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OZET

Amag: Bu galismanin amaci Serebral Palsili ¢ocuklarda fonksiyonel bagimsizlik
diizeyi ve bos zaman aktivitelerine katilimin yasam kalitesi iizerine etkisini
arastirmaktir.

Gerec ve Yontem: Calismaya Serebral Palsili 8-18 yaslari arasinda 62 ¢ocuk dahil
edilmistir. Cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik diizeyi; Kaba Motor Fonksiyonel
Smiflandirma Sistemi (KMFSS), El Becerileri Simiflandirma Sistemi (MACS),
Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi (WeeFIM) ile degerlendirildi. Cocuklarin
bos zaman aktivitelerine katilimlar1 Cocuklar i¢in Aktivite Katilm ve Eglenmenin
Degerlendirilmesi Anketi (CAPE) kullanilarak degerlendirildi. Yasam kalitesi
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi (CIYKO) ile degerlendirildi.

Bulgular: KMFSS ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir iliski saptand1 (p<0,05).
MACS ile yasam kalitesi arasinda anlaml bir iliski bulunmadi (p>0,05). WeeFIM ile
yasam kalitesi arasinda anlamli, pozitif yonde, gii¢lii bir iligski saptandi (p:0,00;
r:0,605). KMFSS ile bos zaman aktivitelerine katilim arasinda anlamh bir iligki
yoktu (p>0,05). MACS ile bos zaman aktivitelerine katilim arasinda anlamli iligki
saptandi (p<0,05). WeeFIM ile bos zaman aktivitelerine katilim arasinda anlamli,
pozitif yonde, orta diizeyde bir iliski saptandi (p:0,01; r: 0,412). Bos zaman
aktivitelerine katilim ile yasam Kkalitesi arasinda anlamli olmayan, pozitif yonde,
zayif bir iliski saptandi (p:0,052; r: 0,248).

Sonug¢: Bu calismanin sonunda, SP’ 1i ¢ocuklarin KMFSS seviyeleri ve WeeFIM
skorlari ile yasam kalitesi arasinda anlamli fark bulundu. MACS seviyeleri ile yagam
kalitesi arasinda anlamli fark saptanmadi. Fonksiyonel diizeyin MACS ve WeeFIM
ile degerlendirildiginde bos zaman aktivitelerine katilmi etkiledigi, KMFSS ile
degerlendirildiginde etkilemedigi saptandi. Bos zaman aktivitelerine katilm ile
yasam kalitesi arasinda anlamli olmayan, pozitif zayif bir iligki saptandi.

Anahtar Kelimeler: bos zaman aktiviteleri, fonksiyonel bagimsizlik, katilim,
saglikla ilgili yasam kalitesi, Serebral Palsi



ABSTRACT

Aim: The aim of this study investigate the influence between the level of functional
independence and participation of the leisure time activities on quality of life
children with cerebral palsy.

Materials and Methods: Sixty-two children aged 8-18 years with cerebral palsy
were included in the study. The children’s functional independence level was
assessed using Gross Motor Functional Classification System (GMFCS), Manual
Ability Classification System (MACS) and Functional Independence Measure For
Children (WeeFIM). The children’s participation of leisure time activities was
assessed using Children’s assessment of participation and enjoyement. Quality of life
was assessed Pediatric Quality of Life Inventory for Children.

Results: A significant relationship was found between GMFCS and quality of life
(p<0,05). There wasn’t significant relationship between MACS and quality of life
(p>0,05). A significant, positive and powerful relationship was determined between
WeeFIM and quality of life (p:0,00; r:0,605). There was’nt significant relationship
between GMFCS and participation in leisure time activities (p>0,05). A significant
relationship was determined between MACS and participation in leisure time
activities (p<0,05). There was a significant, positive and moderate relationship
between WeeFIM and participation in leisure time activities (p:0,01; r: 0,412). There
was a nonsignificantly, positive, weak relationship between participation in leisure
activities and quality of life (p:0,052; r: 0,248).

Conclusion: At the end of this study, a significant difference was found between
GMFCS levels and WeeFIM scores and quality of life of children with Cp. There
was no significant difference between MACS levels and quality of life. Functional
level was found to affect participation in leisure activities when evaluated with
MACS and WeeFIM, but not with GMFCS. There was a nonsignificantly, positive,
weak relationship between participation in leisure activities and quality of life.

Key Words: Cerebral palsy, functional independence, health related quality of life,
leisure time activities, participation
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SIMGELER VE KISALTMALAR

BFMF: Bimanuel Fine Motor Function

CAPE: Children’s Assessment of Participation Enjoymet ( Cocuklarda Katilim ve
Eglenmenin Degerlendirilmesi Anketi)

CHQ: Child Health Questionere (Cocuk Saglig1 Anketi)
CIYKO: Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi
DSO: Diinya Saglik Orgiitii

ICF: International Classification of Functioning, Disability and Health (Uluslararasi
Fonksiyonel Engellilik ve Saglik Siniflandirmast)

KIiNDL: Genel Amagh Cocuk Yasam Kalitesi Olcegi

KMFESS: Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sistemi

KMFO: Kaba Motor Fonksiyon Ol¢iimii

MACS: Manuel Ability Classification System (El Becerileri Siiflandirma Sistemi)

PEDI: Pediatric Evuluation and Disability Inventory (Pediatrik Oziirliiliik

Degerlendirmesi)
PedsOL: Pediatrik Quality of Life Inventory
SP: Serebral Palsi

WeeFIM: Functional Independence Measure For Children (Pediatrik Fonksiyonel

Bagimsizlik Olgegi)



1. GIRIS VE AMAC

Serebral Palsi (SP), gelismekte olan fetal veya infant beyninde meydana
gelen, ilerleyici olmayan bozukluk sonucu olusur. Hareket ve postiir sisteminde
kalic1 bozukluklara, aktivite kisitlanmalarina sebep olur. SP’ nin motor
bozukluklarina siklikla duyu, algi, bilis, iletisim ve davranis, epilepsi ve ikincil kas-

iskelet problemleri eslik eder (1).

Serebral Palsi, ¢cocuklarda goriilen fiziksel bozukluklarin i¢inde en yaygin
olanidir. Son 40 yilda yasayan her 1000 canli dogumda 2-3.5 arasinda gorildigi
bulunmustur (2). Tiirkiye’ de SP goriilme orant 4,4/1000 olarak bildirilmistir. Bu
oran gelismis ve gelismekte olan iilkeler i¢in bildirilenlerden oldukca yiiksektir (3).

Uluslararast Fonksiyonel Engellilik ve Saglik (ICF) smiflandirmasinda,
Diinya Saglik Orgiitii (DSO) katilim1 “bir yasam durumu” olarak tanimlamaktadir
(4). SP’ 1i gocuklarin engellerinin bir sonucu olarak aktivite katilim kisitlilig: altinda
oldugu 6ne siiriilmiistiir (5). SP gibi kronik bir engeli olan ¢ocuklarin anlamli ya da
amacl aktivitelere katilma firsatlar1 azalabilir (6). SP’ den kaynaklanan bozukluklar

cocugun aktivite, katilim ve yagsam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (5).

Bos zaman kisisel bakim ve isin dahil olmadig1 serbestge segilen bir siire i¢in

verilen zaman olarak kabul edilir (7).

Bos zaman aktiviteleri zevk icin veya kendimizi iyi hissetmek ig¢in
gergeklestirilen ve kimligimizi ifade etme veya bigimlendirme i¢in firsat saglayan
faaliyetleri igerir (8,9). Bos zaman aktivitelerine katilmak SP’ li olanlar dahil herkes

icin saghgi tesvik eden temel bir gereksinimdir (6).

Onceki arastirmalar, engelli ¢ocuklarin ve genglerin engelli olmayanlara gore
katilimlarinin daha kisith oldugunu, daha az degiskenlik gosterdigini, daha az sosyal
katilim ve bos zaman aktiviteleri i¢in daha fazla zaman ayirmasi gerektigini ortaya

cikarmustir (10,11,12).



Bu calismanin amaci 8-18 yas arasinda, iletisimi iyi olan ve bir 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezinde SP tanist ile tedavi alan c¢ocuklarin, fonsiyonel
durumlarinin ve bos zaman aktivitelerine katilimlarimin yasam kalitesi iizerine
etkisini arastirmaktir. Calismamizin sonuglarinin SP’ 1i bireylerin okul disindaki

aktivitelerine katilimlarinin 6nemini ortaya ¢ikaracagini diisiinmekteyiz.

Serebral Palsili bireylerin fonksiyonel durumlart ve giinlik yasam
aktivitelerindeki becerileri rehabilitasyon hedeflerinin belirlenmesinde ve soruna
odaklanilmasinda 6nemli bir 6l¢ektir (13). Calisma sonuglarimiz SP’ li bireylere,

ailelerine ve terapistlere bu konuda 151k tutacaktir.
Calismamizin hipotezleri sunlardir:

HO1: Serebral Palsili cocuklarin fonksiyonel durumlari ve bos zaman

aktivitelerine katilimlar1 yasam kalitesini etkilemez.

HO2: Serebral Palsili cocuklarin fonksiyonel durumlari bos zaman

aktivitelerine katilimlarini etkilemez.



2. GENEL BILGILER

2.1. SEREBRAL PALSI

2.1.1. Serebral Palsi Tanimi ve Tarihgesi

Serebral Palsi (SP), dogum oncesi, dogum sirasi ve dogum sonrasinda
beyinde meydana gelen bir hasar ve yaralanmadan kaynaklanan ilerleyici olmayan
bir bozukluktur. Etkilenen veya hasar goren beyin alani, ortaya ¢ikan engellerden
dogrudan etkilenir. Normal motor fonksiyonlarin ¢alisgamamasi ile karakterizedir. Bir
motor bozukluk olmasina ragmen beyinde meydana gelen hasarin derecesine bagl

olarak kognitif bozukluk gibi gelisimsel bozukluklarla da iliskilendirilebilir (14).

Serebral Palsi ilk kez 1962’ de William Little tarafindan tanimlanmistir ve
baslangicta Little’s hastaligi olarak adlandirilmistir.  Gelisimsel becerilerin
ilerlemesini etkileyen ve zamanla diizelmeyen, yasamin ilk yillarinda g¢ocuklar
etkileyen bir bozukluk olarak tanimlanmistir. Little ayni zamanda bu bozuklugu
dogum sirasindaki yetersiz oksijenle de iliskilendirmistir. Daha sonra 1897’ de
Sigmund Freud SP’ nin rahimdeki beynin gelisiminde koklenebilecegini ve
gelismekte olan fetiisii etkileyen anormal faktorlerle ilgili olabilecegini Gne
stirmiistiir (15). 1980’ lere kadar SP’ nin sebebinin sadece dogum sirasinda
oksijensiz kalma oldugu diisiiniilmiistiir. Daha sonra biyomedikal arastirmalar bu

etiyolojinin daha az olasi oldugunu bulmustur (16).

