi,
psodohipertrofi, skolyoz, gilinliik yasam aktivitelerinde ¢esitli derecelerde
kisithiliklar, mobilite kisithiliklari, egzersiz intoleransi, cabuk yorulma, yiiriiyiis
bozukluklari, sik diisme, kardiyo-pulmoner hastaliklar, ayaga kalkmada zorluk ve
cesitli postural bozukluklar bulunmaktadir. Tiim bunlar NMH’li bireylerin erken
yaglardan itibaren ciddi fonksiyonel kayiplar yasamasma ve yasam kalitelerinin

diismesine neden olmaktadir (5-7).

NMH’ye sahip bireylerin viicudun bir¢ok sistemini etkileyen saglik sorunlar1
nedeniyle multidisipliner bir yaklasimla tedavi edilmeleri gerekmektedir (8). Son

yillarda farkli NMH tipleri i¢in hastalig1 tedavi etmeye yonelik bircok ilag



aragtirmasi yapilmaktadir. Bu arastirmalarin bazilarmin sonuglart NMH’lerin klinik
semptomlarmi azaltmakta basarili oldugunu gostermektedir (9-12). Ancak klinik
semptomlarm tiimiinii ortadan kaldiran bir tedavi yontemi heniiz bulunmamistir.
Giliniimiizde bircok NMH tiiriiniin tedavisi semptomlarin hafifletilmesini saglayan
veya ilerlemesini Onleyen farmakolojik tedavilerin yani siwra uygun ortopedik
yaklasimlar ve fizik tedavi yaklasimlarini i¢eren destekleyici tedavileri igerir. Bunlar
arasinda en Onemli tedavi yaklasimlarindan biri, literatiirdeki geligkili kanitlara
ragmen, fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarmin temel bileseni olan egzersiz

yaklagimlaridir (10, 13-18).

NMH’nin tiim tipleri icin fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarinin
amagclari; kas giiclinii, fonksiyonel kapasiteyi korumak, solunum problemlerini
onlemek/geciktirmek, gilinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizlig1 siirdiirmek,
bireyin sosyal hayata katilimimi devam ettirmek ve yasam kalitesini miimkiin
oldugunca artirmaktir (19, 20). NMH’ye sahip bireylerin gerek fizyoterapi ve
rehabilitasyon programlarinda diizenli egzersiz uygulamalarina dahil olarak gerekse
giinliik yasamda diizenli fiziksel aktiviteler yoluyla aktif olmalar1 saglanir. NMH’ye
sahip bireyler icin diizenli fiziksel aktivite, sagligi, fonksiyonu, yasam kalitesini ve
sosyal hayata katilimi siirdiirmek igin gereklidir (20, 21). Egzersiz egitimi
kardiyorespiratuar fonksiyonlar ile kas ve sinir sisteminin fonksiyonlarini
tyilestirmek i¢in tipi, yogunlugu, siiresi ve siklig1 bireye gore yapilandirilmis bir
fiziksel aktivite tlrii olarak tanimlanmaktadir (22). NMH'li kisiler i¢in, egzersiz
egitiminin hangi tip, seviye ve yogunlugunun en faydali oldugu konusunda
literatiirde hala fikir birligine varilamamustir (13, 18). Her ne kadar farklh NMH
tanilarinda farkli egzersiz tip, siire, siklik Onerileri yapilmis olsa da, genel olarak
NMH’li bireyler igin fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarinin pozisyonlama,
destekli veya desteksiz ayakta durma, germe egzersizleri, aerobik egzersizler,
kuvvetlendirme egzersizleri, ortez uygulamalari, pulmoner rehabilitasyon ve yutma
ve beslenme rehabilitasyonunu igermesi; bireye 6zel hazirlanan bu programlarin
haftada bir ile (¢ kez (haftada bes defaya kadar ¢ikabilir), ergenlik donemine kadar
en az 30 dakikalik seanslar halinde ve ardindan yetiskinlik donemine kadar haftada

en az iki kez uygulanmasi 6nerilmistir (18, 23-25).



NMH'li bir¢ok birey, fonksiyonel seviyelerinde zaman igerisindeki kotiilesme
ile birlikte bir fiziksel inaktivite dongiisiine yakalanir (17). Yorgunluk nedeniyle bu
bireyler siklikla yasam tarzlarini degistirmek ve giin icerisindeki fiziksel aktivite
diizeylerini azaltmak durumunda kalirlar. Diistik fiziksel aktivite seviyeleri bu
bireylerde, bir kisir dongli halinde, iskelet kaslarinda daha ileri bir zayifliga ve
atrofiye, dolayistyla kas kondisyon bozukluguna ve kronik kardiyovaskiiler
problemlerin artmasina neden olur (16, 17). NMH’li bireylerin bu sorunlarla bas
edebilmesi i¢in, fiziksel agidan kisitliliklar1 olsa da yasam tarzlarinda daha aktif olma
yoniinde degisiklik yapmalar1 gerekir. Ancak bu bireyler icin yasam tarzinda
degisiklik yapmak, yasam boyu siirdiiriilmesi Onerilen egzersiz programlarina ve
diger fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalarina diizenli devam etmeyi ve giin
icerisinde fiziksel aktivite diizeyini siirdiirmeyi gerektirdiginden bireylerin, bir ilac1
diizenli olarak kullanmalarindan daha fazla caba gostermeleri gerekir. Halbuki
NMH’li bireylerin diizenli ilag almaya dahi uyumlarmin yeterli olmadig:
bildirilmistir (17). Ozellikle NMH’li ¢ocuklarda diizenli egzersiz ve / veya fiziksel
aktiviteye uyumu artirmak i¢cin motivasyonlarmin yiiksek olmas1 gerektigi
vurgulanmustir (18). NMH’li ¢ocuklar veya diger engelli ¢ocuk ve genglerde
motivasyonun saglanmasi ve siirdiiriilmesi, yeni bir fonksiyonun 6grenilmesinde ve
gelistirmesinde 6nemli bir bilesendir; bunun yani swra motivasyon diistkligi,
cocuklarin fonksiyon gelisimlerinde olumsuz bir etken de olabilmektedir. NMH’li
cocuklarda veya diger engelli ¢ocuklarda, uzun siire devam eden egzersiz egitimleri
ve rehabilitasyon programlar1 zaman gectikge sikici, monoton, heves kirict
olabilmektedir. Bu siiregte meydana gelen motivasyon disiikliigii ve yetersiz
uyumun, tedaviye katilimi ve ayni zamanda tedavinin etkinligini azaltabildigi de
bildirilmistir (26, 27). Engelli ¢ocuklar tizerinde gergeklestirilen ¢alismalar, cocuklar1
rehabilitasyon programlarma uzun siire devam etmek icin motive etmenin zor
olabilecegini gdstermektedir. Bu nedenle, tedaviye uyumu siirdiirmek i¢in daha fazla
tesvige ihtiyag oldugu belirtilmistir (28, 29). Terapistlerin, 6zellikle cocuklar igin
uyumu saglamak adma terapi programlar1 sirasinda uyarici, fonksiyonel ve anlamli
aktiviteler bulmasi gerektigi bildirilmistir (29). Terapide boyle bir yaklagimin
kullanilmasinin, ¢ocugun kendine giiven, benlik saygisi, dikkat siiresi, konsantrasyon

ve 0grenmeye ilgisi lizerinde oldugu kadar cocugun terapi seanslarina ya da diizenli



egzersiz uygulamalarma uyumu ve motivasyonu iizerinde de olumlu etkiler
saglayabilecegi diistinilmektedir (28, 30). Fakat literatiirde néromuskiiler hastaliga
sahip pediatrik bireylerde egzersize uyum ve motivasyon konusunun yeterince

calisiimadig goriilmektedir.

Ebeveynler, noromuskiiler hastalia sahip cocuklarinin zaman gectikce
giinliik ihtiyaclarim1 kendi baslarina karsilayamaz hale gelmeleri sebebiyle uzun
stireli bakim verme gereksinimiyle kars1 karsiya kalirlar (31-33). Aile, ndromuskdler
hastalig1 olan cocugun tibbi, egitimsel ve sosyal her tiirlii ihtiyacinin karsilanmasida
biliylik 6neme sahiptir, rehabilitasyon uygulamalarinda da ¢ocuk kadar merkezdedir
(31-35). Zamanlarmin g¢ogunu ailesiyle geciren bu c¢ocuklarda, rehabilitasyonun
etkinligi, devamlilii, ¢ocugun giinlik yasama katilimi ailenin destegi ile
miimkiindiir. Ailelerin rehabilitasyon programlarma dahil olmasi, cocuklarmin
durumunu daha iyi anlayabilmelerine ve kabul edebilmelerine katki saglar; boylece
tedaviye olan inanglarini giiglendirir. Bu nedenle ailelerin segimlerine saygi duymak,
desteklerini kabul etmek, onlar1 karar alma ve igbirligi siirecine dahil etmek ile
gerceklestirilebilecek ailenin  rehabilitasyon programlarina aktif katiliminin
saglanmasi, ¢ocuklarin motivasyonunu olumlu yonde etkileyerek daha az kaygi ve
stress yasamalarina, bdylece rehabilitasyon programlarinin etkinli§inin artmasina
katki saglar (32, 33). Ancak, noromuskiiler hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinde
bakim yiikiiniin etkisi, bakim verenlerin zihinsel ve fiziksel sagliklar1 tlizerinde
yansimalar1 olan kiiresel bir halk saghgi sorunudur. Pediatrik néromuskiiler
hastaliklar, hastalar ve bakim verenleri {izerindeki fiziksel, psikolojik, sosyo-
ekonomik ve davranmigsal etkileriyle birlikte, aile icin biiyiik bir zorluk olusturur, bu
da yasam Kkalitesinin ve aile isleyisinin zamanla bozulmasina neden olur (32-36).
Noromuskiiler hastaligi olan bir ¢ocukla bagimli iliski icinde olmanin, cocugun 6zel
bakim ve egitim ihtiyacinin ve siirekli gelecek kaygismin olmasinin, anne-babanin
stresi ve ruh saghgi tizerinde olumsuz etkileri oldugu bildirilmistir. NMH’li bireyler
icin yasam boyu devam eden bakim verme siireci, bakim verenlerin islevselligini
azaltmakta, yiiksek tibbi bakim ve rehabilitasyon maliyetleri nedeniyle de aile
Uzerinde olumsuz bir sosyo-ekonomik etkiye de neden olmaktadr (32, 33, 35).
Bakim verene yonelik psikososyal bakis acisi, bakim verenin kronik hastalik seyri

sirasinda risk, sikinti ve kirilganlik igeren durumlara uyumu ve adaptasyonu ile



iligkili kigisel, ailevi ve sosyokiiltiirel faktorlerin analizini igerir. Bu nedenle, bakim
verenlerin psikososyal profili, yiiksek diizeyde yiik ve tiikenmiglik, stres, aile
islevlerinde bozulma, depresyon ve kaygi belirtileri, olumsuz basa ¢ikma yontemleri,
dayanikliligin azalmasi, azalmis sosyal destek ve yasam kalitesi {izerindeki olumsuz
etkiler ile karakterize edilir (33, 35, 37). Onceki calismalar, NMH’ye sahip
cocuklarinin saghigmi tehlikeye atan ve g¢ocuklarinda etiyolojisinde genetik bir
bilesen igeren durumlarin teshisinin, ebeveynler iizerinde stress, kaygi, iizlintii ve
depresyon gibi psikolojik bir etkinin yani swra agri gibi fizyolojik etkiler de
yarattigim1 gostermistir. NMH’li bireylere bakim verenlerin ve ailelerin yiikiinii
inceleyen arastirmalarda, bakicilarin yarisinin yiiksek diizeyde stres, Onemli
sorumluluk ve diisiik yasam kalitesi bildirdigini bulmustur (2, 32, 35). Bunun yani
sira ¢ocuklarinda goriilen biligsel islev bozuklugu, engellilik diizeyi, hastalik siiresi
ve bakim tiiri gibi bir¢ok faktoriin annelerin yasam kalitesini olumsuz
etkileyebilecegi de bildirilmistir (31-33). Sonug olarak; aileler bir yandan bakim
verme siirecinin getirdigi fiziksel ve psikolojik saglik sorunlar1 ile bas etmeye
calisirken bir yandan da ¢ocuklarinin rehabilitasyon siirecinde merkezde yer alarak
tedavinin devamlilig1 ve basarisinin saglanmasmda biyuk bir rol Ustlenmektedirler
(31, 34, 38).

Yukaridaki literatiir 151¢inda, noromuskiiler hastalifa sahip ¢ocuklarda
diizenli egzersiz ve fiziksel aktivitenin hayat boyu siirdiiriilmesinin 6nemli oldugu,
ancak cocuklarin egzersiz ve fiziksel aktiviteye uyum ve motivasyonunda giicliikler
yasadig1 anlagilmaktadir. Bakim verenler lizerinde yapilan arastirmalar ise NMH’li
bireylerin rehabilitasyon basarisinin ve devamliliginin siirdiiriilmesinde ailenin en az
cocuk kadar aktif katiliminin 6nemini vurgularken, aile bireylerinin yiiklendikleri
sorumluluklar sonucu hem kendi fiziksel ve psikolojik sagliklar1 ile hem de
¢ocuklarinin yogun bakim verme siireci ile bas etmeye calistiklarin1 gostermektedir.
Ancak literatirde NMH'li gocuklarin egzersize uyum ve motivasyonu iizerinde
bakim verenin psiko-sosyal durumunun etkisini gosteren kanitlar yetersizdir. Bu
nedenle bu ¢aligmanin birincil amaci; NMH’ye sahip olan ¢ocuklarm egzersize uyum
ve motivasyonu ile bakim verenlerinin psikososyal durumu arasindaki iliskinin

incelenmesidir.



Ikincil amaglar ise bakim verenlerin bakim yiikii ile yasam kalitesinin
NMH’ye sahip ¢ocuklarin fiziksel aktivite seviyesi, egzersiz uyum ve motivasyonu

iizerine etkisini arastirmaktir.

HIPOTEZ 1

HO: NMH'ye sahip ¢ocuga bakim verenlerin psikososyal durumu ile ¢ocugun
egzersize uyum ve motivasyonu arasinda iligki yoktur.

H1: NMH'ye sahip ¢ocuga bakim verenlerin psikososyal durumu ile cocugun
egzersize uyum ve motivasyonu arasinda iligki vardir.

HIPOTEZ 2

HO: Bakim verenlerin bakim yiikiiniin NMH'ye sahip c¢ocugun fiziksel
aktivite dlzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile iligkisi yoktur.

H1: Bakim verenlerin bakim yikiinin NMH'ye sahip c¢ocugun fiziksel
aktivite duzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile iligkisi vardir.

HIPOTEZ 3

HO: Bakim verenlerin yasam kalitesinin, NMH'ye sahip ¢ocugun fiziksel
aktivite duzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile iliskisi yoktur.

H1: Bakim verenlerin yasam kalitesinin, NMH'ye sahip ¢ocugun fiziksel

aktivite duizeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile iliskisi vardir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Noromuskiiler Hastaliklar

Noromiiskiiler hastaliklar (NMH), ¢ogu herediter etiyolojiye sahip, ancak
edinsel bozukluklar1 da iceren birgok hastaligi kapsayan butincul bir terimdir. Her
bir bozukluk, patolojinin motor Unite igindeki anatomik lokalizasyonu ile
karakterizedir. Motor iinite, omuriligin 6n boynuzundaki motor ndron ile beyin sap1
motor cekirdekleri, periferik sinir, néromuskiler kavsak ve kas lifinden meydana
gelir. Bu bilesenlerin herhangi birindeki bozukluk, motor néron bozukluklarmnin,
noropatilerin, ndromiiskiiler kavsak bozukluklarinin ve kas lifi bozukluklarinin ortak

bir 6zelligi olan kas gligsiizliigii ile neticelenir (1).

Kas hastaliklarinda temel problem kastaki dejenerasyondur. NOromuskuler
hastaliklarda ilerleyici kas giici kaybinin nedeni hastalifin dogasmna gore
degismektedir (21, 39). Noromiiskiiler hastaliklarda go6zlemlenen fonksiyonel
bozukluklar etkilenen kas gruplarmin lokalizasyonuna gore degismekte ve kas
zayifliginin neden oldugu ikincil sonuglar hastaligin tipine ve ilerlemesine bagl
olarak degigsmektedir; ancak hastaliklarin siddetinin hastalar arasindaki bireysel
farkliliklar nedeniyle degisebilecegi bilinmektedir. Ekstremitelerin distal ve/veya
proksimal bolgeleri ile aksiyal bdlgede kuvvet kaybi goriilebilir. Hastaligin tipine
gore boyun ve mimik kaslarinda da kuvvet kaybi goriilebilir. Kas zayifligi
baslangigta yiiriime bozuklugu ile kendini gosterebilir. Zayiflik ilerledik¢e ayakta
durma, yirime, oturmada gucluk gorilebilir. NMH’li bireyler, ozellikle alt
ekstremite proksimal kaslarinda tutulum gozleniyorsa, zamanla yerden kalkmada
giiclik yasayabilir ve iist ekstremitelerini kullanarak kendi viicutlarmma tirmanir
tarzda 0zel bir manevra ile yerden kalkabilirler (Gower belirtisi). Solunum kaslarinin
zayifigindan kaynaklanan solunum yetmezligi, nefes darhgi veya glndiz
yorgunlugu da semptomlar arasinda olabilir. NMH, ilerleyici kas zayifliginin yani
sira eklem hareketlerinde kisithilik, kas kisaligi, solunum kapasitesinde azalma ve

durus bozukluklarina da neden olabilir (21, 40-42).



Efferent sistem, vestibller, gorsel ve somatosensoriyel girdileri iceren
postiiral kontrol i¢in gerekli yapilardan olusur. NMH’de somatosensoriyel girdi
bozukluklar1 postiiral kontrolii bozarak noromiiskiiler hastaliklarda diismelere neden
olabilmektedir. Noromiiskiiler hastaliklarda postiiral kontrolii tehdit eden sorunlardan
biri kas gii¢siizliigliniin ilerleyici dogasi, digeri ise ilerleme sonrasi ambulasyon
kayb1 nedeniyle olusan hareketsizliktir. Her iki durumda da motor ve postural
nedenlerden dolayr omurga stabilizasyonu etkilenerek omurga defotmitelerine yol
acmaktadir. Kas kuvvetinin azalmasina ragmen yiiriimenin devam ettigi durumlarda
vicutta telafi edici adaptasyonlarm olusmasina bagl olarak kifoz, lordoz, skolyoz,
skapulada kanatlasma gibi bir¢cok postiral problem gézlemlenmektedir (21, 42-44).
Bu hastalik grubundaki hastalar zamanla ciddi hareket kisitliligi ile karsi karsiya kalir
ve bazi NMH tipleri atrofi ile seyreder. Literatirde 72 saatlik immobilizasyondan
sonra kas lifinin %14 ila %17'sinde atrofi gelistigi belirtilmektedir (21, 45). Kas
hastaliklarinda atrofi periferik sinir hastaliklarina gore daha gec gelisir. Belirli

kaslarin segici atrofisi hastaliga 6zgii bozukluklarla iligkili olabilir (21, 46).

NMH’li bireylerde, skolyoz sik karsilasilan bir semptomdur. NMH'li
bireylerin %90'mmdan fazlasinda tekerlekli sandalyeye bagimli olduklarinda skolyoz
gelisir. NMH'de skolyozun kesin nedeni bilinmemekle birlikte paraspinal zayifliktan
kaynaklandig1 disiiniilmektedir. Skolyoz; solunum fonksiyonunda, mobilite ve
devam ediyorsa yuriime becerisinde kisitliliga; cilt biitiinliigiinde bozulma ve agri
gibi komplikasyonlara yol agabilir. Skolyoz, ergenlik ¢aginda biiylime atagi sirasinda
hizli ilerleme gosterir ve ¢ocukta beslenmeyi, oturmay1 ve konforu olumsuz yonde
etkiler. Skolyoz takibi diizenli olarak yapilmalidir. 10 yas civarinda baglayan ve
diizenli araliklarla tekrarlanan uygun omurga radyografileri dnerilir. Ayrica solunum
fonksiyonunu ve kisitlayict akciger hastaligini degerlendirmek igin solunum
fonksiyon testleri rutin olarak yapilmalidir. Spinal egriligin ilerlemesi durumunda

spinal flizyon gibi cerrahi yaklagimlar tercih edilebilir (41, 47).

NMH’lerde  gorillebilen  bir  diger semptom  psodohipertrofidir.
Pseudohipertrofi, kas lifi hiicrelerindeki dejenerasyon sonucu kasta yag ve bag
dokusu artis1 ile karakterizedir. Kas hacmi artsa bile kas giiciinde gercek bir artis S0z

konusu degildir. En sik gastrocnemius-soleus kas grubunda gorulmekle birlikte,



gluteus maksimus, kuadriseps, biceps brachii ve deltoid kaslarinda da gortlebilir (48-
50).

Miyotoni NMH’lerde gorilebilecek bir diger bozukluktur. Klinik olarak
miyotoni, kasilma sonrasinda kaslarin gevsemesini engelleyen herhangi bir durumu
ifade eder. Gevseme zorlugu, kasin dinlenme pozisyonundan sonraki ilk hareketinde
belirgindir. Ayni hareket tekrarlandiginda gevseme zorlugu azalrr ve sonrasinda
hareketler kolaylasir. Miyotoni, NMH'lerde parmaklar1 (kavrama miyotonisi), ¢eneyi
ve dili etkileyen bir semptomdur. Klinik olarak, miyotoni tekrarlanan kasilmalarla
birlikte gozlemlenirse genellikle bir 1smma olay1 ortaya ¢ikar; bu g¢ogunlukla
kavrama miyotonisi i¢in dogrudur, bununla birlikte dil ve ¢ene miyotonisi igin de
gecerlidir. Kas liflerinin artan uyarilabilirliginin miyotoninin nedeni oldugu ve
elektromiyografide (EMG) istemli kasilma veya mekanik uyar1 sonrasinda
tekrarlayan aksiyon potansiyellerinin surekli olarak bosalmasina yol agtig1

diistiniilmektedir (51).

Agr1i, NMH'lerin ¢ogunda rastlanan énemli bir sorundur, ancak tipik olarak
hastaligin dogrudan bir sonucu degildir ve mevcut durumda bu konu hakkinda
calismalar ylriiten arastirmacilar, kronik agrinin, NMH'lerin tiim formlarmnda
goriilebilen ortak bir semptom oldugu konusunda hemfikirdir. Noromiiskiiler
hastaliklarda gozlemlenen agri; ilerleyici kas zayifligi, yorgunluk, bag gevsekligi
veya gerilmesi, eklem  hareket kisithliklari,  ydrUyiis ve  postural
degisimlerin bir sonucu olarak ortaya ¢ikar. Noropatik durumlarda agriya neden olan
seyler arasinda, sinirlerin iltihaplanmasi, sempatik sinir sisteminin garip bir sekilde
devreye girmesi ve merkezi sinir sistemindeki degisiklikler yer alir (52, 53). NMH’li
cocuklar, saglkli cocuklarla karsilastirildiginda tekrarlayan agri yasarlar. Bu da
onlarin yagsam kalitesini diisiiriir, psikolojik sorunlar1 artirir ve 6nemli aktivitelerde
kisitlamalara neden olur. Bir¢ok cocuk, bu durumun getirdigi sonuglarla basa ¢iksa
ve hatta bunlarmn {istesinden gelse de ¢ocuklarin bir kismi okula, sosyal, sportif ve
giinliik faaliyetlere katilimlarmi kisitlayarak yanit verebilir. Bu tiir aktivite
kisitlamalarinin, fiziksel engelli geng¢lerde sosyal izolasyonu artirdigi ve bunun

sonucunda bagimsizligin ve dzgiivenin gelisimini engelledigi gosterilmistir (54).
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Eklem kontraktirleri, NMH'lerde gorulen 6énemli bir bulgudur. Ayni eklemi
cevreleyen kaslarm kuvveti birbirinden farkli oldugunda eklem belirli bir pozisyonda
kalma egiliminde olur, buna karsilik gelen kas kisalir ve eklemin bu konumu
zamanla sabitlenir; bu da kontraktiir olusumuna ve hareket kisitliligina yol acar.
Azalmis eklem mobilizasyonu (6rnegin kas zayiflig1 veya eklem agrisi nedeniyle)
veya eklemlerin zorla hareketsiz hale getirilmesi (6rnegin komsu eklemlerin seri
algcilanmasi veya cerrahi prosediirlerin ardindan yatak istirahati), eklemlerde ve ¢evre
dokularda anatomik ve fizyolojik degisikliklere sebep olur ve bu da kontrakturlere
yol agar. Kontraktirler tekerlekli sandalyede hareket etme, giyinme, hijyen, gunlik
yagam aktiviteleri, kigisel bakim gorevlerinde artan zorluk ve agrida artisla
sonuglanabilir. Asil tendonu, dirsek, el bilegi, parmaklar ve kalcada eklem
kontraktrlerine rastlanabilir. Diz ve kalca kontrakturleri yariimeyi, transferleri hatta
yatakta yatmay1 engelleyebilir. Ust ekstremite kontraktirleri, hastanm ince motor
becerilerini gergeklestirme yetenegini sinirlayabilir, ayn1 zamanda ylrite¢ veya
tekerlekli sandalye gibi ambulasyona yardimci cihazlarin kullanimmi da
engelleyebilir. Kontraktlr, duzenli egzersizler ve ortez veya splintlerle azaltilabilir
veya Onlenebilir (18, 47, 55-57).

Noromiiskiiler hastaligi olan kisilerde, solunum kaslar1 basta olmak {izere
agiz ve dil kaslar1, eksternal interkostal kaslar, diyafram ve karin kaslarmin zayifligi
nedeniyle solunum sorunlar1 ortaya ¢ikar. NMH’lerde goriilebilen kifoskolyoz gibi
omurga problemleri de solunum problemlerinde artisa neden olabilir. NMH'nin en
temel solunum problemleri arasinda restriktif tipte solunum, nefes darligi, dispne,
sekresyonlarin birikmesi, etkisiz Oksiiriik, tekrarlayan veya kalict hava yolu
enfeksiyonlar1 ve aspirasyon yer alir (58, 59). Zayiflamis solunum kaslar1, akcigerleri
maksimum kapasiteye kadar genisletemez veya akcigerleri en kiigiik rezidiiel hacim
noktasina kadar sikistiramaz, bu da gogiis duvar1 kompliansinin azalmasina yol acar.
Akcigerlerde mikroatelektazinin yayilmasiyla da akcigerlerin komplians1 azalabilir.
Solunum yetersizligi akciger kapasitesini azaltir ve Oksiirme yeteneginin
bozulmasina neden olur (60). Zayiflamig Okslirme yetenegi sekresyonlarin
temizlenememesine, dolayisiyla hastalar: tekrarlayan pnomoni ve atelektaziye yatkin
hale getirir (59).



11

NMH’li bireylerde goriilen, yukarida bahsedilen bir ¢ok bozukluk cesitli
dizeylerde fonksiyonel yetersizliklere ve aktivite kisitliliklarina yol acar (61).
Fonksiyonel bozukluklardan kaynaklanan aktivite kisitliliklari gibi giic kaybinin
sekonder sonuglari, etkilenen bolgenin lokalizasyonuna, hastaligin tipine ve hatta
hastaya gore degismektedir (62). NMH’ye sahip bireyler genellikle merdiven veya
yokus ¢ikma, oturma pozisyonundan ayaga kalkma, yiirime, kollar1 kaldirma ve
yukar1 uzanma, bas yikama gibi giinlik yasam aktivitelerinde ¢esitli derecelerde
kisithiliklar yasarlar (63). Hastaliklarin ilerleyen asamalarinda, bireyler tekerlekli
sandalye aktiviteleri, yazi yazma, yemek yeme, banyo yapma, tuvalet ihtiyaglar1 ve
yatak icindeki hareketlilik gibi bircok temel giinlik yasam aktivitesini de
gerceklestirmekte zorlanabilirler (33, 64). Tum bu problemlere yorgunluk da eslik
edebilir. Yorgunluk, kardiyopulmoner problemler ve egzersiz intoleransina, yag
kiitlesinde artisa ve kontraktiirlerin ilerlemesine neden olur. Ayni zamanda yirime
mesafesinin azalmasma, daha fazla enerji harcamasina, hastanin motivasyonunun
azalmasina, sosyal cevrenin aktiviteye verdigi destegin azalmasina, depresyonun
artmasina ve sosyal engellere neden olur. Bu kisitlamalarin tiimii NMH'lerde fiziksel
aktivite performansinda diisiise neden olur (65-67). Sonu¢ olarak, genetik
néromiiskiiler bozukluklar siklikla ciddi derecede 6zre neden olan ve erken dliimle

iliskilendirilen, yasam boyu siiren 6nemli morbiditelerle iliskilidir (4).

NMH’lerin kronik seyri ve multisemptomatik dogast NMH’li bireylerin
hastalik karsisinda kendisini daha savunmasiz hissetmesine neden olabilir. Hastalarin
bir kismu hastaliga bagh sorunlarla bas edip sosyal hayata uyum saglayabilirken, bir
kism1 da bu sorunlara okul, sosyal yasam ve giinliik aktivitelerdeki kisitlamalarla
yanit vermektedir. Bu kisitlamalar 6zellikle genglerde bagimsizlik ve 6zgiivenin
azalmasi, katilimin sinirli olmasi ve sosyal izolasyon olarak kendini gostermektedir

(21).

Pediatride ndromiiskiiler bozukluklarin ¢ogunlugunun genetik bir temeli
vardir (68). En sik karsilagilan pediatrik noromiiskiiler hastalik, bir primer kas
hastaligi olan Duchenne miiskiiler distrofidir (DMD). Diger bozukluklar arasinda
Becker muskdiler distrofi (BMD), spinal muskuler atrofi (SMA) (6n boynuz hiicresini

etkileyen bir néronopati), miyotonik distrofi (6nemli bir kas bilesenine sahip ¢oklu
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sistematik bir bozukluk), Fasioskapulohumeral muskuler distrofi (FSHMD), Limb-
Girdle muskdler distrofi (LGMD) ve Charcot-Marie-Tooth hastaligi (CMT)
(periferik sinir hastaligi) gibi farkli genetik etyogeneze sahip hastaliklar yer alir.
Genetik temeli olmayan 6nemli durumlar arasinda ise miyastenia gravis, Guillain-
Barré sendromu (GBS) ve kronik inflamatuar polindropati gibi hastaliklar
bulunmaktadir (4, 6, 69).

2.2. Duchenne Muskdler Distrofi

DMD, ilerleyici kas zayiflig1 ile karakterize, sonunda siddetli hareket
kisithiligi ve yardimli ventilasyon ihtiyacma ve erken Oliime yol acan ¢ocukluk
cagnin en sik goriilen ndromiiskiiler hastaligidir (9, 70-72) . DMD'nin ortalama tani
yas1 4,5-5 yas civarinda olup, klinik bulgularin ortaya ¢ikmasindan sonra taninin
konmasi yaklasik 2 yili bulmaktadir (73). Tahmini prevalansi 10.000 canli dogan
erkekte 1-1,5 olan, X'e bagl kalitim gdsteren bir ndromiiskiiler hastaliktir (3, 9, 74).
DMD, distrofin genindeki mutasyonlardan kaynaklanir ve bu da distrofinin
yokluguna veya eksikligine yol agar. Bu durum, kasim saglikli biiyltimesi i¢in gereken
miyofibrillerin yapisini ve islevini bozarak, kas hiicrelerinin yag ve bag dokusu ile
yer degistirmesine neden olur (70, 74, 75). Distrofin eksikligi, kas hiicrelerinin zar
yapisini bozarak tekrarlayan kasilmalardan kaynaklanan stresin bu zara zarar
vermesine neden olur. Kas kasildik¢a bu zarm biitiinliigli bozulur ve zarar goriir. Bu
olay oOzellikle kalsiyumun icerisinde bulundugu toksik maddelerin hiicre igine
sizmasina ve hiicre i¢i kalsiyum dengesinin bozulmasina sebep olur (76-79).
Distrofin geninin X kromozomu (zerindeki lokalizasyonu nedeniyle, DMD
genellikle erkek cocuklar1 etkilerken, kadinlarin asemptomatik "saglikli tasiyicilar"

olma olasilig1 yiiksektir (75, 80).

DMD’den siiphelenildiginde tanmnin en erken sekilde konulmasi dnem arz
etmektedir. Serum kreatin kinaz (CK), alanin aminotransferaz (ALT), laktat
dehidrogenaz (LDH), ve aspartat aminotransferaz (AST) seviyeleri kontrol
edilmelidir (74). Tam i¢in kas biyopsisi ya da coklu ligasyon-bagimli prob
amplifikasyonu  (Multiplex ligation-dependent probe amplification-MLPA),
multiplex polimeraz zincir reaksiyonu, multiplex amplifiable probe hybridisation,

single-condition amplification gibi genetik testlerden yararlanilir (70, 81, 82)
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DMD'nin karakteristik ozellikleri arasinda iskelet kaslarinda ve solunum
kaslarinda ilerleyici zayiflik, solunum bozuklugu ve yiiriime yetenegi kayb1 gelir (9,
83). Ayrica DMD'nin ilerlemesiyle birlikte kardiyomiyopati ve diiz kas tutulumuna
bagh disfajiyi de igeren gastrointestinal komplikasyonlar da ortaya ¢ikar. Tedavi
edilmezse, ¢ogu DMD’li hasta ergenlik ¢aginda solunum veya kalp komplikasyonlar1
nedeniyle yasami tehdit eden olaylarla karsilagir (9, 83). DMD’li ¢ocuklar sik sik
diismeler yasar ve kosmakta zorlanirlar. COmelme pozisyonundan kalkmak veya
merdiven ¢ikmak igin elleri ile uyluklarmi iterler (Gower's isareti). DMD’li ¢ocuklar,
Ozellikle alt ekstremite proksimal kas zayifligi ve eklem limitasyonlar1 nedeniyle
farkli postiiral adaptasyonlar gelistirirler. DMD’li bireylerde goriilen tipik parmak
ucu yiiriyiis de bu adaptasyonlardan biridir. Tedavi edilmeyen hastalar ortalama 9,5
yasinda yiiriime yetenegini kaybeder (84, 85). Ust ekstremiteler hastaligin ilerleyen
donemlerinde etkilenir. Omuz kaslarindaki zayiflik skapulada kanatlasmaya ve
kollar1 kaldirmada zorluga neden olur (86). Baldir kaslarinda psoddohipertrofi
yaygindir; bunun disinda kemik kiriklari, skolyoz, lomber lordoz artisi, hiporefleksi
veya arefleksi de tabloya eslik edebilir (87).