2.1.2. Serebral Palsi Epidemiyolojisi

Cesitli tlkelerde yapilan calismalar SP sikliginin 1000 ¢ocukta 2,5-3,5
oldugunu gostermistir (2). Ulkemizde yapilan bir ¢alismada ise bu oran 1000
dogumda 4,4 olarak saptanmusgtir (3).



2.1.3. Serebral Palsi Etiyolojisi ve Risk Faktorleri

Serebral Palsi ile iliskili birgok durum veya risk faktorii dogum oncesi,
dogum sirast ve dogum sonrasi olarak ayrilabilir (14) (Tablo 2.1). Yapilan
calismalarda SP’ nin %60,1 dogum oncesi, %28,4 dogum siras1 ve %11,5 dogum
sonras1 sebeplerden kaynaklandigi saptanmustir (17). SP bir ya da daha fazla
sebepten kaynaklanabilir. Bu yiizden ger¢ek sebebi belirlemek zordur (18).
Intrauterin gelisim sirasinda meydana gelen problemlerin, konjenital bozukluklarin,
gebeligin herhangi bir zamaninda meydana gelen asfiksinin ve erken dogumun

vakalarin ¢ogunu olusturdugu diisiiniilmiistiir (16).

Serebral Palsi’ 1i ¢ocuklarin yaklasik %25-40" 1 37 haftadan erken dogmustur.
Dogum agirligr 1500gr n altinda olanlar yiiksek risk altindadir (19). Erken dogan
bebeklerde SP goriilmesinin en yaygin sebebi beynin periventrikiiler beyaz
maddesinin yaralanmasidir. Bu yaralanma da intraventrikiiler kanama veya
periventrikiiler lokomalazi ile sonuglanir. Bu yaralanmalar gebeligin 24-32.

haftalarinda gelisen beynin motor yollarinin hassasiyetinden kaynaklanmaktadir (20).

Tablo 2.1. Serebral Palsi ile iliskili risk faktorleri- Jones ve ark (14)’ dan

Dogum oncesi Dogum sirasi Dogum sonrasi

Hipoksi Asfiksi Asfiksi

Genetik bozukluklar Prematiire dogum<32 Dogumun 48 saati icerisinde nobe
Metabolik bozukluklar hafta<2500gr Serebral enfarktiis

Cogul gebelik Kan uyusmazlig Hiperbiluribinemi

Rahim i¢i enfeksiyonlar Enfeksiyon Sepsis

Trombofilik bozukluklar Anorma fetal presentasyonu? Respiratuar distres sendromu/Kro
Teratojenik maruz kalma Plasental abrupsiyon akciger hastaligi
Koryoamnionitis Menenijit

Maternal ates Postnatal streoidler

Toksinlere maruz kalma Intraventrikiiler kanama

Beyin yapilarinin Periventrikiiler I6komalazi
malformasyonu Sallanmis bebek sendromu
Intrauterin biiyiimenin Kafa travmasi

kisitlanmasi

Abdominal travma

Vaskiiler hasarlar

Kaynak: Jones, M.W. Morgan, E. Shelton, J.E. (2007). Cerebral Palsy: Introduction and Diagnosis.
Journal of Pediatric Health Care. 21, 146-152.



2.1.4. Serebral Palsi’ nin Siniflandirilmasi

Serebral Palsi’ yi siniflandirmanin bir yolu spastik, hipotonik, atetoid,
distonik ve ataksik olmak {izere baskin motor 6zelliklerine gore tanimlamaktir. Diger
ikinci siniflandirma yontemi ise SP’ yi piramidal (spastik) ve ekstrapiramidal
(spastik olmayan) olmak tiizere fizyolojik iki ana gruba boélerek siniflandirma
yontemidir. Bu siniflandirma yontemi ortaya ¢ikan baskin motor bulgularin yani sira

beyindeki etkilenen bolgeye goredir (14).

Piramidal/spastik SP ayni zamanda iist motor ndron hasar1 olarak da
tanimlanan beynin kortikospinal yollarinda meydana gelen bozukluk veya
hasarlardan kaynaklanir. Spastik SP’ ler tim SP vakalarmin yaklasik %70-80 ine
karsilik gelir (21). Artmis kas tonusu baskin 6zellik olmasina ragmen hiperreflesksi,

klonus, ekstansor Babinski yaniti ve kalici ilkel refleksler siklikla goriiliir (14).

Ekstapiramidal ( spastik olmayan) SP, bazal ganglion ya da serebellumda
piramidal yollarin disindaki sinir hiicrelerinin hasar gormesinden kaynaklanir.
Diskinetik ve ataksik olmak tizere iki alt tipe boliiniir. Diskinetik SP de atetoid ve
distonik olmak iizere ikiye ayrilir (22). Tiim SP vakalarmin %15-20 sini spastik
olmayan SP olusturur. Bunlarin da %10-15 diskinetik tip, yaklasik %5 i de ataksik
tiptir (23). Ortaya ¢ikan bozukluklar anormal tonus diizenlenmesi, postiiral kontrol

ve koordinasyon bozuklugudur (18,22).

Serebral Palsi smiflandirmasinda gozlenen motor gecikmelerden dolay1
siklikla hipotonik SP den bahsedilir. Bu ayni zamanda merkezi hipotoni olarak
adlandirilir. SP olarak hipotoniyi siniflandirmak i¢in miyopati ve noropati potansiyel
nedenler olarak g6z ardi edilmelidir. Bu tip SP’ lerin kas tonuslarinda belirgin bir
azalma vardir ve motor gelisimlerinde belirgin gecikmeler goriiliir. Zayif yiiz ve agiz

kaslar1 nedeniyle siklikla beslenmeyle ilgili problemler goriiliir (23).

Beyin hasar1 alanina bagli olarak bir¢ok farkli tipte SP kombinasyonu gérmek
miimkiindiir. Boyle bir durumdaki SP profesyoneller tarafindan mikst tip olarak
adlandirilabilir (24).



2.1.5. Serebral Palsi’ ye Eslik Eden Bulgular

Serebral Palsi’ li cocuklarda hareket ve postiir sisteminde goriilen

problemlere ek olarak baska bulgular da goriilebilir. Bunlar:

e Epileptik nobetler

e Mental problemler

e Oromotor fonksiyon bozukluklar
e Konusma giigliigii

e Gastrointestinal sorunlar

e Dis sorunlari

e GoOrme sorunlari

o Isitme giicliigii

e Solunum sorunlari

e  Uriner disfonksiyon (25)

2.1.6. Serebral Palsi’ de Degerlendirme
Serebral Palsi’ li cocugu degerlendirmedeki hedeflerimiz:

e Diger ilerleyici ¢ocukluk ¢agi hastaliklarindan ayirmak
e Tutulumun tipini ve fonksiyonel durumu belirlemek
e Egslik eden ikincil bulgular1 saptamak

e Ve bunlara yonelik en uygun tedavi programini olusturmaktir (25).

1. Norolojik degerlendirme:

Norolojik degerlendirmede cocugun mental durumu, goérme, isitme ve
konusma bozukluklar1 kas giicli ve istemli kas kontrolii, refleksler, kas tonusu ve

istemsiz hareketleri, ndromotor gelisim degerlendirilir.



2. Kas iskelet sistemi degerlendirmesi:

Kas iskelet sistemini degerlendirmede cocugun eklem agiklik dereceleri,
varsa mevcut deformite ve kontraktiirleri, statik-dinamik denge, oturma ve postiirii

degerlendirilmelidir (25).

3. Fonksiyonel degerlendirme:

Son donemlerde kisinin yapabildikleri ve yapamadiklarinin lizerinde duran
fonksiyonel degerlendirmelerin 6nemi artmustir. SP’ de fonksiyonel degerlendirme
icin gegerlilik ve giivenilirligi kanitlanmis ¢esitli skalalar kullanilir. Bu skalalar

icinde en ¢ok kullanilanlar1 sunlardir:

e Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi (WeeFIM)

e Pediatrik Oziirliiliik Degerlendirmesi (PEDI)

e Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sistemi (KMFSS)

e Kaba Motor Fonksiyon Olgiimii (KMFO)

e El Becerileri Siniflandirma Sistemi- Manual Ability Classification System
(MACS)

e “Bimanual Fine Motor Function Test” (BFMF) (26)

2.1.7. Serebral Palsi ° de Tam

Serebral Palsi’ li gocuklarda mevcut fiziksel, duygusal ve bilissel seviyenin
korunabilmesi ve miimkiin olan en i1yi fonksiyonel seviyeye gelebilmeleri i¢in erken
tan1 konmasi Onemlidir. 6 aydan Once spastisite belirginlesmedigi ve atetoid
hareketler de 2 yastan once goziikmedigi i¢in 2 yasindan once SP tanis1 koymak
zordur (27). Riskli bebek grubunda olan gocuklar SP agisindan takip edilmelidir.
Riskli bebek grubunda olanlar sunlardir:



e Diisiik dogum agirlig1 (<2500 gr)
e Erken dogum (<36 hafta)

e Zor dogum, miidahaleli dogum

e Diisiik Apgar skoru

e Neonatal hiperbiliiribinemi

e (Cogul gebelik

Serebral Palsi tanis1 koymadan 6nce diger norolojik ilerleyici ¢ocukluk ¢agi
hastaliklar1 diglanmalidir. SP” ye benzer bulgu gosteren diger ¢ocukluk ¢ag ilerleyici

norolojik hastaliklar asagidaki tabloda verilmistir (Tablo 2.2) (25).

Tablo 2.2. Serebral Palsi’ ye benzer bulgu gosteren diger norolojik ¢ocukluk cagi
hastaliklari-Yalgin ve Berker (25)° den

SP’ ye benzer bulgu gosteren diger norolojik cocukluk ¢agi hastaliklar

Glutarik asidiiri tip 1

Arginaz eksikligi

Sjogren —Larsson sendromu
Metakromatik 16kodistrofi
Lesch-Nyhan sendromu Joubert sendromu
Chiari Tip 1 malformasyonu
Dandy-Walker sendromu
Angelman sendromu

Gillespie sendromu
Marinesco-Sjogren sendromu
Ataksi-telanjiektazi
Heksozaminidaz Ave B eksikligi
Behr sendromu

Seretendinoz ksantomatozis

Kaynak: Yalgin, S. Berker, N. (2000). Serebral Palsi Tedavi ve Rehabilitasyonu. Istanbul: Mas
Yaymcilik.