DMD’li ¢ocuklarin tedavisi i¢in multidisipliner bir tedavi stratejisi gereklidir
(88). Kasin isleyisini iyilestirmede etkili oldugu kanitlanan tek ilag grubu olan
glukokortikoidlerin (prednizon, prednizolon ve deflazakort) kullanimi ve pulmoner
enfeksiyonlarm Onleyici ve uygun tedavisinin yani sira uygun zamanda ventilasyon
yardimcist kullanimmni da iceren standart bir multidisipliner bakim ile DMD'li
cocuklarin ambulasyon sirelerinin uzamasi saglanir; pulmoner ve Kkardiyak
fonksiyonlarda gerileme geciktirilir ve bireylerin yetiskinlige kadar hayatta
kalmalarina olanak saglanir (9, 89-92). Glukokortikosteroidler, ambulasyon suresini
uzatmaya yardime1 olan, kas kuvvetindeki azalimi ve skolyoz ilerleyisini yavaslatan,
solunum ve kalp fonksiyonlar1 lizerindeki etkileri azaltan tek ila¢ grubudur (89).
Diger tedavi yontemleri arasinda, hastaligin altinda yatan genetik nedeni diizeltmeye
yonelik 6zel gen transkriptlerini hedefleyen mutasyona 6zgl bir strateji olan
Antisense Oligonukleotidler ile ekzon atlama tedavisi bulunmaktadir. Amerikan Gida
ve Ilag Dairesi (FDA) tarafindan onaylanmis olan Eteplirsen (93) bunlardan biridir.
Ayrica Avrupa Ilag Ajansi (EMA) tarafindan onaylanmis olan Ataluren, Read-

Through Stop Codon Stratejileri tedavi yonteminde kullanilir ve mutasyonlar1
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Onlemek amactyla tasarlanmistir (94). Bunun yan1 sira gen terapisi, distrofin genini
DMD'li bireylerin distrofinden yoksun iskelet ve kalp kaslarma saglayarak distrofin
proteininin  yeniden olusturulmasin1 amaglayan adeno-ilintili viral vektorler
kullanilarak yapilan bir yontemdir (95). Son olarak, utrofinin up-regiilasyonu da

diger bir tedavi segenegidir (96).
2.3. Becker Muskdler Distrofi

Becker muskiler distrofi (BMD), vyetersiz distrofin proteini Uretimiyle
karakterize, X'e bagl resesif kalitim gosteren diger bir muskuler distrofi tipidir.
BMD, semptomlarin siddeti agisindan DMD’den daha hafif seyirlidir ve prevelansi
2,5/100.000 olan bir ngromuskuler hastaliktir (97). BMD genellikle DMD'ye kiyasla
daha gec bir yasta, tipik olarak 5 ila 15 yas arasinda ortaya ¢ikar ve hastaligin siddeti
veya prognozu hastalar arasinda farkliliklar gosterir (73).

BMD’den siiphelenildigi zaman serum kreatin Kinaz, kas biyopsisi,
histopatoloji, mutasyon analizi ve manyetik rezonans goruntileme (MRI) gibi tani
yontemlerine bagvurulabilir (98). Kan 16kositlerinden alinan DNA analizi, vakalarin
yaklagik %60'mda Xp21 silinmesini gdstermektedir. Kas ekstreleri Uizerinde distrofin
icin immin boyama ve Western immiinoblot sonuglari, proteinin Duchenne miiskiiler
distrofide oldugu gibi yok olmadigini, ancak miktar olarak azaldigmi veya anormal

boyutta oldugunu ortaya koymaktadir (99).

BMD’de en sik gorilen semptom genellikle kas agrisi ile seyredebilen alt
ekstremitelerde yasanan ilerleyici kas gii¢siizligiidiir. Hareket kabiliyetindeki
bozukluklar genellikle DMD ile aynidir ancak ilerleme hizi DMD’ye gore ¢ok daha
yavastir. Dilate kardiyomiyopatiden kaynaklanan kalp yetmezligi, BMD hastalarinda
yaygin bir morbidite ve mortalite nedenidir. BMD’ de goriilen diger semptomlar
arasinda solunum yetmezligi, kontraktiirler, kramplar, kas yorgunlugu, izole
kuadriseps zayifligi, egzersize bagli miyoglobiniiri, asemptomatik hiperCKemi ve
obezite yer alir (98, 100). BMD’de yiirlime kayb1 siklikla 15 yas veya iizerinde
gorilmektedir (101).
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BMD tedavisinin klinik yonetimi i¢in de DMD’de oldugu gibi multidisipliner
bir tedavi yaklagimi gereklidir (92, 102). BMD hastalarinin adeno iligkili viriis
(AAV) tarafindan saglanan follistatin geniyle tedavisi ile ilgili bir ¢aligmada, 6
denekten 4'linde yiiriiylis mesafesinde iyilesme goriildiigii i¢in bu tedavi yonteminin
umut verici olabilecegi bildirilmistir (101). BMD’de sik karsilan kardiyomiyopatinin
ACE inhibitorleriyle erken tedavisi de tedavi yontemleri arasinda Onerilmektedir
(92).

2.4. Spinal Muskuler Atrofi

Spinal muskiiler atrofi (SMA), omuriligin 6n boynuzunda ve beyin sapinin
distal kisminda bulunan motor néronlarin dejenerasyonu ile karakterizedir. Survival
Motor NOron (SMN) proteini, motor ndronlarin hayatta kalmasi ve islevi icin
gereklidir. SMN1 geni, fonksiyonel SMN proteininin ¢ogunu iiretir ve SMN1
genindeki mutasyonlar, SMN proteini eksikligine yol acar ve bu da SMA'ya neden
olur. Ozellikle SMA'nin baslangic semptomlarma, dogum sonrasi erken dénemde
motor ndron dejenerasyonuna yol acan diisik SMN diizeylerinin neden oldugu
bilinmektedir (103). SMA, otozomal resesif kalitim gosteren ndrodejeneratif nadir
bir hastaliktir (104). SMA'nin diinya ¢apinda goriilme sikligi 10.000 canli dogumda
~1'dir (63-65) veya 100.000 canli dogumda ~7.8-10'dur (66).

SMA ’nin tanisi esas olarak klinik temellere dayanir. Genel olarak plazma CK
seviyeleri sadece hafif¢e yiiksek ¢ikar. EMG, motor néron tutulumunu dogrular.
Kesin tan1 genetik testlere dayanir. Molekiiler genetik test SMA tanisi i¢in standart
aractir (105). Son zamanlarda bazi iilkelerde SMA’y1 tespit etmek icin SMA-NBS
(Yenidogan Taramasi) girisimleri olusturulmustur. Tipik olarak kurutulmus kan
lekesi orneklerinden DNA ekstraksiyonu ve ardindan SMN1 geninin homozigot
ekzon 7 silinmesini (SMA vakalarinin >%95') belirlemek i¢in kantitatif polimeraz
zincir reaksiyonunu (qPCR) igeren bu programlar, tanilamada ileriye yonelik dnemli

bir adim1 temsil etmektedir (106).

SMA, semptomlarin baglangi¢ yasi ve motor beceriler g6z oniine almarak
siiflandmrilmistir (25, 87, 104). Tip 0 genellikle fetiis ¢ok smirli hareketlilik

gosterdiginde antenatal olarak teshis edilir. Dogumda, bebekte solunum bozuklugu
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ile birlikte flask tetrapleji gorulmektedir. Tip | veya Werdnig-Hoffman hastaligi,
dogum ile 6 aylik arasinda baglayan semptomlarla karakterizedir. SMA'nin en
siddetli seklidir ve hastalar desteksiz oturamazlar. SMA tip | en sik goriilen alt tiptir,
ancak yiiksek mortalite oran1 nedeniyle en az goriilen alt tiptir. Ug alt tipi vardir: Ia,
semptomlar bebek heniiz 2 haftalik olmadan 6nce baslar; Ib, 3 aydan 6nce baslar ve
bas kontrolii yoktur ve Ic, 3 ayliktan sonra baslar ve bas kontrolii vardir ancak bu
bebekler oturma yetenegine sahip olamazlar. Tip II’de semptomlar 6 ila 18 aylikken
baglar. Hastalar bagimsiz oturmay1 basarirlar ancak yardimsiz yiiriiyemezler ve bu
bireylerin erken yetigkinlik donemine kadar yasamalar1 beklenir. Tip Il veya
Kugelberg-Welander hastaligi genellikle 18 ayliktan sonra ortaya ¢ikar; etkilenen
bireyler bagimsiz olarak yliriime becerisine ulasirlar ve yasam beklentileri genel
popiilasyonunki kadardir. Tani, genellikle hasta kosma ve merdiven ¢ikmada giigliik
¢ektiginde ve sik diismeye basladiginda konur. Tip IV hastalign en nadir goriilen
seklidir, en diisiik morbidite ile iligkilidir ve semptomlarin baslangici tipik olarak 21
yasindan sonradir. SMA tip III’e benzer sekilde tip IV’te yasam beklentisi genel
popiilasyonla aymdir (23, 25, 87, 107).

SMA'nin en belirgin semptomlari, motor néron fonksiyon bozuklugu ve
kaybindan kaynaklanan atrofi ve kas zayifligidir. Zayiflik genellikle simetriktir ve
ekstremite proksimallerinde belirgindir. Alt ekstremiteler tist ekstremitelere kiyasla
daha fazla etkilenir. Semptomlarin daha agir oldugu bazi1 vakalarda bulbar kaslarda
ve solunum kaslarinda zayiflik ortaya cikar. Interkostal kaslar tutulurken diyafram
korunur ve bu da paradoksal solunuma yol acar. SMA’da goriilen diger semptomlar
hipotoni, hiporefleksi veya arefleksi, derin tendon reflekslerinde kayip, dili etkileyen

fasikllasyonlar ve parmaklarda tremordur (105).

SMA'mm mevcut klinik yonetimi; norolojik, ortopedik, rehabilitasyon,
solunum, sindirim, psikolojik ve sosyal alanlar1 da igeren multidisipliner bir yaklagim
gerektirir (104, 108). SMA i¢in gelistirilmekte olan yeni terapotik tedaviler genel
olarak iki ana kategoriye ayrilabilir: birinci kategoridle SMN1 gen replasman
tedavisi, SMN2 upregiilasyonu, modifikasyonu gibi genetik tabanli tedaviler; ikinci
kategoride ise noroprotektif stratejiler, asagi akis motor iinite fonksiyonunun

degistirilmesi gibi genetik olmayan tibbi tedaviler (12, 109, 110). Farmakolojik
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tedaviler olan Nusinersen (Spinraza, intratekal olarak uygulanan bir antisense
oligonukleotid), onasemnogene abeparvovec (Zolgensma, tek intravenéz uygulama
ile bir gen replasman tedavisi) ve risdiplam'a (Evrysdi, oral uygulamal kiiglik bir

molekil) FDA/EMA (Food and Drug Administration) onaylar1 verilmistir (106).
2.5. Charcot-Marie-Tooth

Charcot-Marie-Tooth (CMT) hastaligi, distal alt ekstremitelerde baskin olan
motor ve duyusal polindropati ile karakterize bir hastalik grubudur (84, 111). CMT
en sik karsilasilan kalitsal noropati tipidir ve aymi zamanda en sik goriilen
norogenetik bozukluklardan biridir. CMT nin prevalansi 1/2.500 kigidir (111-113).
CMT hastahiginda, periferik sinirlerin anormal gelisimi veya dejenerasyonuyla
karakterize edilen farkli genetik gecis paternleri bulunur. Cogu durumda hastalik

bebeklik doneminde baslar (21).

Cogu CMT vakasinda tani, sensorimotor bulgular ve azalmis miyotatik
refleksler gibi anormal noérolojik bulgularla konulabilir. Elektrodiagnostik test
(EMG/NCYV), bir tiir néropatinin dogrulanmasi1 ve demiyelinizan ve aksonal tipler
arasinda ayrim yapilmasi i¢in tercih edilen ilk testtir. Ayrica EMG/NCV; motor
noron hastaliklari, néromiiskiiler kavsak defektleri ve kas bozukluklar1 gibi diger
néromuskiler hastalik tiirlerinin dislanmasma yardimci olur. EMG/NCV testi
demiyelinizan CMT'yi1 dogrularsa, en bilgilendirici ve uygun maliyetli bir sonraki

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

CMT Kklinik olarak yavas ilerleyen, ekstremite distallerinde zayiflik ve alt ve
iist ekstremiteleri etkileyen duyu kaybi ile karakterizedir. Agri, yorgunluk ve kramp
CMT'de sik gorillen sikayetlerdendir (114). Ortaya ¢ikan semptomlar arasinda
yiirime bozukluklari, topuklar iizerinde yiiriyememe ve ayak deformiteleri (3
yasindan Once pes valgus veya daha sik olarak pes kavus), kas atrofisi,
ekstremitelerin distalinden proksimaline dogru ilerleyen giicsiizlik yer alr.
Baslangigta, hastalik esas olarak anterolateral bacak bdlgesini etkiler ve vakalarin
%90'Inda derin tendon refleksleri kaybolur. Semptomlar zaman i¢inde kotiilesir,
ancak ilerleme hizi yavastr. CMT hastaliginda, ayak ve ayak bilegi sorunlari,

Ozellikle kas giigsiizliigii sik goriiliir. Zayiflik genellikle ayak ici kaslarinda baslar ve
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peroneus brevis, peroneus longus, tibialis anterior, extensor digitorum longus ve
extensor hallucis longus kaslarini etkiler. Bu bozukluklar yiriiytisii etkiler, enerji
tuketimini artirir ve postiiral stabiliteyi bozarak sik diismelere neden olabilir (21, 84,
111, 113, 115).

Su anda CMT semptomlarmi tamamen ortadan kaldiran bir tedavi yontemi
mevcut degildir. Yasam kalitesinin artirilmasi ve semptomlarm azaltilmasi igin
multidisipliner bir yaklasim igeren bir tedavi plan1 gerekir (84, 116). CMT
hastalarinin iicte birinden fazlasi analjezik ilaglar, ozellikle steroid olmayan
antiinflamatuar ilaglar (NSAID'ler) ve parasetamol/asetaminofen ve daha az yaygin
olarak opioidler kullanmaktadir (114). Askorbik asit (AA; C Vitamini) terapisi
bircok iilkede genis 6l¢ekte kullanilmakta olsa da bu tedavinin etkinligi heniiz tam
olarak dogrulanmamistir. PXT3003; baklofen, naltrekson ve sorbitoliin dozlu
sinerjistik bir karisimidir ve faz calismalar1 devam etmektedir. Ayrica progesteron
reseptor antagonisti, ACE-08, P2X7 Purinoreseptorler de faz ¢alismalar: devam eden

molekdiller arasindadir (117).
2.6. Konjenital Muskuler Distrofiler

Konjenital muskuler distrofiler (KMD), kas biyopsisinin distrofik miyopati
ile uyumlu oldugu, dogumda veya bebeklik doneminde baslayan, klinik ve genetik
olarak heterojen néromiiskiiler bozukluklardir. Bu nadir hastalik genellikle otozomal
resesif olarak kalitilir. KMD'nin prevelansiin, genel popiilasyonda 100.000'de 1 ila
200.000 kiside 1 civarinda oldugu tahmin edilmektedir (118).

Tan1 neonatal hipotoni varligina dayanir. Fizik muayenede zayiflik ve
atrofinin dagilimi, kontraktiirlerin varligi ve miyotoni gibi diger spesifik 6zelliklerin
degerlendirilmesi gerekir. Bu bulgular, serum kreatinin fosfokinaz, elektromiyografi,
beynin manyetik rezonans gorintilemesi, kas biyopsisi ve genetik testler gibi

incelemelerle birlikte taniya yonlendirebilir (119, 120).

KMD'li hastalarin biiylik bir kisminda semptomlar dogumda veya bebeklik
doneminde baslar, hipotoni ve giigsiizliik ortaya c¢ikar ve bazilar1 yardimsiz

yurimede gecikme gosterir. Tipik bir “gevsek bebek” durumu ortaya ¢ikabilir.
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Solunum yetmezligi, 6zellikle geceleri, cogu KMD'de, hastanin yiiriime yetenegini
kaybettigi ileri evrelerinde yaygin bir semptomdur. KMD’de yiiz kaslar1 da tutulur.
Solunum kaslar1 etkilenir ve yutma problemleri gordlebilir. Kardiyak tutulum
nadirdir. Baz1 vakalarin baglangici gecikir ve ¢ocuk normal zaman gizelgesine gore
motor becerileri kazanamadiginda stiphelenilir. Genel olarak, bu hastaliklarin
ilerleme potansiyeli azdir ancak baslangigtan itibaren semptomlar siddetlidir ve

spontan kas kontraktiirlerine egilim vardir (120).

KMD'lerin farmakolojik bir tedavisi yoktur. Su anda tedavi, hastaligin seyrini
tyilestirmeye ve akciger ve kalp bozukluklarini onlemeye veya tedavi etmeye
yoneliktir. Ancak eklem deformitelerini, kas kisaliklarin1 ve skolyozu 6nlemek igin
fizyoterapi ve rehabilitasyon, diger tim ndromiiskiiler hastaliklarda oldugu gibi
esastir. Kortikosteroidler, mobilite yardimcilari, cerrahi, Kalp bakimi, konusma

terapisi ve solunum bakimi uygulanan diger tedavi yontemleridir (121).
2.7. Limb-Girdle Muskdler Distrofi

Limb-Girdle muskdiler distrofi (LGMD) omuz ve pelvik bdlge gibi proksimal
bolgedeki kaslarin zayifligiyla karakterize, baslangic yas1 degisken olan ve konjenital
olmayan, genetik kas bozukluklarini ifade eder. LGMD; cekirdek, sarkoplazma,
sarkomer, sarkolemma ve hiicre dis1 matris dahil olmak lizere kas lifinin ¢esitli
kisimlarinda anormal protein sentezine neden olan patojenik genetik varyantlardan
kaynaklanir. LGMD’ler otozomal dominant ve otozomal resesif tipler olmak tzere 2
ana kategoriye ayridmustir. LGMD'nin tiim formlarmnin prevalanst 1:14.500 ila
1:123.000'dir (122). Otozomal resesif formlar, otozomal dominant formlarla
karsilastirildiginda daha siddetli ve daha kotii prognozla daha erken ortaya ¢ikar.
Bugiine kadar tanimlanan LGMD'lerin yaklasik %90'1 otozomal resesiftir (123).

LGMD’de kesin tani genetik analizle belirlenir. Taniya yardimer olmak i¢in
elektrodiagnostik, gorintiileme ve biyopsi yapilabilir. Serum kreatin fosfokinaz
artiginin boyutu, LGMD'nin alt tipleri arasinda ayrim yapilmasina yardime1 olabilir.
Ayrica elektromiyogram, en hafif fenotip olan asemptomatik hiper CPKaemili

hastalarin %89'unda bile miyopatik degisiklikleri gosteren en hassas incelemedir.



20

MRI, olas1 alt tip hakkinda ipucu verebilecek kas tutulum paternini ayirt etmede

faydalidir (123).

LGMD'ler genellikle hem pelvik hem de omuz kusagi kaslarinda eszamanli
zayiflik baglangiciyla kendini gosterir, ancak spesifik bozukluklar baslangicta
omuzlara kiyasla pelvik bolgede daha belirgin sekilde ortaya ¢ikabilir. Ilerlemeyle
birlikte zayiflik, pelvis ve omuz kusaginin disina, daha distal gruplara, boyun ve
aksiyal kaslara veya her ikisine de yayilabilir. LGMD'"iin tiiriine bagli olarak
pulmoner kas sistemi ve kalpte de problemler ortaya ¢ikabilir (124).

LGMD igin henuz kesin bir tedavi mevcut degildir. Fakat LGMD’nin
tedavilerinin gelistirilmesi i¢in arastirmacilar tarafindan deneysel ¢alismalar devam
etmektedir (125, 126). Kok hiicre tedavisi, vektér odakli gen aktarimi, CRISPR
teknolojisini kullanarak gen diizenleme, ekzon atlama, antisens oligonikleotidler,
RNA etkilesimi gibi molekiiler genetik tedavilerin ¢aligmalar1 devam etmektedir.
Destekleyici aragtirma kanitt olmadan kullanilan ilaglar arasinda rituksimab,
ubikuitin-proteazom inhibitorleri, yani bortezomib, givinostat, koenzim Q ve

lisinopril yer alir (123).
2.8. Facioscapulohumeral Muskuler Distrofi

Facioscapulohumeral muskiler distrofi (FSHMD) adii etkiledigi kas
gruplarindan alan [ylz kaslar1 (facio), kiirek kemiklerini ¢evreleyen kas gruplari
(scapulo) ve kollarn iist bolgeleri (humeral)] otozomal dominant kalitim gdsteren bir
hastalik grubudur (127). FSHMD vakalarmin ¢ogu, kromozom 4'in 4q35
subtelomerik bolgesindeki D4Z4 tekrari bozukluklartyla iligkilidir (128). FSHMD,
tim yas gruplarindaki bireyleri etkileyebilen bir kas distrofisidir. Prevalansinin

10.000 kisgide 0,4-1 oldugu bildirilmektedir (99, 129).

FSHMD’de serum CK diizeyi normal veya hafif yilikselmistir. Kas
biyopsisinde orta derecede miyopatik degisiklikler goriilebilir (99). FSHMD'nin
genetik teshisini kolaylagtirmak i¢in uzun menzilli PCR gibi yeni teknikler
gelistirilmistir. Bir diger yeni teknik ise, floresan mikroskobu ile gerilmis tek DNA
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lifleri Gzerindeki D4Z4 tekrar dizisinin gorsellestirilmesine ve boyutlandirilmasina

olanak tantyan molekiiler taramadir (130).

FSHMD genellikle yuzdeki ¢esitli kas gruplarint (1slik ¢almada zorluk, goz
kapaginin sarkmasi, yiiz ifadelerinde azalma, konugsma bozuklugu), omuz kusagini
(kollar1 yana dogru kaldirmada zorluk) ve iist kollar1 (biceps ve triceps brachiide
asimetrik zayiflik) iceren ilerleyici kas zayiflig1 olarak ortaya ¢ikar. Viicudun bir
tarafinda belirgin olan kas zayifligi ve skapular kanatlasma FSHMD'nin iki ana
ozelligidir. Omuzlar, diiz koprucuk kemikleri ve pektoral kaslarda belirgin atrofi ile
one dogru egimli olma egilimindedir. Karin kas1 zayiflig1 karin siskinligine ve bazi
durumlarda lomber lordoza neden olabilir. Kalga ve pelvisteki kas zayifligi,
merdiven ¢ikmada veya uzun siireli yiriimede zorluklara sebep olabilir. Diyafragma
zay1flig1 ile kendini gésteren FSHMD'li kisiler solunum yetmezligi riski altindadir ve

FSHMD'li bireylerin bir kism1 tekerlekli sandalyeye bagimli hale gelebilir (127).

FSHMD i¢in heniiz kesin bir tedavi mevcut degildir (131). Losmapimod
isimli ilacin, FSHMD tedavisi faz c¢alismalar1 devam etmektedir. Klinik
farmakokinetik/farmakodinamik calismalara dayanarak, giinde iki kez 15 mg

losmapimod aliminin iyi sonuglar ortaya ¢ikarabilecegi tahmin edilmektedir (132).
2.9. Guillain-Barré Sendromu

Guillain-Barré sendromu (GBS), immiin aracili bir polinéropatidir (133).
GBS goriilme sikligi 100.000'de 0,5 ila 100.000'de 2’dir. GBS'nin kesin nedeni
bilinmemektedir, ancak vakalarin %50-70'i solunum veya mide-bagirsak
enfeksiyonundan veya periferik sinirleri ve bunlarin omurga koklerini hedef alan
anormal bir otoimmiin tepkiye neden olan baska bir bagisiklik uyarisindan 1-2 hafta
sonra ortaya ¢ikar (134). Cesitli enfeksiyonlar Guillain-Barré sendromuyla iligkilidir,
ancak Campylobacter jejuni en yaygin olanidir (133).

GBS hastalarinda taniyr desteklemek ve taklit eden hastaliklar1 ortadan
kaldirmak amaciyla sinir iletim c¢aligmalari ve EMG yapilmaktadir (135). GBS

teshisini desteklemek icin sinir iletim ¢alismalarinda poliradikiilondropati
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saptanabilir ve beyin omurilik sivis1 analizi albiiminsitolojik ayrigmay1 gosterebilir,

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

Akut paralitik noropatinin en sik nedeni olan GBS, akut baslangi¢cli, hizli
ilerleyen, simetrik kas zayifligi, stabil olmayan ambulasyon ve hipo veya arefleksi ile
karakterize inflamatuar bir polindropatidir (134). GBS’de gugsuzlik genellikle
baslangi¢ aninda distaldedir ama zamanla proksimal bolgeye dogru yayilim gosterir.
Ayrica birgok hasta bel ve uyluk bolgesinde noropatik agri hisseder. Hastalarin
yaklasik %50'sinde bir dereceye kadar yiliz zayifligi gelisir ve hastaligin
semptomlarmin en siddetli oldugu donemde diger kranial sinirler etkilenebilir. GBS
genellikle bacaklarda Ust ekstremitelere ve yiize yayilan zayiflik ve derin tendon

reflekslerinin tamamen kaybiyla birlikte asendan felg olarak ortaya ¢ikar (135).

GBS'nin tedavisi genel tibbi bakim ve immiinolojik tedaviden olusan
multidisipliner bir yaklagim gerektirir (134). Kanitlanmis tedaviler, GBS tedavisinde
esit derecede etkili oldugu gosterilen IV immiinoglobulin (IVIg) ve plazma
degisimidir. GBS tanis1 diistiniildiikten sonra, bunlardan herhangi birine mimkin
olan en kisa siirede baslanmalidir. IVIg i¢in genel doz programi 5 giin boyunca 0,4
g/kg/gln'dlr. Agri, noropatik agrida etkili olan farmakolojik ajanlar kullanilarak
yonetilmelidir. Popiiler ajanlar gabapentin, pregabalin ve diisilk dozda trisiklik

antidepresanlardir. (133, 135).

2.10. Noromuskiiler Hastaligi Olan Bireylerde Egzersiz, Egzersize Uyum

ve Motivasyon

NMH’li bireyler icin temel bir tedavi bileseni, egzersiz terapisidir. Fakat
NMH’de egzersizin faydali m1 yoksa zararli mi1 oldugu onlarca yildir tartisilan bir
konu olmustur (15, 16, 136). Ge¢mis donemlerde ndéromuskiiler hastaligi olan
kisilere, zayiflamig durumda olan Kkaslar1 i¢in zararli oldugu ve egzersizin herhangi
bir etkisi olup olmayacagmnmn belirsiz oldugu disiiniildigiinden, egzersiz tavsiye
edilmedigi bilinmektedir (136). Ancak hareketsizligin daha fazla kondisyon kaybi ve
egzersiz intoleransina sebep oldugu, hastalik semptomlarim ve eslik eden hastaliklar1
semptomlar1 agirlastirdigi bilinmektedir (15, 16, 87). Ayrica fiziksel aktivite

eksikliginin néromiiskiiler hastalig1 olan kisilerde daha fazla kas kiitlesi kayba,
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yiiriime mesafesinin azalmasma ve asir1 kilo, yorgunluk ve agri riskinin artmasma
neden olabilecegi bilinmektedir (137). Yakin zamanda yapilan ¢alismalar, bisiklet
iizerinde aerobik antrenman veya orta diizeyde kuvvet antrenmani gibi kisiye 6zel
fiziksel aktivitenin noromiiskiiler hastaligr olan kisiler icin faydali olabilecegini
gostermistir (136-138). CK oGlgiimleri ve kas biyopsisi ¢aligmalari, bu hastalarda
egzersize bagli kas hasar1 belirtileri géstermemistir (139, 140). Bu nedenle, artik
hastalarin egzersizden kaginmasi degil, bunun yerine egzersizin her hastaya tanisina

ve fonksiyonel seviyesine gore uyarlanmasi 6nerilmektedir (62, 136-138).

NMH’nin tiim tipleri i¢in fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarmnin
amagclari; kas giiciinii ve fonksiyonel kapasiteyi korumak, solunum problemlerini
geciktirmek veya oOnlemek, kontraktir ve deformite olusumunu Onlemek,
ambulasyonu miimkiin oldugunca siirdiirmek, komplikasyonlara yonelik etkili
tedaviyi saglamak, hastaya 0zgli uyarlanabilir ekipman ve yardimci teknoloji
kullannomin1 desteklemek, yapilan aktivitelerde harcanan enerji miktarin1 optimize
etmek, cilt saghgmi korumak, agriyi onlemek veya azaltmak, giinliik yasam
aktivitelerindeki bagimsizligi siirdiirmek, bireyin sosyal hayata katilimimni devam

ettirmek ve yasam kalitesini miimkiin oldugunca artirmaktir (19, 20, 70, 141, 142).

NMH’ye sahip bireylerin gerek fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarida
dizenli egzersiz uygulamalarma dahil olarak gerckse giinliik yasamda diizenli
fiziksel aktiviteler yoluyla aktif olmalar1 saglanmalidir. NMH’li bireyler icin dizenli
fiziksel aktivite ve egzersiz; sagligi, fonksiyonu, yasam kalitesini ve sosyal hayata
katilimi siirdiirmek i¢in gereklidir (20, 21). Egzersiz egitimi kardiyorespiratuar
fonksiyonlar ile kas ve sinir sisteminin fonksiyonlarini iyilestirmek igin tipi,
yogunlugu, siiresi ve siklig1 bireye gore yapilandirilmis bir fiziksel aktivite tiiri
olarak tanimlanmaktadir (22). NMH'li kisiler igin, egzersiz egitiminin hangi tip,
seviye ve yogunlugunun en faydali oldugu konusunda literatiirde halen fikir birligine
varilamamustir (13, 18). Her ne kadar farkli NMH tanilarinda farkl egzersiz tip, siire,
siklik Onerileri yapilmis olsa da genel olarak NMH’li bireyler i¢in fizyoterapi ve
rehabilitasyon programlarinin pozisyonlama, destekli veya desteksiz ayakta durma,
kas kisaliklarmi1 ve kontraktiirleri Onlemek i¢in germe egzersizleri, aerobik

egzersizler (maksimum kalp atim hizinin %70 ile %85'i veya kalp atis hizinin %60
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ile %80'inde, haftada 3 ile 5 giin sikliginda), kuvvetlendirme egzersizleri (en az 1 set,
8 ile 12 tekrar ve haftada 2 ile 3 giin sikliginda), dengeyi ve yiiriimeyi gelistirmeye
yonelik ortez uygulamalari, dizleri veya ayak bileklerini stabilize etmek veya
kontraktlrleri 6nlemek icin splintler, ayak temas sekillerini ve ayak merkezi
basincint diizeltmek igin tabanlik, mobilite yardimecilari, yurategler, pulmoner
rehabilitasyon, yutma ve beslenme rehabilitasyonunu icermesi; bireye 0Ozel
hazirlanan bu programlarin haftada bir ile li¢ kez (haftada bes defaya kadar ¢ikabilir),
ergenlik donemine kadar en az 30 dakikalik seanslar halinde ve ardindan yetiskinlik

donemine kadar haftada en az iki kez uygulanmasi 6nerilmistir (18, 23-25, 42).

Kuvvetlendirme egzersizleri; yagsiz viicut kiitlesini, kas protein kiitlesini,
kasilma kuvvetini ve giliciinii artirir ve fiziksel islevi gelistirir. Kuvvetlendirme
egzersizlerinin uygulanmasinda, motor gelisim, hastaligin ilerleme hiz1 ve zayifligin
derecesi dikkate alinmalhidir. NMH’li bireylerde egzersizin asir1 yiiklenmeye neden
olabilecegi endisesi vardir. Bu durumu 6nlemek icin egzersiz programi planlanirken
zayiflik derecesi ve egzersizin yogunlugu goz Oniinde bulundurulmalidir.
Egzersizler aerobik ve aktif 6zellikte olmalidir. Eger kas kuvveti yer ¢ekimine karsi
koyamayacak durumdaysa, pasif egzersizlerden yararlanilmalidir (18, 143). Son
yillarda, hafifila orta siddette kuvvet antrenmaninin (maksimum agirligm %25-40"),
kas kuvveti lizerinde zararh etkiler olmadan faydalar sagladigi konusunda genel bir
fikir birligi vardir (137). Yiiksek yogunluklu (maksimum agirligin %50-70')
eksantrik veya konsantrik tip egzersiz programlarinin kas lifleri Gizerinde mekanik
strese neden olacagi ve kas zayifligmi artiracagi goz oOniine alindiginda, hizli

ilerleyen ve membran instabilitesi olan distrofik tiplerde kullanilmasi 6nerilmez (18,

137, 144).

NMH’li bireylerde, germe egzersizlerinin deformitelerin dnlenmesi, viicut
mekaniginin korunmasi ve ambulasyonun siirdiiriilmesi agisindan 6zel bir énemi
vardir. Eklem hareketlerinde hangi hareketlerin en yararli olduguna ve simetrinin
korunmasima dikkat edilmelidir. NMH'li bireylerde, 6zellikle kontraktir ve deformite
riskinin yliksek oldugu belirli kas veya eklem gruplarinda eklem hareket agikligni
korumak i¢in germe egzersizleri uygulanmaktadir. Germe egzersizleri evde yapilacak

programm Onemli bir parcast olmalidir ve egzersizlere pasif hareket agikligi
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kaybolmadan once baslanmalidir. Kontraktiir gelisme riski yliksek olan kas veya
eklem gruplarina haftada en az 4 ila 6 giin egzersiz yapilmasi gerekmektedir. Ayak
bilegi, diz ve kalca i¢in yapilan germe egzersizlerine tan1 konulduktan hemen sonra
baglanmali ve ambulasyon saglanamayan donemde de devam edilmelidir.
Ambulasyon kayb1 sonrasinda, germe egzersiz programina el bilegi, dirsek ve omuz
gibi bolgelerin de dahil edilmesi 6nemlidir. Kontraktur ve deformitelerin
onlenmesinde germe egzersizlerine ek olarak, splintler, ortezler ve ayakta durma
cihazlar1 da kullanilmaktadir. Germe, destek ve/veya splintleme artik yeterli

konumlandirmay1 saglayamiyorsa cerrahi segenekler diiiiniilebilir (47, 145).