2.1.8. Serebral Palsi’ de Tedavi

Serebral Palsi’ 1i ¢ocuklarda tedavi programi hastanin yasina, fonksiyonel
durumuna, SP’ ye ¢k hastaliklariin varligma, ¢ocugun mental, emosyonel
durumuna, motivasyonuna ve ailenin beklentilerine gore diizenlenmelidir. Tedavide
ama¢ SP’ li ¢ocugun giinliik yasam aktivitelerinde bagimsizlia ulagmasi ve

maksimum fonksiyonel kapasiteye getirilmesi olmalidir (28).

e SP tedavisinde kullanilan yontemler sunlardir:
o Medikal tedavi

e Psikolojik tedavi

e Ozel egitim

e Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

e s ve Ugras: Terapisi

e Ortezler

e Ortopedik Tedavi

e Norosirujik Girisimler

e Elektrostimiilasyon

2.1.9. Serebral Palsi’ de Rehabilitasyon

Serebral Palsi rehabilitasyonuda kullanilan ¢ok ¢esitli tedavi yontemleri
mevcuttur (28). Rehabilitasyonun amacit motor bozukluklarin yarattigi sorunlari
giinlik yasamadaki etkisini en aza indirmek ve cocugu maksimal kapasiteye
ulastirmak olmalidir (25). SP’ li gocuklarda en ¢ok benimsenen ve yaygin olan tedavi
yaklasimi1 Bobath Norogelisimsel Tedavi yaklagimidir (29). Bobath yaklagimina gore
motor bozukluklar normal postiir kontoliinii dnleyen ve normal motor gelisimi
engelleyen merkezi sinir sistemindeki hasardan kaynaklanir. Bobath tedavisinin
temel amact merkezi sinir sisteminin noral temelli motor yanitlarini diizenlemektir.
Bunun i¢in Bobath tedavisinde kolaylastirma, uyarma ve iletisim olmak tizere 3
prensip kullanilir. Iletimsel egitim, vojta teknigi, phelps teknigi, deaver metodu, rood

teknigi, fay metodu, pohl teknigi, schwartz teknigi, doman-



delacato teknigi rehabilitasyonda kullanilan diger tedavi yontemleridir (28). Ayrica
zorunlu kullanim tedavisi, hidroterapi, hippoterapi gibi tedavi yontemleri de

mevcuttur (26).

2.2. COCUKLARDA AKTIVITE ve KATILIM

Aktivite, bir gorev veya hareketin bir birey tarafindan yerine getirilmesidir.
Yani kisilerin yaptiklar1 seyler aktivite olarak adlandirilir (4). Kisilerin birbirleriyle
ve cevreleriyle etkilesimlerinde ve kisisel becerilerin gelisiminde aktiviteler dnemli

bir yere sahiptir (30).

Kisinin yasadigi cevrede varligimmi siirdiirebilmesi igin yapmasi gereken
aktivitelere gilinlilk yasam aktiviteleri denir (31). Cocuklarin kendilerine bakim
becerileri yasa, cinsiyete, ailenin sosyokiiltiirel seviyesine gore degisiklik gosterir.
Cocugun motor fonksiyonlart ne kadar iyiyse c¢ocuk giinliik yasamda o kadar

bagimsizdir (32,33).

Bos zaman aktiviteleri insanlarin serbest zamanlarinda yapmay1 tercih
ettikleri fiziksel aktiviteler olarak tanimlanir . Bos zaman aktiviteleri zorunlu okul
saatleri disinda kalanlar1  kapsamaktadir. Bos zaman aktiviteleri resmi
(yapilandirilmig, Onceden planlanmig) ve resmi olmayan (kendiliginden,
yapilandirilmamis) etkinlikler olmak tizere iki ¢esittir. Her iki etkinlik tirii de

¢ocugun gelisiminde 6nemlidir(7,34).

Katilim bir yasam durumuna dahil olmaktir. Katilim kisithiliklart bir bireyin

yasam kosullarinda karsilasabilecegi sorunlardir (4).

Serebral Palsili gocuklar yasitlarina gére bos zaman aktivitelerine daha diisiik
katilm gosterirler. Yagamlar1 boyunca aktivitelere katilmada fiziksel ve sosyal

zorluklar yasarlar (35).

Yapilan ¢aligmalar engeli olan cocuklarin resmi olmayan, 6zellikle ev ve aile
ortamindaki aktivitelere daha ¢ok katildigini gostermistir. Televizyon izlemek ve

bilgisayarla oynamak bunlara 6rnek verilebilir.
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Engeli olan c¢ocuklar daha az sayida etkinlige katilmis ve daha az sosyal

etkilesimde bulunmustur. SP’ 1i ¢ocuklar katilimin azalmasi riski altindadir (36).

Motor fonksiyon, kisilik 6zellikleri, yas cinsiyet sosyal katilim1 ve bos zaman
aktivitelerine katilimi etkileyebilir (37). Cevresel faktorler katilimi kolaylastirabilir
veya zorlagtirabilir. Bu, ¢cevrenin sosyal ve kiiltiirel tutumuna gore degisiklik gosterir

(38). Iletisim de SP “li ¢ocuklarda katilim etkileyen dnemli bir faktordiir (39).

Katilim tiim ¢ocuklar i¢in sagligin bir anahtaridir. Bos zaman aktivitelerine
katilmak ve aktiviteleri segmek SP’ li olanlar dahil herkes igin sagligi tesvik eden
temel bir gereksinimdir (6).

2.3. COCUKLARDA YASAM KALITESI

Yasam kalitesi, kisinin yasadigr cevredeki kiiltiir ve degerler sistemi
icerisinde kendini algilayis bigimi olarak ifade edilir (40). Yasam kalitesi 6lgekleri
bireyin c¢evresiyle aktif bir iletisim halinde oldugu varsayilarak, bireyin fiziksel,

ruhsal, ve sosyal iyilik halini derecelendirmektedir (41).

Saglikla ilgili yasam kalitesi yasam kalitesinin bir alt bilesenidir ve yasam
kalitesinin hastaliklarca etkilenen yoniini icerir. Hastaligin ve tedavisinin hastada

yarattig1 etkilerin hasta tarafindan algilanisin1 gosterir (42).

Cocuklarda yasam  kalitesinin  degerlendirilmesi, eriskinlerinkinden
farkliliklar gosterir. Eriskinlerde is yasami, aile icerisindeki goérevler gibi fiziksel
islevsellik degerlendirilirken; c¢ocuklarda yemek yiyebilme, tuvalete tek basina
gidebilme gibi basit giinlik isler degerlendirilir. Cocuklarda okul ve arkadaslik
iligkileri, oyun oynama Onemli yer tutarken yetiskinlerde bunlar degerlendirilmez

(40).

Cocuk ve ergenlerde kullanilan yasam kalitesi dlgekleri genel iyilik halini
Olgenler ve hastalik i¢in gelistirilmis olanlar olarak iki gruba ayrilabilir. Genel 1yilik

halini 6lgenler hem hasta ¢ocuklarda hem de saglikli olanlarda kullanilabilir (43).
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Cocuk ve ergen grubunda Tiirkce gecerlik ve giivenirligi yapilmis olan bazi

Olcekler sunlardir:

e Germen Quality of Life Questionere (KINDL)

e Pediatrik Quality of Life Inventory (PedsOL)

e (Cocuk Saglig1 Anketi (Child Health Questionere CHQ)

e Dikkat Eksiklgi Hiperaktivite Bozuklugu Yasam Kalitesi Olgegi
e Cocukluk Cag1 i¢in Astim Yasam Kalitesi Olcegi (43).

Serebral Palsi’ li ¢ocuklarda fiziksel, bilissel, sosyal ve duygusal
bozukluklara bagli olarak gelisen fonksiyonel yetersizlikler ¢ocuklar1 toplumdaki
rollerini yerine getirmelerini zorlastirmakta ve yasam kalitelerini diisiirmektedir (44).
SP’ 1i bireylerde saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek onlarin bozukluktan
nasil etkilendigini tiim yonleriyle ortaya koyar, tedavi ve rehabilitasyon

yaklagimlarina yon verir (45).
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3. GEREC VE YONTEMLER

3.1. CALISMANIN YAPILDIGI YER

Calismamiz, Istanbul ilindeki 6zel egitim kurumlarinda Ocak-Haziran 2019
tarihleri arasinda gergeklestirilmistir. Calisma i¢in Hamidiye Girisimsel Olmayan
Arastirmalar Etik Kurulu’ ndan 18/73 say1 ve 30.11.18 tarih ile onay alinmistir
(EK1).

3.2. KATILIMCILAR

Calismamiza Istanbul ilinde bir 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde SP
tanisi ile egitimine devam eden 8-18 yaslar1 arasinda 62 g¢ocuk dahil edilmistir.
Yapilan gii¢ analizi sonucunda, ¢alismamizdan %80 gii¢c elde edilebilmesi i¢in 60
kisinin ¢alismaya dahil edilmesinin yeterli olacagi belirlenmistir ( tipl hata a: 0,05 ;
ort:26,5; standart sapma:10). Agir zihinsel engeli olan ve iletisim kuramayan bireyler
calisgmaya alinmamistir. Calisma Oncesinde hasta cocuklarin aileleri, yapilacak
aragtirmayla ilgili sozlii ve yazili olarak bilgilendirilmis ve goniillii onam formlari

alinmustir.

3.2.1. Calismaya alinma Kkriterleri
Serebral Palsi tanist almis olmak
Ozel egitim rehabilitasyon kurumunda egitimine devam etmek
8-18 yas araliginda olmak

[letisim becerisine sahip olmak
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3.2.2. Calismaya Alinmama Kriterleri
8 yasindan kiigiik, 18 yasindan biiyiik olmak

Agir zihinsel engelli olmak

3.2.3. Calismadan Cikarilma Kriterleri

Calismaya almmama kriterlerinden herhangi birinin varligi durumunda ve
gonilliniin kendi rizasiyla ¢alismadan ¢ekilmesi durumunda, katilimci ¢aligmadan

c¢ikarilir ve alinan bilgilerin kullanimi iptal edilir.

3.3. DEGERLENDIRME

Onceden olusturulan bir forma katilimeilara ve ebeveynlerine ait demografik
veriler (ad-soyad, yas, meslek, egitim diizeyi) ile katilimcilarin kullandig: ilaglar,
yardimer cihazlar, SP’ ye ek bulgulari, gegirdigi cerrahi operasyonlar, SP tipleri
kaydedildi. (Ek 2). Katilimcilarin fonksiyonel diizeyleri Pediatrik Fonksiyonel
Bagimsizlik Olgegi (WeeFIM), Kaba Motor Fonksiyonel Smiflandirma Sistemi
(KMFSS) ve El Becerileri Simiflandirma Sistemi (MACS) ile degerlendirildi.
Katilimcilarm bos zaman aktiviteleri Cocuklar I¢in Bos Zaman Aktiviteleri ve
Eglenmenin Degerlendirilmesi anketi ile yasam kalitesi ise Cocuklar I¢in Yasam

Kalitesi Olgegi (CIYKO) ile degerlendirildi.

3.3.1. Kaba Motor Fonksiyonel Siniflandirma Sistemi

Serebral Palsili cocuklarin kaba motor fonksiyonel seviyesini belirlemek i¢in
1997 yilinda Polisano ve arkadaslari tarafindan gelistirilmis 5 seviyeli bir
smiflandirma sistemidir (46). 2007 yilinda genisletilerek 12- 18 yas araligindaki
cocuklari da igine almis ve DSO’ niin ICF’ e &zgii kavramlar1 vurgulamistir. Kaba
motor fonksiyonel siniflandirma sisteminin Tiirkce cevirisi Kerem Giinel ve

arkadaslar1 tarafindan yapilmistir (47).
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Seviye 1 : Herhangi bir kisitlama olmadan yiiriir.
Seviye 2: Yiiriimede kisitlamalar vardir.
Seviye 3: Yiiriirken elle tutulan hareket araglarini kullanir.

Seviye 4: Kendi kendine hareket sinirlanmistir. Motorlu hareket aracini

kullanabilir.

Seviye 5: Tekerlekli sandalyede taginirlar.

1. 6-12 yas arasi siniflandirma

Seviye 1: Farkli ortamlarda fiziksel yardim olmaksizin yiiriirler. Tirabzana
tutunmadan merdiven inip c¢ikabilir. Ziplama kosma gibi kaba motor becerileri

gerceklestirir. Fakat hiz, denge ve koordinasyonlar1 kisithidir.

Seviye 2: Cocuklar ¢ogu ortamda yirirler. Fiziksel yardimla ya da
tirabzanlan tutarak merdiven inip ¢ikabilirler. Uzun mesafe yiiriiyiislerde, diizgiin
Olmayan yiizeylerde ya da elinde bir nesne tasirken denge saglamada giigliik

cekebilirler.

Seviye 3: Elle tutulan hareketlilik cihazlarni kullanarak ev ortaminda
ylriiyebilirler. Cok uzak mesafelerde tekerlekli hareketlilik cihazlarini kullanirlar.

Tirabzani tutarak ya da fiziksel yardimla merdiven inip ¢ikabilirler.

Seviye 4: Ev disinda, okulda ve toplumda tekerlekli sandalye ile tagimirlar ya
da motorlu hareketlilik cihazi kullanirlar. Cocuklar evde donme, siiriinme ve
emekleme gibi yer degistirme yontemlerini kullanirlar. Kisa mesafelerde fiziksel

yardimla ytiriiyebilirler.

Seviye 5: Tium ortamlarda tekerlekli sandalye ile tasinirlar. Bas ve govde
duruglarin1 yer ¢ekimine karsi koruyabilme, kol ve bacak hareketlerini kontrol
edebilme yetenekleri sinirlanmistir. Bir yerden bir yere gidebilmek i¢in bir yetiskinin

tam fiziksel yardimina ihtiyag¢lar1 vardir.
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2. 12-18 yas arasi siniflandirma

Seviye 1:  Cesitli ortamlarda ve zeminlerde kisitlama olmaksizin yiiriirler.

Tirabzanlar1 tutmadan bagimsiz bir sekilde merdiven inip ¢ikabilirler.

Ziplama ve kogsma gibi ileri diizey becerileri yapabilirler; fakat bagarma

hizlar1 ve dengeleri zayiftir.

Seviye 2: Cogu ortamda yiiriiyebilirler. Merdiven inip ¢ikarken tirabzani
kullanabilirler ya da fiziksel yardima ihtiya¢ duyabilirler.

Seviye 3: Elle tutulan hareketlilik cihazlarin1 kullanarak yiriiyebilirler. Bir
kisinin fiziksel yardimiyla merdiven inip cikabilirler. Ev dis1 ortamlarda ve toplumda

tekerlekli sandalye ya da motorlu tasima cihazi kullanabilirler.

Seviye 4: Cogu ortamda tekerlekli hareket araglarini kullanilirlar. Ev i¢inde

kisa mesafede fiziksel yardimla yiiriiyebilirler.

Seviye 5: Tiim ortamlarda tekerlekli sandalye ile taginirlar.

3.3.2. El Becerileri Simiflandirma Sistemi (MACYS)

El Becerileri Smiflandirma Sistemi, 4-18 yas arasindaki SP’ li ¢ocuklarin
giinliilk yasam aktivitelerinde nesnelerle ugrasirken el becerilerini tanimlayan bir
smiflandirma  sistemidir (48). Bir smiflandirma sistemi olarak el becerileri
smiflandirma sisteminin amaci, ¢ocugun giinliik hayatta nesneleri ele alma becerisini
ayirt etmektir (49). MACS seviyel, nesnelerin kolayca tutuldugu en iist seviye
manuel yetenegi temsil eder. Seviye 5 ise nesnelerin kullanilmadigi en diigiik

seviyeyi gosterir ve maksimum yardim gereklidir (48).
Seviye 1: Nesneleri kolaylikla ve basariyla tutup kullanabiliyor.

Seviye 2: Cogu nesneyi tutup kullanabiliyor; fakat basarma hizi ve

kalitesinde azalma var.
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Seviye 3: Nesneleri zorlukla tutup kullanabiliyor; faaliyetleri hazirlamasi ve

degistirmesinde yardima ihtiyaci var.
Seviye 4: Sinirli sayida kolaylikla tutulabilen nesneleri tutup kullanabiliyor.

Seviye 5: Nesneleri tutup kullanamiyor, basit faaliyetleri gergeklestirmek igin

bile ileri derece kisitli beceriye sahip (50).

3.3.3. Cocuklar I¢in Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi (WeeFIM)

Cocuklar igin Fonksiyonel Bagmmsizlik Olgegi, cocuklarin fonksiyonel
degerlendirmesinde yaygin olarak kullanilan 6l¢iim araglarindan birisidir. Yetigkinler
icin fonksiyonel bagimsizlik ol¢egi olan FIM’ in orijinal yapist korunarak
uyarlanmistir (51). Tur ve arkadaslar tarafindan 2007°de Tiirkiye’ de gecerlilik ve
giivenilirlik c¢alismast yapilmis ve SP’ 1i ¢ocuklarin fonksiyonel durumunu
degerlendirmede giivenilir ve gegerli bir ara¢ oldugu sonucuna varilmistir. WeeFIM
yaklasik 20 dakika uygulama siiresine sahip 18 maddeden olusur (52). Kendine
bakim, sfinkter kontrolii, transfer, lokomosyon, iletisim ve sosyal hafiza olmak iizere
6 boliimden olusur. Her bir madde i¢in 1: tamamen bagimli ve 7: tamamen bagimsiz
olmak iizere 1 ile 7 arasinda puanlama yapilir (8). WeeFIM’ in 6 ayliktan biiyiik
cocuklarin degerlendirmesinde kullanimi tavsiye edilmektedir. WeeFIM dogrudan
gozlem, goriisme ve goriisme-gdzlem kombinasyonu yapilarak uygulanabilir (51).
Sonu¢ olarak WeeFIM SP, beyin yaralanmasi, spina bifida, genetik bozukluklar,
pediatrik yaniklar dahil olmak {izere pediatrik rehabilitasyonda yaygin olarak
kullanilmaktadir (52,53,54).

3.3.4. Cocuklar I¢in Aktivite ve Katihmin Degerlendirilmesi
Anketi (CAPE)

Cocuklar I¢in Aktivite ve Katilimin Degerlendirilmesi 6lgegi, engelli ve
engelli olmayan cocuklarin katilim ve aktivite tercihlerini 6l¢mek i¢in uluslararasi

alanda kullanilmaktadir (53,54).
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Son zamanda yapilan derlemeler CAPE’ in gecerli ve giivenilir oldugu
sonucuna varmistir (55). CAPE, son 4 ay i¢inde okul disinda gerceklestirilen farkli
aktivite tiirlerine katilimi 5 boyutta 6lger (56). Bu boyutlar aktivite sayisi, sikligi,
aktivitenin nerede, kiminle yapildigi ve eglenme derecesidir. CAPE eglence
aktiviteleri, fiziksel aktiviteler, sosyal aktiviteler, beceri temelli ve kisisel gelisim

aktiviteleri olarak 5 farkl aktivite tiirtine ayrilir (57).

3.3.5. Cocuklar Icin Yasam Kalitesi Olg¢iitii (Pediatric quality of
life questionere pedsQL -CIiYKO)

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi, 2-18 yas arasindaki ¢ocuklarm ve
ergenlerin yagam kalitesini 6l¢ebilmek i¢cin 1999 yilinda Varni ve ark. tarafindan
gelistirilmistir (58). Fiziksel saglik, duygusal saglik, sosyal ve okul islevselligini
degerlendirir. Hem saglikli hem de hasta ¢cocuk ve ergenlerde kullanimi uygun olan
genel yasam kalitesi dlgeklerinden olan CIYKO toplamda 23 maddeden olusur. Her
madde 0-100 arasinda puanlandirilir. Higbir zaman isaretlenmisse 100, hemen her
zaman isaretlenmise O puan verilir. Toplam puan ne kadar yiiksekse yasam kalitesi 0
kadar iyi olarak algilamr (59).CIYKO’ niin 8-12 yas arasindaki c¢ocuklar igin
tilkemizdeki gegerlik ve gilivenirligi 2008 yilinda Memik ve ark. tarafindan
yapilmistir. Calisma sonucunda 8-12 yas ¢ocuk ve ebeveyn formlariin gegerli ve
giivenilir olduguna ulasmislardir (43). Ulkemizde CIYKO’ niin 13-18 yas ergen ve
ebeveyn formlarmin gecerlik ve giivenirligi 2008 de Memik ve ark tarafindan
yapilmistir. Calisma sonucunda iilkemizde 13-18 yas ergenlerin yasam kalitesini

degerlendirmede gegerli ve giivenilir oldugu sonucuna varmiglardir (60).
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4. BULGULAR

Bu calismada, SP tanili olgularda fonksiyonel diizey ve bos zaman

aktivitelerine katilimin yasam kalitesi lizerine etkilerini arastirmak iizere, ¢calismaya

dahil edilme kriterlerine uygun 62 SP’ 1i hasta incelendi. Tiim olgularin 28’ i kiz
(%45,2), 34’ i (%54,8) erkek idi. Hastalarin yas ortalamasi 12,82+2,995 yil, yas
dagilimi 8-18 yil idi.

Sekil 4.1. Calismaya katilan olgularin cinsiyet dagilimi

CINSIYET

W ERKEK
mKIZ

Tablo 4.1. Calismaya katilan olgularin yas ortalamasi

Ort+SS

Min

max

Yas(yil)

12,8242,995
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SS: Standart sapma

Olgularin %56,5’ i hemiparetik, %29,0’ u diparetik, %8,1 i tetraparetik,
%3,2’ si diskinetik, %1,6 s1 ataksik, %1,6” st hipotonik tip SP idi. Olgularin kaba
motor seviyeleri KMFSS’ ye gore 39’ u (62,9) seviyel, 15’1 seviye2 (%24,2), 3’ i
(%4,8) seviye3, 3’l seviyed (%4,8), 2’si seviyeS (%3,2) idi. Olgularin el beceri
seviyeleri MACS’ a gore 33’ i seviyel (%53,2), 1371 seviye2 (%21), 11° i seviye3

(%17,7), 4 1 seviyed (%6,5), 1° i seviye5 (%]1,6) diizeyindeydi.
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Tablo 4.2. Olgularin KMFSS ve MACS’ e gore diizeyleri

SEVIYE KMFSS MACS

N % n %
Seviyel 39 62,9 33 53,2
Seviye2 15 24,2 13 21,0
Seviye3 3 48 11 17,7
Seviye4 3 4,8 4 6,5
Seviyeb 2 3,2 1 1,6

Tablo 4.3. Olgularin Serebral Palsi tiplerine gore siniflandirilmasi

Serebral palsi tipi N %
Spastik Hemiparetik 35 56,5
Diparetik 18 29,0
Tetraparetik 5 8,1
Diskinetik 2 3,2
Ataksik 1 1,6
Hipotonik 1 1,6

Calismaya katilan olgularin aileleri ekonomik agidan degerlendirildiginde

%12,9’ unun ekonomik durumunun koéti, %66,1° inin orta, %17,7’ sinin iyi, %3,2’

sinin ¢ok iyi oldugu tespit edildi.