Biiyiik kas gruplarinin yeterli yogunluk ve siire boyunca karsilikli olarak
kullanilmasini saglayan aerobik antrenman; kalpte, periferik dolasim sisteminde ve
iskelet kasi sistemlerinde adaptasyonlara neden olur (137). Aerobik aktivite, fiziksel
isleyigin 1iyilestirilmesinin ve siirdiirilmesinin merkezinde yer alir. Zayifliga,
yorgunluga, eklem hareket acikliginda kayiplara ve ortopedik degisikliklere ragmen
aerobik aktivitenin siirdiiriilmesi rehabilitasyon programinin pargasi olmalidir (47).
NMH’li bireyler i¢in fizyoterapistler, kardiyovaskiiler performansi artiran, kas
verimliligini artiran ve yorgunlugu azaltan hafif-diisiik etkili aerobik egzersizler
Onerebilir. Haftada 4 giin boyunca hedef kalp atis hizinin %60 ila %80'i kadar sub-
maximal yogunluga sahip aecrobik aktiviteler c¢alistirilabilir. Cogunlukla sabit

bisiklet, yizme ve kol ergometreleri, kosu bantlarina tercih edilir (145).

Kas iskelet sorunlarmi yonetmek igin ortezler kontrakturlerin dnlenmesinde,
eklem konumlandirma ve ayakta durma programlarinda onemli bir rol oynar. Geg
ambulatuvar ve erken ambulatuvar olmayan asamalarda, bireysel ihtiyaglara ve
konfora uygun olarak kisiye 6zel Ayak bilegi-ayak ortezleri ve Diz-ayak bilegi-ayak
ortezleri, ayakta antrenman programlarinda ve terapdtik amaglarla ambulasyona

yardimc1 olarak ¢ocugun hayatini kolaylastirabilir (145).

Solunum fonksiyonlarinin korunmasi ve iyilestirilmesi i¢in solunum
fizyoterapisi teknikleri kullanilir. Solunum kaslar1 fonksiyonel olarak iskelet
kaslaridir ve bu nedenle solunum kas egitimi (RMT), giiglerini ve dayanikliliklarini
gelistirmek ve NMH’lerin neden oldugu ilerleyici zayiflig1 ortadan kaldirmak i¢in

olas1 bir tedavidir. RMT'nin néromiiskiiler hastalardaki roli tartismalidir ve asiri
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calisma nedeniyle kas yorgunlugunu hizlandirabileceginden potansiyel olarak
tehlikeli gorilmektedir. Fakat ekspiratuar kas kuvvetinin arttirilmasmi, kas
dayanikliliginin arttirilmasint ve maksimum inspiratuar basincin arttirilmasini
sagladigi da diisiiniilmektedir. Inspiratuar kas egitiminin (IMT) de giic ve
dayaniklilik ag¢isindan diyafram egitimine olanak sagladigini gosteren caligmalar
vardir. Solunum problemlerinin  yonetiminde kullanilan diger rehabilitasyon
yontemleri arasinda, manuel ve mekanik destekli Oksiirme teknikleri, akciger
volimiinii artrma teknikleri ve non-invaziv ventilasyon gibi uygulamalar
bulunmaktadir (146).

NMH’li bireyler igin en uygun egzersiz yontemlerinden biri de su igi
egzersizlerdir. Suyun kaldirma kuvveti zayiflamis kaslar1 destekler, fonksiyonel
harekete izin verir, eklem yikiinii azaltir, yer cekimine kars1 hareketleri kolaylastirir
ve bazi durumlarda direng egzersizi olarak da kullanilabilir. Su i¢i egzersizler tim
kas gruplarini tedavi ederek hastanin aerobik kapasitesini maksimuma c¢ikarir ve
eklemlerdeki stresi azaltir. Ayrica NMH’1i bireylerin diisme veya agr1 riski olmadan

dengelerini gelistirmelerine ve ylirimelerine olanak tanir (147).

NMH'li bireyler, kas gii¢stizliigli, agri, yorgunluk, fonksiyonel kas dokusu
kaybi, kullanilmayan kaslar, asir1 kullanima bagli yaralanmalar, kardiyopulmoner
sorunlar, kontraktiirler, hareket yeterliliginde azalma (yilirime hizinin azalmasi ve
enerji harcamasinin artmasi), genel islevsellikten kaynaklanan kisitlamalar, hasta
motivasyonunun azalmasi, sosyal katilimin azalmasi, artan depresyon ve artan sosyal
engeller gibi bircok sorun yasamakta ve bunlarmn tiimii giinliik yasam aktivitelerine
siirh katilimla beraber fiziksel aktivitede azalmaya ve hareketsiz bir yasam tarzina
yol agmaktadir (16, 24, 148-150). Tiim bunlar NMH’li bireylerin erken yaslardan
itibaren ciddi fonksiyonel kayiplar yasamasina ve yasam kalitelerinin diismesine
neden olmaktadir (5-7). Hastaliklarin Onlenmesi, sagligin gelistirilmesi ve
fonksiyonel bagimsizhigm siirdiiriilmesi igin diizenli fiziksel aktivite ve egzersiz
onemlidir (151). Terapdtik egzersizden elde edilen potansiyel faydalar, temel
semptomlar1 zayiflik, yorgunluk ve kas atrofisi olan NMH'li bireyler icin etkilidir.
Fiziksel aktivite ve egzersiz, kronik hastaliklarin gelisimini azaltarak, hastaliga bagl

komplikasyonlar1 azaltir ve fonksiyonun restorasyonunu saglayarak mortaliteyi
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azaltir ve morbiditeyi Onler. Ayrica artan fiziksel aktivitenin kan basmecini
diistirdiigii, obeziteyi dnlemeye yardimci oldugu ve osteoporoz, kalp hastaligi, artrit
ve tip 2 diyabet riskini azalttig1 gosterilmistir. Egzersiz ayni zamanda kaygiy1,
depresyonu ve agriyr da azaltir. Iyi olus halini artirrr, uykuyu destekler ve
motivasyonu artirir. NMH'li pek ¢ok kisinin, hastaliklartyla iliskili zayiflik ve
duyusal bozukluk nedeniyle siklikla diismeler yasadigi ve bu bozukluklarin da
terapotik egzersizler yoluyla degistirilebilecegi gosterilmistir (137).

Tedavi programlarma baglilik, tanimlanmasi ve Olgiilmesi oldukga zor bir
kavramdir (152). Diinya Saghk Orgiitii (DSO) uyum kavramini; Kisinin ila¢ alma,
diyet uygulama ve/veya yasam tarzi degisiklikleri gibi konularda davranislarmin
saglik hizmeti saglayicisinin verdigi tavsiyelere karsilik gelme derecesi olarak
tamimlamistir (153). Bu tanim referans alinarak egzersiz uygulamalar1 6zelinde
uyum, bir ¢alismada "Bir bireyin, saglik profesyonelleri tarafindan belirlenen
egzersizin nicelik ve kalitesine ne 6l¢tide uydugu" olarak tanimlanmaktadir (154).
Kas-iskelet sistemi rahatsizliklar1 olan genglerde, egzersiz terapisinin etkinligi,
kisinin davranmiginin saglik hizmeti saglayicisinin tavsiyelerine ne olc¢iide uydugu

olarak tanimlanan uyumla yakindan ilgilidir (153, 155-158).

Fizyoterapide tedaviye uyum ve motivasyon konusunda genel olarak az
sayida arastirma vardir (152). Yapilan galismalarda egzersize uyum faktorleri temel
duzeyde fiziksel, psikolojik ve sosyodemografik olarak (159) veya internal, eksternal
olarak (160, 161) kategorize edilmistir. Bu kategorilerde yer alan agri1 yogunlugu
(162, 163), yorgunluk (164), egzersiz programmin siiresi ve siklignin yani sira (165)
motivasyon (166), kinezyofobi (167) ve depresyon (168) gibi psikososyal etkenler ile
yas, cinsiyet, vicut kitle indeksi (vki) gibi demografik 6zelliklerin egzersize uyumu

etkileyebilecek faktorler oldugu diistiniilmektedir (169).

Motivasyon, engelli ¢ocuk ve genglerin isleyisini etkileyebilecek onemli bir
kisisel faktordir. Engelli cocuk ve genclerde motivasyon, yeni bir fonksiyon
ogrenme, 0grendiklerini uygulama ve fonksiyonlarini gelistirme siire¢lerinde dnemli
bir rol oynar (27, 170). Ayn1 zamanda motivasyon, terapistler tarafindan pediatrik

rehabilitasyon uygulamalarinin kritik bir unsuru olarak kabul edilmektedir (171).
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Ozellikle NMH’li ¢ocuklarda diizenli egzersiz ve / veya fiziksel aktiviteye uyumu

artirmak i¢in motivasyonlarmnm yiiksek olmasi gerektigi vurgulanmistir (18).

Hem tedavi ortaminda hem de ger¢ek yasam baglaminda belirli etkinlikleri
gerceklestirme konusunda motivasyon eksikligi, c¢ocugun ilgili etkinliklerdeki
basarisint ve yasam rollerine katilimini smirlayabilir, cocuklarin fonksiyon
gelisimlerinde negatif bir etken olabilir, yeni rolleri denemede ve giinliik anlamli
etkinlikleri uygulama ve 6grenmede kritik bir engel olabilir (171). Diisiik motivasyon
gecmis deneyimlerle, mevcut zorluklarla, cevresel kosullarla veya basarisizlik
korkusuyla ilgili olabilir (27, 171, 172). Kronik engelli ¢ocuklarda, uzun suren
rehabilitasyon ve egitim programlar1 zamanla sikici, monoton ve motivasyon kirici
olabilmektedir. Bu siiregte meydana gelen motivasyon disiikligi ve yetersiz
uyumun, tedaviye katilimi ve dolayisiyla tedavinin etkinligini azaltabildigi
bildirilmistir (26, 27). Pediatrik fizyoterapide tedavi programlarmna uyumsuzluk,
ilerlemenin gecikmesine, tedavi rejimlerinin gereksiz sekilde degistirilmesine ve

Klinik etkinligin azalmasina neden olabilir (152).

Gelisimsel yetersizligi olan c¢ocuklarin motivasyon diizeylerine iligkin
literatiir smirlidir. Bununla birlikte, mevcut kanitlar, normal gelisim gdsteren
yasitlariyla karsilastirildiginda bu ¢ocuklarin daha pasif olma egiliminde olduklarini,
karmasik ve zorlayici faaliyetlerden kagindiklarini gostermektedir. Fizyoterapistler,
tedavi surecinin son derece motive edici olmasmi saglamali ve ikinci olarak, beceri
ve faaliyetlerde ilerlemenin 6niinde bir engel oldugu ortaya ¢ikarsa, ¢ocuklarin
motivasyonunu artirmalidir. Cocuklara hem eglenceli hem ilgi cekici hem de
zorlayict bulduklar1 aktiviteleri se¢me firsat1 saglanirsa ¢ocuklarin azim ve caba
diizeyi dolayisiyla tedavi swrasindaki motivasyon diizeyi artirilabilir. Cocuk i¢in
onemli ve anlamli olan tedavi hedefleri motivasyonu daha da artirabilir (171). Ayrica
NMH’li bireylerin, egzersiz uygulamalarini yasam boyu uygulamalar1 gerektiginden,
tedaviye uyumlarini ve motivasyonlarmi artirmak ve tedavinin etkinligini optimize

etmek icin egzersizler ilag gibi recete edilmelidir (17).

NMH'li ¢ocuklar1 uzun siire rehabilitasyon programlarma motive etmek zor
olabilir. Bu nedenle tedaviye uyumu saglamak icin daha fazla motive edici unsur

gerekebilir. Ozellikle cocuklarda uyumu saglamak icin terapistlerin egzersiz
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programlar1 sirasinda uyarici, islevsel ve anlamli aktiviteler bulmalar1 konusunda
gelisime acik olmasi gerektigi diisiiniilmektedir. Terapide boyle bir yaklasimin
kullanilmasi, 6zgliven, 6zsaygi, dikkat siiresi, konsantrasyon ve Ogrenmeye ilgi
iizerinde olumlu etki gibi psikolojik faydalar saglayabilir. Bu avantajlar cocugun
terapi seanslarina uyumunu siirdiirme konusunda motive olmasini saglayacaktir. Bu
amagla cocugun motivasyonunu potansiyel olarak artiracak yeni terapi yontemleri
gelistirilmektedir. Bu terapilerin bazi Ornekleri sunlardir: Oyunun fizik tedaviye
entegre edilmesi (6rnegin, terapotik miidahale/teknikler uygulanirken oynamak icin
bir yapbozun veya oyuncak bebek evinin kullanilmasi), hipoterapi veya terapide

sanal gerceklik (VR) oyunlarinin kullanilmasi (28).

Kanita dayali uygulamaya artan vurgu goz Oniine alindiginda, belirli bir
fizyoterapi miidahalesinin rapor edilen etkinligi, hem tedavinin dogal etkinliginden
hem de tedavi grubundaki uyum seviyesinden kaynaklanabileceginden, uyum ve
motivasyon konularmma daha fazla 1sik tutulmasi 6nemlidir (152). Fakat literattirde
noromuskiiler hastaliga sahip pediatrik bireylerde egzersize uyum ve motivasyon

konusunun yeterince ¢alisilmadigi goriilmektedir.

2.11. Fiziksel Acidan Yetersizligi Olan Bir Kisiye Bakmanin Etkisi ve

Bakim Verenin Psikososyal Durumu

NMH’lerin ¢ogu, mobilitede azalma, bagimsiz yiiriime yeteneginde kayip ve
bireyin giinliik yasam aktivitelerinde tamamen bagimli olmasmna kadar uzanan kas
gligsiizliigiindeki artisla karakterize olan ve yillar boyu siiren ilerleyici bir Klinik
gidisata sahiptir (31). NMH’li ¢ocuklar eslik eden norolojik bozukluklara veya hasta
saglhigmin kotiilesmesine ve daha fazla bagimlilik ihtiyacina sebep olan diger tibbi
durumlara da sahip olabilirler (145). NMH’lerin karmasik kronik yapisi; sosyal,
fiziksel ve psikolojik alanlardaki etkileriyle hastalarm yasam kalitelerini 6nemli
Olglide digiiriip bir¢cok zorlukla karsilasmalarina neden olmaktadir (35). NMH’li
cocuklarm isglevsel smirlamalari, ¢ocuklarin gelistikce olagan ihtiyaglarmin cok
Otesine gecen uzun streli bakim gereksinimlerine yol agmaktadir (31).

Oz bakim kapasitesi sinirli olan NMH'li ¢ocuklar igin ebeveynler genellikle
cocuklarinin yagsamlarinin biiyiik bir bolimiinde kapsamli ve uzun siireli bakim

saglamak zorundadir (173, 174). Bakim vermek, kiigiik bir g¢ocugun ebeveyni
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olmanin normal bir par¢asidir ancak ¢ocuk islevsel sinirlamalar ve olasi uzun vadeli
bagimlilikla karsilastiginda, bu rol tamamen farkli bir 6nem kazanir (31).
Noromiuskiiler hastaliklar, tani siirecinden itibaren hasta ile birlikte ailesinin
hayatinin merkezi haline gelmektedir. Ozellikle tibbi ilerlemelere ragmen bu
hastaliklarin ¢ogunda kesin bir tedavi miimkiin olmadigi i¢in, hastaligin
kabullenilmesi aileler icin zor olabilir ve bu durum catismalara yol agabilir.
Hastaligin kabullenilememesine bir de hastaligin seyri ve hastalarin bakim ihtiyact
eklendiginde aile iyelerinin rol ve sorumluluklarinda, sosyal cevrelerinde, Ozel
yagam alanlarinda, planlarinda, beklentilerinde, is yasamlarinda 6nemli degisiklikler
olusturarak, hasta birey ve bireyin i¢inde bulundugu aile diizeninin tim Gyelerinin
yasamini zorlastirdigi bilinmektedir (35). Yapilan g¢alismalar, hastalik siirecinin
ailelerde stres ve kaygi diizeyini artirdigini, yasam kalitesini olumsuz yonde
etkiledigini, yasam doyumunu azalttigini ve ekonomik giicliikkler yasandigini

gOstermektedir (35).

Cocuklarda kronik hastaligin seyri sirasinda c¢ocuklarin bakim verenleri;
biyomedikal, egitimsel, fiziksel, rehabilitasyon, psikolojik, aile, sosyal ve kurumsal
saglik alanlarinda yardimei olmak da dahil olmak iizere ¢ocugun bakiminin farkl
alanlarina aktif olarak katilirlar (31-35). Ek olarak, bakim verenler uzun vadeli
tedavilere, saglik hizmetlerinin sunumunun koordinasyonuna ve kronik hastaliklara
eslik eden finansal ve duygusal zorluklarin yonetimine dogrudan dahil olurlar (175).
Bu sebeple aile, nOromuskiiler hastaligi olan ¢ocuklarda rehabilitasyon
uygulamalarinda ¢ocuk kadar merkezdedir (31-33). Zamanlarinin ¢ogunu ailesiyle
geciren bu cocuklarda rehabilitasyonun etkinligi, devamliligi, g¢ocugun giinliik
yasama katilimi ailenin destegi ile miimkiindiir. Ailelerin rehabilitasyon
programlarina dahil olmasi, ¢ocuklarinin durumunu daha iyi anlayabilmelerine ve
kabul edebilmelerine katki saglar; boylece ailenin tedaviye olan inanglarini
giiclendirir. Bu nedenle ailelerin se¢imlerine saygi duymak, desteklerini kabul etmek,
onlar1 karar alma ve isbirligi siirecine dahil etmek ile gerceklestirilebilecek ailenin
rehabilitasyon programlarma aktif katilimmin saglanmasi, ¢ocuklarin motivasyonunu
olumlu yonde etkileyerek daha az kaygi ve stres yasamalarina, bdylece
rehabilitasyon programlarinin etkinliginin artmasina katki saglayacaktir (32, 33). Bu

sorumluluklarin yerine getirilmesi, kronik hastalig1 olan bireylere ihtiya¢ duyduklar1
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ilgiyi saglamak ve hastanin yasadig1 6zerklik ve bagimsizlik eksikligini azaltmak i¢in
gereklidir. Ancak bu aktivitelerin bakim verenler Uzerinde fiziksel, psikolojik ve
ekonomik etkileri vardir (175). Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin aileleri arasinda
bakimin etkisi ve sonuglari, bakim verenlerin zihinsel ve iligkisel sagliklar1 iizerinde
yansimalart olan kiiresel bir halk sagligi sorunudur. Pediatrik kronik hastalik,
hastalar ve onlari bakim verenleri lizerinde kirilganliga ve yasam kalitesinin ve aile
isleyisinin azalmasina yol agan fiziksel, psikolojik, sosyoekonomik ve davranigsal
etkileri olan, aile igin biiyiik bir zorluk olusturan merkezi bir olay1 temsil eder.
Sonu¢ olarak bakim gorevleri, bakim verenin sikintilar yasamasma ve saglk

kaybiyla sonuglanabilecek bir yiikke neden olabilir (37).

Bircok calisma, kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin aile bakim verenlerinde
kaygi ile iligkili psikososyal ve sosyodemografik faktorleri tantmlamistir. Literatiirde
tanimlanan psikososyal faktorler arasinda bakim verenin yiikii, yasam kalitesi, aile
islevselligi, glinlik yasamdaki saglik sorunlari, ebeveyn stresi ve depresyon yer
almaktadir. Buna ek olarak, literatiirdeki calismalar, anksiyetesi olan bakim
verenlerin muhtemelen daha yiiksek diizeyde depresyon ve daha fazla bakim veren
yikiiniin yan1 sira daha diisiik yasam kalitesi, 0z saygi, 6z yeterlik inanclari,
aktivasyon ve canlilik diizeyleri ve dayaniklilik ile ortaya ¢iktigmi gostermektedir
(175). Fiziksel agidan yetersiz olan bir kisiye bakmak, bakim verenlerde strese neden
olabilir ve bu stres, yiikk deneyimi ile bu yiike karsi savunmasizlik algis1 arasindaki
etkilesimle iligskilendirilebilir (176). Bakim verenlerin deneyimiyle iliskili stres
tepkileri, bakim i¢in harcanan zaman, bakim verenlerin sosyal ¢evresindeki azalma,
hastanin kdtiilesmesi, giinlilk yasam aktivitelerine bagimlilik, hastaligin niiksetmesi
ve bakim verilen kisinin ortaya koyabilecegi sorunlu davraniglar gibi faktorlerle
iliskilendirilmistir (177). Bakim verenin psikososyal durumu bakim siirecinde ¢ok
onemlidir, clnki bu rol dezavantajli konumda olan ¢ocuklarin 6zsaygisinin

korunmasindan ve gelistirilmesinden sorumludur (178).

NMH'’li bireylerin rehabilitasyon siirecinde aileler ve bakim verenler bu kadar
onemliyken ve ailelerin psikososyal durumu cocuklarinm saglikla ilgili yasam
kaliteleri Uzerinde bu kadar etkiliyken bu durumun gocugun egzersize uyum ve
motivasyonuyla dogrudan baglantisin1 gosteren bizim ¢alismamiz gibi bir ¢calismaya

literatiirde rastlanmamistir. Bu nedenle bu ¢alisma planlanmaistir.
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3. BIREYLER VE YONTEM

Bu caligma, NMH’1i ¢ocuklarin egzersize uyum ve motivasyonu ile bakim
verenin psikososyal durumu arasindaki iliskiyi arastirmak amaciyla 2022-2024 yillar1
arasinda Hacettepe Universitesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi, Pediatrik
Noromuskiiler Hastaliklar Unitesi’ne fizyoterapi ve rehabilitasyon agisindan
degerlendirilmek i¢in bagvuran 8-18 yas arasindaki NMH tanis1 almig ¢ocuklar ve
bakim verenleri ile gerceklestirildi. Calismaya toplam 54 c¢ocuk ve bakim verenleri

dahil edildi.
3.1. Bireyler

Calismaya katilmaya goniillii olan ¢ocuklara ve ailelerine arastrmanin amaci
ile degerlendirme yontemleri hakkinda bilgi verildi ve sonrasinda g¢alisma igin
hazirlanan onam formlar1 imzalatildi. Calismanin gergeklestirilmesi i¢in Hacettepe
Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan GO 22/648
kayit numarasi ile 21.06.2022 tarihinde gerekli onay alindu.

Cocuklarin arastirmaya dahil edilme kriterleri:

1. Cocugun bir uzman hekim tarafindan bir NMH tanis1 almis olmasi,
2. Cocugun 8-18 yas arasinda olmasi,

3. Cocugun calismaya katilmaya goniillii olmast,

4. Cocugun fizyoterapist ile koopere olabilmesi ve yonergelerine uyum

saglayabilmesi
5. Cocugun ambulasyonunun devam ediyor olmas1
Bakim verenlerin arastirmaya dahil edilme kriterleri:
1. Bakim verenin ¢aligmaya katilmaya goniillii olmasi,

2. Bakim verenin 18-65 yas arasinda olmasi,
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3. Bakim verenin fizyoterapist ile koopere olabilmesi ve yonergelerine uyum

saglayabilmesi
Cocugun arastirmaya dahil edilmeme kriterleri:

1. Cocugun NMH tanis1 disinda herhangi bir kronik hastalik tanisi almis

olmasi,

2. Cocugun, fizyoterapistin talimatlarm1 uygulayamayacak diizeyde

kooperasyon problemleri olmasi,
3. Cocugun goniilliigliniin sona ermesi,
Bakim verenin arastirmaya katilmaya dahil edilmeme kriterleri:

1. Bakim verenin, fizyoterapistin talimatlarin1 uygulayamayacak diizeyde

kooperasyon problemleri olmasi,

2. Bakim verenin, bakim vermeye engel teskil edebilecek veya bakim

vermeyi zorlastiracak herhangi bir kronik hastaliginin olmasi,
3. Bakim verenin tan1 almig bir psikolojik rahatsizliginin olmasi,
4. Bakim verenin goniilliigliniin sona ermesi,

5. Ailede degerlendirilecek ¢ocuk disinda bakim ihtiyaci olan bagka bir

bireyin olmasi
3.2.'YOntem

Calismaya dahil edilen g¢ocuklar ile ailelerine asagidaki degerlendirmeler

uygulanmistir (EK 1-Degerlendirme Formu).
3.2.1. Demografik Bilgiler

Katilimc1 gocuklara ait yas (yil), kilo (kg), boy (cm), vicut kitle indeksi
(VKI-kg/cm?2), ailedeki kaginci ¢ocuk oldugu, kardes sayisi, kullanilan ilag varligi ve

sikligr ile bakim verenin yas, Kilo, boy ve viicut kiitle indeksi, egitim duzeyi,
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meslegi, sosyokiiltirel ve sosyo-ekonomik diizeyi, anne-baba akrabalik durumu,
cocuga bakim verme siiresi (saat/giin) c¢alisma saatleri, bakim sorumlulugunu

paylagsma durumu gibi fiziksel ve demografik bilgileri kaydedilmistir.
3.2.2. Cocuga Yonelik Degerlendirme Yontemleri

Cocugun egzersize uyum ve motivasyonunu degerlendirmek i¢in fizyoterapi
ve rehabilitasyon seans sikligi (saat/giin/hafta), fizyoterapi ve rehabilitasyon
programina ne kadar siiredir devam ettigi , tedaviye ara verip vermedigi, veriyorsa ne
siklikta ve ne nedenle ara verdigi ve ¢ocugun egzersize uyum ve motivasyonunu
sorgulayan arastrmacilar tarafindan hazirlanan kapali ug¢lu sorular (EKI.

Degerlendirme Formu) sorulduktan sonra asagidaki anketler uygulanmstir.

1. Cocuklar I¢in Fiziksel Aktivite Anketi (Physical Activity Questionnaire
for Children-PAQ-C): Calismaya dahil edilen 8-14 yas arasi NMH'li ¢ocuklarin
fiziksel aktivite diizeyi, Cocuklar I¢in Fiziksel Aktivite Anketi (PAQ-C) kullanilarak
degerlendirildi. 1997 yilinda Kanada'da Kowalski ve ark. tarafindan gelistirilen
Cocuklar I¢in Fiziksel Aktivite Anketi, 8-14 yas aras1 tiim g¢ocuklarda fiziksel
aktivite diizeyini belirlemek i¢in gegerli ve giivenilir bir olgiittiir. Anket, ¢cocuklarin
son 7 giin i¢inde yaptiklar1 fiziksel aktiviteleri ve bu aktivitelerin sikligini sorgulayan
toplam 10 sorudan olusmaktadir (179, 180). Anketin Turkge versiyonunun gecerlilik
ve givenilirligi 2019 yilinda Erdim ve ark. tarafindan yapilmistir (181).
Calismamizda anketin Tiirk¢e versiyonu kullanilmistir. Anketteki sorular ‘1’ ile ‘5’
arasinda puanlanmakta olup ‘1’ puan en diisiik fiziksel aktivite diizeyini, ‘5’ puan ise
en yuksek fiziksel aktivite diizeyini gostermektedir. Birinci sorunun toplam puan
hesaplamasi igin, tim maddelere verilen puanlarmn toplami 14’e boliiniir. Benzer bir
sekilde 7 gunluk fiziksel aktiviteyi sorgulayan dokuzuncu sorunun puanlamasi
haftalik toplammn yediye bolinmesiyle yapilir. Kalan 7 soru ise gin igerisinde
belirlenen zaman dilimlerinde yapilan aktiviteleri (6r. hafta sonlari, teneffiis, 6gle
arasi, beden egitimi dersi, okuldan sonra, aksam) ve son yedi giinde bos zamanlarda
yapilan fiziksel aktiviteleri degerlendirir. Bu maddeler de aymi sekilde 5°li
derecelendirme Uzerinden puanlanir. Anketten elde edilecek total skor igin tim
sorulara verilen puanlarin ortalamas1 alinmaktadir. Total skor ne kadar yiiksek olursa

cocugun fiziksel aktivite diizeyinin o kadar yiiksek oldugunu ifade etmektedir.
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Fiziksel aktivite sorularina ek olarak, anketin son sorusu son 7 gun i¢inde normal
aligkanliklar1 disinda aktivite gergeklestirmis ¢ocuklar: belirlemek i¢in kullanilir. Bu
sorunun fiziksel aktivite duzeyinin hesaplanmasina herhangi bir etkisi yoktur. Total
skorun “1” olmasi diisiik diizeyde fiziksel aktiviteyi gosterirken, total skorun “5”
olmasi yiiksek diizeyde fiziksel aktiviteyi tanimlamaktadir. Anketin “okul disinda”
ve “okul icinde” yapilan fiziksel aktiviteler icin iki alt boyutu ayr1 ayri
hesaplanabilmektedir. Calismamizdaki ¢ocuklarin fiziksel aktivite dizeyini
belirlemek i¢in kullanilan Cocuklar I¢in Fiziksel Aktivite Anketi, fizyoterapistin

sordugu anket sorularina ¢cocugun verdigi cevaplar kaydedilerek uygulanmistir.

2. Adélesanlar icin Fiziksel Aktivite Olgegi (Physical Activity Questionnaire
for Adolescents-PAQ-A): Calismaya dahil edilen 14-18 yas arast NMH’li ¢ocuklarin
fiziksel aktivite dlzeyi, Addlesanlar igin Fiziksel Aktivite Olcegi kullanilarak
degerlendirildi. 1997 yilinda Kowalski ve arkadaslar1 tarafindan PAQ-C anketinin
icerigi degistirilerek gelistirilen Addlesanlar I¢in Fiziksel Aktivite Anketi (PAQ-A),
14-18 yas aras1 tiim genglerde fiziksel aktivite diizeyini belirlemek i¢in gecerli ve
giivenilir bir 6lgiittiir. Anket, genclerin son 7 gilin i¢inde yaptiklar1 fiziksel aktiviteleri
ve bu aktivitelerin sikligin1 sorgulayan toplam 9 sorudan olusmaktadir (182). Anketin
Tiirkge versiyonunun gegerlilik ve giivenilirligi 2017 yilinda Polat (183) tarafindan
yapilmistir. Calismamizda anketin Tiirk¢e versiyonu kullanilmistir. Anketteki sorular
‘1’ ve ‘5 arasinda puanlanmakta olup ‘1’ puan en diistik fiziksel aktivite dlzeyini,
‘5’ puan ise en ylksek fiziksel aktivite diizeyini gostermektedir. Birinci sorunun
toplam puaninin hesaplanmasi i¢in tiim maddelere verilen puanlarin toplami 19’a
bélundr. Benzer bir sekilde 7 gunlik fiziksel aktiviteyi sorgulayan sekizinci sorunun
puanlamasi da haftalik toplamin yediye boliinmesiyle yapilir. Geriye kalan 6 soru ise
glin igerisinde belirlenen zaman dilimlerinde esnasinda yapilan aktiviteleri (0r. hafta
sonlari, teneffiis, beden egitimi dersi, 6gle arasi, okuldan sonra, aksam) ve son yedi
giinde bos zamanlarda yapilan fiziksel aktiviteleri degerlendirir. Bu maddeler de ayni
sekilde 5°li derecelendirme iizerinden puanlanir. Anketten elde edilecek total skor
icin tiim sorulara verilen puanlarin ortalamasi almmaktadir. Total skor ne kadar
yiiksek olursa katilimcinimn fiziksel aktivite diizeyinin o kadar yiiksek oldugunu ifade
etmektedir. Fiziksel aktivite sorularma ilaveten anketin son sorusu, son 7 giin iginde

normal aligkanligi diginda bir aktivite gerceklestirmis ¢ocuklar1 belirlemek igin
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kullanilir. Bu sorunun fiziksel aktivite diizeyinin hesaplanmasina herhangi bir etkisi
yoktur. Calismamizda 14 yasindan biiyiik ¢ocuklarin fiziksel aktivite seviyesini
degerlendirmek igin kullanilan Gengler I¢in Fiziksel Aktivite Anketi fizyoterapistin

sordugu anket sorulara katilimcinin verdigi cevaplar kaydedilerek uygulanmistir.

3. Cocuklarin Fiziksel Aktivite Iliskileri Anketi (Children’s Physical
Activity Correlates-CPAC): Welk ve ark. tarafindan 2003 yilinda gelistirilen
Cocuklarin Fiziksel Aktivite iliskileri Anketi, cocuklarda fiziksel aktiviteye etki eden
faktorleri degerlendirmede kullanilmaktadir (184, 185). Toplam 44 maddeden olusan
anket 10 alt baslikta ¢cocugun oyun oynamayi sevip sevmedigini, egzersizi eglenceli
bulup bulmadigini, egzersiz yapmay1 sevip sevmedigini, egzersizin dnemini kavrayip
kavramadigini, yasitlariyla olan durumuna bakisini, egzersizdeki yetkinligini,
egzersiz esnasindaki 6zgiivenini ve ailenin ¢ocuguna fiziksel aktiviteye katilimda
sagladig1 destegini, rol model olusunu ve cesaretlendirmesini puanlayarak fiziksel
aktivitede ailenin c¢ocuk iizerindeki etkisini ve ¢ocugun fiziksel aktiviteye olan

ilgisini sorgulamaktadir. Bu alt boyutlar :

-

. Oyun Oynamay1/Spor Yapmay1 Sevme,
2. Fiziksel Efordan Hoslanma,

3. Egzersizi Sevme,

4. Egzersize Iliskin Onem Algisi,

5. Akran Kabullenmesi,

6. Algilanan Yeterlilik,

7. Oz Sayg,

8. Ebeveyn Rol Modelleme Algisi,

9. Ebeveyn Destek Algis1 ve

10. Ebeveyn Tesvik Algisi’ndan olusur.
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Ik yedi alt boyut sirasiyla ¢ocugun oyun oynamayi/spor yapmayl sevme
dizeyini, fiziksel efor swrasinda terleme ve nefes nefese kalmaya yonelik
diislincelerini, egzersiz yapmayl sevime seviyesini, egzersizin sagladigi faydalari
kavrama duizeyini, egzersiz ve oyunlarda akranlar1 tarafindan kabul edilme diizeyini,
fiziksel performans esnasinda sahip oldugu fonksiyonel yeterlilik hakkindaki
gorlsiini, fiziksel aktivite sirasinda kendine duydugu giivenini degerlendirmektedir.
“Ebeveyn Rol Modelleme Algis1”, ebeveynin fiziksel olarak aktif olma ¢abalarini
iceren rol modellemesini degerlendirir. “Ebeveyn Destek Algis1” ebeveynin ¢ocugun
fiziksel olarak aktif olmasi i¢in verdigi destegi degerlendirir. “Ebeveyn Tesvik
Algist” ise ebeveynin ¢ocugun fiziksel olarak aktif olmasma yonelik sagladigi tesvigi
degerlendirir. Bu alt boyutlar kendi igerisinde ara skor verir ve bu ara skorlar

birbirlerinden bagimsiz olarak kullanilabilir (185).