Tablo 4.4. Calismaya katilan olgularin ailelerinin ekonomik durumlari

Ailenin ekonomik n %

durumu

Koti 8 12,9
Orta 11 66,1
lyi 11 17,7
Cok iyi 2 3,2

Calismaya katilan olgularin %87,1” inin SP’ ye ek probleminin olmadig,
%72,6° sinin herhangi bir yardime1 cihaz kullanmadigi, %72,6° sinin ise kullandigi

herhangi bir ilacin olmadigi tespit edildi.
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Tablo 4.5. Olgularin ek problemlerinin

varhigi, yardimcr cihaz ve ilag kullanma

durumlari
Yok Var
n % N %
Serebral Palsiye ek 54 87.1 8 12,9
problemlerin varlig:
Kullandig1 yardime1 cihaz 45 72.6 17 27,4
Kullandig: ilag 54 87,1 8 12,9

4.1. FONKSIYONEL DUZEY ILE YASAM KALITESININ
KARSILASTIRILMASI

Calismaya katilan olgularin KMFSS seviyeleri ile yasam kalitesi skorlarinin

Kruskal Wallis fark analizi tablo 4.1.1° de sunulmaktadir. KMFSS seviyeleri ile

yasam kalitesi arasinda istatiksel olarak anlamli bir fark bulundu (p<0,05).

Tablo 4.1.1. Olgularin KMEFSS seviyeleri ile yasam kalitelerinin karsilagtirilmasi

KMFSS N Sira ortalamasi | Ki-Kare p
seviyeleri
Seviyel 39 38,49
Seviye2 15 24,30

CIYKO Seviye3 3 1433 19,240 ,001
Seviye4 13.17
Seviye5 250

Calismaya katilan olgularin el becerileri seviyeleri ile yasam kalitesi

skorlarinin Kruskal Wallis fark analizi Tablo 4.1.2° de sunulmaktadir. MACS

seviyeleri ile yasam kalitesi arasinda istatiksel olarak anlamli bir fark bulunmadi

(p>0,05).
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Tablo 4.1.2. Olgularin el becerileri seviyeleri ile yasam kalitelerinin karsilastirilmasi

MACS N Sira ortalamasi | Ki-Kare p
Seviyeleri
Seviyel 33 34,73
Seviye2 13 35.15

CIYKO Seviye3 1 2314 6,386 172
Seviye4 4 20,13
Seviyeb 1 15,00

Calismaya katilan olgularin WeeFIM skorlar1 ile yasam kalitesi skorlarinin
Spearman korelasyon iligki analizi Tablo 4.1.3’ de gosterilmektedir. Fonksiyonel
seviye, WeeFIM skorlari, ile yasam kalitesi arasinda anlamli, pozitif yonde, giiglii bir
iliski saptand1 (p=0,00; r=0,605).

Tablo 4.1.3. Olgularin WeeFIM skorlari ile yasam kalitesi arasindaki iliski

CIYKO skoru

WeeFIM skoru r:0,605 p:0,00

r: korelasyon kat sayisi

4.2. FONKSIYONEL SEVIYE iLE BOS ZAMAN
AKTIVITELERINE KATILIMIN KARSILASTIRILMASI

Calismaya katilan olgularin KMFSS seviyeleri ile bos zaman aktivitelerine
katilimlarinin Kruskal Wallis fark analizi tablo 4.2.1° de verilmektedir. Calismaya
katilan olgularin KMFSS seviyeleri ile bos zaman aktivitelerine katilimlari

arasinda istatiksel olarak anlamli bir fark bulunmadi (p>0,05).
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Tablo 4.2.1. Olgularin KMFSS seviyeleri ile bos zaman aktivitelerine

katilimlarinin karsilastirilmasi

KMFESS N Sira ortalamas: | Ki-Kare P
seviyeleri

Seviyel 39 34,99

Seviye2 15 27,80

CAPE Seviye3 3 15,67 5471 ,242

Seviyed 3 29,00

Seviye5 2 1875

Calismaya katilan olgularin el becerileri seviyeleri ile bos zaman

aktivitelerine katilimlarinin  Kruskal

Wallis

fark analizi

tablo 4.2.2°

de

gosterilmektedir. Calismaya katilan olgularin MACS sevileri ile bos zaman

aktivitelerine katilimlar1 arasinda istatiksel olarak anlamli bir fark saptandi (p<0,05).

Tablo 4.2.2. Olgularin MACS

katihmlarimin karsilastirilmasi

seviyeleri

MACS N Sira ortalamas1 | Ki-Kare p
seviyeleri
Seviyel 33 37,08
Seviye2 13 17,85

CAPE Seviye3 1 28.77 12,506 ,014
Seviyed 4 33.00
Seviye5 1 19,00

ile bos zaman aktivitelerine

Calismaya katilan olgularin WeeFIM skorlar ile bos zaman aktivitelerine
katilimlarinin Spearman Korelasyon iliski analizi Tablo 4.2.3° de verilmektedir.
Fonksiyonel seviye, WeeFIM skorlari, ile bos zaman aktivitelerine katilim arasinda

anlamli, pozitif yonde orta diizeyde bir iliski saptand1 (p:0,052; r:0,248).
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Tablo 4.2.3. Olgularin WeeFIM skorlari ile bos zaman aktivitelerine
katilimlarinin karsilagtirilmasi

CAPE skoru

WeeFIM skoru r: 0,412

p:0,01

r: korelasyon kat sayist

4.3. BOS ZAMAN AKTIVITELERINE KATILIM VE YASAM
KALITESININ KARSILASTIRILMASI

Calismaya katilan olgularin bos zaman aktivitelerine katilimlarinin ve yasam
kalitesi skorlarinin Spearman Korelasyon iliski analizi Tablo 4.3.1° de
verilmektedir. Bos zaman aktivitelerine katilim ile yasam kalitesi arasinda anlamli

olmayan, pozitif yonde, zayif bir iliski saptandi (p>0,05).

Tablo 4.3.1. Olgularin bos zaman aktivitelerine katilimlari ile yasam
kalitesinin karsilastirilmasi

CAPE skoru

CIYKO skoru r 0,248 p:0,052

r: korelasyon kat sayis1

4.4, DIGER BULGULAR

Calismaya katilan olgularin ailelerinin ekonomik seviyesi ile bos zaman
aktivitelerine katilm durumlarmin Kruskal Wallis fark analizi tablo 4.4.1° de
gosterilmektedir. Bos zaman aktivitelerine katilim ile SP’ 1li ¢ocuklarin ailelerinin

ekonomik durumlari arasinda anlamli bir iliski saptanmadi (p>0,05) (Tablo 4.4.1).
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Tablo 4.4.1. Olgularin ailelerin ekonomik durumlar: ile bos zaman aktivitelerine
katilimlarinin karsilastirilmasi

CAPE Ailenin ekonomik Sira ortalamasi Ki-kare p
durumu
Kotii 8 36,00
Orta a1 30,20 | 2515 AT3
Iyi 11 30,05
cok iyi 2 48,25

Calismayan katilan olgularin ailelerinin ekonomik durumlar1 ile yasam

kalitelerinin Kruskal Wallis fark analizi toblo 4.4.2." de gosterilmektedir. Ailelerin

ekonomik durumlar1 ile g¢ocuklarin yasam kaliteleri arasinda anlamli bir iliski

saptanmadi (p>0,05) (Tablo 4.4.2.).

Tablo 4.4.2. Olgularin ailelerinin ekonomik durumlar1 ile yasam Kkalitelerinin

karsilastirilmasi

CIYKO Ailenin ekonomik Sira ortalamasi Ki-kare P
durumu
koti 8 25,00
orta 41 30,02 | 4402 221
iyi 11 39,50
¢ok iyi 2 43,75

Calismaya katilan olgularin cinsiyetlerine gére bos zaman aktivitelerine

katilimlarinin fark analizi Tablo 4.4.3” de gosterilmektedir. Cinsiyet ile bos zaman

aktivitelerine katilim arasinda anlamli bir fark saptanmadi (p>0,05)(Tablo 4.4.3).

Tablo 4.4.3. Olgularin cinsiyetlerine gore bos zaman aktivitelerine katilimlarmin

karsilastirilmasi
Cinsiyet Z p
CAPE Kiz -,021 ,983
Erkek
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Calismaya katilan olgularin cinsiyetleri ile yasam kalitelerinin fark analizi

tablo 4.4.4° de gosterilmektedir. Cinsiyet ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir fark

saptanmadi (p>0,05) (Tablo 4.4.4).

Tablo4.4.4. Olgularin cinsiyetlerine gére yasam kalitelerinin karsilagtirilmasi

Cinsiyet Z p
CIYKO Kiz -1,111 267
Erkek

Calismaya katilan olgularin yaslar1 ile bos zaman aktivitelerine katilimlarinin

Spearman korelasyon iliski analizi tablo 4.4.5° de gosterilmektedir. Yas ile bos

zaman aktivitelerine katilim arasinda anlamli, negatif yonde, orta diizeyde iliski

saptandi (p<0,05) (Tablo 4.4.5).

Tablo 4.4.5. Olgularin yaslari ile bos zaman aktivitelerine katilimlar1 arasindaki iligki

Yas

CAPE skoru

r: -,499

p:0,00

r: korelasyon kat sayisi

Calismaya katilan olgularin yaslar1 ile yasam kalitelerinin Spearman

korelasyon iliski analizi Tablo 4.4.6° da gosterilmektedir. Yas ile yasam kalitesi

arasinda anlamli olmayan iliski saptandi (p>0,05) (Tablo 4.4.6).

Tablo 4.4.6. Olgularin yaglari ile yasam kaliteleri arasindaki iligki

Yas

CIYKO skoru

r:,033

p: 798

r: korelasyon kat sayisi
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Calismaya katilan olgularin en c¢ok eglence aktivitelerine katildiklari
(%14,39), bunu sirastyla kisisel gelisim aktiviteleri (%10,69), sosyal aktiviteler
(%10,62), fiziksel aktivitelerin (%5,12) takip ettigi; en az katildiklar1 aktivite
grubunun ise beceri temelli aktiviteler (%1,79) oldugu saptandi (Tablo 4.4.7).

Tablo 4.4.7. Olgularin aktivite gruplarina katilma durumlari

Aktivite gruplar Yapan(%)
Eglence aktiviteleri %14,39
Fiziksel aktiviteler 95,12

Sosyal aktiviteler %10,62

Beceri temelli aktiviteler %1,79
Kigisel gelisim aktiviteleri %10,69

Eglence aktivite grubu igerisinde olgularin en ¢ok televizyon ve kiralanmis
film izledigi (%91,94), bunu yiirliylis ve dolasmaya ¢ikma (%82,26), el sanati ¢izim
ve boyama yapma (%79,03), bilgisayar ve video oyunlari oynamanin (%77,42) takip
ettigi saptanmustir (Sekil 4.4.1).

Sekil 4.4.1. Olgularin eglence aktivitelerine katilim durumlari

evcil bir hayvana bakma

televizyon veya kiralanmis film izleme
arag gereglerle oynama

ylriyise veya dolasmaya ¢ikma

bir seyler veya oyuncaklarla oynama
taklit veya hayali oyunlar oynama myapmiyor
evcil hayvanlarla oynama
- . M yapiyor
bilgisayar veya video oyunlari oynama
bir seyler biriktirme

El sanati,¢cizim veya boyama yapma

masa veya kart oyunlari oynama

yapboz yapma

o

50 100
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Fiziksel aktivite grubu icerisinde olgularin en ¢ok bireysel fiziksel aktiviteleri
yapma (%76), bunu sirasiyla oyunlar oynama (%50), bisiklet siirme, paten kayma ve
kaykaya binmenin (%27) takip ettigi saptanmistir. Olgulardan higbirinin kar sporlari
yapmadigi saptanmustir (Sekil 4.4.2.)

Sekil 4.4.2. Olgularin fiziksel aktivitelerine katilim durumlari

parali bir is yapma H

takim oyunu olmayan sporlari yapma ﬁ

bireysel fiziksel aktiviteleri yapmaH
balik tutma ﬁ

bahce isleriyle ugrasma ~

oyunlar oynama_ —

kar sporlari yapma | | = yapmiyor

su sporlari yapma_ﬁ W yapiyor
bisiklet siirme,paten kayma veya..ﬁ
okul kultiplerine katllmaﬁ

takim sporu yapma ﬁ

yaris veya pist veya saha sporlari yapmaﬁ'
dovis sporlari yapma ﬁ

0 50 100

Calismaya katilan olgularin sosyal aktivite grubu icerisinde en ¢ok katilinan
aktivitelerin sirasiyla telefonla konusma (%87), miizik dinleme (%85), ziyarete

gitme (%81) oldugu saptanmistir (Sekil 4.4.3).
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Sekil 4.4.3. Olgularin sosyal aktivitelere katilim durumlari

yiyecek hazirlama
miizik dinleme
bltln giin stren disari gezilerine gitme
canl gosterilere gitme
sinemaya gitme

W yapmiyor
baskalarini eglendirme

M yapiyor
ziyarete gitme
disarida takilma
partiye gitme
Telefonda konusma
0 50 1

00

Calismaya katilan olgularin beceri temelli aktivite grubu igerisinde en ¢ok
sirastyla yiizme (%24), dans etme (%19), jimnastik yapma (%10) ve miizik aleti
calma %10) takip ettigi saptanmistir (Sekil 4.4.4). Calismaya katilan olgulardan

hi¢birinin sanat dersi ve miizik dersi alma aktivitelerine katilmadig1 saptanmustir.

Sekil 4.4.4. Olgularin beceri temelli aktivitelere katilim durumlari

dans etme
toplumsal organizasyonlara katilma
mizik dersleri alma
miizik aleti ¢calma
dans etmeyi 6grenme

W yapmiyor
sanat dersi alma

M yapiyor
sarki sdylemeyi 68renme
ata binme
jimnastik yapma
yuzme
0 50 1

00
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Calismaya katilan olgularin kisisel gelisim aktiviteleri igerisinde en ¢ok
strastyla ev 6devi yapma (%89), okuma (85) ve dini bir aktivite yapma (%65) oldugu
saptanmustir (Sekil 4.4.5).

Sekil 4.4.5. Olgularin kisisel gelisim aktivitelerine katilim durumlari

alisveris yapma
ev 6devi yapma
glnlik ev isleri yapma

gondlla bir is yapma

okuma

M yapmiyor

kitiiphaneye gitme
M yapiyor
dini bir aktivite yapma
bir 6gretmenden okul édevi icin ek ders...
hikaye yazma
mektup yazma
0 50 100

Calisma sonucuna gore bos zaman aktivitelerine katilan ¢ocuklarin aktiviteye
katilm siklig1 degerlendirildiginde, ¢ocuklarin tiim aktivite gruplarina daha c¢ok

haftada 1 katildig1 saptanmistir (Tablo 4.4.8.)

Tablo 4.4.8. Olgularin bos zaman aktivitelerine katilim siklig

Haftada 1 Haftada 3-4 Her giin

Eglence aktiviteleri 41% 26% 33%
Fiziksel aktiviteler 44% 31% 26%
Sosyal aktiviteler 57% 2204 21%
Beceri temelli

aktiviteler 69% 19% 13%
Kisisel gelisim

aktiviteleri 41% 28% 31%
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Calisma sonucuna gore eglence aktivitelerinin daha ¢ok aile ile (%45);
fiziksel (%49), sosyal (%40) ve beceri temelli (%51) aktivitelerin arkadaslarla;
kisisel gelisim aktivitelerinin yalniz (%57) yapildig: saptandi (Tablo 4.4.9).

Tablo 4.4.9. Olgularin aktiviteleri kiminle yaptiklari

Aktivite gesitleri Yalniz(%) Aile ile(%) Arkadaslarla(%)
Eglence aktiviteleri %37 %45 %19
Fiziksel aktiviteler %28 %23 %49
Sosyal aktiviteler %23 %37 %40
Beceri temelli %27 %21 %51
aktiviteler

Kisisel gelisim %57 %34 %9
aktiviteleri

Calisma sonucuna gore eglence aktiviteleri, sosyal aktiviteler ve kisisel
gelisim aktivitelerinin daha c¢ok evde; fiziksel aktiviteler ve beceri temelli

aktivitelerin diger grubunda yapildigi sonucu saptanmistir (Tablo 4.4.10).

Tablo 4.4.10. Olgularin aktiviteleri nerede yaptiklari

Evde(%) Okulda(%) Diger(%)

Eglence aktiviteleri 69% 13% 18%
Fiziksel aktiviteler 34% 30% 35%
Sosyal aktiviteler 49% 3% 48%
Beceri temelli

aktiviteler 27% 22% 51%
Kisisel gelisim

aktiviteleri 61% 17% 21%
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(Calismaya katilan olgularin yaptiklar aktivitelerdeki eglenme diizeylerine

daha ¢ok “cok eglendigi” cevabini verdigi saptanmistir ( Tablo 4.4.11).

Tablo 4.4.11. Olgularin aktivitelerdeki eglenme diizeyleri

Hig(%) Az(%) Orta(%) Cok(%)

Eglence

aktiviteleri 204, 8% 30% 60%
Fiziksel

aktiviteler 4% 10% 29% S57%
Sosyal aktiviteler 4% 11% 2004 56%
Beceri temelli

aktiviteler 204, 10% 42% 46%
Kisisel geligim

aktiviteleri 13% 14% 32% 41%
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5. TARTISMA

Serebral Palsi aktivite limitasyonuna yol agan postiir ve hareket gelisimini
bozan bir grup bozukluklari tanimlar (61). SP fiziksel gelisimin yani sira, beyin
gelisiminin erken evrelerinde meydana gelen hasardan kaynaklanan, duyusal ve
psikolojik bozukluklarla karakterize edilen kosullarin genis bir terimidir. SP gelismis
tilkelerdeki ¢ocuklari etkileyen en yaygin fiziksel engellilik tiiriidiir (62). Dogmus
her canli ¢ocukta 2-2,5 prevelansa sahiptir (2). Tiirkiye’ de SP prevelansi 4,4/1000
olarak bildirilmistir (3.).

Katilim, tiim c¢ocuklar i¢in sagligin bir anahtaridir. Katilim bir seyde aktif
olarak yer almak ya da bir seyler paylasmak anlamma gelmektedir. DSO katilimi
yagsam durumuna dahil olmak olarak tanimlamistir (4). SP’ li ¢ocuklar katilimin
azalmasi riski altindadir (5). SP gibi kronik bir engeli olan ¢ocuklar anlamli ya da
amacli aktivitelere katilma firsatlarin1 azaltabilirler (6). SP’ den kaynaklanan
bozukluklar ¢cocugun aktivite, katilim ve yasam kalitesini olumsuz yonde etkileme

potansiyeline sahiptir (63).

Bu calismadaki amacimiz; SP’ 1i ¢ocuklarin fonksiyonel diizeylerinin ve bos
zaman aktivitelerine katilmlarinin  yasam kalitesi {izerine olan etkilerini
incelemektir. Calismamiza 28’ i kiz ve 34’ i erkek olmak tizere toplam 62 SP’ i
olgu dahil edildi. Calismamiza katilan olgularin yas ortalamas1 12,8242,995 yil, yas
dagilimi 8-18 yil idi.

Kerem Giinel ve arkadaslari, 2009 yilinda spastik SP’ 1i olgularda MACS,
KMFSS ve WeeFIM arasindaki iliskiyi incelemislerdir. Tiim ¢ocuklarda KMFSS ve
MACS arasinda iyi iliski bulunmus. Bu o6lceklerin ve WeeFIM’ in birlikte
kullanilmasinin, fonksiyonel seviyenin ayrintili sekilde analizine firsat verdigi

sonucuna ulasmislardir (64).

Biz de ¢alismamizda SP’ li ¢cocuklarin fonksiyonel seviyesini belirlemek i¢in
KMFSS, MACS ve WeeFIM dlgeklerini birlikte kullandik. WeeFIM 6lgeginin

uygulama siiresi kisadir.
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Engelli olan c¢ocuklar ve aileleri i¢in fonksiyonel sonuglarin
degerlendirilmesinde dogrudan bilgi saglar (65). Yetiskinler ig¢in fonksiyonel
bagimsizlik 6lgegi olan FIM” den uyarlanmistir (52).

Kerem giinel ve Erdoganoglu, 2007 yilinda SP’ li ¢ocuklarin motor ve
fonksiyonel seviyeleri ile saglikla ilgili yasam Kkaliteleri arasindaki iliskiyi
incelemiglerdir. KMFSS’ ye gore seviye 4 ve 5 teki ¢ocuklarin yasam kalitesini diger
gruba gore ( seviye 1,2,3) daha diisiik bulmuslardir. SP’ 1i ¢ocuklarin motor gelisim
ve fonksiyonel durumunun saglikla ilgili yasam kalitesini etkiledigi sonucuna
ulagsmiglardir. Saglikla ilgili yasam kalitesi incelemeleri yapilirken sadece motor

gelisim seviyesi degil fonksiyonel seviyeleri de gz 6ntinde bulundurulmalidir (66).