Anket fizyoterapistin sorular1 sesli sekilde okuyup cocugun cevap vermesi ile
doldurulmustur. Cocugun verdigi cevap ile ankette her soru igin 4 segenekten biri
isaretlenmistir. Isaretlenen secenekten ‘1’ ile ‘4’ arasinda bir puan elde edilmektedir.
‘1’ fiziksel aktivite ile olan zayif iliskiyi, ‘4’ ise fiziksel aktivite ile olan glcli
iliskiyi ifade etmektedir. Her alt boyuta ait olan ara skor, ilgili puanlarin toplanmasi
ve soru sayisia boliinmesiyle hesaplanir. Total skorun belirlenmesinde tiim puanlar
toplanarak soru sayina boliiniir. Ara skorlar ile total skor 1 ve 4 arasinda degisir. Ara
skorun yiiksek olmasi, ilgili alt boyuta iliskin olumlu tepkiyi gosterir. Total skorun
yiiksek olmasi ise ¢ocugun fiziksel aktiviteye yonelik genel olarak olumlu bir tutum
sergiledigini gosterir. CPAC anketinde, belirli alt boyutlarin ara skor ortalamasi

alinarak iKi 6zet alt boyut elde edilir:

1. Aile Etkisi: Bu 6zet alt boyut, ailenin fiziksel aktiviteye yonelik destek ve

tesvigini yansitan 9. ve 10. boyutlardan olusur.

2. Fiziksel Aktivite Ilgisi: Bu 6zet alt boyut, cocugun fiziksel aktiviteye
gosterdigi ilgiyi yansitan 1, 2, 3, 4, 5, 6 ve 7. boyutlardan olusur (185).

4. Pediatrik Motivasyon Olgcegi (PMO): PMO, 2015 yilinda Tatla ve
arkadaslar1 tarafindan Oz Denetim Teorisi’nin ilkeleri temel alinarak gelistirilmistir

(172). Anketin Tlrkge versiyonunun gecerlilik ve giivenilirligi 2018 yilinda Kurt ve
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Simsek tarafindan yapilmistir (186). Calismamizda anketin Tiirkge versiyonu
kullanilmugtir. 21 maddelik bir élgek olan PMO, 8-18 yaslar1 arasindaki, edinilmis
beyin hasar1 (ABI) veya rehabilitasyon goren karmagik gelisimsel engelli ¢ocuklarin
rehabilitasyon  programlarma olan  motivasyonunun kendi perspektifinden
degerlendirilmesini saglamaktadir. Olcek, 6 alt boliime [caba/onem (3), ilgi/zevk (4),
yeterlik (3), iliski (3), otonomi (3), deger/fayda (3)] ayrilmistir. Olgegin 19
maddesine, 6 noktali giilen yiiz skalasi (1 = kesinlikle yanlis ve 6 = kesinlikle dogru)
ile cevap verilirken, 6lgegin sonunda 2 tane de acik uglu soru bulunmaktadir. Ag¢ik
uclu iki soru, agiklayict bilgi saglamak {izere tasarlanmistir ve genel sayisal puana
katkida bulunmaz. PMO &lgegi boyunca gegerli yanitlar1 desteklemek igin 3,4,6,8 ve
18. maddeler olumsuz ¢ercevelenir ve bu maddeler ters puanlanir. Her alt boliim i¢in
o alt boliimdeki puanlar toplanir. Her alt bélime ait yiksek skorlar, ¢ocugun o alt
boliimdeki motivasyonunun yiiksek oldugunu goéstermektedir. Alt bolimlerden
minimum-maksimum aliabilecek puanlar ¢aba/6nem: 3-18, ilgi/zevk: 4-24, yeterlik:
3-18, iliski: 3-18, otonomi: 3-18 ve deger/fayda: 3-18 seklindedir. Toplam skor igin
ise tim madde puanlar1 toplanir. Toplam skor i¢in alimabilecek minimum-maksimum
puanlar 19-114 seklindedir. Daha yiiksek toplam skor, motivasyonun intrinsik olarak
diizenlendigini ayn1 zamanda c¢ocugun motivasyonunun yiiksek oldugunu
gostermektedir. Bu agidan bakildiginda, 6lgek hem ¢ocugun motivasyon tiirii hem de

motivasyon miktar1 hakkinda bilgi vermektedir (172).
3.2.3. Bakim Verene Yonelik Degerlendirme Yontemleri

1. Depresyon Anksiyete Stres Olcegi (Depression Anxiety and Stress Scales-
DASS-21): DASS-21, Lovibond ve Lovibond'un 1995 yilinda gelistirdigi 42
maddelik depresyon, anksiyete ve stres (DASS) 6l¢iimiiniin kisa bir formudur (187).
Brown ve ark. 1997 yilinda yaptiklari ¢alismayla, bu Olgegin daha kisa olan
formlarinin da ayni 6l¢timii yapabilecek gecerlilige sahip oldugunu bildirmislerdir
(188). Anketin Tirkge versiyonunun gegerlilik ve giivenilirligi 2017 yilinda Yilmaz
ve ark. tarafindan yapilmistir (189). Calismamizda anketin Tirkce versiyonu
kullanilmustir. Birgok anket ve skala, depresyon, anksiyete ve stresi 6lcmeye yonelik
aracglar sunarken, DASS (Depression Anxiety Stress Scales) bu ii¢ yapiy1 tek bir

Olgme araciyla degerlendirme imkani saglamaktadir. DASS ‘m diger bir 6zelligi,
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Klinik ve klinik olmayan populasyonlarda depresyon, anksiyete ve stresi gecerli ve
guvenilir sekilde degerlendirmesidir (187). Avusturalya Psikoloji Dernegi tarafinca
tavsiye edilen bu 6lgek, ti¢ baslik altinda depresyon, anksiyete ve stres boyutlarini
inceleyen, her boliimde 7’ser soru olup toplam 21 ciimleden olusmaktadir (187).
Olgek, 4’lii Likert Tipi Olcek olup; 0 “bana uygun degil”, 1 “bana biraz uygun”, 2
“bana genellikle uygun” ve 3 “bana tamamen uygun” seklinde kodlanmustir. Skor ne
kadar yiiksekse, duygusal sikinti o kadar siddetlidir. Bu ol¢ekten alinan skor
degerlendirmeleri su sekildedir: depresyon (normal 0-4; hafif 5-6; orta 7-10; siddetli
11-13; asir1 siddetli 14+), anksiyete (normal 0-3; hafif 4-5; orta 6-7; siddetli 8-9; asir1
siddetli 10+) ve stres (normal 0-7; hafif 8-9; orta 10-12; siddetli 13-16; asir1 siddetli

17+) seklinde puanlanir.

2. PedsQL™ Aile Etki Modiilii (PedsQL™: FIM): Bu 06lgek, 2004 yilinda
James Varni tarafindan engelli bir gocuga sahip olmanin aileler iizerindeki etkilerini
Olgmek i¢in gelistirilmistir (190). Anketin Tirkce versiyonunun gecerlilik ve
giivenilirligi 2020 yilinda Giirkan ve ark (191) tarafindan yapilmistir. Calismamizda
anketin Tirkce versiyonu kullanilmistir. PedsQL™ Aile Etki Modiilii, ebeveyn
tarafindan bildirilen fiziksel, duygusal, sosyal ve biligsel isleyis, iletisim ve endiseyi
Olger. Modiil ayrica ebeveyn tarafindan bildirilen aile gunlik aktivitelerini ve aile
iligkilerini de olger. 36 maddelik PedsQL™ Aile Etki Modiilii, ebeveynin kendi
bildirdigi isleyisi dlcen 6 dlgek: 1) Fiziksel Islev (6 madde), 2) Duygusal islev (5
madde), 3) Sosyal Islev (4 madde), 4) Bilissel Islevsellik (5 madde), 5) Iletisim (3
madde), 6) Endise (5 madde) ve ebeveyn tarafindan bildirilen aile islevselligini 6l¢en
2 8lgegi; 7) Giinliik Aktiviteler (3 madde) ve 8) Aile iliskileri (5 madde) kapsar. 5
puanlik bir yanit 6lgegi kullanilir (O = higbir zaman sorun olmaz; 4 = her zaman
sorun olur). Maddeler ters puanlanir ve 0-100 6lgegine (0 = 100, 1 =75, 2 =50, 3 =
25, 4 = 0) dogrusal olarak doniistiiriiliir, boylece daha yiiksek puanlar daha iyi aile

isleyigini yani daha az aile etkilenimini gosterir.

3. Zarit Bakic Yiik Olgegi (Zarit Burden Interview-ZBI): Zarit Bakic1 Yiikii
Olgegi; Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda bir anket olarak
gelistirilmistir (192). ZBI igin glvenilirlik ve gegerlilik konusunda en ¢ok alintilanan

Herbert Bravo ve Preville tarafindan 2000 yilinda yapilan g¢alismayla ortaya
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konmustur (193). Anketin Tiirk¢e versiyonunun gegerlilik ve gilivenilirligi 2008
yilinda Inci ve Erdem tarafindan yapilmistir (194). Calismamizda anketin Tiirkce
versiyonu kullanilmigtir. Bakim ihtiyact olan bireye bakim verenlerin yasadigi
sikintiyr degerlendirmek i¢in kullanilan bir dlgektir. Bu 6lgek, bakim verenlerin
kendisi veya arastirmaci tarafindan sorularak doldurulabilir ve bakim vermenin
bireyin yasami iizerindeki etkisini belirleyen 22 ifadeden olusur. Olgek, asla, nadiren,
bazen, sik sik veya hemen her zaman seklinde 0’dan 4’e kadar degisen Likert tipi
degerlendirmeye sahiptir. Madde puanlari, 0 ile 88 arasinda degisen bir toplam puan
verecek sekilde toplanir. Olgekte bulunan maddeler genellikle sosyal ve duygusal
alana yoneliktir ve 0Olgek puaninin yiiksek olmasi, yasadiklari sikintnin yiiksek

oldugunu gostermektedir. Puanlamada:
e 0-20 puan "bakim yiikii yok",
e 21-40 puan "hafif bakim yukii",
e 41-60 puan "orta diizeyde bakim yiikii",
e 61-88 puan ise "agir bakim yiiki" gostermektedir (192, 194).

4. Nottingham Saghk Profili (Nottingham Health Profile-NHP):
Nottingham Saglik Profili, Hunt ve ark. tarafindan 1981 yilinda gelistirilmistir (195).
Anketin Tiirk¢e versiyonunun gegerlilik ve giivenilirligi 2000 yilinda Kiigiikdeveci
ve arkadaslar1 tarafindan yapilmistir (196). Calismamizda anketin Tiirk¢e versiyonu
kullanilmigtir. Annelerin saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek i¢indir. Bu
Olcek kisinin algiladigr kendi saglik durumunu, emosyonel, fiziksel ve sosyal
acilardan 6l¢meyi saglayan genel bir yasam kalitesi 6l¢egidir. Fiziksel Mobilite (FS),
uyku (U), agr1 (A), enerji seviyesi (ES), sosyal izolasyon (SE) ve emosyonel
reaksiyonlar (ER) basliklar1 altinda 6 boélimden olusur. Toplam 38 soru igerir.
Sorular ‘evet’ veya ‘hayir’ seklinde cevaplandirilmaktadir ve bdlimlerden toplanan
alinabilecek en iyi skor 0° iken en koti skor <100 diir. Olgekte her bir alt boyut igin
ayr1 ayr1 hesaplama yapilir. Hesaplama isleminde her bir alt boyutta evet cevabi
verilen soru sayisi, ayni alt gruptaki toplam soru sayisina boliinerek ve sonug 100 ile

carpilarak hesaplanir.
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3.3. istatistiksel Analiz

Calismamizda yapilan tum istatistiksel analizler igin, IBM SPSS (ver. 23)
paket programi kullanildi. Yapilan dlgiimlere ait tanimlayict istatistikler, ortalama,
standart sapma (SS), median, 25th ve 75th kartiller, say1 (n) ve % frekanslar olarak
hesaplandi. Degerlendirmeler sonucunda elde edilen verilerin tanimlayict istatistik
sonuclarinda nitel veriler say1 (n) ve yiizde (%) degerleri ile gosterildi. Nicel
degiskenler ortalama * standart sapma (X£SS) ve median, 25th ve 75th Kkartiller
degerleri ile gosterildi. Olgiimle elde edilen saysal tiirdeki ozelliklerin normal
dagilima uyumu Shapiro-Wilks testi ile incelendi. Verilerin normal dagilim
gOstermemesi  sebebiyle istatistiksel analizlerde degerlendirme parametreleri
arasmdaki iligkilerin incelenmesinde Spearman rank korelasyon analizi kullanild:.
Spearman korelasyon katsayisina (r) gore iligkilerin anlamlilik diizeyleri: r=0,75-1,00
mikkemmel kuvvette iliski; r=0,70-0,75 ¢ok kuvvetli iliski; r=0,60-0,70 kuvvetli
iliski; r=0,40-0,60 orta kuvvette iliski; r=0,30-0,40 diisiik orta kuvvette iliski; r=0,05-
0,30 diisiik ya da 6nemsiz iliski olarak belirlendi. Analizlerde istatistiksel anlamlilik

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

NMH’li c¢ocuklarin egzersiz uyum ve motivasyonu ile bakim verenin
psikososyal durumu arasindaki iligkiyi incelemek amaciyla planlanan ¢alismamizda
G-power ile yapilan giic analizi sonucunda 54 kisilik orneklem biiyiikliigiinde
calismanin giicii %94 olarak belirlendi.

Yapilan degerlendirmelere ait sonuglar asagidaki gibidir;
4.1. Cocuklara iliskin Verilere Yonelik Tamimlayic1 Bulgular

Calismamiza dahil edilen NMH’li ¢ocuklarin tanimlayict bulgular: Tablo 4.1.
ve Tablo 4.2.’de gosterildi.

Tablo 4. 1. Calismaya dahil edilen Gocuklarin tanimlayic1 verileri (n=54).

X+SS Min.-Maks.
Yas (Yil) 10,93+2,64 8-18
Kilo 41,35+16,44 14-91
Boy (cm) 141,67+18,27 110-178
VKi (kg/m2) 19,90+4,41 11,57-32,86

X#SS: Ortalama + Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum, VKI: Viicut Kiitle indeksi, n:
Olgu Sayisi

Calismamizdaki ¢ocuklarin median 2 bulunarak ailenin 2. ¢ocuklar1 oldugu
belirlendi (25th-75th= 1,00-2,00). Calismamizdaki ¢ocuklarin kardes sayis1 median 2
bulunarak 2 kardes olduklar1 tespit edildi (25th-75th= 2,00-3,00).



Tablo 4. 2. Calismaya dahil edilen ¢ocuklarin diger tanimlayici verileri.
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Cinsiyet

Tam

Cocugun Egitim Durumu

ilag: Kullanim

Ailede Baska Kronik Hastahk

Kiz

Erkek
DMD

BMD
LGMD
FSHMD
SMA

KMD

CMT
Miyopatiler
Guillain barre
Tlkokul
Ortaokul
Lise

Yok

Var

Hayir

Evet

n %
15 27,8
39 72,2
24 44 4

7 13,0

6 11,1

1 1,9

5 9,3

3 5,6

1 1,9

6 11,1

1 1,9
25 46,3
20 37,0

9 16,7
20 37,0
34 63,0
54 100,0

0 0,0

n: Olgu Sayisi, %: Yiizde, DMD: Duchenne Muskuler Distrofi, BMD: Becker Muskuler Distrofi,
LGMD: Limb-Girdle Muskdler Distrofi, FSHMD: Fasioskapulohumeral Muskuler Distrofi, SMA:

Spinal Muskiiler Atrofi, Konjenital Muskdler Distrofi, CMT: Charcot-Marie-Tooth
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4.2. Bakim Verenlere iliskin Bilgilere Yénelik Tanimlayici Bulgular

Calismamiza dahil edilen bakim verenlere iliskin tanimlayic1 bulgular Tablo

4.3. ve Tablo 4.4.’te gosterildi.

Tablo 4. 3. Calismaya dahil edilen gocuklarin bakim verenlerine iligskin tanimlayici
bulgular.

n %

Bakim Veren Anne 43 79,6
Baba 11 20,4
[lkokul 12 22,2
Ortaokul 9 16,7
Bakim Veren Egitim Durumu Lise 22 40,7
Universite 9 16,7

Yukseklisans 2 3,7
Ev hanim 31 57,4

Ogretmen 5 9,3

Memur 2 3,7
.. Esnaf 7 13,0

Bakim Veren Meslegi Sofor 1 1.9
Mihendis 1 1,9

Saglikei 2 3,7

Diger 5 9,3
Gelir giderden 11 20,4

. fazla

Ekonomik Durum Gelir gidere esit 29 53,7
Gelir giderdenaz 14 25,9
Aile Durumu Anne baba evli 53 98,1
Anne baba ayr1 1 1,9
il 7 13,0
Yasanilan Yer flge 46 85,2
Koy 1 1,9
Cekirdek 45 83,3
Aile Yapisi Genis 8 14,8
Anne baba ayr1 1 1,9

n: Olgu Sayisi, %: Yiizde

Tablo 4.3.’¢e bakildig1 zaman ¢ocuklarla giin icerisinde en fazla vakit gegiren
ve ¢ocuklarin temel bakimmin yerine getirilmesinden sorumlu olan birincil bakim

verenlerin anne oldugu tespit edildi.

Tablo 4.4. Calismaya dahil edilen g¢ocuklarin bakim verenlerine iligkin diger
tanimlayici bulgular (n=54).

X+SS Min.-Maks.
Bakim Veren Yasi (yil) 37,745,224 26-54
Kag Yildir Bakim Verdigi 7,44+3,18 1-14

X£SS: Ortalama * Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum, n: Olgu Sayist
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4.3. Cocuklarin Egzersiz Ge¢misine iliskin Tamimlayic1 Bulgular

Cocuklarmn egzersiz ge¢misi ile ilgili bulgular Tablo 4.5. ve Tablo 4.6.’da
gosterildi.

Tablo 4. 5. Cocuklarin egzersiz ge¢misi ile ilgili sorulara iligkin bulgular I.

n %
Hayir 11 20,4
Evet 43 79,6
Hayir 29 53,7
Evet 25 46,3
Hayir 35 64,8
Evet 19 35,2

Su Anda Diizenli Egzersiz Tedavisi Alryor mu?
Daha Once Tedaviye Ara Verdi mi?

Egzersiz Egitimi Disinda Baska Ek Tedavi Allyor mu?

n: Olgu Sayisi, %: Yiizde

Tablo 4. 6. Cocuklarin egzersiz ge¢misi ile ilgili sorulara iligkin bulgular I1.

n X+SS Min.-Maks.
Bir Tedavi Seans1 Ka¢ Dakika Suriyor? 43  45,12+8,42 30-60
Tedaviye Ne Kadar Ara Verdi (hafta)? 25 26,96+25,53 1-96
Kac Yildir Tedavi Ahyor? 54  4,85+2,75 1-11
Daha Once Ka¢ Y1l Tedavi Ald1? 25 4,00£2,43 1-10

n: Olgu Sayisi, X+SS: Ortalama + Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum

Calismamizda ¢ocuklarin haftalik tedavi seans1 (median) 2 bulunarak haftada
ortalama 2 seans tedavi aldiklar1 belirlendi (25th-75th= 2,00-2,00). Ayrica tedaviye
ne siklikta ara verdikleri (median) 1 bulunarak ¢ocuklarm ortalama 1 kez tedaviye
ara verdikleri belirlenmistir (25th-75th= 1,00-2,50). Calismamiza bir ay ve isti

strede ara veren ¢ocuklar dahil edildi.

Tablo 4.5. ve 4.6.ya bakildiginda c¢alismaya dahil edilen noromuskiiler
hastaligi olan ¢ocuklarmn %79,6’smnin bir rehabilitasyon merkezinde veya fizik tedavi
hastanesinde diizenli egzersiz tedavisi aldig1 tespit edildi. Duzenli egzersiz tedavisi
almayan ¢ocuklarm ise ev programlariyla egzersiz tedavisine evlerinde devam ettigi
tespit edildi. Ayrica bakim verenler tarafindan, egzersiz egitimi disinda ek tedavi

alan ¢ocuklari tamaminin yaptig1 egzersiz tipinin ylizme oldugu bildirildi.
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4.4. Cocuklarin Egzersiz Uyum ve Motivasyonuna fliskin Kapah Uclu
Sorulara Ait Bulgular

Cocuklarin  ve bakim veren Kkisilerin, c¢ocugun egzersize uyum ve
motivasyonuna iligkin sorulara verdigi cevaplarin dagilimi Tablo 4.7. ve Tablo

4.8.”de gosterildi.

Tablo 4.7. Cocugun egzersize uyum ve motivasyonunu degerlendirmek i¢in ¢ocuga
yonelik sorulara iliskin bulgular.

Cocuga Yonelik Sorular

n %
Hic 14 25,9
Biraz 11 20,4
Egzersiz yapmak Orta 15 27,8
sana gore ne kadar
eglenceli?
Cok 14 25,9
Hic 10 18,5
sevmiyorum
Egzersiz yapmayi Bazen 26 48,1
seviyor musun? seviyorum
Cogu zaman 5 93
seviyorum
Her zaman 13 241
seviyorum
Hayir 30 55,6
Evde egzersizlerimi diizenli yaparim. Evet 24 44,4
Hayir 16 29,6
Anne-babamla egzersiz yapmaktan hoslanirim. Evet 38 70,4
) Hayir 31 57,4
Egzersizlerimi kendim yapmayi severim. Evet 23 42,6
Egzersiz yapmak
ile ilgili Egzersizlerimi fizyoterapistim ile yapmay1 severim pair 13 211
ifadelerden & yoterap yapmay - Evet 41 75,9
hangisi/hangileri Hayir 18 33,3
senin icin Siirekli egzersiz yapmaktan sikildim. Evet 36 66,7
5 ?
(g?geund:;.la Egzersizler eglenceli gelmiyor. antu gg ggg
secilebilir) Ve ’
. Hayir 31 57,4
Egzersiz seansi sirasinda ¢ok yoruluyorum. Evet 23 42,6
Okulda ¢ok yoruldu@um icin egzersiz yapmak Hayir 28 51,9
istemiyorum. Evet 26 48,1
. H 43 79,6
Ise yaradigini diisiinmiiyorum. E\?Ztlr 11 204
Hayir 48 88,9
Fizyoterapistim ile egzersiz yapmak eglenceli degil. Eyet 6 11,1
Hawir 51 94.4

Egzersiz salonunu sevmiyorum. Evet 3 56




Tablo 4.7. (Devam).
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Egzersiz salonunda oyuncaklar olmas
Egzersizleri acik alanda yapmak
Fizyoterapistim ile giizel iletisim kurmak
Fizyoterapistimin erkek olmasi
Fizyoterapistimin kadin olmasi

Anne-babam ile giizel iletisim kurmak

Duzenli egzersiz
yapmak icin
hangisi seni motive
eder? (Birden fazla
secilebilir) Rehabilitasyon merkezindeki ¢cocuklarla

iletisimimin iyi olmasi

Egzersiz sonunda 6dil verilmesi

Egzersiz yaptiZim merkezin eve yakin olmasi

Sik dinlenme arasi vermek

Egzersizlerimi fizyoterapistim ile oyun oynayarak
yapmak

Egzersizlerimi anne-babam ile oyun oynayarak
yapmak

Hic egzersiz yapmak zorunda olmadigim giinlerin
olmasi

Gun icerisinde evde veya rehabilitasyon merkezinde
daha kisa siire ile egzersiz yapmak

Egzersiz sonrasi
kendini ne kadar
iyi hissediyorsun?

Kendini
egzersizleri
uygulama
konusunda ne
kadar basarih
hissediyorsun?

Egzersizleri
yaparken kendini
ne kadar mutlu
hissediyorsun?

Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir

Evet
Hayir

Evet

Hic iyi
hissetmiyorum
Cok az iyi
hissediyorum
Orta derece iyi
hissediyorum
Cok iyi
hissediyorum
Hig basarili
degilim

Cok az

basariliyim
Orta derece
basariliyim
Cok

basarilivim

Hic¢ mutlu
hissetmiyorum
Cok az mutlu
hissediyorum
Orta derece
mutlu
hissediyorum
Cok mutlu
hissediyorum

22

26

53,7
46.3
38,9
61,1
16,7
83,3
83,3
16,7
79,6
20,4
5,6
94,4
25,9
74,1
38,9
61,1
31,5
68,5
46,3
53,7
25,9
74,1
22,2
77,8
35,2

64.8
33,3

66,7
0,0

5,6
55,6
38,9

1,9

9,3
40,7

48,1

111
13,0

46,3

29,6

n: Olgu Sayisi, %: Yiizde
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Tablo 4.8. Cocugun egzersize uyum ve motivasyonunu degerlendirmek i¢in bakim
verene yonelik sorulara iligkin bulgular.

Bakim Verene Yonelik Sorular n %
Cocugunuz Evet 31 57,4
diizenli egzersiz yapiyor mu? Hayir 12 22,2
Ddénem 11 20,4
dénem
degisiyor
Evet 17 31,5
Hayir 23 42,6
Cocugunuz egzersiz yapmayi Donem 14 25,9
seviyor mu? dénem
degisiyor
. Hayir 25 46,3
Uykusunu alamadiginda Evet 29 537
. Hayir 7 13,0
Yorgun oldugunda Evet 47 87.0
o Hayir 36 66,7
(Sl e ik e Evde tartisi@imizda Evet 18 333
zaman egzersiz seanslarina i Hayir 31 57,4
katilmaz istemez? Israr ettigimde Evet 23 426
. Hayir 31 57,4
Ac oldugunda e 23 42.6
. . eve Hayir 21 38,9
O giin mutsuz hissettiginde Evet 33 611
. Hayir 25 46,3
Egzersiz salonunda oyuncaklar olmasi ey 29 53.7
. . Hayir 23 42,6
Egzersizleri acik alanda yapmak Evet 31 57.4
. e e er e e e se e Hayir 9 16,7
Fizyoterapisti ile iyi iletisim kurmak ey 45 83.3
. e e s Hayir 46 85,2
Fizyoterapistinin erkek olmasi Evet 8 148
Sizce ¢cocugunuzun Fizyoterapistinin kadin olmasi ey 42 7.8
. . Evet 12 22,2
motivasyonunu/egzersizlere Hayir 10 185
olan ilgisini hangisi artirir?  Anne-babasi ile iyi iletisim kurmak Evet 14 815
. o . . Hayir 13 241
Egzersiz sonunda 6d il verilmesi Evet a1 759
Egzersiz yaptigx rehabilitasyon merkezinin Hayir 24 444
daha yakin olmasi Evet 30 55,6
Rehabilitasyon merkezindeki cocuklarla Hayir 29 537
iletisiminin iyi olmasi Evet 25 46,3
. Hayir 16 29,6
Sik dinlenme arasi vermek Evet 38 70,4
Egzersizleri fizyoterapisti ile oyun seklinde Hayir 13 24,1
yapmasi Evet 41 759
Egzersizleri anne-babasi ile oyun seklinde Hayir 15 278
yapmasi Evet 39 7272
.. . Hayir 7 13,0
Iyi uyumasi ve beslenmesi e 47 87.0
Hayir 6 11,1
Yorgun olmamasi Evet 48 88.9
Haftada bir/iki giin hi¢ egzersiz yapmak Hayir 11 204
zorunda olmamasi
Evet 43 79,6




Tablo 4.8. (Devam).
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Cocugunuz kiminle

egzersiz salonuna gitmekten
daha ¢ok hoslamyor?

Cocugunuz giiniin hangi

saatinde egzersiz yapmaktan
hoslanir?

Cocugunuz rehabilitasyon
programimi devam
ettirmekte zorlaniyor mu?

Cocugunuz rehabilitasyon

programini devam

ettirmekte zorlamyor mu?
Evet ise nedeni;

Bir egzersiz programina
cocugunuzun diizenli bir
sekilde katilmas sizin icin ne
kadar énemli?

Rehabilitasyon merkezi ¢ok uzak(ulasim
sorunlari).

Ekonomik nedenler yuziinden rehabilitasyon
merkezine aidemivor.

Cocugumu, yorgun oldugumda
rehabilitasvon merkezine adtiiremivorum.

ilgilenmem gereken bagka ¢ocuklarim var.

Yapmam gereken baska islerim oldugunda
rehabilitasyon merkezine gottiremiyorum.

Esimden yeterli destegi alamiyorum.

Yeterince vaktim yok.

CalistiZim icin cocugumu rehabilitasyon
merkezine gétliremiyorum.

Egzersizlerin ise yaradigim diisiinmiiyorum.
Cocugum ¢ok isteksiz / ilgisiz.

Fizyoterapisti ile anlasamiyor.

Cocugum egzersiz seansi sirasinda ¢ok
yoruluyor.

Cocugum yorgun oldugunda egzersiz
seansina katilmak istemiyor.
Cocugumun odevleri oldugunda egzersiz
seanslar aksiyor.

Cocugum egzersiz seanslarim sikici buluyor.

Uzun siiredir egzersiz yaptigi icin bunalms
hissediyor.

Anne
Baba
Tek
basina

Abla
Abi
Arkadas
Sabah
Ogle
Ogleden
sonra
Aksam
Hayir

Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hayir
Evet
Hic
Cok az

Orta
Cok

23
49

53
44
10
46

48

50

51

52

52

41
13
53

46

37
17
47

41
13
35
19

61,1
22,2
11,1

1,9
1,9
1,9
13,0
13,0
44,4

29,6
57,4

42,6
90,7
9,3
98,1
1.9
81,5
185
85,2
14.8
88,9
11,1
92,6
7.4
94,4
5.6
96,3
3,7
96,3
3,7
75,9
24,1
98,1
1.9
85,2
14,8
68,5
31,5
87,0
13,0
75,9
24,1
64,8
35,2
0,0
0,0

9,3
90,7

n: Olgu Sayisi, %: Yiizde
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Tablo 4.8.’de ndromuskiiler hastaligi olan ¢ocuklarinin egzersiz rutininin
donem donem degistigi cevabini veren bakim verenler tarafindan (n=11),
cocuklarinin uzun siiredir egzersiz tedavisi aldig1 i¢in sikildigi ve bu yizden dénem
donem aksakliklar yasadiklar1 bildirildi. Donem dénem aksakliklar yagsamalarinin bir
diger nedeninin ise hastaliklar1 sebebiyle komplikasyonlarmin arttigt donemler
oldugu tespit edildi. Ayrica “Bir egzersiz programina c¢ocugunuzun dizenli bir
sekilde katilmasi sizin i¢in ne kadar onemli?” sorusuna “hi¢” ve “¢ok az” cevabini

veren bakim veren olmadig: tespit edildi.

4.5. Cocuklarin Egzersiz Motivasyonu, Fiziksel Aktivite Seviyesi ve

Fiziksel Aktiviteye Ilgisini Degerlendiren Olgeklere iliskin Bulgular

Cocuklarin egzersiz motivasyonu, fiziksel aktivite seviyesi ve fiziksel
aktiviteye ilgisini degerlendiren 6lgeklere ait bulgular Tablo 4.9. ve Tablo 4.10.’da

gosterildi.

Tablo 4.9. Pediatrik Motivasyon Olgegi’ne iliskin veriler (n=54).

X+SS Min.-Maks.
Caba/Onem (3-18) 13,52+2,58 7-18
ilgi/Zevk (4-24) 15,28+4,52 6-22
Yeterlik (3-18) 14,76+2,16 9-18
PMO jjicki (3-18) 15,67+2,17 10-18
Otonomi (3-18) 11,2243,59 3-18
Deger/Fayda (3-18) 15,22+3,09 6-18
Total (19-114) 85,65+11,66 61-109

n: Olgu Sayisi, X+SS: Ortalama * Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum, PMO:
Pediatrik Motivasyon Olgegi

Calismamizda cocuklarin egzersiz motivasyonunu 6lgmek icin kullanilan
PMO sonuglarma gére ¢ocuklarm egzersiz motivasyonlarmm (total skor)
alabilecekleri en yiksek 114 puan iizerinden ortalama 85,65+11,66 ile yiiksek oldugu
belirlendi.

Pediatrik Motivasyon Olgegi’ne bakildiginda &lgegin sonundaki agik uglu
sorusundan biri olan “Bu tedavi seans1 hangi sekilde daha iyi olabilirdi?” sorusuna
cocuklarin verdigi cevaplar: “Egzersizler daha ¢ok oyun igerikli olabilirdi, salonda

daha fazla materyal olabilirdi, salonda daha ¢ok oyuncak olabilirdi, egzersizler daha
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eglenceli olabilirdi, baz1 seanslar baska cocuklarla beraber olabilirdi.” seklindeydi.
Diger agik uc¢lu sorusu olan “Bugilin ne yaptigimizla ilgili herhangi bir diger
gorilisliniiz var m1?” sorusuna verilen cevaplar ise “hayir ve bilimsel bir arastirmaya

katkida bulunuyorum” seklindeydi.

Tablo 4.10. Cocuga uygulanan diger 6lgeklere ait veriler (n=54).

X+SS Min.-Maks.
Okul Dis1 (1-5) 2,60+0,69 1,43-4,36
PAQ-C Okul ici (1-5) 2,54+1,03 1.00-4,67
Total (1-5) 2,57+0,67 1,29-3,90
Oyun Oynamayi/Spor Yapmay1 Sevme (1-4) 3,01+0,90 1,00-4,00
Fiziksel Efordan Hoslanma (1-4) 2,46+0,84 1,00-4,00
Egzersizi Sevme (1-4) 2,33+1,02 1,00-4,00
Egzersize iliskin Onem Algis1 (1-4) 2,76+0,75 1,00-4,00
Akran Kabullenmesi (1-4) 2,89+0,62 1,66-4,00
Algilanan Yeterlilik (1-4) 2,44+0,55 1,22-3,40
CPAC 62 sayan (1-4) 2,98+0,60 1,50-4,00
Ebevyn Rol Modelleme Algisi (1-4) 2,44+0,52 1,17-3,50
Ebevyn Destek Algisi (1-4) 2,92+0,54 1,83-4,50
Ebevyn Tegvik Algist (1-4) 3,19+0,43 2,17-4,00
Aile Etkisi (1-4) 3,05+0,40 2,25-3,92
Fiziksel Aktivite Tlgisi (1-4) 2,69+0,48 1,73-3,71
Total (1-4) 2,75+0,33 1,84-3,50

n: Olgu Sayisi, X£SS: Ortalama + Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum, PAQ-C:
Cocuklar icin Fiziksel Aktivite Anketi, CPAC: Cocuklarn Fiziksel Aktivite Iliskileri Anketi

Tablo 4.10’a gore ¢ocuklarin fiziksel aktivite diizeyi ve fiziksel aktiviteye

ilgisinin orta diizeyde oldugu tespit edildi.

4.6. Bakim Verenlerin Psikososyal Durum, Yasam Kalitesi, Aile

Etkilenimi ve Bakim Yiikii Degerlendirmesine Iliskin Bulgular

Bakim verenlerin psikososyal durumlarimi belirlemek i¢in kullanilan
DASS21, bakim vyiikiinii belirlemek i¢in kullanilan Zarit Bakic1 Yiik Olcegi, aile
etkilenimini gdésteren PedsQL-Aile Etki Modiilii ve yasam kalitesini degerlendirmek

icin kullanilan Nottingham Saglik Profili sonuglar1 Tablo 11.’de verildi.
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Tablo 4.11. Bakim verene uygulanan olceklere ait veriler (n=54).

X£SS Min.-Maks.
Anksiyete (0-21) 3,9624,48 0-16
DASS 21 Depresyon (0-21) 3,85%4,83 0-17
Stres (0-21) 5,28£5,26 0-18
Zarit Bakia1 Yiik Olcegi (0-88) 27,46+14,05 7-62
Agn (0-100) 27,08+26,46 0-87,50
Emosyonel Reaksiyonlar (0- 25,10+25,07 0-100
100)
Nottingham  Uyku (0-100) 27,16+31,27 0-80
Saghk Profili Sosyal Izolasyon (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
Fiziksel saglik (0-100) 64,12+23,32 12,50-100
Duyusal saglik (0-100) 70,46+26,41 5-100
Toplumsal saglik (0-100) 80,56+22,99 12,50-100
PEDSQL  Diisiinsel saghk (0-100) 77,69+23,69 15-100
Q'szdlﬁtk' iletisim (0-100) 70,09+29,97 0-100
Endise (0-100) 61,02+23,18 5-100
Gunluk aktiviteleri (0-100) 63,58+26,91 8,33-100
Aile iligkileri (0-100) 78,43£26,97 5-100
Total (0-800) 566,83+163,23 125,82-775,83

n: Olgu Sayisi, X+SS: Ortalama + Standart Sapma, Min.-Maks.: Minimum-Maksimum, DASS 21:
Depresyon Anksiyete Stres Olgegi

Tablo 4.11.°e gore bakim verenlerin anksiyete,

depresyon ve stres

diizeylerinin normal sinirlarda oldugu, bakim yiiklerinin hafif oldugu, yasam

kalitelerinin iyi oldugu ve aile etkilenimlerinin diisiik oldugu belirlendi.

4.7. Cocuklarin Fiziksel Aktivite Diizeyi, Fiziksel Aktiviteye Ilgisi ve

egzersiz motivasyonu degerlendirmeleri ile ebeveynlere yonelik bakim yiikii,

yasam kalitesi ve psikososyal durum degerlendirmeleri arasindaki iliskiler

Caligmamizdaki degerlendirmelerin birbiri ile iliskileri Tablo 4.12., Tablo
4.13. ve Tablo 4.14’ gosterildi.



Tablo 4.12. Pediatrik Motivasyon Olcegi ile bakim verenlerin 6lgek puanlari arasindaki iliskiler (n=54).
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PMO
Caba/Onem  1llgi/Zevk  Yeterlik  1iliski ~ Otonomi Deger /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**
. r -0,364 -0,282 -0,305  -0,241 -0,302 -0,445 -0,496
Zarit Bakia1 Yiik Olcegi
p 0,007** 0,039* 0,025* 0,08 0,026* 0,001** <0,001**
Agn 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 Saghk Profili Sosyal Izolasyon 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*
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Tablo 4.12. (Devam).

PMO

Caba/Onem  llgi/Zevk  Yeterlik  1iliski ~ Otonomi Deger /Fayda Total

Fiziksel saglik 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 saglik 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 saglik 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

Diisiinsel saglk 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 Modult [letisim 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*

Endise 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**

Gunluk 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 iliskileri 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 Sayis1, PMO: Pediatrik Motivasyon Olgegi, DASS 21: Depresyon Anksiyete Stres Olgegi, r: Korelasyon Katsayisi, *: p<0,05, **: p<0,01
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Tablo 4.12.°ye gére DASS 21 anksiyete ile PMO’niin ilgi/zevk alt boyutu
arasinda disiik kuvvette, deger/fayda alt boyutu ve total puani arasinda orta kuvvette
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu. DASS 21 depresyon ile
PMO’niin ilgi/zevk alt boyutu arasinda orta kuvvette, yeterlik ve otonomi alt boyutu
arasinda diisik kuvvette, deger/fayda alt boyutu arasinda diisiikk ortadan kuvvetliye
ve total puani arasinda orta kuvvette negatif yonde istatistiksel olarak anlamli
iliskiler bulundu. DASS 21 stres ile PMO’niin ¢aba/6nem, otonomi, deger/fayda alt
boyutlar1 arasinda diisiik ortadan kuvvetliye ve total puani arasinda orta kuvvette

negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu (p<0,05).

Zarit Bakic1 Yiik Olgegi ile PMO’niin ¢aba/6nem, yeterlik, otonomi alt
boyutlar1 arasinda diisiik ortadan kuvvetliye, ilgi/zevk alt boyutu arasinda diisiik
kuvvette, deger/fayda alt boyutu ve total puani arasinda orta kuvvette negatif yonde
istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu (p<0,05).

Nottingham Saglik Profili’nin emosyonel reaksiyonlar alt boyutu ile
PMO’niin ¢aba/énem alt boyutu arasinda diisiik kuvvette, deger/fayda alt boyutu ve
total puam arasinda diisiik ortadan kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak
anlaml iligkiler bulundu. Nottingham Saglik Profili’nin uyku alt boyutu ile
PMO’niin ¢aba/6nem alt boyutu arasinda orta kuvvette ve total puani arasmda diisiik
ortadan kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu.
Nottingham Saglik Profili’nin sosyal izolasyon alt boyutu ile PMO’niin ¢aba/onem
alt boyutu arasinda diisiik ortadan kuvvetliye, ilgi/zevk alt boyutu arasinda diisiik
kuvvette, deger/fayda alt boyutu ve total puani arasinda orta kuvvette negatif yonde
istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu. Nottingham Saglik Profili’nin enerji alt
boyutu ile PMO’niin deger/fayda alt boyutu ve total puani arasinda diisiik ortadan
Kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu (p<0,05).

PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’niin fiziksel saghk alt boyutu ile PMO niin
deger/fayda alt boyutu ve total puani arasinda disik kuvvette pozitif yonde
istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modiili’niin
iletisim alt boyutu ile PMO’niin total puani arasinda diisiik ortadan kuvvetliye pozitif
yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’niin

endise alt boyutu ile PMO’niin ilgi/zevk alt boyutu ve total puani arasinda arasmda
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diistik ortadan kuvvetliye, yeterlik ve deger/fayda alt boyutu arasinda diisiik kuvvette
pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki
Modiilii’niin aile iliskileri alt boyutu ile PMO’niin ¢aba/6nem alt boyutu arasinda
diisik ortadan kuvvetliye ve total puani arasinda diisiik kuvvette pozitif yonde
istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’niin total
puani ile PMO’niin ¢aba/6nem, deger/fayda alt boyutlar1 arasinda diisiik kuvvette ve
total puan1 arasinda disiik ortadan kuvvetliye pozitif yonde istatistiksel olarak
anlamlt iliskiler bulundu (p<0,05).



Tablo 4.13. Cocuklarm Fiziksel Aktivite iliskileri Olgegi ile bakim verenlerin &l¢ek puanlari arasindaki iliskiler (n=54).

57

CPAC
Oyun Fiziksel Egzersizi Egzersize Akran Algilanan Oz Ebeveyn Ebeveyn Ebeveyn Aile  Fiziksel Total
Oynamay1/Spor Efordan ~ Sevme illliskin Kabullenmesi Yeterlilik Saygi Rol Destek  Tesvik Etkisi  Aktivite
Yapmay1 Hoslanma Onem Modelleme  Algis1  Algisi Tgisi
Sevme Algist Algist
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  -0431  -0,144 -0,206 0296 -0276  -0267 0229 -0022 -0124 -0327 0323
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 0184 0086 0,064 0,035 0009
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
Zarit Bakia Yiik Olgegi <0.001**
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** ’
Agr r 0,124 0,099 -0,143 0,029 0,13 0,018 0,061 -0,177 -0,132 -0,07v3 -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
-0,308
Emosyonel
Reaksiyonlar 0,135 -0,031 -0,33 -0,134 -0,107 -0,099 -0,245 -0,164 -0,399 -0,242 -0,347 -0,206
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
0,207
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




Tablo 4.13. (Devam).
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CPAC
Oyun Fiziksel Egzersizi Egzersize Akran Algilanan Oz Ebeveyn Ebeveyn Ebeveyn Aile  Fiziksel Total
Oynamay1/Spor Efordan ~ Sevme illliskin Kabullenmesi Yeterlilik  Saygi Rol Destek  Tesvik Etkisi  Aktivite
Yapmay1 Hoslanma Onem Modelleme  Algisi  Algisi Tgisi
Sevme Algisi Aleisi
Nottingham Sosval -0,421
Saghk oSy r -0,02 0043 -0371  -0167  -0,227 0308 -0338  -0272  -0184 -0233 -0.257 -0,329
Profili zolasyon
o 0884 0,756  0,006%* 0,227 0,098 0024* 0013* 0046* 0182 009 0061 0015% 0,002%*
';/'é't')‘jﬁ'e r 0,042 004  -0136  -0,112 0,108 0066 002 0029  -0043 -0093 -0066 -0064 0038
0 0,76 0775 0325 0419 0,438 0638 0888 0835 0756 0504 0633 0645 0,787
-0,.219
Enerji r 0,064 0027  -0234  -0,058 01 0216 0042  -0271  -0125 -0071 -0,095 -0,149
0 0643 0849 0088 0678 0,473 0118 0763 0047 0366 0609 0495 0284 0,111
Fs'j'g'fflf' r 0176 0038 0243 0,007 -0,011 0009 0049 0146 0144 0085 0142 0053 2163
o 0203 0787 0076 0,962 0,936 0947 0725 0292 0299 0539 0306 0704 0,239
Zigfflf' r 0071 0018 025 0097 -0,026 0031 011 0202 0204 0045 0124 0139 2200
0 0608 0895 0068 0483 0,851 0823 0429 0143 0139 0744 0373 0318 0,137
PEDSQL 1o iumsal 0,087
Aile Etki spaghk r -0146 0188 0165  -0058  -0,034 0019 0132 0105 0155 -0,078 -0,006 0019
Modli
o 0201 0173 0233 0675 0,807 0893 0342 0451 0263 0575 0966 08 0530
nggﬁls{el r 0,005 0014 031 0156 -0,014 01 0029 0034  -0044 0113 0011 0162 019
o 0974 0922  0023* 0259 0,02 0471 0833 0809 0753 0416 0937 0242 0,154
fletisim r  -0,065 0084 0006 0-023  -0.186 0002 0267 0095 0334 014 0282 0002 0127
o 0641 0548 0963 0871 0,178 0988 005 0493  0014* 0312 0039* 0987 0,360
Endise r 0015 0179 0439 0054 0,12 0238 0433 0411 0191 -003 0108 0344 0,353
o 00915 0195  0001** 0,697 0,386 0083 0001** 0424 0166 0828 0437 0011* 0,009%*




Tablo 4.13. (Devam).

CPAC
Oyun Fiziksel Egzersizi Egzersize Akran Algilanan Oz Ebeveyn Ebeveyn Ebeveyn Aile  Fiziksel Total
Oynamay1/Spor Efordan ~ Sevme i.lliskin Kabullenmesi Yeterlilik  Saygi Rol Destek  Tesvik Etkisi Aktivite
Yapmay1 Hoslanma Onem Modelleme  Algist  Algist Tgisi
Sevme Algist Algist
ot 0,357 0128 0122 019  -0137  -00l4 0055  -0,138 0 0075 -0074 -0118 079
P 0,008%* 0355 0378 0,156 0,322 0921 0693 0318 0999 0587 0594 0397 0571
iliﬁ('i'feﬁ r 0273 0045 0257 0062  -0072 0048 0141  -0019 0108 0155 0125 0037 O
PEDSQL 0,227
Aile Etki P 0045* 0748 006 0,656 0,605 0732 031 0891 0435 0264 0366 0,788
Moduli
Total r  -0,22 0008 0276 0,005  -0,041 0077 0161 0059 0202 0066 0133 0081 0,185
p 011 0,956  0,044* 0,971 0,769 0578 0245 0673 0143 0637 0337 0559 0,180

n: Olgu Sayis1, CPAC: Cocuklarin Fiziksel Aktivite iliskileri Anketi, DASS 21: Depresyon Anksiyete Stres Olcegi, r: Korelasyon Katsayist, *: p<0,05, **: p<0,01
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Tablo 4.13.’¢ gore DASS 21 anksiyete ile CPAC’in egzersizi sevme alt
boyutu ve total puani arasinda diisiik ortadan kuvvetliye, fiziksel aktivite ilgisi alt
boyutu arasinda diisiik kuvvette negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler
bulundu. DASS 21 depresyon ile CPAC’in egzersizi sevme alt boyutu arasinda orta
kuvvette, algilanan yeterlilik, 6z saygi, ebeveyn rol modelleme algis1 alt boyutlar
arasinda diisiik kuvvette, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutu ve total puani arasinda
diistik ortadan kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak anlaml iliskiler bulundu.
DASS 21 stres ile CPAC’in egzersizi sevme, egzersize iligkin 6nem algist alt
boyutlar1 ve total puani arasinda diisiik ortadan kuvvetliye, fiziksel aktivite ilgisi alt
boyutu arasinda diisiik kuvvette negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler
bulundu (p<0,05).

Zarit Bakic1 Yiik Olgegi ile CPAC’in egzersizi sevme, egzersize iliskin dnem
algisi, algilanan yeterlilik, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutlar1 ve total puanmi arasinda
orta kuvvette, akran kabullenmesi, 6z saygi alt boyutlar1 arasinda diisiik ortadan

kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu (p<0,05).

Nottingham Saglik Profili’nin emosyonel reaksiyonlar alt boyutu ile CPAC’in
egzersizi sevme, ebeveyn destek algisi, aile etkisi alt boyut puanlar1 ve total puani
arasinda diisiik ortadan kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak anlaml1 iligkiler
bulundu. Nottingham Saglik Profili’nin uyku alt boyutu ile CPAC’in ebeveyn tesvik
algis1 alt boyutu arasinda diisiik ortadan kuvvetliye ve aile etkisi alt boyutu arasinda
disik kuvvette negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu.
Nottingham Saglik Profili’nin sosyal izolasyon alt boyutu ile CPAC’in egzersizi
sevime, algilanan yeterlilik, 6z saygi, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutlar1 arasinda
diisiik ortadan kuvvetliye, ebeveyn rol modelleme algis1 alt boyutu arasinda diisiik
Kuvvette ve total puani arasinda orta kuvvette negatif yonde istatistiksel olarak
anlamli iligkiler bulundu. Nottingham Saglik Profili’nin enerji alt boyutu ile
CPAC’in ebeveyn rol modelleme algis1 alt boyut puani arasinda diisiik kuvvette
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu (p<0,05).

PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’'niin diisiinsel saglik alt boyutu ile CPAC’in
egzersizi sevme alt boyut puani arasinda diisikk ortadan kuvvetliye pozitif yonde
istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’niin
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iletisim alt boyutu ile CPAC ‘in 6z saygi, aile etkisi alt boyutlar1 arasmnda diisiik
kuvvette, ebeveyn destek algis1 alt boyutu arasinda dusiik ortadan kuvvetliye pozitif
yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’niin
endise alt boyutu ile CPAC’in egzersizi sevme, 0z saygi alt boyutlar1 arasinda orta
kuvvette, fiziksel aktivite ilgisi alt boyutu ve total puani arasinda diisiik ortadan
kuvvetliye pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu. PEDSQL
Ailevi Etki Modili’niin giinlik aktiviteler alt boyutu ile CPAC ‘in oyun
oynamayi/spor yapmayi sevme alt boyutu arasinda diisiik ortadan kuvvetliye negatif
yonde istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu. PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’niin
aile iliskileri alt boyutu ile CPAC ‘in oyun oynamayi/spor yapmayi sevime alt boyutu
arasinda diisiik kuvvette negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu.
PEDSQL Ailevi Etki Modiilii’niin total puani ile CPAC ‘in egzersizi sevme alt boyut
puani arasinda diisiik kuvvette pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler
bulundu(p<0,05).
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Tablo 4.14. Cocuklar icgin Fiziksel Aktivite Olcegi ile bakim verenlerin dlgek

puanlar arasindaki iligkiler (n=54).
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PAQC

Okul dis1 Okul igi Total

Anksiyete r -0,073 -0,012 -0,018

p 0,599 0,931 0,900

Depresyon r 0,002 -0,006 0,003

DAS521 p 0987 0,965 0,985
Stres r -0,104 -0,097 -0,100

p 0,456 0,486 0,473

Zarit Bakia1 Yiik Olcegi r -0,359 -0,199 -0,312
p 0,008** 0,150 0,022*

Agri r 0,193 0,170 0,256

p 0,163 0,218 0,061

SR r 0023 0,163 0,120

eaksiyonlar

p 0,868 0,238 0,386

Uyku r 0,001 0,032 0,016

Nottingham Saghk . P 0,996 0,820 0,911
Profili Sosyal 1zolasyon 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

Fiziksel saghk r -0,132 -0,183 -0,185

p 0,343 0,186 0,180

Duyusal saglik r -0,088 -0,200 -0,165

p 0,526 0,147 0,233

Toplumsal saglik r -0,186 -0,334 -0,292

p 0,179 0,014* 0,032*

Diistinsel saglk r -0,062 -0,089 -0,107

D 0,655 0,521 0,442

Iletisim r -0,195 -0,338 -0,320

p 0,158 0,012* 0,018*

PEDSQL Aile Etki Endise r 0,199 -0,012 0,105
Modiili p 0150 0,933 0,451
Gunluk aktiviteler — r -0,080 -0,334 -0,224

P 0,566 0,014* 0,103

Aile iligkileri 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

n: Olgu Sayisi, PAQ-C: Cocuklar icin Fiziksel Aktivite Anketi, DASS 21: Depresyon Anksiyete Stres

Olgegi, r: Korelasyon Katsayisi, *: p<0,05, **: p<0,01
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Tablo 4.14.’e gore Zarit Bakic1 Yiik Olgegi ile PAQC’nin okul dis1 alt boyutu
ve total puani arasinda diisiikk ortadan kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak
anlaml iligkiler bulundu (p<0,05).

PEDSQL Aile Etki Modiili’niin toplumsal saglik alt boyutu ile PAQC’nin
okul ici alt boyutu arasinda diisiik ortadan kuvvetliye ve total puani arasinda diisiik
kuvvette negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligskiler bulundu. PEDSQL Aile
Etki Modiilii’niin iletisim alt boyutu ile PAQC’nin okul i¢i alt boyutu ve total puani
arasinda diistik ortadan kuvvetliye negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iliskiler
bulundu. PEDSQL Aile Etki Modiilii’niin giinliik aktiviteler alt boyutu ile PAQC nin
okul i¢i alt boyut puan1 arasinda diisiik ortadan kuvvetliye negatif yonde istatistiksel
olarak anlamli iligkiler bulundu. PEDSQL Aile Etki Modiili’niin total puam ile
PAQC’nin okul i¢i alt boyut puan1 arasinda diisiik kuvvette negatif yonde istatistiksel
olarak anlaml iliskiler bulundu (p<0,05).
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5. TARTISMA

Bu ¢aligmada, ¢alismamizin birincil amaci dogrultusunda NMH’ye sahip olan
cocuklarin egzersize uyum ve motivasyonu ile bakim verenlerinin psikososyal
durumu arasindaki iliski ve ikincil amact dogrultusunda bakim verenlerin bakim
yiikii ile yasam kalitesinin NMH’ye sahip cocuklarin fiziksel aktivite seviyesi,
egzersiz uyum ve motivasyonu Uzerine etkisi arasmdaki iliskiler incelenmistir.
Caligmamiza dahil edilen NMH’li c¢ocuklarm yas ortalamasinm 10,93 yil,
%72,2’sinin erkek ve %44,4’liniin DMD oldugu bulunmustur. NMH’li ¢ocuklarin
egzersize uyum ve motivasyon dizeyleri literatirdeki calismalar ile benzer
bulunmustur (172, 198). Cocuklarmm motivasyon diizeyleri, PMO anketinin
sonuclarina gore ortalamanin lizerinde bir deger aldiklar1 i¢in ve hastaligm kronik ve
uzun seyirli siirecinde oldugu diisiiniildiigiinden yine de yuksek oldugu goriilmiistiir.
Ayrica egzersize duyduklari ilginin ve egzersiz uyumlarinin da orta diizeyde oldugu
tespit edildi. Engelli cocuklarda gergeklestirilen ¢alismalar ¢ocugun fiziksel aktivite
ve motivasyon dizeyi ile egzersize uyumu tzerinde ailenin énemli bir etkiye sahip
oldugunu bildirmektedir (199-201). Literatiirde bu konuda yapilan arastirmalara sik
rastlanmamakla beraber calismamizin sonuglarinin, literatiirdeki konu ile iliskili
diger ¢aligmalarla benzerlik gosterdigi (200-202) ve ailenin psikososyal durumunun
cocuklarin egzersize uyum ve motivasyonu ile iliskiye sahip oldugu gozlenmistir.
Ayrica, NMH’li ¢ocuklarm motivasyon diizeyi ile fiziksel aktivite seviyeleri arasinda
da iliskiler oldugu tespit edilmistir. Calisma popiilasyonumuzdaki ¢ocuklarda diisiik
fiziksel aktivite diizeyine sahip olanlarin bakim verenlerinin psikososyal
durumlarinin diger bakim verenlere gore daha diisiik seviyede oldugu gbz Oniine
alindiginda, egzersize uyum ve motivasyon seviyelerinin de bakim verenlerin
psikososyal durumundan etkilenmis olabilecegi diistiniilmektedir. Calismamizin
ikincil amaci dogrultusunda yapilan inceleme; bakim verenlerin bakim yiikii ile
yasam kalitesinin NMH’ye sahip ¢ocuklarin fiziksel aktivite seviyesi ile egzersize
uyum ve motivasyon diizeyi tizerinde etkisinin oldugunu gdstermistir.

Calismamiza dahil edilen NMH’li ¢ocuklarin yas ortalamasmin 10,93 yil,
%72,2’sinin erkek ve %44,4’tinlin DMD oldugu bulunmustur. Cocuklarin bakim

verenlerinin ¢ogunun anne oldugu ve bakim verenlerin yaklasik %40’ mm lise
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mezunu geri kalan yaklasik %40’ min ilkokul-ortaokul mezunu oldugu bulunmustur.
Ortega ve ark.’nin (2) ndromuskuler hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde ruh
saglig1 ve psikolojik uyumlarini inceledikleri bir ¢alismada ¢ocuklarin yas ortalamasi
calismamizla benzer oldugu (ortalama 9 yas), c¢ocuklarin ¢ogunlugunun
calismamizdaki gibi erkek, tanilarinin da ¢ogunun yine ¢alismamizdaki gibi DMD
oldugu bildirilmistir. Yine ayn1 c¢alismada bakim verenlerinin ¢ogunun
calismamizdakine benzer sekilde anne oldugu bulunmustur. Ayrica Tirkiye’deki aile
yapilar1 goz Oniine alindiginda genellikle babalar ailenin ekonomisini yoneterek
destek olan, anneler ise ev ve gocugun temel bakimindan sorumlu roliindedir (35,
202). Literatiirde Tiirkiye disindaki ¢alismalarda da benzer aile diizeninin oldugu
gorulmektedir (2, 203). Bunu destekler bir sekilde, ¢alismamizda ¢ocuklarla giin
icerisinde en fazla vakit gegiren birincil bakim verenin, daha yuksek bir oranda,
anneler oldugu tespit edilmistir. Yilmaz ve ark.’nin (31) néromiiskiiler hastaliklarda
anne depresyonu ve saglikla iliskili yasam kalitesiyle ilgili yaptiklar1 calismada da
birincil bakim veren olan annelerin egitim diizeyinin ¢alismamiza benzer oldugu
goriilmiistiir. Reid ve ark.’nin (204) DMD’li bireylerde psikososyal durumla ilgili
yaptiklar1 bir ¢alismada da bakim verenlerin egitim diizeyinin yine ¢alismamizdaki
bakim verenlerin egitim diizeyi ile benzer oldugu sonucuna varilmistir. Mufioz-
Galiano ve ark. ve Huppertz ve ark. (205, 206) ebeveynlerin egitim seviyesinin
cocuklarin fiziksel aktivite diizeyi {lizerindeki etkisini incelemislerdir. Bu
caligmalarda diisiikk egitim diizeyinde ebeveynleri olan ¢ocuklarin, fiziksel aktivite
diizeylerinin de diisiik oldugu bulunmustur. Calismamizdaki bakim verenlerin egitim
seviyesi ve c¢ocuklarin orta seviyede fiziksel aktivite diizeyleri goz Oniinde
bulunduruldugunda, Mufioz-Galiano ve ark.’nin ve Huppertz ve ark.’nin ¢aligmasini
destekler sekilde, cocuklarin fiziksel aktivite seviyesinin c¢ocugun egzersiz
motivasyonu hakkinda ipucu verdigi goz Oniine alinarak, bakim verenlerin egitim

diizeyinin de ¢ocuklarin motivasyonu iizerinde etkili olabilecegi yorumu yapilabilir.

Calismamizda bakim verenlerin %57,4’iiniin ev hanimi1 oldugu bulunmustur.
Bekiroglu ve ark.’nin (35) néromuskiiler hastalikli bireylerle yaptigi bir ¢alismada,
bizim calismamiza benzer sekilde bakim verenlerin ortalama %350’si ev hanimudir.
NMH’li ¢ocuklara bakim verenlerin belirli bir iste c¢alisiyor olsalar bile ¢ocugun

bakim ihtiyaclar1 sebebiyle bir siire sonra islerini birakmak zorunda kaldiklar:
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diistiniilmektedir. Bu sebeple bakim verenlerin ¢ogunun ev hanimi oldugu sonucuna
ulagilmig olabilir. Caligmamizda bakim verenlerin yas ortalamasmin 37 (geng)
oldugu ve ortalama 7 yildir bakim verdikleri bulunmustur. Yilmaz ve ark.’nin (31)
noromuskiiler hastaliga sahip ¢ocuklarla ilgili ¢alismasinda birincil bakim veren olan
annelerin yaslar1 ortalamalarimin 35 (genc) ve tanidan sonra gecen siire ortalama 6 yil
bulunarak ¢aligmamizla benzer oldugu goriilmiistiir. Calismamizda bakim verenlerin
%53,7’sinin  ekonomik durumlarmin  “gelir gidere esit” seklinde oldugu
belirlenmistir. Yilmaz ve ark.’nin (31) néromuskiler hastaliklarda anne depresyonu
ve saglikla iliskili yasam kalitesiyle ilgili yaptiklar1 ¢alismada hastalarin ekonomik
durumlar1 ¢aligmamizdaki gibi ve Tiirk niifusunun biiyiik bir kisminm yer aldigi
kategori olan diisiik veya orta seviyede bulunmustur. Ayni c¢alismada bakim
verenlerin ¢ogunun ev hanimi olup ailede tek bireyin ¢alismasina bagli olarak

ekonomik durumlarin da benzer ¢ikmis olabilecegi diisiiniilmektedir.

Calismamizda ¢ocuklarin yaklasik %80’inin diizenli egzersiz tedavisi aldigi,
bu tedaviyi; yaklasik 5 yildir, haftada 2 seans, her seansta da ortalama 45 dakika
aldiklar1, ancak yaklasik yarisinin tedaviye daha once ortalama 1 kez ara verdigi
tespit edildi. Literatiire bakildiginda Rone-Adams ve ark. (207) engelli ¢ocuklarin
bakim verenlerinde stres ve evde egzersiz programina uyumla ilgili bir caligmasinda,
haftada 1-2 kez, 3-4 kez, 5-6 kez ve 6 > egzersiz yapmalar1 6nerilen ¢ocuklardan
haftada 1-2 kez evde egzersiz yapmasi Onerilen grubun programa uyumunun %2100
oldugu, ancak evde daha fazla egzersiz yapmasi Onerilen ¢ocuklarin egzersiz
uyumunun daha diisiik oldugu ve programa tam olarak uymadiklar1 belirlenmistir.
Caligmamizda da egzersiz programina uyumun ¢ocugun genel anlamda egzersizlere
olan uyum ve motivasyonu hakkinda 6ngoriide bulunabilecegi géz Oniine alinarak,
haftada ortalama 2 seans egzersiz yapan ¢ocuklarin egzersiz uyumlarinin iyi diizeyde
oldugu belirlenmistir. Bu calismalardan yola c¢ikarak Onerilen seans sayisinin
artmasimin ¢ocuklarda egzersiz uyumunu olumsuz etkileyebilecegi diisiiniilmektedir.
Ancak NMH’li bireylerde, 6zellikle de bu calismada da oldugu gibi NMH’nin en
genis popiilasyonunu olusturan DMD’li ¢ocuklar i¢in uzmanlar germe ve mobilite
egzersizleri gibi egzersizlerin haftada 5-7 kez yapilmasini 6nermektedir (208-210).
Diizenli ve sik egzersizin NMH’li ¢ocuklarin fiziksel fonksiyonlar1 ve yasam

kaliteleri Uzerindeki 6nemli etkileri (20, 21, 208, 210) g0z ardi edilmeden, ¢ocuklarin
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tedavi programlarma diizenli devam edebilmesi igcin motive edici faktorler
kullanilarak egzersiz programlarinin diizenlenmesi ve seans sayisimnin artirilmasi

gerektigi diigiiniilmektedir.

Calismamizdaki ¢ocuklarin egzersiz uyum ve motivasyonu, literatirde bu
hastalik grubu i¢in Ozel bir egzersiz motivasyonunu degerlendiren bir anket
bulunmadigindan, tarafimizdan literatiirdeki benzer ¢alismalardan elde edilen sorular
ve klinik deneyimlerimiz sonucu gelistirilen anket ile degerlendirilmistir. Bulgular
incelendiginde, ¢ocuklarin bildirimlerine gore, ¢ocuklarin yaklasik yarismin egzersiz
yapmay1 orta-cok eglenceli bulduklari, diger yarisinin ise hig-biraz eglenceli buldugu
yani egzersiz yapmay! sevme durumlarmin alt ve {ist sinirlarda yer aldigi gorildii.
Cocuklarin yaklasik yarist egzersiz yapmay1 bazen sevdigini bildirdi. Cocuklarin
ortalama %55°1 evde diizenli egzersiz yapmadigmi bildirmistir, ancak %70,4’1i anne
babasiyla birlikte egzersiz yapmay1 sevdigini, %75,9u fizyoterapistiyle egzersiz
yapmay1 sevdigini, %57,4’ii i1se kendi basma egzersiz yapmayr sevmedigini
bildirmistir. Rone-Adams ve ark.’nin (207) c¢alismasinda ¢alismaya Kkatilan
cocuklarm %66’s1 ev egzersiz programina belli diizeyde uyumsuzluk bildirmislerdir.
NMH’li bireyler icin egzersiz hizmeti veren merkezler ve evde Onerilen haftalik
egzersiz seans sayisina ulagsamayan ve yaklasik yaris1 evde diizenli egzersiz
yapmayan ¢alisma popiilasyonumuzun egzersiz motivasyonlarinin yiiksek olmasi
haftalik egzersiz seanslarinin az olmasi ve bu nedenle egzersiz yapmaktan heniiz
sikilmadiklarindan kaynaklanmis olabilir. Bunu destekler sekilde g¢alismamizdaki
diizenli egzersiz yapan cocuklarin yaklasik %60’ min siirekli egzersiz yapmaktan
sikildigl, yaklasik yarisnin da egzersizlerin eglenceli olmadigmmi bildirdigi
goriilmiistiir. Bu durum egzersiz seanslarmin motivasyonel faktdrler agisindan bir

kez daha gézden gecirilmesi gerekliligini ortaya koymaktadir.