Tarsuslu Simsek ve arkadasglari 2011 yilinda kronik o6ziirlii ¢ocuklarda
fonksiyonel bagimsizlik diizeyi ile saglikla ilgili yasam Kkalitesi arasindaki iliskiyi
incelemislerdir. Bu ¢alismaya 46 SP, 26 motor mental gerilik ve 6 kas hastas1 dahil
etmislerdir. Bu c¢alismanin sonucunda, gilinliik yasam aktivitelerinde fonksiyonel
diizey ile saglikla ilgili yasam kalitesi arasinda bir iliskinin olduguna ulasmislardir
(33).

Akyol ve arkadaslar1 2014 yilinda SP’ li ¢ocuklarda el becerilerinin kaba
motor seviyeye ve oziirliiliikk durumuna etkisini incelemislerdir. Arastirma sonucunda
SP’ 1i ¢ocuklarin el becerileri arttikca gilinliik yasam aktiviteleri ve kaba motor
becerilerinin Kkalitesinin arttigina ulagmislardir. Bu sonu¢ dogrultusunda SP’ li
cocuklarin yasam kalitesini, bagimsizlik seviyelerini arttirabilmek icin el
becerilerinin iyi bir rehabilitasyon ve fiziksel aktivite ile gelistirilmesini

onermislerdir (67).

Yaptigimiz ¢alismada SP’ li cocuklarin yasam kalitesini degerlendirmek icin
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi dlgegini kullandik. CIYKO 2-18 yas arasindaki
cocuklarin saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla kullanilabilen bir

Olcektir. Memik ve arkadaslari tarafindan Tiirkce gegerlik giivenirligi yapilmistir

(43).
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Bizim c¢alismamizin sonucunda, SP’ 1i ¢ocuklarin KMFSS seviyeleri ile
yasam kalitesi arasinda anlamli bir iliski bulundu. WeeFIM skoru ile yasam kalitesi
arasinda anlamli, pozitif, gii¢lii bir korelasyon saptandi. MACS seviyesi ile yasam

kalitesi arasinda anlaml1 bir iligki saptanmadi.

Palisano ve ark SP’ 1i ¢ocuklarda eglence ve bos zaman aktivitelerine katilim
yogunlugunu belirlemek amaciyla bir ¢alisma yapmislardir. Calismaya 6-12 yas
arasinda 288 SP’ li ¢ocuk almiglardir. Kaba motor fonksiyonun daha iyi olmasi,
eglenmenin daha fazla olmasi, daha etkili uyumlu davraniglar, ailenin daha uyumlu
olmasi katilim yogunluguyla iliskili bulunmustur. Cocuklarin kaba motor seviyeleri

ve yasamdaki davraniglariin katilim i¢in 6nemli oldugu sonucuna ulasmislardir

(68).

Beckung ve Hogberg yaptiklar1 bir ¢calismada motor fonksiyon ve 6grenme
bozuklugunun katilm kisithlig1r i¢in 6nemli bir belirleyici oldugu sonucuna

ulagmislardir (69).

Calley ve arkadaslar1 2011 yilinda SP’ 1i ¢ocuklarda aktivite, katihim ve
yasam kalitesini 6lgmek ve bunlarin tipik olarak gelisen ¢ocuklarla karsilastirilabilir
bir gruptan ne kadar farkli oldugunu belirlemek amaciyla bir ¢calisma yapmuislardir.
Yasam kalitesi anketinden elde ettikleri sonuglara gore, normal gelisen ¢ocuklar SP’
li cocuklara gore daha yiiksek fiziksel saglik ve katilim gostermektedir. Bu ¢alisma
SP’ 1i ¢cocuklarin, normal gelisim gdsteren yasitlarina kiyasla katilim, yasam kalitesi,

aktivite farkliliklar1 yasadiklarini ortaya koymustur (63).

Imms ve arkadaslar1 2008 yilinda SP’ 1i ¢ocuklarda katilim c¢esitliligini
incelemislerdir. Yaslar1 10 y1l 9 ay ve 12 yil 9 ay arasinda olan 114 SP’ 1i olgulan
caligmaya almiglardir. Motor seviyeyi belirlemek i¢in KMFSS ve MACS’ i; katilimi
O0lcmek i¢in CAPE anketini kullanmiglardir. Calisma sonucunda SP’ 1i ¢ocuklarin
katilm yogunlugu diisiik bulunmustur. Seviye 5 hari¢ katilimin yogunlugu ve
cesitliligi her bir MACS ve KMFSS seviyesinde benzer oldugu sonucuna
ulasmusglardir (70).
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Biz ¢alismamizda katilimi 6lgmek i¢in Children Assesment Of Participation
(CAPE) anketini kullandik. Yapilan bir sistematik derlemeye gére CAPE’ in SP’ li
cocuklarda katilimi 6lgmek i¢in kullanilabilecek anketlerden biri oldugu sonucuna
varmuslardir (71). Ispanya’ da CAPE’ in gecerlik giivenirlik calismasi yapilmustir.
Calisma sonucunda CAPE’ in SP’ li olan ve olmayan ¢ocuklarin katilimini
degerlendirmek igin gegerli bir ara¢ oldugu sonucuna ulasnuslardir (72). Urdiin’ de
yapilan bir bagka calismada CAPE’ in engeli olan ve olmayan ¢ocuklarin katilimini

6lg¢mede gegerli oldugu sonucuna ulagsmiglardir (57).

Bizim yaptigimiz c¢aligmanin sonucuna gore;, KMFSS seviyeleri ile bos
zaman aktivitelerine katilim arasinda anlamli bir fark bulunmadi. MACS seviyeleri
ile bos zaman aktivitelerine katilim arasinda anlamli bir fark saptandi. WeeFIM
skorlar1 ile bos zaman aktivitelerine katilim arasinda anlamli, pozitif, orta diizeyde

korelasyon bulundu.

Brajia-Zganec ve arkadaslar1 2011 yilinda yaptiklar bir ¢alismada bos zaman
aktivitelerinin kigisel 1iyi olmalarda ¢ok O©nemli bir rol oynadigi sonucuna
ulasmiglardir. Bos zaman aktiviteleri yasam degerlerini ve ihtiyaglarini karsilamak
igin firsatlar olusturur. Bos zaman aktivitelerine katilim sayesinde insanlar sosyal
iligkiler kurar, olumlu duygular hisseder. Ek bilgi ve beceriler kazanir ve bu nedenle

yasam kalitelerini gelistirirler (73).

Bizim yaptigimiz ¢aligmada ise bos zaman aktivitelerine katilim ve yasam

kalitesi arasinda anlamli olmayan, pozitif, zayif bir iliski oldugu sonucu saptandi.

Law ve arkadaslarinin 2006 yilinda yaptiklar1 ¢alismada ailesinin ekonomik
durumu daha diisiik olanlarda, ailesi bosanmig olanlar ve ailesinin egitim seviyesi
diisik olanlarda katilim daha az cesitlilik gostermistir (36). Bizim yaptigimiz
calismada ailenin ekonomik durumu ile bos zaman aktivitelerine katilim arasinda

herhangi bir fark saptanmadi.

Almasri ve arkadaglarinin 2017° de yaptig1 calismada aktivite tipinin
belirlenmesinde yas, cinsiyet ve bozukluk anlamli bulunmus. Cocugun yasi, cinsiyeti
ve engeli bakim plant olusturmada cocuklar ve aileleri tarafindan g6z Oniinde

bulundurulmali sonucuna ulagmiglardir (57).
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Longmuir’ un 2000 yilinda yaptig1 ¢alismaya gére SP grubunun en az aktif,
en fazla katihm kisithlig1 gosteren grup oldugu sonucuna ulagsmiglardir. Yas, ve

cinsiyetin katilim iizerine etkisi goriilmemistir (74).

Law ve arkadaslarinin 2006’ da yaptiklar1 caligmaya gore katilimin yas ve
cinsiyete gore degistigi sonucuna ulasmislardir (36). Bizim yaptigimiz c¢alismaya
gore cinsiyetin bos zaman aktivitelerine katilimi etkilemedigi bulundu. Yas azaldikc¢a

bos zaman aktivitelerine katilimin arttig1 saptandi.

Majnement ve arkadaslar1 SP’ li cocuklarda bos zaman aktivitelerine katilimi
karakterize etmek ve daha fazla katilimin belirleyicilerini belirlemek amactyla 2008
yilinda bir ¢alisma yapmislardir. 95 SP’ li ¢cocuk caligmaya alinmis ve katilim CAPE
ile degerlendirilmistir. Sonuglar SP’ 1i ¢ocuklarin aktif olarak ¢ok ¢esitli bos zaman
aktivitelerine katildigin1 ve yiliksek diizeyde eglence yasadiklarimi gostermistir.
Ancak beceri temelli, fiziksel, toplum temelli aktivitelere katilimin disiik ¢ikmustir
(75). Bizim yaptigimiz ¢alismayla ile bu sonuglar benzerlik gostermistir. Calisma
sonuglarimiza gore SP’ 1i c¢ocuklar cesitli aktivitelere katilmis ve katildiklar
aktivitelerde ¢ok eglenmistir. En ¢cok katlim eglence aktivitelerine olmustur. En az

katilim ise fiziksel aktivitelere ve beceri temelli aktivitelere olmustur.

Yeger ve arkadaslari gen¢c SP’ lilerin ve onlarla yasit normal gelisim
gosterenlerin, katilim paternlerindeki farkliliklar1 incelemek amaciyla bir g¢alisma
yapmuslar. SP ile iliskili fiziksel limitasyonlar ¢ocuklarin okul disindaki aktivitelere
katilmin1 etkileyebilir. Normal gelisen gengler SP’ 1i olanlara gore daha fazla
aktiviteye katilmis ve aktiviteleri daha sik yapmustir. Bununla birlikte SP’ li ¢ocuklar
aktiviteye katilirken engeli olmayan akranlariyla benzer eglenme ifade ederler. SP’ li
cocuklar aktiviteleri daha ¢ok evde gergeklestirir (76). Bizim yaptigimiz ¢alismaya
gore de SP © 1i ¢ocuklarin aktiviteleri daha ¢ok ev ortaminda gerceklestirdigi ve

aktiviteleri daha ¢ok haftada 1 yaptig1 bulundu.