Caligmamizdaki ¢ocuklarm yaklagik %80’inin egzersizlerin ise yaradigini
diigiindiigii, yaklagik %89’unun da egzersizleri fizyoterapisti ile birlikte yapmay1
eglenceli buldugu ve %94,4°inln egzersiz salonunu sevdigi belirlenmistir. Bunlarla
beraber ¢ocuklar duzenli egzersiz yapmak icin kendilerini fizyoterapistleri ve aileleri
ile iyi iletisim kurmanin, merkezdeki ¢ocuklarla iyi iletisim kurmanin, egzersizi agik
alanda yapmanin, fizyoterapist veya anne-baba ile oyun seklinde egzersiz yapmanin

motive ettigini bildirmislerdir. Aune ve ark.’nin (211) DMD’li ¢ocuklar iizerindeki
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calismasina katilan ¢ocuklar da fizyoterapist desteginin 6nemini bildirmislerdir. Bu
durum NMH’li cocuklarin  fizyoterapistleri ile 1iyi iletisimlerinin ve
fizyoterapistlerinin desteklerinin 6nemli bir egzersiz motivasyon faktorii oldugunu
diistindiirmiistiir. Ayrica ¢alismamizdaki ¢ocuklar egzersizden sonra kendilerini
yaklasik %95 oraninda orta-¢cok iyi diizeyde iyi hissettigini, yine yaklagik %901
kendisini egzersizleri yapma konusunda orta-¢ok basarili buldugunu ve ¢ogu egzersiz
yaparken kendini orta-gok mutlu hissettigini bildirmistir. Bu sonuclar bizi
calismamizdaki NMH’li ¢ocuklarin egzersizlerin kendini iyi hissetme durumuna
onemli katki sagladigi sonucuna ulastirmaktadir. Aune ve ark. (211) DMD’li
cocuklarda bireysel olarak uyarlanmis fiziksel egzersiz deneyimleriyle iligili bir
calismasinda motivasyonun ve dengeli bir egzersiz programmin Onemini
vurgulamislardir. Benzer sekilde Aune ve ark. (211)’nin ¢alismasindaki ¢ocuklar da
egzersiz yaptiktan sonra viicutlarinda yorgunluk yerine kendilerini enerji dolu
hissettiklerini, her ne kadar egzersiz yaptiktan sonra baslangicta kendilerini biraz
yorgun hissetmis olsalar da sonrasinda enerji ve canlilikta kalici bir artis
yasadiklarini, bunun da egzersiz rutinlerine baslamadan 6ncesine kiyasla dinlenme
ihtiya¢larinin azalmasma yol ac¢tigmi bildirmislerdir. Yine ayni calismada ¢ocuklar
egzersiz sonrasi daha giiclii hissettiklerini, daha az kas ve eklem agris1 yasadiklarini
ve bazi durumlarda sirt agrisindan kurtulduklarini bildirmislerdir. Dahas1 bu
calismada ¢ocuklar egzersizin, durumlarinin istikrarimi korumaya yardimeci olduguna
ve fiziksel ve zihinsel refahin artmasima yol actigina inandiklarmni bildirmislerdir. Bu
sonuglar ¢alisma sonuglarimiz ile biiyiikk oranda uyum gostermistir. Bu sonuclar
is1ginda, egzersiz ile Ozguvenleri artan ve bu olumlu sonuglari deneyimleyen
cocuklarin, egzersiz rutinlerine devam etme ve siirdiirme konusunda daha motive
olacaklar1 diisiiniilmektedir. Philips ve ark.’nin (151) néromiiskiiler hastaligi olan
kisilerde fiziksel aktivite ve egzersize yonelik algilanan engellerle ilgili bir
caligmasinda bir kisinin sahip oldugu algilanan engel sayis1t ne kadar fazlaysa,
egzersiz yapma olasiliginin da o kadar diisiik oldugunu ve bunun, néromiiskiiler
hastalik grubunun daha az aktif olmasmin bir nedeni olabilecegini gostermistir. Ayni
zamanda egzersizi siirdiirme konusundaki motivasyon eksikliginin de sik karsilagilan
bir engel oldugunu bildirmistir. Dolayistyla ¢ocuklarin diizenli fiziksel aktivite ve

egzersiz konusunda daha istekli olmas1 hedeflendiginde ¢ocuklarin karsilasabilecegi
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motivasyon engelleyici faktorlerin de ileriki c¢aligmalarda incelenmesi gerektigi

sonucuna ulasilmustir.

Cocuklarin egzersiz uyum ve motivasyonlarini inceleyen ankette bakim
verenlerin cevaplar1 analiz edildiginde, bakim verenlerin yaklasik %60’ nin
cocugunun diizenli egzersiz yaptigini, yaklasik %68’inin ¢ocugunun egzersiz
yapmay1 sevmedigini veya egzersiz yapmayi sevme durumunun dénem dénem
degistigini bildirdigi gorilmiistiir. Bakim verenlerin %87°si ¢ocuklarmin en g¢ok
yorgun oldugunda ve %61,1°1 o glin mutsuz hissettiginde egzersiz seansina katilmak
istemedigini bildirmistir. Bakim verenlerin yaklasik % 57°si ¢ocuklarinin agik alanda
egzersiz yapmasinin, %83,3°1 fizyoterapisti ve %81,5’1 anne-babasi ile iy1 iletisim
kurmasinin, %75,9’u egzersiz sonrasi 0diil verilmesinin ¢ocugunun motivasyonunu /
egzersize ilgisini artirdi@ini belirtmistir. Bakim verene gore ¢ocugunun egzersiz
motivasyonu fizyoterapist ve anne-baba ile oyun seklinde egzersiz yaptiginda, iyi
uyuyup beslendiginde ve sik dinlenme arasi verildiginde artmaktadir. Bakim
verenlerin yaklasik %90’1 ¢ocugunun diizenli bir sekilde egzersiz programina
katilmasmin ¢ok 6nemli oldugunu diistinmektedir. Aune ve ark.’nin (211) DMD’li
cocuklar ile yaptigi bir ¢alismada aile aktivitelerini koordine etmenin ¢ocuklarin
egzersiz seanslarina katilma yeteneklerini etkileyebilecegi gOsterilmistir. Bu
calismada aile bireyleri ¢esitli aile durumlarinin, destegin ve cocuguyla vakit
gecirmek i¢in is durumlarini ayarlamanin ¢ocuklarinin egzersize katilma durumunu
etkileyecegini ve egzersizin onemini bildirmislerdir. Tiim bunlar ¢ocugun aileyle
olan iletisimini etkilemektedir. Calismamizdaki bakim veren cevaplar1 g6z Oniine
alindiginda, bakim verenlerin cocuklar1 i¢in diizenli egzersiz yapmanin dneminin
yiiksek diizeyde farkinda olduklar1 sonucuna ulasilmistir. Calismamizdaki ¢ocuklarin
egzersiz uyum ve motivasyonlari iizerinde yalnizca fizyoterapistlerin degil anne-
babanin ¢ocuk ile olumlu etkilesiminin de dnemli bir motivasyonel faktor olarak

diistiniilebilecegi goriilmistiir.

Caligmamizdaki  g¢ocuklarin  egzersiz  seanslardaki ~ motivasyonlarini
degerlendirmek amaciyla kullanilan PMO puanlar1 incelendiginde toplam puan olan
114 puan Uzerinden ortalama 85 puan alarak ylksek egzersiz motivasyonu
gosterdikleri belirlenmistir. Tatla ve ark. (172) PMO ile ilgili saglikli ve

rehabilitasyona ihtiyaci olan ¢ocuklarla beraber yaptiklari caligmada rehabilitasyon
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programina katilan ¢ocuklarm toplam PMO skorunun (114 lzerinden 95) saglikli
cocuklarin skoruna gore (114 tizerinden 99) bir miktar diisiik de olsa anlamli bir fark
bulmadiklarmi bildirmislerdir. Rehabilitasyona ihtiyaci olan ¢ocuklarin motivasyon
puant yiiksek bulunmustur. Kurt ve ark.’nin (198) igerisinde muskdler distrofi ve
SMA gibi noromuskiiler hastalik gruplarmin da bulundugu engelli ¢ocuklarda
motivasyon ve motivasyonla ilgili faktorleri arastiran ve 62 bireyle gerceklestirilen
calismasmda toplam PMO puani ¢alismamizin sonucuyla benzer olarak ortalama 93
bulunmustur. Hatta PMO anketinin agik uglu 20. sorusu olan “Bu terapi seansi nasil
daha iyi olabilirdi?” ve 21. Sorusu olan “Bugiin yaptiklarimiz hakkinda baska bir
fikrin var mu?” sorularina cocuklarin verdigi cevaplar bile neredeyse ayni
bulunmustur. Bu ¢alismayi yiiriitenler PMO’niin otonomi alt boyut puanlarindaki
artigin, en etkili motivasyon tiiri olan igsel motivasyonun gelisimine katkida
bulunacagini diisiinmiislerdir. Ayn1 zamanda cocuklara egzersizleri se¢me firsati
vermenin ya da oneride bulunmalarma tesvik etmenin onlarin otonomi alanindaki
motivasyonunu artirabilecegini diisiinmiislerdir. Calismamizda PMO otonomi alt
boyut puanin ortalamasi yuksek bulunmustur. Bu durum ¢alismamizdaki ¢ocuklarin
icsel motivasyonlarmin yiiksek olduguna isaret etmektedir. Ayrica ¢alismamizdaki
cocuklarin yas ortalamasinin diisiik olmasi yani tani aldiktan sonra gegen silirenin az
olmasi, heniiz ortalama 5 yildir egzersiz seanslarina katiliyor olmalari, heniiz fiziksel
fonksiyonlarmin ciddi boyutta etkilenmis olmamasi ve bagimsiz olmalar1 da egzersiz
motivasyonlariin iyi diizeyde olmasma neden olmus olabilir. Bir diger yandan,
cocuklarin yaklasik yarisinin evde diizenli egzersiz yapmamasi da egzersiz
seanslarindan heniiz sikilacak kadar bir etkilenimlerinin olmamasi nedeniyle

motivasyonlarinin yliksek olmasina neden olmus olabilir.

Literatiirdeki bircok calismada néromuskiiler hastaligi olan cocuga bakim
veren kisinin anksiyete, depresyon ve stres diizeyinin yiiksek, bakim yiiklerinin fazla,
yasam kalitelerinin kot ve aile etkilenimlerinin fazla oldugu bildirilmistir (35, 212,
213). Ancak bu sonuclarin aksine c¢alismamizda, ¢ocuklarin bakim verenlerinin
anksiyete, depresyon ve stres diizeylerinin normal smnirlarda oldugu, bakim
yiiklerinin hafif oldugu, yasam kalitelerinin iyi oldugu ve aile etkilenimlerinin diisiik
oldugu belirlenmis, tiim bunlarm da ¢ocugun egzersiz motivasyonunu gdsteren PMO

ile iligkili oldugu gorilmistir. Chen ve ark.’nin (214) DMD’li bireyler ve



71

ebeveynleriyle yaptig1 calismada bakim verenlerin yiiksek diizeyde stres, sikint1 ve
catigsma yasadiklari bildirilmistir. Benzer sekilde Landfeldt ve ark.’nin (212)
DMD’li bireylerde gergeklestirdigi bir c¢alismada bakim verenlerin anksiyete,
depresyon ve kaygi diizeylerinin genel popiilasyonla karsilastirildiginda daha yiiksek
oldugu, daha yiiksek diizeyde agri, rahatsizlik ve olagan aktiviteleri gerg¢eklestirirken
sorunlar yasadig1 i¢in yagam kalitelerinin daha kotii oldugu bildirilmistir. Moura ve
ark.’nm (215) DMD’li bireylerin fonksiyonel bagimliligi, yasam kalitesi ve bakim
verenlerin yiikii ile ilgili bir ¢alismasinda bakim verenlerin yiikiiniin ¢ogunlukla
cocuklarin yasiyla iligkili oldugu, biiyiikk c¢ocuklarin bakim verenlerinin kiiciik
cocuklara gore daha fazla yiik algiladigin1 gosterdi. Bu g¢aligmanin ve bizim
calismamizin sonuglarma bakarak ¢alismamizdaki ¢ocuklarin yas ortalamasi diisiik
ve fonksiyonel seviyeleri iyi oldugu i¢in bakim yiikleri hafif bulunmus olabilir.
Brandt ve ark.’nin (213) Spinal miskdler atrofisi olan ¢ocuk ve ergenlerle ilgili
yaptig1 sistematik incelemede ulastiklari ¢galismalarm sonuglarina gére SMA'lh cocuk
ve ergenlerin ebeveynlerinin birden fazla yiik yasadigmi ve yasam kalitesinin
distiigiinii, orta ila yiiksek diizeyde bakici yiikii ve stres yasadiklarini ve siklikla
karsilanmayan aile ihtiyaglarini bildirdiklerini gdstermislerdir. Bekiroglu ve ark.’nin
(35) noromuskiiler hastalikli bireylerle yaptigi bir c¢alismada bakim verenler;
hastaligin diger kisilerle olan iliskilerini etkiledigi, yakin arkadaslar1 ve akrabalariyla
iligkilerinin azaldigini, insanlara (¢cocuk, es, arkadas vs.) karsi beklentilerin arttigimni,
diger aile tiyelerine karsi rol ve sorumluluklar1 yerine getirirken sorun yasar hale
geldiklerini, hastasinin bakimi nedeniyle sosyal aktivitelere katilamadiklarini ve
kendisine zaman ayiramadigmi belirtmislerdir. Benzer sekilde Emery ve ark. (216)
ve Thomas ve ark.’nin (217) néromuskiiler hastaliklarla ilgili yaptigi ¢alismalarda
bakim verenler; hastaligin daha ileri siireglerinde, hastalarn aileye olan
bagimlihigmin artmasiyla ailelerin sosyal izolasyon yasayabildiklerini, ailelerin
Ozellikle sosyal aktivitelere katilimda guclukler yasadiklarini belirtilerek, ailelerin
sosyal hayata katilmmm azalmasiyla stres ve bakim yiikiiniin arttigini
belirtmislerdir. Bu calismalara ve litaratiirdeki diger bircok ¢aligmaya bakarak
noromuskiiler hastaligt olan ¢ocuga bakim veren kisinin normalde anksiyete,
depresyon ve stres diizeyinin yliksek olmasi, bakim ytiiklerinin fazla olmasi, yasam

kalitelerinin kot olmasi ve aile etkilenimlerinin fazla olmasi beklenmektedir.
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Calismamizdaki bakim verenlerin heniiz gen¢ yasta olmalari, c¢ocuklarinin tani
aldiklar1 tarihten bu yana gegen siirenin az olmasi, ¢cocuklarin hala ambule olmasi,
cocuklarma heniiz ortalama 7 yildir bakim vermeleri ve bakim verdikleri bagka bir
bireyin olmamasi gibi nedenlerle psikososyal durumlarinin literatiiriin bildirdiginin

aksine gorece iyi oldugu distiniilmektedir.

Calismamizda PMO ile bakim verenin anksiyete, depresyon ve stresini dlgen
DASS21 arasinda iligki tespit edilmistir. Noromiiskiiler rahatsizligi olan bir ¢cocugun
bakimi, hastaligin duygusal etkisini yonetmek, uzun siireli belirsizlikleri yonetmek,
saglhk sisteminin karmasikliklarmi ydnetmek, cocugun fiziksel semptomlarini
yonetmek, duygusal ihtiyaglarini desteklemek ve psikososyal destek dahil olmak
iizere birgok zorlugu beraberinde getirir. Bakim verenler birden fazla stres etkeni
yasarlar ve siklikla bakim yiikiiyle ve yiiksek oranda kaygi ve depresyonla
karsilasirlar (218). Literatiire bakildiginda NMH’li bireylerde motivasyonu ve bakim
veren psikolojisini arastiran ¢alisma ¢ok sinirlidir. Rone- Adams ve ark.’nin (207)
engelli ¢cocuklarin bakicilarinda stres ve evde egzersiz programina uyumuyla alakali
ve dahil edilen ¢ocuklarin néromuskiiler hastaliga sahip olan c¢ocuklar oldugu bir
calismasinda, bakim verenin stresi ile ¢ocugun evde egzersize uyumu arasinda
anlaml bir istatistiksel iliski bulunmustur. Ebeveyn ve aile sorunlarinin ve ¢ocugun
fiziksel kisitliliklarinin ev egzersiz programlarina uyumu etkiledigi de bu ¢alismanin
diger bir bulgusudur. Bizim c¢alismamizda oldugu gibi bu ¢alismada da ebeveyn ve
aile sorunlar1 algis1 arttikga ¢cocugun tedaviye uyumunun azalacagi bulunmustur. Bu
durum bakim verenin aile i¢inde sorunlar yasamasi ve ¢cocugun fiziksel kisitliliklarini
kabul etmekte zorlanmasi durumunda ¢ocugun uyum diizeyinin diisiik olabilecegini
diistindiirmektedir. Tawheed Mokhtar ve ark.’nin (219) néromiiskiiler hastaligi olan
cocuklarm ebeveynlerinde yasanan psikolojik sorunlar ve basa ¢ikma kaliplariyla
alakal1 bir ¢aligmada néromiiskiiler hastaligi olan ¢ocuklarin bakim verenlerinin orta
derecede depresyona sahip oldugu gosterilmistir. Yilmaz ve ark.’nin (220)
néromiiskiiler hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin depresyon, anksiyete ve
saglikla iligkili yasam kalitesi diizeylerini karsilastiran bir ¢alismasinda ¢ocuklarin
orta derecede bagimli olmasma ragmen bakim verenlerinin 6nemli diizeyde kaygiya
sahip olduklarimni, birincil bakim veren olan annenin babalara gére depresyon ve stres

diizeyinin yiiksek oldugunu ve yasam kalitelerinin daha kotii oldugunu bulmuslardir.
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Ortega ve ark.’nin (2) noromiiskiiler hastaligi olan g¢ocuklarin ebeveynlerinde ruh
saglig1 ve psikolojik uyumla alakali bir calismasinda NMH'li ¢ocuklarin ebeveynleri,
kayg1, depresyon ve geri ¢ekilme semptomlarini iceren yiiksek diizeyde i¢sellestirme
sorunlar1 bildirmiglerdir. Ayn1 zamanda bu sorunlara zamanla uyum sagladiklarmi da
bildirmiglerdir. Her ne kadar bakim verenler ¢ocugun durumuna uyum saglasa da
cocuklar bakim verenin psikolojik durumundan etkilenmektedir. Literatiirdeki bu
calismalara bakarak NMH’li ¢ocuklarm bakim verenlerinin anksiyete, depresyon,
stres ve kaygi diizeylerinin yiiksek oldugu anlasilmaktadir. Literatiiriin aksine
calismamizdaki bakim verenlerin DASS21 skorlar1 1yi bir psikososyal duruma isaret
etmektedir. Calismamizda cocugun egzersiz motivasyonu ile bakim verenin
psikososyal durumunun birbirinden etkilenebilecegi belirlendiginden, bakim
verenlerin psikososyal durumlarinin iyi olmasi ile iliskili olarak ¢ocugun egzersiz

motivasyonun da yliksek oldugu diisiiniilmektedir.

Calismamizda bakim verenin bakim yiikii ile ¢ocugun egzersiz motivasyonu
arasinda iliski tespit edilmistir. Ayrica, bakim verenlerin yasam kalitesi (NHP) ve
aile etkilenim diizeyi (PedsQL-Aile Etki Modiilii) ile ¢ocugun egzersiz motivasyonu
arasinda da iligkiler tespit edilmistir. Ho ve ark.’nin (221) pediatrik néromuskiler
bozukluklarin ebeveynlerin saglikla ilgili yasam kalitesi ve aile islevleri tizerindeki
etkisiyle ilgili calismasinda karmasik tibbi ihtiyaclar1 olan nadir NMH’lerin aile
iizerinde 6nemli olumsuz etkileri oldugunu ve aile ihtiyaglarmin gz ardi edilmemesi
gerektigini ortaya koymustur. Calismadaki bakim verenler ¢cocugun durumundan
etkilendigi i¢in daha kotii bir yasam kalitesi ve diisiik diizeyde aile islevselligi
bildirmislerdir. Pousada ve ark.’nin (33) tekerlekli sandalye kullanan néromuskdiler
hastalig1 olan bireylerle ilgili ¢aligmasinda bakim isi yapmanin bakim verenlerin
fiziksel sagligmi, ruh hallerini etkiledigi ve bos zamanlarimi azalttig1 belirlenmistir.
Ayrica bakim verenlerin yiikii algiladiklarmi ancak bu yiikiin yogunlugunun bakim
alan kisinin hastaliginin ciddiyeti ile iligkili olmadig: belirlenmistir. Peay ve ark.’nin
(222) annelerin Duchenne/Becker kas distrofisine psikolojik adaptasyonuyla alakali
bir caligmasinda c¢ocuklarn bakim vereni olan annelerin yiiksek diizeyde yiik
bildirdigini bulmuslardir. Ayrica hastalik ilerledikce bakim verme yiikiiniin
artacagmi Ongdrmiislerdir. Bizim c¢alismamizda da g¢ocuklarin hastaligi ileri bir

seviyede degildir; bakim verenlerin bakim yiiklerinin diisiik bulunmasinin bir nedeni
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heniiz ¢ocuklarinin fiziksel fonksiyonlarmin etkilenmemis olmasi olabilir.
Calismamizdaki ¢ocuklarin yiiksek egzersiz motivasyonlarmni etkileyen bir baska
faktorin  de bakim verenlerin bildirdikleri diisik bakim yiikii oldugu
diistiniilmektedir. Ancak bakim verenin algiladig1 yiikiin artmasi ile gocugun egzersiz
motivasyonunun diisebilecegi goz oniine alindiginda, ¢ocugun yasam boyu gerekli
diizenli egzersiz seanslarina katilimimnin saglanabilmesi i¢in, zaman i¢erisinde bakim
veren bireylerin bakim yiikiinii hafifletecek, yasam kalitesini iyilestirecek ve aile
etkilenimini azaltacak uygun psiko-sosyal destegin saglanmasmin 6nemli oldugu
diisiiniilmektedir. Ozetle sonuglarimiz, bakim verenin psikososyal durumunun da
g¢ocugun egzersiz motivasyonu lizerinde bir etkiye sahip oldugunu, psikososyal
durumu iyi olan, heniiz bakim yiikii fazla olmayan, yasam kalitesi iyi olan ve aile
etkilenimi diisiik olan bakim verenler tarafindan bakim alan ¢calismamizdaki NMH’li
cocuklarin egzersiz motivasyonlarmin bu nedenlerle de yiiksek olabilecegi
diistiniilmektedir. Bunun tersi olarak, egzersiz motivasyonu ve fiziksel iyilik hali
daha yiiksek olan bir ¢ocuga sahip olmanin da bakim verenin psikososyal durumu

iizerinde olumlu etkilerinin oldugu sdylenebilir.

PAQ-C ve CPAC anketleri sonuglarina gore calismamizdaki ¢ocuklarin
fiziksel aktivite seviyeleri ve fiziksel aktiviteye ilgilerinin orta diizeyde oldugu
belirlenmistir. Literatiire bakildiginda Zorlu ve ark.’nmn (223) DMD’li ¢ocuklarin
fiziksel aktivite diizeyi ve katilimi tizerindeki aile etkisini inceleyen ¢alismasinda
PAQ-C ve CPAC anketleri sonuglarina gore ¢cocuklarin fiziksel aktivite seviyeleri ve
fiziksel aktiviteye ilgi diizeyleri ¢alismamizla benzer bulunmustur. Fakat bizim
calismamizdaki PAQ-C anketinin okul dis1 alt boyutu ve total puan1 Zorlu ve ark.’nin
calismasiyla benzer olmasina ragmen biraz daha yiiksek bulunmustur. Bunun
sebebinin Zorlu ve ark.’nin ¢aligmasindaki CPAC anketi sonuglarina goére oyun
oynamay1 ve spor yapmayi sevime, akran kabullenmesi, fiziksel efordan hoslanma, 6z
saygl, algilanan yeterlilik, ebeveyn rol modelleme algisi, ebeveyn tesvik algisi ve aile
etkisi alt boyut puanlarmin bizim sonuglarimiza gére biraz daha diisiikk oldugu i¢in
cocuklarin fiziksel aktiviteyle iligkileri biraz daha az olup fiziksel aktivite seviyeleri
de bundan etkilenmis olabilir. Ayrica CPAC anketindeki bakim verenin fiziksel
aktivite seviyesi hakkinda ipucu veren sorularin yanitlarina bakarak bakim verenlerin

cogunlugunun fiziksel aktivite deneyimi olmadig1 veya c¢ok az oldugu ve giincel
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yasantilarinda da neredeyse tamaminin herhangi bir fiziksel aktivite yapmadigi tespit
edilmigtir. Zorlu ve ark. (211) ¢aligmasinin 6nemli bir sonucu olan, ¢ocuklarin
fiziksel aktivite seviyesinin ebeveynlerinin yasam tarzindan etkilendigi sonucu goz
oniine alindiginda, calismamizdaki ¢ocuklarin fonksiyonel durumlarmin iyi olmasina
ragmen fiziksel aktivite seviyeleri ve fiziksel aktiviteye ilgilerinin yliksek degil de
orta diizeyde bulunmasinin sebebinin, bakim verenlerinin sedanter yasamindan
kaynaklandig1 distinilmektedir. Ayrica yine CPAC anketindeki bazi sorularin
verilerine gore bakim verenlerin bazilarinin, ¢gocuklarmin hastaliginin ilerlemesinden
endise duyup onlar1 disarida veya evde fiziksel aktivitelere, oyunlarda ve sportif
aktivitelerde zorlanmaya ¢ok fazla tesvik etmedikleri tespit edilmistir. Bu sebeple de
cocuklarm fiziksel aktivite seviyeleri ve fiziksel aktiviteye ilgileri orta diizeyde

bulunmus olabilir.

Calismamizda CPAC anketi ile belirlenen ¢ocugun fiziksel aktiviteye ilgisi
alt parametreleri ve toplam skoru ile bakim verenin DASS 21 anksiyete, depresyon
ve stres dlizeyi, bakim yiikii, bakim veren yasam kalitesi ve aile etkilenimi arasinda
farkl1 yon ve kuvvetlerde iligkiler tespit edilmistir. Bu sonuglara bakarak ¢ocugun
fiziksel aktiviteye ilgisinin de bakim verenin psikososyal durumundan etkilendigi
sOylenebilir. Literatiirde NMH’li bireylerin fiziksel aktivite diizeyi ile bakim verenin
etkilenim diizeyi arasindaki iliskiyi arastiran c¢alismaya rastlanmamustir. Baska
hastalik grubundaki ¢alismalar incelendiginde, Lauruschkus ve ark.’nin (224)
ebeveynlerin serebral palsili ¢ocuklara yonelik fiziksel aktivitelere katilim
deneyimleriyle ilgili bir c¢aligmasinda, ebeveynlerin tutumlarinin ve Kkiiltiirel
geemisinin aile kiiltiiriinii olusturdugunu ve bunun da ¢ocugun fiziksel olarak aktif
olma motivasyonunu etkiledigini gostermislerdir. Bu ¢alismada bazi ebeveynlerin
cocuklar1 fiziksel olarak aktif olduklarinda cocuklar1 icin olasi risklerden endise
duyduklari, daha koruyucu goriindiikleri ve g¢ocuklar fiziksel olarak aktif olmak
istediklerinde ¢ocuklarinin fiziksel aktiviteye katilimini yavaglatmayi tercih ettikleri
tespit edilmistir. Bu bulgulara baktigimiz zaman, bizim ¢aligmamizda da benzer
sekilde bakim verenin psikolojik durumunun, aile etkileniminin ve endise

durumunun ¢ocugun fiziksel aktiviteye ilgisini etkileyebilecegi ortaya ¢ikmaktadir.

Calismamizda ¢ocuklarin fiziksel aktivite seviyesi ile bakim yiikii ve aile

etkilenimi arasinda iliskiler tespit edilmistir. Alghamdi ve ark.’nin (225) engelli
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cocuklarda fiziksel aktiviteyle ilgili bir ¢alismasinda hanedeki kisi sayisi ile fiziksel
aktivite anketi 6zet puanlar1 (PAQ-C) arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki
bulmustur. Hanedeki birey sayisi arttik¢a ¢ocugun fiziksel aktivite diizeyi diismiistiir.
Hanedeki kisi sayis1 arttikca ¢ocuga bakim verenin sorumluluklarinin ve bakim
yiikiinlin arttig1, sosyal hayat1 kisitlandigi, daha ¢ok yoruldugu ve daha ¢ok stres
yasadig1 disiiniilmektedir. Dolayisiyla gerek ailedeki birey sayisi gerek farkli
herhangi bir durumun bakim vereni etkiledigi i¢in ¢ocugun fiziksel aktivite seyiyesi
iizerinde de etkili olacagi diisiiniilmektedir. Tiim bunlarmm bakima ihtiyact olan
cocuga ayirdigi zaman azaltti§i ve cocugu gerek evde gerek bir rehabilitasyon
merkezinde fiziksel aktiviteye yonlendiremediginden cocugun fiziksel aktivite
seviyesinin ailenin etkilenim diizeyinden ve bakim verenin bakim yiikiinden
etkilenecegini diistindiirmektedir. Cimete ve ark.’nin (226) ¢alismasinda da ¢ocugun
noromiiskiiler  hastaliginin  ebeveynlerin  hobileriyle ilgilenmesine, sosyal
aktivitelerine, arkadaslar1 ve komsulariyla iliskilerine engel oldugu belirlenmistir.
Ayrica esleriyle ve diger ¢ocuklariyla iligkilerin de daha kotii oldugu belirlenmistir.
Bakim verenlerin yasadigi bu olumsuz durumlarla beraber artan sorumluluklari
yerine getirirken bakima ihtiyaci olan g¢ocugun fiziksel aktivitelere katilimimin
saglanmasinda zorluklar olabilir; bu nedenle ¢ocuklarin fiziksel aktivite seviyesi
bakim verenin bakim yiikii ve aile etkilenim diizeyinden etkilenmis olabilir. Bu
nedenle NMH’li bireylerin fiziksel aktivite seviyesini ve fiziksel aktiviteye ilgisini
artirmak i¢in yapilacak miidahale ve planlamalarda bakim verenlerin psikosoyal
durumunun, bakim yiikiiniin ve ailenin hastaliktan etkilenim durumunun da g6z

Oniine alinmasi1 ve degerlendirilmesi 6nem arz etmektedir.

Calismamizin sonuclar1 dogrultusunda hipotez 1 “NMH'ye sahip cocuga
bakim verenlerin psikososyal durumu ile ¢gocugun egzersize uyum ve motivasyonu
arasinda iliski vardir.”, hipotez 2 “Bakim verenlerin bakim yiikiiniin NMH'ye sahip
cocugun fiziksel aktivite diizeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile iligkisi vardir.”
ve hipotez 3 “Bakim verenlerin yasam kalitesinin, NMH'ye sahip ¢ocugun fiziksel

aktivite dlzeyi, egzersize uyum ve motivasyonu ile iligkisi vardir.” kabul edilmistir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

Birincil amaci, NMH’ye sahip olan c¢ocuklarin egzersize uyum ve
motivasyonu ile bakim verenlerinin psikososyal durumu arasindaki iliskinin
incelenmesi; ikincil amaci ise bakim verenlerin bakim yiikii ile yasam kalitesinin
NMH’ye sahip ¢ocuklarin fiziksel aktivite seviyesi, egzersiz uyum ve motivasyonu

iizerine etkisini arastirmak olan ¢alismamizin sonuglar1 ve 6nerileri asagidaki gibidir:

1. Bu calismada NMH’li ¢ocuklarm yiiksek egzersiz motivasyonlarinin oldugu
fakat fiziksel aktiviteye duyduklar1 ilginin ve katilimin orta diizeyde oldugu
bulunmugstur. Bunun yan1 sira ¢ocuklarin fiziksel aktiviteye olan ilgileri ile fiziksel
aktivite diizeylerinin iliskili oldugu tespit edilmistir. Bu sonu¢ c¢alismamizdaki
NMH’li ¢ocuklarn fiziksel aktiviteye ilgisinin fiziksel aktivite diizeyini etkiledigini,
dolayisiyla ¢ocuklarm fiziksel aktiviteye ilgisini arttirmaya yonelik yaklagimlarin

fiziksel aktivite diizeyinde de olumlu etkiler yaratabilecegini diisiindiirmektedir.

2. Calismamizdaki bakim verenlerin egitim diizeyi ve ¢ocuklarm orta seviyede
fiziksel aktivite diizeyleri g6z Oniine alindiginda, c¢ocuklarm fiziksel aktivite
seviyesinin ¢gocugun egzersiz motivasyonu hakkinda ipucu verdigi diisiintildiiglinden,
bakim verenlerin egitim diizeyinin de c¢ocuklarin motivasyonu {izerinde etkili

olabilecegi diistiniilmektedir.

3. Calismamizdaki ¢ocuklarin ¢ogunun diizenli egzersiz tedavisi aldigi tespit
edilmis olup NMH’li bireyler i¢in egzersiz hizmeti veren merkezler ve evde 6nerilen
haftalik egzersiz seans sayisina ulasamayan ve yaklasik yarisi evde diizenli egzersiz
yapmayan c¢aligma popiilasyonumuzun egzersiz motivasyonlarinin yiiksek olmasimnin
haftalik egzersiz seanslarmin az olmasi ve bu nedenle egzersiz yapmaktan heniiz
sikilmadiklarmdan kaynaklanmis olabilecegi diistiniilmektedir. Cocuklarin tedavi
programlarina diizenli devam edebilmesi i¢cin motive edici faktorler kullanilarak
egzersiz programlarmin diizenlenmesi ve seans sayisinin artirilmas: gerektigi

diistiniilmektedir.
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4. Calismamizdaki ¢ocuklarin ¢ogunun sadece fizyoterapistleri ile degil anne-
babalar1 ile de egzersiz yapmayi sevip onlarla kurulan iyi iletisimin olumlu
etkilerinden bahsettikleri icin fizyoterapistlerin, ¢ocuklarla oyun igerikli seanslar
yapmasiin ve aileleri de egzersiz seanslarina katarak onlarin tedavide birincil rol
almalarmi saglamasmin ¢ocugun motivasyonu iizerinde olumlu etkiler yaratacagi
diistiniilmektedir. Cocuklarm yeterli hissedebilecekleri, bagsar1 duygusunu
tadabilecekleri, fonksiyonel seviyeleriyle uyumlu, sagliklar1 i¢in énemli oldugunu
disiindiikleri, oyun veya spor icerisinde planlanmis, egzersizden keyif alacaklari
bireye 6zgii diisiiniilmiis fiziksel aktivitelere yOnlendirilmelerinin énemli oldugu
diistiniilmektedir. Bu sayede fiziksel aktiviteye olan ilgilerinin artacagi ve

motivasyonlarinda artis kaydedilecegi diisiiniilmektedir.

5. Calismamizda, ¢ocuklarm bakim verenlerinin anksiyete, depresyon ve stres
diizeylerinin normal sinirlarda oldugu, bakim yiklerinin hafif oldugu, yasam
kalitelerinin iyi oldugu ve aile etkilenimlerinin diisiik oldugu belirlenmis, tiim
bunlarin da gocugun egzersiz motivasyonunu gdsteren PMO, ¢ocuklarin fiziksel
aktivite dlzeyini gosteren PAQ-C ve fiziksel aktivitelerine etki eden faktorler ve
fiziksel aktiviteye ilgilerini gosteren CPAC ile iliskili oldugu goériilmiistiir. Bakim
verenlerdeki stres ¢cocugun egzersize uyumunu azaltan bir faktér oldugu icin stres en
aza indirilebilirse bu popiilasyonda ev egzersiz programlarna ve bir tedavi
merkezinde diizenli egzersiz tedavilerine de uyumun ve motivasyonun artabilecegi
diistiniilmektedir. Bununla birlikte, bakim verenin katilimi tedavinin basarisi i¢in
kritik oneme sahip oldugundan, fizyoterapistler artan stres diizeyine sahip bakim
verenleri tanimlamali, miimkiin olan en iyi sonuglar1 elde etmek i¢in bakim verenin
ihtiyaclarinin yam sira giinliik streslerini de dikkate almali ve bu stres diizeylerini
azaltmanin yollarini dnermelidir. Bu nedenle bakim verenin anksiyete, depresyon ve
stres diizeyine yonelik yapilacak iyilestirmelerin, bakim ytiklerini azaltacak ve yasam
kalitelerini artwracak Onerilerin ve etkilenim diizeylerini en aza indirecek
uygulamalarin ¢ocugun egzersize uyum ve motivasyonunu, fiziksel aktivite diizeyini

ve fiziksel aktiviteye ilgilerini artirabilecegi diisiiniilmektedir.