Calismay1 yaparken bazi limitasyonlarimiz oldu. 8-18 yas arasindaki 62 SP’ li
cocugun fonksiyonel seviyesini belirlemek i¢in; KMFSS, MACS ve WeeFIM birlikte
kullanilmistir. Cocuklarin bos zaman aktivitelerine katilimini belirlemek i¢in CAPE,

yasam kalitesini belirlemek icin ise CI'YKO kullanilmstir.
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Calismamizdaki en biiylik kisithliklardan birisi iilkemizde bos zaman
aktivitelerine  katilim1  degerlendirmek i¢in  kullanilabilecek bir  6lgegin
bulunmayisidir. CAPE’ in pek cok iilkede gecerlik ve giivenirligi yapilmis bir anket
olmasi ve aktivitelerin siklig1, kiminle yapildigi, nerede yapildigi, eglenme derecesini
birlikte veriyor olmasi bizim bu anketi tercih etme sebebimiz olmustur.
Calismamizdaki bir diger kisithilik olarak KMFSS ve MACS seviyelerinin her
birinden esit sayida hasta alinmayisi1 gosterilebilir. Kontrol grubunun bulunmayisi da

calismamizin eksik kisimlar1 arasinda gosterilebilir.
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6. SONUCLAR

Serebral Palsili ¢ocuklarda fonksiyonel bagimsizlik diizeyi ve bos zaman
aktivitelerine katilimm yasam kalitesine etkilerini inceledigimiz c¢alismanin

sonuclarini s0yle 6zetleyebiliriz:

1. SP’ 1i ¢ocuklarda fonksiyonel bagimsizlik diizeyi KMFSS ve WeeFIM
ile degerlendirildiginde yasam kalitesi ile anlamli iliski bulundu.
Fonksiyonel seviye MACS ile degerlendirildiginde yasam kalitesi ile
anlaml iligki yoktu.

2. SP’ 1i cocuklarda fonksiyonel seviye MACS ve WeeFIM ile
degerlendirildiginde bos zaman aktivitelerine katilim ile arasinda
anlamli  iligki  saptandi.  Fonksiyonel seviye KMFSS ile
degerlendirildiginde anlamli iliski bulunmadi.

3. SP’li cocuklarda bos zaman aktivitelerine katilim ile yasam kalitesi
arasinda anlamli olmayan; ancak pozitif yonde, zayif iligki saptandi.

4. SP’ 1i ¢ocuklarin ailelerinin ekonomik durumlar1 ile bos zaman
aktivitelerine katilim ve yasam kaliteleri arasinda anlamli bir iligki
saptanmadi.

5. SP’ li ¢ocuklarin cinsiyetlerinin bos zaman aktivitelerine katilim ve
yasam kaliteleri arasinda anlamli bir iligki saptanmadi.

6. SP’ li ¢ocuklarin yagslar ile yasam kaliteleri arasinda anlamli bir iligki
yoktu; bos zaman aktivitelerine katilimlar1 ile anlamli, negatif yonde,

orta diizeyde iliski vardi.

Yaptigimiz bu ¢alismada SP’ 1i gocuklarin fonksiyonel ve aktivite seviyeleri
kapsamli bir sekilde degerlendirilmistir. Calisma sonuglarinin SP’ li g¢ocuklara,
ailelerine ve rehabilitasyon hizmetini veren profesyonellere rehabilitasyon

hedeflerini belirlemede katki sunacagini diisiinmekteyiz.

Engelli bireyler igin planlanan bos zaman aktiviteleri ve engelli bireylerin bu
aktivitelere katilimlari, bireyin kisisel gelisimini arttiran ve topluma sosyal katilimi

saglayan bir faktordiir.
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Bos zaman aktiviteleri sagligin gelismesinde, bireysel ve toplumsal iyilik
halinde biiyiikk rol oynar (77). Gelecek calismalar SP’ li ¢ocuklarin katilimlarini
artttrmanin, seviyelerine uygun aktiviteler olusturmanin ve fiziksel aktivite

isleyislerini ve performanslarini gelistirmenin yollarini ele almalidir.
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Ek 2. Hasta Degerlendirme Formu

HASTA DEGERLENDIRME FORMU

TARIH:

Hastanin;

Adi-soyadt:

Yasti:

Cinsiyeti:

Kardes sayisi:

Kullandig: ilaglar:

Kullandig1 yardimci cihazlar:
Gegcirdigi cerrahi operasyonlar:

Serebral palsiye ek problemler:

Annenin; Babanin;
Adi-soyadi: Adi-soyadt:
Yast: Yast:

Meslegi: Meslegi:
Egitim durumu: Egitim durumu:

Ailenin ekonomik durumu:
Cok iyilyi OrtaKotiiCok kotii

GMFCS:

MACS:

WEEFIM:

CIYKO:

CAPE :
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Ek 3. Cocuklar I¢in Fonksiyonel Bagimsiziik Olcegi (WeeFIM)

Gelisimsel gecikmesi ve sakatligi olan 6 ay ile 21 yas arasinda g¢ocuklarin
fonksiyonel durumunu &lgen bir test. Cocuklarin normal gelisimi i¢inde yapmis
oldugu fonksiyonlar esas alinarak olusturulmustur.

7- Tamamen Bagimsiz: Aktiviteyi basindan sonuna bagimsiz yapar.

6- Modifiye Bagimsiz: Aktiviteyi basindan sonuna bagimsiz yapar. Yavastir veya
ekipmana ihtiyag¢ duyar.

5-Gozlem ve komut: Aktiviteyi yaparken gozlemek ve yapmasi i¢in birden fazla
direktif vermek gerekir.

4- Minimal Yard, gézlem,ipucu veya aktiviteyi kurmak gerekir.

3-Orta yardim: aktivitenin %50 -%7mm: aktivitenin %75 -%99 unu kendisi yapar.
Birkag sozel yonlendirme4 {inii kendisi yapar.

2- Maksimal Yardim: % 25-%49 yaridan azin1 bagimsiz yapar

1- Total Bagimli: % 25 in altinda.

KENDINE BAKIM

1 -Yemek yeme

2- Bakim

3 -Banyo yapma

4 -Ust govde giyinme

5 -Alt govde giyinme
SFINKTER KONTROLU
6 -Tuvalet egitimi

7 -Mesane hakimiyeti

8 -Barsak kontrolii
HAREKET YETENEGi

9 -Sandalye/ tekerlekli sandalye transferleri
10- Tuvalet transferi

11 -Banyo transferi
LOKOMASYON

12 -Yirtime/ tekerlekli sandalye/emekleme
13 -Merdiven ¢ikma
ILETISIM

14 —Kavrama

15 —ifade etme

SOSYAL KOGNITIF

16 -Sosyal etkilesim

17 -Problem ¢6zme
18 —Hafiza

TOPLAM PUAN:
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EK 4. Cocuklar i¢in Aktivite Katihm ve Eglenmenin Degerlendirilmesi Anketi

Cesitlilik Sikhig Kiminle Nerede Eglenme
0 Hayr 1 haftada 1 Yapildig: Yapildig: Derecesi
1Evet 2 haftada 3-4 1 Yalniz 1Ev 1Hig
EGLENCE AKTiVITELERI 3 her giin 2 Aileile 20kul 2Az
3 Arkadaslar ile 3Diger 30rta
4Cok
Yapboz yapma
Masa veya kart oyunlari
oynama
El sanati, ¢izim veya boyama
yapma

Bir seyler biriktirme

Bilgisayar veya video oyunlari
oynama

Evcil hayvanlarla oynama

Taklit veya hayali oyunlar
oynama

Bir seyler veya oyuncaklarla
oynama

Yiiriiylise veya dolagsmaya
¢ikma

Arag gereglerle oynama

Televizyon veya kiralanmis
film izleme

Evcil bir
hayvana bakma

FiZiKSEL AKTIVITELER

Déviis sporlart yapma

Yaris veya pist ve saha sporlari
yapma

Takim sporu yapma

Okul kuliiplerine katilma

Bisiklet siirme, paten kayma veya
kaykaya binme

Su sporlar1 yapma

Kar sporlar1 yapma

Oyunlar oynama

Bahge isleriyle ugrasma

Balik tutma

Bireysel fiziksel aktiviteleri
yapma

Takim oyunu olmayan sporlari
yapma

Paral1 bir is yapma
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SOSYAL AKTIiVITELER

Telefonda konusma

Partiye gitme

Disarida takilma

Ziyarete gitme

Baskalarimi eglendirme

Sinemaya gitme

Canl1 gosterilere gitme

Biitiin giin siiren disar1 gezilerine
gitme

Miizik dinleme

Yiyecek hazirlama

BECERi TEMELLI
AKTIVITELER

Yiizme

Jimnastik yapma

Ata binme

Sark1 s6ylemeyi 6grenme (koro
bireysel dersler)

Sanat dersi alma

Dans etmeyi 6grenme

Miizik aleti galma

Miizik dersleri alma

Toplumsal organizasyonlara
katilma

Dans etme
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KiSiSEL GELiSiM
AKTIVITELERI

Mektup yazma

Hikaye yazma

Bir 6gretmenden okul 6devi i¢in
ilave yardim alma

Dini bir aktivite yapma

Kiitiiphaneye gitme

Okuma

Goniillii bir i yapma

Giinliik ev igleri yapma

Ev 6devi yapma

Algveris yapma
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EK 5. Cocuklar I¢cin Yasam Kalitesi Anketi

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI COCUK FORMU

Ad Soyadt:
Tarih:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu

Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire iginde her birinin senin i¢in ne kadar sorun olustugunu daire igine
alarak belirtiniz.

Eger senin icin higbir zaman sorun 0
Eger senin icin nadiren sorun 1
Eger senin i¢in bazen sorun 2
Eger senin icin siklikla sorun 3

Eger senin igin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis yada cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan litfen yardim iste.

51




Son bir ay i¢inde asagidakiler senin igin ne kadar sorun yaratti

Hig bir Nadiren Bazen Siklikla Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar zaman Her
zaman
1.Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2.Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3.Spor yada egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4.Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5.Kendi bagima dus yada banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6.Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7.Bir yerim acir yada agrir 0 1 2 3 4
8.Enerjim azdir 0 1 2 3 4
Hig bir Nadiren Bazen Siklikla Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar zaman Her
zaman
1.Korkmus yada tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2.Hiiziinlii yada {izgiin hissederim 0 1 2 3 4
3.0fkeli hissederim 0 1 2 3 4
4.Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
5.Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
I Hig bir Nadiren Bazen Sikhikl | Hemen
Baskalari ile ilgili sorunlar zaman a Her zaman
1.Yasitlarimla geginmekte sorun 0 1 2 3 4
asarim
2. Yasitlarim benimle arkadag olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4.Y asitlarimin yapabildikleri seyleri 0 1 2 3 4
apamam
5.Yasitlarimla oyun oynarken geri 0 1 2 3 4
fkalirim
Hig bir Nadiren Bazen Siklikla Hemen
Okaul ile ilgili sorunlar zaman Her
zaman
1.Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2.Baz1 seyleri unuturum
0 1 2 3 4
3.Derslerimden geri kalmamak igin zorluk cekerim 0 1 2 3 4
4.Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur
0 1 2 3 4
5.Doktora yada hastaneye gittigim igin okulgidemedigimolur
0 1 2 3 4
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