6. Ileriki galismalarda farkli fonksiyonel seviyelerdeki ¢ocuklarin egzersize
uyum ve motivasyonu ile bakim verenin psikososyal durumu arasindaki iligkinin

incelenmesi gerektigi diisiiniilmektedir.
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7. Farkli NMH tiirlerinde farkli semptom ve ihtiyaclar oldugu goéz Oniine
alindiginda spesifik NMH gruplarinda da bu konuda c¢aligmalar yapilmasinin

literatiire katki saglayacagi g6z 6niinde bulundurulmalidir.
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OzZET

Bu galisma noromuskiler hastalifi (NMH) olan gocuklann egeersize uyum ve motivasyonu
ile bakim veremin psikososyal durumu arasindaki iliskiyi ineelemek amacivla planlands.
Caligmaya NMH tamsi alan 8-18 yag arasindaki gocuklar ve bakim verenlen dahil edildi.
Cocufiun egzersize uyum ve motivasyonunu deferlendirmek igin arasurmacilar tarafindan
hazrlanan kapali welu sorular sorulduktan sonra Pediatrik Motivasyon Olgegi (PMOT)
uyzuland:. Bakim verenin psikososyal durumu Depresyon-Anksiveta-Stres Olgegi (DASS-21)
ile degerlendinild. Calismaya dahil edilen toplam 54 gocufun yag ortalamas: 10,9242,64,
viteut kiitle indeksi 19,9044 41 kg/m® bulundu. Calismaya dahil edilen gocuklann %4440
Duchenne Muskiiler Distrofi, geni kalam difer muskiiler distrofiler ile spinal muskiiler atrofi,
charcot-marnie-tooth ve Guillian Barre tamlanna sahipti. Cocuklann 43" tnon (%79,6) diczenli
eprersiz tedavisi aldifn belirlendi. PMO toplam puanlan ile bakim verenlenn anksiyete dizeyi
arasinda negatif vonde ve digik dizeyde (r = - 389, p<0,05), depresyon (r =- 461, p<0,05) ve
stres dizeyi (r=-,501; p=-<0,05) arasinda neganf yonde ve orta dizevde iligkiler saptandi,
Caligmamzin sonucunda NMH'L gocuklann  egzersiz molivasyonunun bakim  verenin
psikososyal durumundan etkilendifi belirlenmistie. NMH I cocuklann egzersize yagam boyvu
uyum ve motivasyonu gerekliik are etiifinden, ¢ocufun egzersize devam etmesi igin
eheveynlennin psikososyal durumunun da goeden pegirilmesi ve gerekli midahaleler igin
yonlendirmelerin yapilmas: dénemlidir

Anahtar Kelimeler: Noromuskiler hastaliklar, bakim verenler, egzersiz, motivasyon,
psikososyal durum,

INVESTIGATION OF THE RELATIONSHIP BETWEEN EXERCISE
COMPLIANCE, MOTIVATION AND PSYCHOSOCIAL STATUS OF THE
CAREGIVER IN CHILDREN WITH NEUROMUSCULAR DISEASES

ABSTRACT

This study was planned to examine the relationship between exercise compliance and
motvation of children with newromuscular disease (WMD) and the psychosocial status of
their caregivers. Chuldren aged B-18 vears diagnosed with NMH and their caregivers were
included in the study. To evaluate the child's adaptabion and molivation 1o exercise, the
Pediatric Motivation Scale (PMOT) was appled after asking closed-ended questions prepared
by the researchers. The psychosocial status of the earsgiver was evaluated with the
Depression-Anxiety-Stress Scale (DASS-21)
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EK-3 Aydinlatilmis Onam Formlar1
AYDINLATILMIS VELI ONAM FORMU

Saym Veli,

Néronmskiiler hastalifa sahip cocuklarm egzersize wum ve motivasyomu ile bakim
verenin psikososval dormunm ile ilgili veni bir arastrma  yapacafz.  Arastrmann  ismi
“Niorvomuskiiler Hastah#i Olan Cocuklarmm Egzersize Uvum ve Motivasyonu ile Balam
Verenin Psikososyal Durumu Arasmdaki Tliskinin Incelenmesidir

Hacettepe Universitesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesinde; Dog. Dr. Ipek
Giirbiiz ve Fzt. Seher Tastenmy tarafindan gerceklestirilecek olan bu calismava gocufumiz bu
hastaliy fagidify icin katdmamz istiyoruz. Cocugunuzun bu arastrmaya katilmasy arastrmanin
basarist icin dnemlidir. Ancak bu calismaya katilmak génilliilik esasma davalidr Kararnmizdan
Goce arastirma hakknda sizi bilgilenditmek istivoruz. Bu bilgilenn okuvup anladiktan sonra
aragtrmava katilmak ssterseniz forom imzalayiniz,

Bu arastrmaw: vapmak istememizin nedeni. ndronmskiiler hastalik tanisna sahip cocukdara
bakim verenlerin, yani sizlerin bu hastalican etlilenim diizeyinizi dlgmek ve tuma ek olarak
kaygy depresvon, korku ve anksivete durununuzu deferlendinip elde edilen somuclarm
cocudunuzun fiziksel aktivite seviyesini, fiziksel altiviteve uyumum ve motivasyon diizevini nasil
etkiledifi konusunda bilgi edinmektir. Bu ¢ahsma kapsamunda ¢ocugumiza ve size voneltilecek
tiim testler soru-cevap seklinde uvgulanacakir, vani cocufunuzun hichir sev vemesini, icmesini
veva idne yoluyla viicut icine bir uyrulamay icermemektedir. Tiim degerlendirmeler yaklagik 60
dakika igerisinde tamamlanacaktr.

Eger aragtrmava katilmayi kabul edersemz, Fzt. Seher Tastenmr tarafindan ¢ocudunuza ve
size bu anketler uygulanacaktir

Bu cahsmava katlmani icin sizden herhangi bir icret stenmeyecektr. Calismaya
katddidimz icin size ek bir ddeme de yapilmavacakir. Uvgulanan dederlendirmeler sonucu elde
edilen bilgiler gizli futulacak, ancak cabismanin kalitesing denetleven gorevliler, etik kurullar ya da
resmi makamlarea gerefi halinde mcelenebilecektir.

Yapilacak degerlendirmelerin getirecedi olast vararlar sunlardi; elde edien veriler
dederlendirilerel. sizin ¢ocufumiz gibi ndronmiskiiler hastalik tamsr abws cocuklarm fiziksel
aktivite sevivesini arfrmak. dolawisiyvla vasam kalifesini iyilestrmek icin sizlerin etkilenim
durunmmi korku, depresyon, anksivete ve kavgt durumlarmizdan vola cikarak veni bilgilere
ulasmavy, vent dneriler getirmeyi hedeflivoruz. Bu bilgiler arastrmacilara geleceldeki calismalara
da vol gdsterecektir.

Bu ¢alismava kattlmaw reddedebilosiniz. Bu arastrmaya katilmak tamamen istede baghdir
ve reddeftiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi bir defisiklik olmavacakir. Yine
calismanim herhangi bir asamasmda onayviuz cekmek hakkina da sahipsiniz.

(Katthmcimm/Ebeveynin/Bakim verenin Bevam)

Saym Do¢. Dr. Ipek Giirbiiz ve vilksek lisans grencisi Fzt. Seher Tagtenmir tarafindan
Hacettepe Universitesi Fakiiltesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi'nde aragtrma
vapilacag belirtilerek bu aragtirma ile 1lgili yukarsdaki biloiler bana aktanld:. Bu bilgilerden sonra
bivle bir arastrmaya “katilimer olarak davet edildim.

Eger bu arastrmaya katilwsam fizyoterapist ile aramda kalmas: gereken bana att bilgilerin
gizlilifine bu arastirma srasmda da bitviik dzen ve saygy ile vaklasilacagma manryorum Aragtrma
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somuglanmin egitim ve bilimsel amaclarla kullamom swasmda kasisel biloilenmm thtimamla
korunacag: konusunda bana veterli giiven venildi

Projenun viiriitiilmesi swasmda herhangi bir sebep gdstermeden arastrmadan cekiebilirim.
(Ancak arastrmacilann zor dumumda brakmamak igm arastrmadan cekilecefinun Gnceden
bildrmemim uygun olacagmin bilincindeyim). Awvnca tibbi durnnmma herhangi bir zarar
verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma digi tutulabilirum.

Arastrma igin vaptlacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluk altma
grmivorum Bana da bir ddeme vapilmayacakiir.

Ister dogrudan. ister dolayh olsun arastrma uygulamasmndan kaynaklanan nedenlerle
mevdana gelebilecek herhangi bir saglik sorununmn ortaya ¢ikmast halinde, her tirlid tibbi
miidahalenin saglanacag: komsunda gerekh giivence venildi (Bu tibbi mildahalelerle 1lgih olarak
da parasal bir vilk alfma girmevecegim )

Aragtirma swrasinda bir saglik sorum ile karsilastigimda; herhangi bir saatte, Dog. Dr. Ipek
Girbiiz'i | no'lv ve Fzt. Seher Tastenmr'u [ oo telefondan
arayabilecegimi biliyorum

Bu arastrmava katdmak zorunda defilim ve katdmavabilinm Aragtrmaya katidmam
komusunda zorlayict bir davramssla karsilasous degdim Efer katilmayi reddedersem bu durunmun
tibbi bakmmma ve fizyoterapistim ile olan iliskime herhangi bir zarar gefwmevecegmi de
bilivorum.

Bana vapilan tiim aciklamalan ayrmfilaryla anlanng bulunmaktaymm. Kendi basima bell
bir dilslinme siiresi sonunda adi gecen bu arastwma projesmde “katihmer” olarak ver alma kararum
aldim Bu konuda yapian daveti bityilk bir memmuniyet ve goniillilik icerisinde kabul ediyvorum

Imzali bu form kagidinm bir kopyas: bana verilecektir.

Kanhme Giriisme tanin
Adi sovadi Ads soyadi
Adres X Adres

Tel X Tel

Imiza : Imza

Eatilimci ile goriisen Fizvoterapist

Adi soyads, unvanr: Fzt. Seher Tastenmir

Adres: Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi

Tel: Imza:

Calsmava katilmayi kabul ediyorsanz asafidaka kutucugu X ile isaretleyimz ve devam edmiz.

[] Kabul ediyorum



ARASTIRMA AMACLI CALISMA ICIN COCUK RIZA FORMU
Seveili Kardesim

Benim adim Fizyoterapist Seher Tastenmr. Semin gibi ndronmskiler hastaliga sahip
cocuklarda bir arastrma yapivoruz. Amacimuz senin egzersize uyum ve motivasyonun ile bakim
verenininin vami ailenin psikososyal durunmmidederlendirerek elde edilen sonuglarm senin fiziksel
aktivite sevivene etkisimi arastwmaktr. Aragtrma e vem bilgiler dfrenecefiz. Bu arastrmaya
katilmam Sneriyvoruz.

Arastrmay: ben ve Dog. Dr. Ipek Giirbiiz birlikte yapryoruz. Bu cahismava katilacak
olursan semn giinlik yasamdaki fiziksel aktivite sevivent, egzersize duydudun igivi ve egzersiz
vapmaya ne kadar istekli oldufumu deferlendirmek igin sana sorular sorarak anketler
uygulayacagiz. Bu anketlerde senin giin icerisinde hangi aktiviteleri ne kadar siire ve ne sikhkta
yaptigm gibi ¢esitli sorular bulunmaktadir. Bu sorulara verdigin cevaplan puanladiginuzda, senin
fiziksel aktivite seviven belirlenmis olacaktw. Bu anketleri uygulama siiresi ortalama 15 dakika
siirecektr. Ancak annene de bazi sorular soracagmuz i¢mn yapacafimz tiim degerlendirmeler
yaklagik 60 dakika igerisinde tamamlannug olacaktsr.

Bu arastrmanm somuclar: senin gibi néronmskiiler hastalifa sahip ¢ocuklar ve aileleri icin
faydal bilgiler saglavacaktr. Bu arastrmanm sonuclarm bagka fizyvoterapistlere de sovleyecegiz,
sonuclan bildirecediz ama senin admi sdylemeyecegiz.

Bu arastrmaya katiip katidmamak icin karar vermeden dnce anne ve baban ile konugup
onlara danismahism. Onlara da bu arastrmadan bahsedip onaylarmy/izmlenni alacagiz. Anne ve
baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Bu aragtrmaya katilmak senin istegine bagh ve
istemezsen katilmazsm. Once katilmayi kabul efsen bile sonradan vazgegebilirsin, bu tamamen
senin istegme bagh. Kabul etmedigin durumda da fizvoterapistler tedavi ve difer islemlerde sana
dnceden oldugu gib1 1v1 davramr, dnceve gore farkhilik olmaz.

Aklma simdi gelen veva daha sonra gelecek olan sorulan istedigin zaman bana sorabilirsin.
Telefon mumaram ve adresim bu kagitta yvaziyor. Bu arastrmaya katilmayi kabul edivorsan asagiya
liitfen admi ve soyadini vaz ve imzan at. Inzaladiktan sonra sana ve ailene bu formmn bir kopyast
vertlecekdtir.

Cocugun ady, soyade Velismin ads, soyads
Cocugun 1mzast: Tarih: Velismin imzast: Tarh:

Arastirmacmm ady soyady, vnvany Fzt. Seher Tastenmr

Adres: Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi
Te! I

Imza: Tarih:
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EK-4: Degerlendirme Formu ve Anketler
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EK - 1. DEGERLENDIRME FORMU

DEMOGRAFIK BILGILER

Vaka No: Tarih:

Cocuga Yinelik Bilgiler

Dogum Tarihi:
Yast:
Cinsiyeri:
Kilo (kg):
Boy (cm):
Viicut Kiitle Indeksi ( keg/cm?):
Okul dwrumu: Ikokul ( ) Ortackul( ) Lise( )
Eac kardes:
Eacmae Cocuk:
. Tlac kullanmmy: Var ( ) Yok ( )

. Ailede baska kronik hastahk varh&: Evet ( ) Havr ( ) Cevap Evet 1se Hastalidm Ady:

Balam verene Yinelik Bilgiler

. Balam verenin kim oldugu: Anne( ) Baba({ ) Diger( ) Yalanhk Sevivesi:
. Yasi:

. Egitim Durumu: {kégretim( ) Ortackul( ) Lise( ) Universite( )

. Meslegi:

. Ekonomik Durumunuz: Gelir giderden fazla{ ) Gelir gidere esit ( ) Gelir giderden az ( )
. Aile Durumu: Anne-babaevli{ ) Anne-baba ayri( ) Ebevevnlerden biri vefat etous { )

. Ailenin Kac Yildir Balam Verdigi: ( )
. Yasadigmz Yer: 11( ) Tlge( ) Edv( )
. Aile Yapimz: Cekirdek | ) Gems( ) Anne-Baba Avri( )

Cocugun egzersiz gecmisi ile ilgili bilgiler

. 5u Anda Diizenli Egzersiz Tedavisi Aliyor Mu: Evet { ) Havir ()

. Haftada Kac Seans Tedavi Alvor: { )

. Bir Tedavi Seans1 Kac Dakika Siiriivor: { )

. Daha Once Tedavive Ara Verdi Mi: Evet ( ) Hayr( )
Cevabmuz evetse sebebt ...

26. Tedavive Ne Sikhkea Ava Verdi: ... ..
27. Tedavive Ne Kadar AvaVerdi: ... ..

. Kac Aydu/Yildwr Tedavi Alryor: { )
. Daha Once Eac Y1l Tedavi Ald: ( )

30. Egzersiz Egirimi Dhsinda Baska Ek Tedavi Alyvor Mu: Evet{ ) Hayir ( )

Cevabinz evetse hangi tedavivi aldifim belirtingz ... ..
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Cocugun Egzersiz Uvum ve Motivasvonuna Iliskin Sorular
icnga Yinelik Sorular

1. Egzersiz yvapmak sana gire ne kadar eglenceli?
1 Hig 2Biwazr 3 Ortadiizeyde 4 Cok

2. Egzersiz yapmayi seviyor nmsun?
1 Hig sevmivorum 2 Bazen seviyorum
3 Cofu zaman sevivorum 4 Her zaman sevivorm

3. Egzersiz vapmak ile ilgili asagidaki ifadelerden hangisi /hangileri senin icin dogrudur?
(Birden fazla secilebilir)

{ ) Evde egzersizlerimi dilzenli yvapanm

) Anne-babamla egzersiz vapmaktan hoslanirm.

( ) Egzersizlerini kendim vapmay: severin

() Egzersizlerimi fizyoterapistim ile vapmay: severim
( )Siirekli egzersiz yapmaktan sikaldim

( JEgzersizler eglenceli gelmivor.

{ )Egzersiz seans1 sirasmda cok voruhivorum

{ ¥Okulda cok voruldudum icin egzersiz yapmak istemivorum
( ise varadigm diistinmitvorum

{ )Fizvoterapistim ile egzersiz vapmak eflencel degil
{ JEgzersiz salomim sevimyorum

4. Diizenli egzersiz vapmak igin asafidakilerden hangisi seni motive eder? (Birden fazla
secilebilir)

{ JEgzersiz salominda ovuncaklar olmast

( JEszzersizleriacik alanda vapmak

{ JFizyoterapistim ile giizel iletisim kurmak

() Fizvoterapistimin erkek olmasi

{ ) Fizvoterapistimin kadm olmas:

{ JAnne-babam ile giizel iletisim kurmak

{ JEgzersiz somunda 6dil verilmesi

( JEgzersiz vaptiFim merkezin eve yvakin olmasi

{ JRehabilitasvon merkezindeki cocuklarla ilefisimimin 1vi olmas1
{ )51k dinlenme aras1 vermek

( ) Egzersizleriom fizvoterapistim ile ovun ovnavarak vapmak

{ ) Egzersizlerimi anne-babam ile oviun ovnavarak vapmak

{ ) Hig¢ egzersiz vapmak rorunda olmadifum giinlerin olmasi

{ ) Giin icerisinde evde veva rehabilitasyvon merkezinde daha kisa siire ile egzersiz vapmak

5. Egzersiz sonras: kendini ne kadar iv1 hissedivosun?

1 Hig 1vi hissetmivorm 2 Cok az 11 hissedivorum
3 Orta derecede iy1 hissedivorum 4 Cok iyvi issedivorum
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6. EKendini egzersizleri uygulama komisunda ne kadar bagaril hissedivorsun?

1 Hig basaril degilim 2 Cok az bagarirymm
3 Orta derecede basarliynm 4 Cok basartliyim

7. Egzersizleri yaparken kendini ne kadar nuthy hissediyosun?

1 Hig nmithn hissetmivorum 2 Cok az nmitln hissediyorum
3 Orta derecede muthu hissedivorum 4 Cok nuthy hissedivorum

Balam Verene Yinelik Sorular

1. Cocugumiz dilzenli egzersiz vapivor nm?

( )Ewvet () Hayur { ) Dénem dénem defisivor (Acklaymz: . )

1. Cocufunuz egzersiz yapmayl seviyor oo’

( ) Evet ( ) Hayr () Dénem dinem defisivor (Actklaymz:. ... ]
3. Cocugumizun en cok ne zaman egzersiz seanslarma katilmak istemez?

() Usvknsum alamadifmda

( JYorgun oldugunda

( ) Evde tartstismmzda

( )srar ettigimde

( ) Ag oldugunda

() O giin mutsuz hissettifinde

4. Sizce cocufunuzun motivasyonuow'egzersizlere olan ilgising agagidakilerden hangisi
art?

{ ) Egzersiz salominda oyuncaklar olmas:

{ ) Egzersizleri acik alanda vapmak

() Fizvoterapisti ile ivi iletisim kurmak

( ) Fizvoterapistinin erkek olmast

{ ) Fizvoterapistinin kadm olmast

{ ) Amne-babasi ile ivi iletigim kurmalk

{ )Egzersiz sonunda &diil verilmesi

{ )Egzersiz vaptifi rehabilitasvon merkezinin daha yakm olmas
{ ) Rehabilitasvon merkezindeki cocuklarla iletisiminnin 1yi olmas:
{ ) Sik dinlenme arasi vermek

{ ) Egzersizlen fizyoterapisti ile ovun seklinde vapmasi

{ ) Egzersizleri anne-babasi 1le oyun seklinde vapmast

{ ) Ivi wyumast ve beslenmesi

{ ) Yorgun olmamast

{ ) Haftada bir/iki giin hi¢ egzersiz yapmak zomunda olmamas:
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5. Cocufunuz kiminle egzersiz salomina gitmekten daha cok hoslantvor?

6. Cocnfumiz giiniin hangi saatinde egzersiz yapmaktan hoslamr?
()Sabah ()Ogle ()Ogledensomra ( )Aksam

7. Cocufumiz rehabilitasyon progranum devam eftirmekte zorlanryor nm?
( )Evet () Hayxr

Evet ise nedeni;

{ JBehabilitasvon merkezi cok uzak(ulasim sommlari)

{ ) Ekonomik nedenler viiziinden rehabilitasyon merkezine gidemivor.

() Cocugunm, vorgun oldugumda rehabilitasyon merkezine gétiremivorum

{ ) Ilzilenmem gereken baska cocuklarim var.

{ ) Yapmam gereken baska i5lerim oldugunda rehabilitasyon merkezine gétiremivorum

() Esimdenyeterli destedi alamiyorum

() Yeterince vaktim vok.

(Y alistiFum icin cocufummu rehabilitasyon merkezine gétitremiyorum

{ ) Egzersizlerm ise yaradiZm dilsiinmiiyorum

{ ) Cocugum ¢ok isteksiz [ ilgisiz.

() Fizvoterapisti ile anlasamayor.

{ ) Cocugum egzersiz seansi swasmda cok voruluyor.

{ ) Cocugum vorgun oldufunda egzersiz seansma katilmak istemivor.

{ ) CQocugummun ddevleri oldugunda egzersiz seanslan aksiyor.

{ ) Cocugum egzersiz seanslarm siker bubvyor.

{ ) Uzun siredir egzersiz vaptidi icin bunalms hissedivor.

8. DBir egrersiz programuna ¢ocudunuzun diizenli bir sekilde katilmasi sizin icin ne kadar
Onemli?

1 Hi¢ dnemli degil 2 Cok az tnemli
3 Orta derecede dnemli 4 Cok Snemli
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Cocuklar I¢in Fiziksel Aktivite Anketi (PAQ-C)

COCUKLAR ICIN FIZIKSEL AKTIVITE ANKETI
(Physical Activity Questionnaire for Children-PAQ-C)

Vaka No : Tarih:
Yag
Smmf

Son 7 gin icindeki (son 1 haftadaki) fiziksel aktivite dilzeyinizi Ggrenmeye calisryoruz. Bu
eflanlikler terlemenize ya da bacaklarmnizi yorgun hissetmenize neden olacak ditzeyde spor
yapmak ya da dans etmek ya da sizi nefes nefese birakan kosma trmanma ve kayma gibi
oyunlardir.

Umitmaym:
1. Bu ankette dogru ya da yanlis cevap yoktur- Bu bir test defildmr.
2. Liitfen biifiin sorulart, dogru ve diiriistce yanstlaymiz- bu ¢ok dnemlidir.

1) Bos vakitlerinizdeki fiziksel akfivite: Gectigimiz 7 giin icinde(son haftada) asagdald
aktivitelerden herhangi birini vaptumz m? Cevabimz evet ise kag kez? (Her soru icin tek bir
secenedi isaretleyiniz).

Hic yapmadim | 1-2kez | 3-4kez | S-6kez | 7kezveva
daha fazla

Egzersiz amach yiiriivis

Kovalamaca
Bisiklete binme
Kosma
Futbol
Voleybol
Basketbol
Yiizme

. Dans

10. Buz patent
11. Kay kay

12. Ziplama

13. Kiirek gekme
14. Paten kaymak

e e e




1) Son 7 giinde beden egitimi (BE) derslerinde ne sakhkla hareketlivdiniz (cok ovnamalk,
kosmak, aiplamak, atlamak gibi.)? (Sadece birini isaretleyin).

1 Hig hareketli degildim Beden efitimi derslerine katilmryvorum

2 Hemen hemen hi¢ hareketli degildim.

3 Bazen hareketlivdim

4 Oldukea sik hareketlivdim

5. Her zaman hareketlivdim.

3) Son 7 giinde, teneffiislerde en ¢ok ne vaptmz? (Sadece birini isaretlevin).
1. Oturdum (komistum, okudum §dev vaptum).

2. Emrafta gezindim veva dolastun.

3. Cok az kostum veya oynadun

4. Biraz kogtum veya oynadim.

5. Zamanm cogunu kogarak, oynavarak gecirdim

4) Son 7 giinde, églen arasmda ne yaptmz? (Ogle vemesi vemek disinda) (Sadece birini
isaretlevin).

1.Oturdum (konustum. oludum, ddev vaptim).

2. Efrafta gezindim veya dolagtumn.

3. Cok az kostum veya oyvnadun.

4. Biraz kogtum veya oynadim.

5. Zamammn cogum kogarak ovnayarak gecirdim.

5) Son 7 giin icinde, okuldan hemen sonra, kac giin cok akiif olarak spor vaptmsz, dans
ettiniz va da ovun oynadmz?(Sadece birini isaretlevin).

1. Hig

2. Gegen hafta 1 kez

3. Gecen hafta 2 vada 3 kez

4. Gecen hafta 4 kez

5. Gegen hafta 5 kez

6) Son 7 giinde, kac aksam cok aktif olarak spor vaptmuz, dans ettiniz vada oyun oynadimz?
(Sadece birini isaretleyvin).

1. Hig

2. Gegen hafta 1 kez

3. Gecen hafta 2 yvada 3 kez

4 Gecenhafta 4 yvada S kez

5. Gegen hafta 6 va da 7 kez

108



T) Gectizimiz hafta sonu, kac kez cok akiif olarak spor vaptmz, dans ettiniz va da oyun
oynadimz? (Sadece birini isaretleyin).

. Hig

1 kez

.2-3kez

.4 -5kez

.0 ya da daha fazla kez

o bl pa =

L

8) Asafidakilerden hangisi son 7 giin icinde bos zamanlarda vapnfimz fiziksel aktivite
sikhdim en iyi sekilde tammlamaktadn? Sizi tammlayan cevaba karar vermeden dnce liitfen
bes (5) dwrumn da okuyunuz.

1. Bog zamanmim hepsini ya da ¢ofunu cok az fiziksel giig isteven aktiviteler yaparak gecirdim

2. Bos zamanlarmmda bazen (gecen hafta 1-2 kez) fiziksel aktiviteler (Gmefm; kosu, yizme,
bisiklete binme, top oynamagibi) yaptun

3. Bos zamanlarimda siklikla (gecen hafta 3-4 kez) firiksel aktiviteler yaptim.

4 Bos zamanlarimda sik sik (gecen hafta 5-6 kez) fiziksel aktiviteler yaptim

5. Bos zamanlanmda ¢ok stk olarak (gecen hafta 7 ya da daha fazla kez) fiziksel aktiviteler yaptim

9) Gecen haftanm her giinii icin ne sikhkla fiziksel aktivitede (spor vapmak, dans etmek ya
da diger fiziksel aktiviteler) bulundufunuzu isaretleyiniz.
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Hig¢ Biraz Orta Sik Cok sk

. Pazartesi

Sah

:(;arsamba

| Lad| | =

. Persembe

Cuma

. Cumartesi

= ¥

. Pazar

10) Gectigimiz hafta hasta oldunuz mu veva normal fiziksel aktivitenize engel olacak
herhangi bir sey oldu mu? (Birini isaretleyiniz)

1. Evet

2. Hayir

Cevabuuz evet ise, engel nevdi?




Adolasanlarda Fiziksel Aktivite Anketi (PAQ-A)

ADOLESANLARDA FiZIKSFL AKTIVITE ANKETI

(Physical Activity Questionnaire for Adolescents-PAQ-A)

Vaka No
Yas

Siuf
Cinsiyet
Ogretmeni

Tarih

Son 7 gindeki (gecen hafta) fiziksel aktivite diizeyinizi 6grenmeye calisrvoruz. Bu, sizi terleten va
da bacaklanmzi vorgun hissettiren spor ya da dans olabilecedi gibi nefes nefese kaldifmuz
kovalamaca, sigrama, kosma, trmanma gibi aktiviteler veya baska bir ovun olabilir.

Hatirlatma:

1. Dogru va da vanlis cevap voktur- Bu bir test degildir.
2. Litfen tiim sorulara dogru ve mmimkiin oldugunca diiriist bir sekilde cevap verin- Bu cok

Snemlidir.

1. Bos zamanlarimzda fiziksel aktivite: Son 7 giinde asa@idalki aktivitelerden herhangi birini
vaptimz m? FFer evetse, kag¢ kere vapnimz? (Her satirda bir yuvarlag isaretleyin)

Hic

1-2

34

5-6

7 kez va da daha
cok

Atlama

Kiirek ¢cekme / Kano

Paten kavma

Eovalamaca

Egzersiz amach viirdiviig

Bisiklete binme

Hizl viiriime va da kosma

Cinmastik

i

Masa tenist

Dans

Amerikan fitbolu

Badminton

Eavkay

Futbal

Halk oyunlan

Volevbol

Tenis

Buz hokeyi

Diger:
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2. Son 7 giinde beden egitimi dersleri boyunca ne sikhkla ¢cok aktiftiniz (¢cok vorucu oyun,
kosma, sicrama, trmanma) ? (Sadece bir tane isaretlevin)

Beden egitimi dersine girmedim

Neredeyse hig

Bazen

Oldukea sk

Her zaman

3. Son 7 giin icinde Ggle arasinda (vemek vemenin vam sira) ne vapamz? (Sadece bir tane
isaretlevin)

Oturdunuz (komismak, kitap okumak, ddev vapmak)

Etrafta dolastimz va da avakta durdunuz

Kostunuz va da ¢ok az oynadimz

Kostunuz ve biraz ovnadmiz

Kostunuz ve ¢ofu zamam ovun oynavarak gecirdiniz

4. Son 7 giin icinde kac giin okuldan hemen sonra cok aktif bir sekilde oyun oynadimz, dans

ettiniz veya spor vaptmz? (Sadece bir tane isaretleyin)

Hig
Gegen haftada 1 kez

Gegen haftada 2-3 kez

Gegen haftada 4 kez

Gegen haftada 5 kez

5. Son 7 giinde kac aksam c¢ok aktif bir sekilde spor yaptiuz, dans ettiniz veya oyun
ovnacimiz? (Sadece bir tane isaretleyin)

Hig
Gegen haftada 1 kez

Gegen haftada 2-3 kez

Gegen haftada 4-5 kez

Gegen haftada §-7 kez

6. Gecen hafta sonu, ka¢ kez ¢ok altif bir sekilde spor yvaptimz, dans ettiniz veva oyun
ovnadmz? (Sadece bir tane isaretleyin)

Hig

1 kez

2-3 kez

4-5 kez

6 ya da daha fazla
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7. Asagudakilerden hangisi son 7 giindeld sizi en ivi tanmimlar? Sizi tammmlayan 1 cevaba karar
vermeden dnce 5 maddeyi de okuvun.

A Bos zamanlannun tamanunda ya da ¢ofunda cok az fiziksel efor gerektiren seyler

yaptm

B. Bos zananlanmda bazen (gecen haftada 1-2 kez) fiziksel aktivite yaptim (Srnegin;
spor vapmak, kosmak yilzmek bisiklet siitmek. aerobik yapmak)

C. Bos zamanlarimda sikhikla (gecen haftada 3-4 kez) fiziksel aktivite yaptum

D. Bos zamanlarimda oldukca sik (gecen haftada 5-6 kez) fiziksel akfivite vaptim

E. Bos zamanlanmda ok sik (gecen haftada 7 kez va da daha farla) fiziksel aktivite

vaptim

8. Gecen haftanin her giiniinde ne sikhkla fiziksel aktivite (spor vapmak, ovun oynamal

dans etmek, va da herhangi baska fiziksel alaivite) vapngmin isaretlevin.

Hic

Cok az

Orta

Sik

Cok a1k

Pazartesi

Sah

(arsamba

Persembe

Cuma

Cumartest

Pazar

9. Gecen hafta hasta miydimz va da normal fiziksel aktivite vapmamn engellevecek bir sev

oldu mu? (ltane isaretleyin)

Evet

Hawir

Eger evet ise, sizi engelleven sey nevdi?




Cocuklarin Fiziksel Aktivite Iliskileri Anketi (CPAC)

Cocuklarin Fiziksel Aktivite Iliskileri Anketi (Children’s Physical
Activity Correlates-CPAC)
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dizarda ovun
OVRAmMAYL Ve Spor

AMA

igeride oyun
oynamay: dzha

Vaka No: Tarih:
Eesinlikle Eizmen Eizmen Kezmhkle
katliyvoru Eatiliyoru AMA Katiliyoru | katloyorn

m m m m
Onme X dB::.:l-: ocuklar AMA bDigEr cocuklar
k ndurma aska
yemeyi her viyecelkleri
sevden ¢ok dondurmadan
severler, daha cok
severler.
Baz: qocuklar Dnger gocuklar

spor vaparken
veya kojtuwrmalk:
ovan ovnarken

AMA

yapmay gok pok severler.
severler.
Bazi cocuklar Dhger pocuklar

spor yaparken
wveya kogturmah
oyun ovnarken

Cad

SpoT YRpmayl ve
oYU OYIAMmMEYL

her seyden daha

AMA

terlemekten terlemevi
hoglanmazlar. umursamazlar.
Baz: cocuklar Diger gocuklar

spor yapmak ve
oyun oynamak
verme baska

ailelen gok spor
yapar.

AMA

eglencel seyler

bulurlar. vapmaktan
hoglanrlar.

4. Baz: cocuklar AMA Diger gocuklar

BEZEr5IT VAPIAY BETArsIZ

¢ok sevmezler. vapmayl gok
severler.

Bazi gocuklarn Dhger pocuklann

atlelen ¢ok spor

VEPIMAZ.

Baz: ¢ocuklarm / Diger cocuklarn
6. arkadaslan AMA arkadaslan
onlara oyunlarda onlara eyunlara
ve sporda gok 1 wve sporda pok iy
olmadiklarm olduklarmi
shyler. sovler.
Baz: gocuklar | Dnger gocuklar
7. kendilerinden AMA kendilermden
ooutiudurlar. mutsuzdurlar.
8. Bazi ¢ocuklar her AMA Dhger pocuklar
tiirlii oyun ve OYUL Ve Spor
sporda gok konusunda
baganhdur. kendilermi cok

ivi
hissetmivorlard




Baz: goruklarin I Dnger gocuklarm
9. alelen: okul spor AMA ailelen okul spor
talumlanmda takomlarmda
oynamalanna oynamalanna
izin verivordur. izin
vermiyordur.
Baz: gocuklar I Dnger gocuklar

10. oyun oynarken AMA oyun oynarken
Veya spor VEYA spor
vaparken vaparken
arkadaslan arkadaslan
tarafindan alay tarafindan alay
edilir. edilmez.

Baz: gocuklarin I Dhger gocuklarm

11. alelen onlarla AMA aileleni onlarla
birbkte ovun birlikte oyun
OVILAT, SpoT OYLAMAZ, SpoT
yapar. YEpImaz.

Baz: gocuklar I Dnger gocuklar

12. bayvatlarmda Lider AMA hayatlarinda
olmav: severler. lider olman

sevmezler.

13. Baz coruklar AMA Dhger gocuklar
sportif vapel sportif yapih
alelere ailelere sahip
sahiptirler. degildirler.

Bazi coruklarin Dnger gocuklarnm

14. aileleni onlara AMA atleleni onlara
spor konusunda spor konusumda
fazla yardim pok vardum
etmezler. ederler.

15, Baz: gocuklar AMNA Dhger gocuklar
SZIEISIZ YAPIMAYl BETArsiz
gok sevmerler. vapmaw gok

severler.

16. Baz: gocuklar AMA Dnger gocuklar
sportif vapuda - sportif yapida
kalmak i¢m gok kalmak 1gin gok
ugrasmlar. ugrasmarlar.

17. Bazi coruklar AMA Dnger gocuklar
oyunlarda ve - oyunlarda ve
sporlarda sporlarda
yajitlanndan vazitlan kadar
daham 1wl
oldugunu olamadiklarim
ditgimiirler. diisfindirler.

Baz gocuklarin Dhger gocuklarm

18. aleler: onlara AMA aileleni onlara
egzersizle izl egzersizle lmh
gok fazla sev cok fazla ey
satm alolar. satin almazlar.
Baz goruklarn Dhger gocuklarm

19. atlelen onlar AMA atlelen onlan
parklara ve oyun parklara ve oyun
alanlarna alanlarma sk sik
Eotirmez. j=iajqiagiioh

9 Baz: gocuklar Dhger gocuklar

20. onlara sparda ve AMA onlara sporda ve
oyunda 1 oyunda 1y1
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olduklarm: olduklanm
siyleyen alelere sovlemeyen
sahiptir. ailelere sahiptir.

21. Baz ¢ocuklar AMA D‘l?&t‘ pocuklar
¢ok ovun cok oyun
ovnadiklarmda oynadiklarnda
nefes nefese nefes nefese
kalmaktan kalmaw
hoslanmazlar. umursamazlar.
Bazi gocuklarin Diger cocuklarn

22. aileleri onlan AMA aileleri onlan
disarda ovnamak dizarda oynamak
igin ipm sik sik
cesaretlendirmerz] cesaretlendmirler
ar. .

23. Bazs ol || A[A | DiEer socila
1gin oyvun bazka sevlen
oynamak ve spor oyun oynamak
vapmak en Ve spor
sevdikler seydir. vapmaktan daha

cok severler.

24, Bazmsocukla | AMA | Dier soculla
sportif vapuda sportif yapida
olmanm ¢ok olmanin cok da
dnemh oldufunu Snemll
diiginiirler. olmadifm:

diisiinirler.
Baz ¢ocuklar, Dhger gocuklar,

25. onlarla birlikte AMA onlarla birlikte
oyun oVIAYID, OYUL SVDAVID,
SpOT YEpan spOr Yapmayan
ailelere sahiptr. ailelere sahiptir.

26. Baz gu-n.kar AMA Dlg&r_n;bm.klar
agzersizin egzersizin
onlann sagh#s onlann saghs
igin ¢ok Snemh igm cok Snemli
olmadigim oldugunn
ditginiir]er. diigiinirler.
Baz gocuklar Dhger pocuklar

ovun ovoarken
ve spor yaparken

AMA

oyun cvnarken
ve spor vaparken

diger pocuklar difer cocuklar

arasinda arasinda gok

popilerdr. popilsr
degillerdir.

Baz ¢ocuklarm Dhger cocuklann

28. ailelen egzersiz AMA ailelen egzersiz
yapmak 101n vapmak 1¢m
yirimeyi yirimeyl pek
severler. sevinezler.

20, .B.a.z: gocuklar o AMA Dlg&r l,'.‘DUJ..k].aI
bir sporcu 1y1 bar sporcu
olduklanmdan olduklanndan
emmduler. emin defildirler.

30. Baz gu-n.kar ) AMA Dlg&r_n;bm.klar
Bgzersiz yapmayl eETersiz
hig sevmeszler. vapmayl ¢ok

severler.

31. Baz gocuklar AMA Dlg&r pocuklar
gok gok

kogtuklannda

kostuklarnnda iy




kot hissederler. huszederler.

Baz gocuklarm Dhger gocuklanm
32. aileleri onlarm AMA aileleri genelde

disarda ovun onlann igerde

oVnAmAZITL oyun

isterler. Oynamasm:

1sterler.

Baz gocuklarm Dhger gocuklanm
33. ok fusls AMA ok Bls

egzersiz egzersiz

yapmaktan vapmaktan

hoglanmayan hoslanan ailelenn

ailelen vardo. vardar.

Baz gocuklar Dhger gocuklar
34. olduklan @ik AMA kezke farkh

olmaktan olsaydimn derler.

mouthubuk

duyarlar.

Baz gocuklar Dhger gocuklar

yeml oyunlarda
ve sporlarda 1yl

AMA

veni oyunlarda
ve sporlarda

performans hemen uyum
gostermezler. saglayip
performans
ghsterirler.
Baz gocuklarm Dhger gocuklanm
36. cok fazla TV AMA istedikleri kadar
izlememealaning TV zlemesine
soyleyen ailelen 1zin veren
vardir. ailelen vardu.
Baz gocuklar Dhger gocuklar
37. genellikle AMA genallikle
kendilerinden kendilermden
memnun degildr. memnun olurlar.
Baz gocuklar Dhger gocuklanm
38. genelhkle AMA pok fazla
ylriyij yapan ViTmeyen veya
veva bisiklete bisiklete
binen ailelere binmeyen
sahiphir. atleler: vardu.
30, Baz gocuklar AMA Dhger gocuklar

COEU OYUL Ve
sporda 1yidir.

oyunlarda ve
sporda gok 1yl

degildir.

40, Baz gocuklarm AMA Dhger gocuklanm
egzersiz egTersiz

yapmalarm vapmalanm ¢ok

hatwlatan ailelen

fazla

vardir. hatwlatmayan
aileleri vardw.
41. Baz: gocuklar AMA Dhger gocuklar
birgok jev - birgok sevi
yapma yapma
sekillennden sekillerinden
muthy degildirler. mutludurlar.
b Baz gocuklar Dhger gocuklar
42. kendileri gibu AMA genalde bagka
mzanlan severler. birt olmak
1sterler.
43. Baz gocuklar, AMA Dhger gocuklar
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mimkiinse

magazaya
magazaya viriyerek
yiriyerek gitmektense her
gitmeyl tercth zaman arabayla
eden ailelere gitmew tercih
sahiptir. eden ailelere

sahaptrler.
Baz: qocuklar, Dnger gocuklar

44. onlan oyunlarda AMA onlan oyunlarda

ve sporda wve sporda
zorlanmaya zorlanmaya gok
tesvik eden fazla tejuk
ailelere sahiphir. etmeyen ailelers

sahiphr.
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Pediatrik Motivasyon Olcegi

PEDIATRIK MOTIVASYON OLCEGI
Vaka No: Tarih:
Senin rehabilitasyvon programuna olan ilgi ve isteklilifing dlemek icin bazi somilar soracagim Sana

en uygun olan segenedi gosterir misin?
(ocuga resnu gisterin ve okurken cevaplan isaret edin.
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Adi soyacc

Birinci oM
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4. Caram shuih
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11 Aktivitede iigincti
e o 2 .

ie

Kesiniikie  Dojr ranen Gsmen
cofre dag defry aogru
aed:! aef
12 Aktiviteler tesci ededildim
oy 3 " o
Kesinlkie  Dogry Gsmen T mee
dogru

dogry cedil dofry
deg cefi
13. Terapistimin bana yardun ettigini hissettim

(3] & 73 o
Kesinlkie Nm Lamen g,
:‘r‘ cafi M“"‘. dognu
14 lyi yagtim

L4 ) "
Kesinikie Do ramen
dojry cefil soiry
aed cef

e

Bugunierde tedavide yapthm akthiteler

15. Benim icin yacaray
.y 0y TS 5

Kesinlixie Doty Lamen rmen

dojry cefi dofru gty
oef
16, Telrar yapmak istadiim aktivitelerdic

dadru sedry
e aagil = aodry
17. Benim icin Cok yarari

e @ o &
Kesinlkie  Dojrw amen Vzmen
dodru cedi! ooty dogru

segil
18 Bana faydas yok

ey o » Do
Kesinikie Dofre amen g e,
m ] m m‘
aed! .‘ aef
19. Kendimi gelistirmeme yardime: olabilie

o = " >
Kesinlkie  Dogry smen Kinmen
dogrw cegil gogry Sogru
aeful dedil

Iinci bolim:
20. Bu tedavi seanss hangi gekilde daha iyl olabilirdi? Veya by tedavi seans: nasil daha iyl olabilin®?
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ie

o
ooty

©
Kesininle
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Kesinimie
aedru
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21 Bugun ne yapiimala Sgil herhangi bir diger gorusiniz var me?
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Depresyon Anksiyete Stres Olcegi (DASS 21)

DEPRESYON ANKSIVETE STRES OLCEGI (DASS 21)

Vaka No:

Aszagida insanlarin kaygilh va da endiseli olduklart zamanlarda vyasadiklan baz belirtiler
verilmistir. Liitfen her maddevi dikkatle oluryumiz. Daha sonra, her maddedeki belirtinin BUGUN
DAHIL SON BIR (1) HAFTADIR sizi ne kadar rahatsiz ettifini vandakine uygun vere (x) isareti

ACTELAMATLAR

kovarak belirleyiniz.
Umitmayim:

1. Bu ankette dogru ya da yanls cevap yokiur- Bu bir test degildir.
2. Liitfen biitin sorulary dogm ve diirfistce yanrtlayimz- bu cok nemlidir.

3. Efer somlardan birini anlamazsamz, Litfen yardum istevin,

0 “bana uygun degil”, 1 “bana biraz uygun”, 2 “bana genellikle uygun”, ve 3 “bana tamamen

uveun” seklinde isaretleme vapabilirsiniz.

Tarih:

121

Soru Ifade
no 2
ANKSIVETE

Al | Aszimda kuruluk oldufum fark ettim

A? | Soluk almada zorhuk ¢eltim (Grnedin fizik egzersiz
vapmadiFim halde agir: luzh nefes alma, nefessiz kalma
gibi)

A3 | Geeerli bir peden olmadid: halde korkiugunm hissettim

A4 | Pank haline vakm oldufumu hissettim

A5 | Panikleyip kendimi aptal durunmina diiglirecegim
durmmlar nedenivle endiselendim

A6 | Vicudumda (ornegin ellerimde) titremeler oldu.

A7 | Fiziksel egzersiz sdz komusu olmadi: halde kalbimin
hareketlerini hissettim (kalp atislarmmm hizlandifim veya
dilzensizlestiZini hissettim)

DEPRESYON

D1 | Hi¢ olumin duyon vasavamadiFuom fark ettim

D2 | Hichir beklentimin olmadif: hissine kapildim

D3 | Birey olarak defersiz oldufunm hissettim

D4 | Hayatn defersiz oldufunu hissettim

D5 | Eendimi perisan ve hilziinlii hissettim

D6 | Hichir sev bende hevecan uvandrmuvordu

D7 | Bir i5 vapmak i¢in gerekli olan ilk adum atmada
zorlandim

51 | Olaylara asirt tepki vermeve mevillivim

51 | Eendimi gevsetip salivermek zor geldi

53 [ Sinirsel enerjimi ¢ok fazla kullandifmm hissettim

54 | Alngan oldufumu hissettim

55 | Gevsevip rahatlamakia zorluk cektim

56 | Beni vaptifim isten alikovan sevlere davanamivordum

57 | Kskrtilmakta oldufummu hissettim




Zarit Bakia1 Yiik Olgegi

Vaka No:

Azagida insanlarm bir baskasma bakum verirken hissettiklerini yanstan ifadeler bulunmaktadr.
Her bir somudan sonra sizin bu duygular hichir zaman, nadiren,. bazen, oldukca sik ve hemen her
zaman olmak fizere hangi siklikla vasadifimz gosteren ifadeler ver almaktadir. Dogr va da vanlis

ZARIT BAKICI YUK OLCEGI

ACTKTLAMA

cevap yolktur.

1. Yalanmizn ihtivac: oldugundan daha fazla vardim istedigini diisiimiivor musunuz?

h

10.

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea sik 4 Hemen her zaman

Yalanmmiza harcadifimz zamandan dolayvi, kendinize veterince zaman

aviramadigimz diisiiniivor musunuz?

0 Hicbir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢a sik 4 Hemen her zaman

Yalkimmiza balam verme ile aile ve is sorumluluklanma yerine getirme arasmda

zorlandimima diisiiniivor musunuz?

0 Hi¢cbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman
Yalanminin davramislan nedeniyle rahatsizhk duyuyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea sik 4 Hemen her zaman
Yalmmizin yamndavken kendinizi kazgmm hissedivor musunuz?

0 Hi¢bir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea sik 4 Hemen her zaman

Yalanmzin diger aile iiyeleri va da arkadaslanmzla iliskilerinizi olumsuz vinde

etkiledigini diisiiniivor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea sik 4 Hemen her zaman
Gelecegin valammiza getirecebilecellerinden korkuyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea sik 4 Hemen her zaman
Yalmmizin size bagunh oldugunu diistiniiyvor musunuz?

0 Hicbir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢a sik 4 Hemen her zaman
Yalanmiznin yamndayken kendinizi gergin hissedivor musunuz?

0 Hi¢cbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea sik 4 Hemen her zaman

Yalkmmizla ilgilenmenin saghfimzn bozdugunu diisimiiver musunuz?

0 Hi¢bir zaman 1 Nadiwren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

Tarih:

122



123

11. Yalanmiz nedeni ile dzel havatoma istediginiz gibi vasavamadigimza diisiiniivor
musunuz?

0 Hichir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea stk 4 Hemen her zaman

12. Yalanmiza balkmanm sosval vasammiz etldledigini diisiiniiyvor musunuz?
0 Hichir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea stk 4 Hemen her zaman

13. Yalanminin balammi iistlendiginiz icin rahatca/kolay arkadas edinemediginizi
diisiiniiyor musunuz?

0 Hichir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea stk 4 Hemen her zaman

14. Yalanminin sizi tek davana olarak giiriip, sizden ilgi bekledifini diisiimiivor
musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca stk 4 Hemen her zaman

15. Kendi harcamalarimzdan kalan paranm valanimizin bakimi icin veterli olmadigim
diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca stk 4 Hemen her zaman
16. Yalanmiza bakmax1 daha fazla siirdiiremeveceginizi hissedivor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca stk 4 Hemen her zaman

17. Yalanmiz hastalandify zaman vasammzin kontroliinii kaybettiginizi diisiiniiyor
musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca stk 4 Hemen her zaman
18. Yalanmizin balamimi bir baskasmin tistlenmesini ister mivdiniz?
0 Highir zaman 1 Wadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman
19. Yalanmuz icin vapilmas: gerekenler konusunda kararsizhik vasivor musunuz?
0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca stk 4 Hemen her zaman
20. Yalanmz icin daha fazlasim vapmak zorunda oldugunuzu dilsimiiyor musunuz?
0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

21. Yalkanmizin balaminda vapabileceginiz isin en iyisini vaptngmuzn diisiiniiyvor
musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

22, Yalanmza bakarken genellikle ne kadar giiclilk vasivorsunuz?
0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukea sik 4 Hemen her zaman
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Nottingham Saghk Profili

NOTTINGHAM SAGLIK PROFILI

Vaka No: Tarih:
ACTET.ANA

Aszadida saghkla ilgili vasam kalitesini deferlendirmek icin baz ifadeler ver almaktadr. Insanlarm
giinliik hayatta karsilasabilecelkleri bazi problemler swralannustr. Listeye balaomz ve su anda sahip
oldugumz problem icin Evet, olmadifimz problem icin Hayir kntucugum isaretleyviniz. Emin
degilseniz. su anda en dogmu oldugum digiindiifiiniiz secenefi isaretleyiniz.
Sorular vereceginiz samimi ve diiriist cevaplar arastrmamn bilimsel nitelifi acisindan son derece
dnembidir. Bilimsel katks ve yardimlarimiz igin sonsuz tesekddirler.

EVET | HAYIR

Asn
Merdivenlerden inerken ve ¢ikarken agrim ohrvor
Avakta durdufum zaman aFnim ohryor
Pozisyomunm dedistirirken agrim ohryor
Oturdugum zaman agrnim ohiyor
YiiriidiiFiim zaman afrim ohuyor
eceleri agrim oluvor
Davanlmaz afrilanm var
Siirekli agnilar icindeyim

FEmosyonel Reaksivonlar

Olaylar beni zorhrvor
Beni neyin neselendirdifini bile umittum
Eendimi ugurumun kenarmda hissedivomm
Giinler zor gecivor
Bugiinlerde sik sik hiddetlenivorum
Eendimi kontrol edemeyveceginu hissedivorum
Endiselerim gece uyumama engel oluyor
Havatm cekilmez oldugum diisiiniivorum
Uvanmea kendimi depresvonda hissedivorum

Uvku

el el el ol ol L Lo

S N T PN P

Ui ilact alivorum

Sabah erken saatte istemeden uyaniyorum
Gece uykum kaciyor

Uvnmakta giigliik cekivorum

Gece uvkum cok kdti

|| 19 1=

Sosval Izolasyon
Eendimi valmz hissedivorum
Insanlarla iliski kurmakta giiclik cekivorum
Eendimi hi¢ kimseve valon hissetmivorum
Insanlara viik oldudunm dilsliniivorum
Insanlarla gecinmek gii¢ gelivor

Tiziksel Mohilite
Yalz ev icinde viidiyebilivorum
Egilmek benim igin ¢ok zor
Hig viirivemivorum
Merdiven inip cikmakta Forlanrvorum
Bir yere uzanmakta giiclik celivorum
Giyinirken zorlanrvorum

D

i el el e e
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Uzin siire avakta duramayorum

Sokakta viiriimek icin yardim gerekivor

Enerji

Enerjim kisa siirede tiikeniyor

Her sev caba harcamanu gerektirivor

bl b

Her zaman vorgunm
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PedsQL Ailevi Etki Anketi

Hasta no:

Tarih:

PedsQL"

Ailevi Etki Anketi

Version 2.0 - Turkish (Turkey)

ANABABA RAPORU

ACIKLAMALAR

Cocuklarin aileleri bazen cocuklannin saghdi yizinden dzel endise veya
qguclaklerle kars! karsiya kalir. Bir sonraki sayfada sizin icin sorun olabilecek
seylerin listesini bulacaksiniz. Lutfen, bunlann her birinin gegen BIR ay iginde
sizin igin ne &lglide sorun oldugunu, su rakamlan daire icine alarak belirtiniz:

Highir zaman sorun olmuyorsa 0°1,

Hemen hemen highir zaman sorun olmuyorsa 1'i
Bazen sorun oluyorsa 2'yi,

Siklikla sorun oluyorsa 3'd,

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4'( isaretleyin

Yanitlann dogrusu veya yanhsi yoktur.
Eder sorulardan birini anlamazsaniz, Iitfen yardim isteyin.

PedsQL 2.0 - Parent Family Impact izinsiz codaltilamaz Yayin hakk © 1988 JW Vami, Ph.D.
0604 Tim haklar sakhdir

PedsQL-2.0-FIM - Turkey/Turkish - Version of 25 Mov 18 - Mapi
IDOSE540 / Pecsial-2.0-FIM_AUZ.0_tur-TR.doc
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PedsQL 2
Gegtigimiz BIR ay iginde, cocugunuzun saghgi sebebiyle siz agagidakilerie ilgili ne kadar sorun yagadiniz?
FiZIKSEL SAGLIK (...ile ilgili soruniar) Hicbir | Hemen | Bazen | Siklikla | Hemen
Zaman hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. GUn icinde kendimi yorgun hissediyorum 0 2 3 4
2. Sabah uyandigimda kendimi yorgun hissediyorum 0 1 2 3 4
3 Sevdidim seyleri yapmak icin kendimi cok yorgun 0 1 5 3 4
hissediyorum
4. Bas agnlanm oluyor 0 1 2 3 4
9. Fiziksel olarak zayif hissediyorum 0 1 2 3 4
6. Kamima agrilar giriyor 0 1 2 3 4
DUYGUSAL SAGLIK (...7le iigili soruniar) Higbir | Hemen | Bazen | Sikhkla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Kaygil hissediyorum 0 2 3 4
2. Uzgun hissediyorum 0 1 2 3 4
3. Kizgin hissediyorum 1] 1 2 3 4
4. Usanmis hissediyorum 0 1 2 3 4
5. Aciz ya da Umitsiz hissediyorum 0 1 2 3 4
TOPLUMSAL SAGLIK {...ile ilgili sorunlar) Higbir | Hemen | Bazen | Siklikla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Kendimi baskalanndan soyutlanmis hissediyorum 0 1 2 3 4
2. Baskalanndan destek almakia zoruk yasiyorum 0 1 2 3 4
3. Sosyal akiiviteler icin zaman bulmak zor 0 1 2 3 4
4. Sosyal aktiviteler icin yeteri enerjim yok 0 1 2 3 4
DUSUNSEL SAGLIK (...ile ilgili soruniar) Highir | Hemen | Bazen | Siklikla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Dikkatimi bir seyler Uzerinde sabit tutmakta
Zorlaniyorum 0 1 2 3 4
2. Insanlann bana sdylediklerini hatifamakta 0 1 2 3 4
Zorlaniyorum
3. Henlz duydudum bir seyi hatifamakta zoranyorum 0 1 2 3 4
4. Hizl dustnmekie zoranryorum 0 1 2 3 4
5. Henuz dostunmekte oldugum seyi hatifamakta
Zorlaniyorum 0 1 2 3 4
|LETi5iM (... ile ilgili soruniar) Highir Hemen Bazen Sikhkla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Baskalannin ailemin icinde bulundudu durumu 0 1 5 3 4
anlamadigini dasaniyorum
2. Baskalanyla cocugumun sagligi hakkinda 0 1 5 3 4
konusmakta zoraniyorum
3 Dokiorlar ve hemsirelere nasil hisseftigimi anlatirken 0 1 2 3 4
Zorlaniyorum
PedsQL 2.0 - Parent Family Impact izinsiz cofaltilamaz Yayin hakk € 1998 JW Vami, Ph.D.
06/04 Tirn haklar sakhdir

PedsQL-2.0-FIM - Turkey/ Turkish - Wersion of 25 Mov 18 - Mapi
IDOES52D/ PedsGL-2.0-FIM_ALZ.0_tar-TR.doc
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PedsQL 3
Gectigimiz BiR ay iginde, cocudunuzun sadiidh sebebiyle siz agadidakilerle ilgill ne kadar sorun
yasadiniz?
ENDiSE r ile ;_.'gm sorumar) Highir Hemen Bazen Sikhkla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Gocugumun tibbi tedavilerinin ise yarayip 0 i 5 3 4
yaramadidl konusunda endiseleniyorum
2. Gocugumun ilaclanmin/tibbi tedavilerinin yan etkileri 0 1 2 3 4
konusunda endiseleniyorum
3. Bagkalarinin ¢ocugumun durumuna nasil tepki 0 1 5 3 4
gosterecedi konusunda endiseleniyorum
4. Cocugumun hastaligimin diger aile Gyelerimizi nasil 0 1 2 3 4
etkiledidi konusunda endiseleniyorum
5. Cocugumun gelecedi konusunda endiseleniyomm 1] 1 2 3 4

ACIKLAMALAR

Agaida aileniz icin sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksiniz_ Liitfen, bunlarin
her birinin gegen BIR ay iginde aileniz icin ne dlgiide sorun oldugunu belirtiniz.

Gectigimiz BiR ay iginde, cocudunuzun sadiidi sebebiyle aileniz agadidakilerle ilgili ne kadar sorun

yagadi?
GUNLUK AKTIVITELER {-..ile ilgili soruniar) Higbir | Hemen | Bazen | Siklikla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
zaman zaman
1. Alle aktiviteleri daha fazla zaman ve caba istiyor 0 1 2 3 4
2. Ewvisglerini bitimek icin zaman bulmakta gaglik 0 i 5 3 4
Yasiyornz
3. Evislerini bitirmek icin kendimizi ¢ok yorgun 0 1 2 3 4
hissediyoruz
AILE ILiISKILERI (...ife ilgili soruniar) Hicbir | Hemen | Bazen | Siklikla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
zaman zaman
1. Alle Gyeler arasinda iletisim E‘:l(SiI'(IiQi oluyor 0 1 2 3 4
2. Alle Oyeler arasinda catismalar oluyor 0 1 2 3 4
3. Alle olarak birlikie karariar aimakia guclik cekiyoruz 0 1 2 3 4
4. Alle sorunlanni birlikte ¢cdzmekte glclik cekiyoruz 0 1 2 3 4
5. Alle Oyeler arasinda stres ya da gerginlik oluyor 0 1 2 3 4
PedsCL 2.0 - Parent Family Impact izinsiz gogaltilamaz Yayin hakk: & 1988 JW Vami, Ph.D.
0504 Tim haklar sakhdir

PedsQL-2.0-FIM - TurkeyTurkish - Version of 25 Nov 18 - Mapi
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PedsQL Ailevi Etki Anketi

Hasta no:

Tarih:

PedsQL

Ailevi Etla Ankeh

Version 2.0 - Turkish (Turkey)

ANABABA RAPORU

ACGIKLAMALAR

Cocuklann aileleri bazen ¢ocuklannin saghg yizinden 6zel endise veya
gucliklerle karsi karsiya kalir. Bir sonraki sayfada sizin icin sorun olabilecek
seylerin listesini bulacaksiniz. Litfen, bunlann her birinin gegen 7 gin iginde sizin
icin ne digiide sorun oldugunu, su rakamian daire icine alarak belirtiniz:

Highir zaman sorun olmuyorsa 071,

Hemen hemen highir zaman somun olmuyorsa 1'i
Bazen sorun oluyorsa 2'yi,

Sikhkla sorun oluyorsa 3,

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4'0 isaretleyin

Yanitlann dogrusu veya yanlisi yoktur.
Eder sorulardan birini anlamazsaniz, litfen yardim isteyin.

PedsQL 2.0 - Parent Family Impact Acute fzinsiz gogalilamaz Yayin hakki € 18828 JW Vami, Ph.D.
12/09 Tam haklan sakhdir

PedsQL-2.0-Family Impact Module - Turkey Turkish - Wersion of 03 Jun 14 - Mapi.
ID7TTE ) Pede@ilL-2 B-Famiy impact Module_ALIZ 0_tur-TR.doc
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PedsQL 2
Gegtigimiz 7 giin icinde, cocugunuzun saghigi sebebiyle siz asagidakilerle iigili ne kadar sorun yasadinz?
FIZIKSEL SAGLIK {...ife ilgili soruniar) Hibir | Hemen | Bazen | Sikiikla | Hemen
zaman hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Gln iginde kendimi yorgun hissediyorum 0 1 2 3 4
2. Sabah uyandiqimda kendimi yorgun hissediyorum 0 1 2 3 4
3. Sewvdigim seyleri yapmak icin kendimi ¢ok yorgun 0 1 9 3 A
hissediyorum
4. Bas agnlanm oluyor ] 1 2 3 4
5. Fiziksel olarak zayif hissediyorum ] 1 2 3 4
6. Kamima agrlar giriyor 0 1 2 3 4
DUYGUSAL SAGLIK (...ile ilgili soruniar) Hicbir | Hemen | Bazen | Sikhkla [ Hemen
zaman hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Kaygill hissediyorum 0 1 2 3 4
2. Uzgin hissediyorum 0 1 2 3 4
3. Kizgin hissediyorum 0 1 2 3 4
4. Usanmis hissediyorum 0 1 2 3 4
5. Aciz ya da umitsiz hissediyorum ] 1 2 3 4
TOPLUMSAL SAGLIK (...ile ilgili soruniar) Hicbir | Hemen | Bazen | Sikhkla | Hemen
zaman hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Kendimi baskalanndan soyutlanmis hissediyorum 0 1 2 3 4
2. Baskalanndan destek almakia zoruk yasiyorum 0 1 2 3 4
3. Sosyal aktiviteler icin zaman bulmak zor 0 1 2 3 4
4. Sosyal aktiviteler icin yeterli enerjim yok 0 1 2 3 4
DUSUNSEL SAGLIK {...ife ilgili soruniar) Hicbir | Hemen | Bazen | Sikhkla | Hemen
zaman hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Dikkatimi bir seyler Uzerinde sabit tutmakta
Zorlaniyorum 0 1 2 3 4
2. Insanlann bana soylediklerini hatilamakta 0 1 2 3 4
Zorlaniyorum
3. Henuz duydugum bir seyi hatifamakta zordaniyorum 0 1 2 3 4
4. Hizl disinmekie zordanyorum ] 1 2 3 4
5. Henuz distnmekte oldugum seyi hatifamakta
Zorlaniyorum 0 1 2 3 4
|LETi§iM r ile ﬂgi.-’.r' so_rumar) Higbir Hemen Bazen Sikhkla | Hemen
Zaman hemen hemen
hichir her
Zaman Zaman
1. Baskalannin ailemin icinde bulundugu durumu 0 1 9 3 A
anlamadidini disiniyorum
2. Baskalaryla cocugumun saghdi hakkinda 0 1 2 3 4
konusmakta zoraniyorum
3. Doktorar ve hemsirelere nasil hissettigimi anlatirken 0 1 2 3 4
Zorlaniyorum
PedsQL 2.0 - Parent Family Impact Acute izinsiz cofaltilamaz Yayin hakk & 1888 JW \Vami, Ph.D.

12/00

PedsL- "C'—Famn:.' mpact Module - Turkeqr'T "klsh Version of 03 Jun 14 - Mapi.
IDT77E J Fedstl -2 O-Family impact Module AL 0 _fur-TR.

Tiim haklan sakhidir
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PedsQL 3
Gegtigimiz 7 giin iginde, cocugunuzun sagligi sebebiyle siz agagidakilerie iigili ne kadar sorun
yagadiniz?
ENDiSE f ile Hgﬂ." sorunlar} Highir Hemen Bazen Sikhkla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Cocugumun tibbi tedavilerinin ise yarayip 0 i 2 3 4
yaramadid konusunda endiseleniyorum
2 Cocudumun ilaglanmin/tibbi tedavilerinin yan etkileri 0 1 2 9 4
konusunda endiseleniyorum
3. Baskalannin ¢ocugumun durumuna nasil tepki 0 1 2 9 4
gbsterecedi konusunda endiseleniyorum
4. (;‘.Dcu@uumun hastaliginin diger aile Gyelerimizi nasil 0 1 5 3 4
etkiledigi konusunda endiseleniyorum
5. Cocudumun gelecegdi konusunda endiseleniyorum 0 1 2 3 4

AGIKLAMALAR

Asadida aileniz igin sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksiniz. Litfen, bunlann
her birinin gegen 7 giin iginde aileniz icin ne dlgiide sorun oldugunu belirtiniz.

Gegligimiz 7 giin iginde, gocugunuzun sadigi sebebiyle aileniz asagidakilerle ilgili ne kadar sorun

yasadi?
GUNLUK AKTIVITELER (...ile ilgili sorunlar) el T A el
zaman hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Alle aktiviteleri daha fazla zaman ve ¢aba istiyor 0 1 2 3 4
2. Ewislerini bitirmek icin zaman bulmakta glcilk 0 i 2 3 4
yaslyoniz
3. Evislenni bitirmek icin kendimizi cok yorgun 0 1 2 9 4
hissediyonuz
AILE ILISKILERI (...ife ilgili soruniar) Hicbir | Hemen | Bazen | Sikikla | Hemen
zaman | hemen hemen
highir her
Zaman Zaman
1. Aile Oyeleri arasinda iletisim eksikligi oluyor 0 1 2 3 4
2. Alle Uyeleri arasinda catismalar oluyor 0 1 2 3 4
3. Aile olarak birlikte karariar almakta glclik ¢cekiyoruz 0 1 2 9 4
4. Alle sorunlanni bifikte ¢cozmekte guclik cekiyoruz 0 1 2 9 4
5. Aile Uyeleri arasinda stres ya da gerginlik oluyor 1] 1 2 9 4
PedsQL 2.0 - Parent Family Impact Acute izinsiz gojaltlamaz Yayin hakk & 1882 JW Vami, Ph.D.
12/08 Tam haklar sakhdir

PedsQL-2.0-Family Impact Module - Turkey/Turkish - Version of 03 Jun 14 - Mapi.
ID7T76 | Peds@l-2 O-Famlly Impact Module_ALR0_fur-TH.doc



EK-5: Orijinallik Ekran Goruntlsu

NOROMUSKULER HASTALIGI OLAN COCUKLARIN EGZERSIZE
UYUM VE MOTIVASYONU ILE BAKIM VERENIN PSIKOSOSYAL

DURUMU ARASINDAKI ILISKININ INCELENMESH

ORLINALLIK RAPORU
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