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OZET

Serebral Palsili Cocuklarin Yasam Kalitesinin ve Ebeveynlerinin Bakim Verme
Yiiklerinin Belirlenmesi

Bu calisma serebral palsili ¢ocuklarin yasam kalitesinin ve ebeveynlerinin
bakim verme yiiklerinin belirlenmesi amaciyla, analitik olarak gergeklestirildi.
01.10.2016-30.03.2017 tarihleri arasinda Bursa Dr. Ayten Bozkaya Spastik Cocuklar
Hastanesi ve Rehabilitasyon Merkezi’nde 5-18 yas araliginda takip ve tedavisi devam
eden SP tanili gocuk (n=96) ve ebeveynleri (n=96) arastirmanin 6rneklemini olusturdu.
Veriler; “Cocuga ve Ebeveyne Ait Sosyodemografik Veriler Anket Formu”, “PedsQL
3.0 SP Modiilii (Pediatrik Yasam Kalitesi Ol¢egi-SP’ye dzgii) kiigiik ¢ocuk (5-7 yas),
cocuk (8-12 yas) ve geng (13-18 yas) i¢in cocuk ve ebeveyn raporlar1”, “Zarit Bakim
Yiikii Olgegi” kullanilarak, 30 dakika i¢inde, yiiz yiize gdriisme ve soru cevap yontemi
uygulanarak arastirmaci tarafindan toplandi. Verilerin analizi SPSS 23.0 istatistik
paket programinda yapilmistir. KMFSS seviyesi arttik¢a; cocuklarin giinliik
aktiviteler, okul aktiviteleri, harcket ve denge, yemek yeme aktiviteleri 6l¢ek puanlari
(p<0,001), konusma ve iletisim 6l¢ek puani (p<0,05) azalmaktadir ve ebeveynlerin
bakim yiikii puan1 artmaktadir (p<0,001). Kuadriplejik SP’li ¢ocuklarin diplejik ve
hemiplejik olanlara gore giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve denge, yemek
yeme aktiviteleri 6lgek puanlar1 (p<0,001), konusma ve iletisim 6lgek puani (p<0,05)
daha dustktiir. Kuadriplejik SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikii puani,
diplejik ve hemiplejik olanlardan daha yiiksektir (p<0,05). Geliri giderinden az olan,
cocugun tiim tedavi masraflarmi karsilayamayan ve ¢cocugun bakiminda yardim eden
kimse olmayan ebeveynlerin bakim yiikii puan1 daha yiiksektir (p<0,05). Ebeveynlerin
bakim yiikii yiiksekligini, cocuklarin giinliik aktiviteler, hareket ve denge, yemek yeme
aktiviteleri 6lcek puanlarindaki (p<0,001), okul aktiviteleri, agr1 ve aci Olgek
puanlarindaki (p<0,05) diisiikliik etkilemektedir. Sonug olarak; SP’li gocuklarin yasam
kalitesini ve ebeveynlerin bakim yiikiinii, ¢ocuklarmm PedsQL 3.0 SP Modiilii alt
Olgeklerinde yasadigi sorunlarin derecesi, KMFSS seviyesi ve spastik SP tipi
etkilemektedir. Ebeveynlerin sosyodemografik ve c¢ocuk bakim ozellikleri
ebeveynlerin bakim ylikiinii etkilemektedir.

Anahtar kelimeler: Bakim yiikii, serebral palsi, yasam kalitesi.



ABSTRACT

Determination of Quality of Life of Children with Cerebral Palsy and the
Caregiving Burden of their Parents

This descriptive study was conducted to analyze the quality of life of children
with cerebral palsy and the caregiving burden of their parents. The study sample
comprised children who had been diagnosed with CP aged 5 to 18 years, whose follow-
up and treatment processes were undertaken in the Bursa Dr. Ayten Bozkaya Spastic
Children’s Hospital and Rehabilitation Center between October 1, 2016 and March 30,
2017 (n=96), and their parents (n=96). Data were collected by the researcher using the
Sociodemographic Data Questionnaire for the Child and the Parent, PedsQL 3.0 CP
Module child and parent reports for young children (ages 5-7), children (ages 8-12),
and teens (ages 13-18), the ZBI, and applying the question answer method and through
face-to-face interviews in 30 minutes. The data were analyzed using the SPSS 23.0
statistical software package. As the GMFCS level increased, the children’s scores on
the daily activities, school activities, movement and balance, and eating activities
subscales (p<0.001) and on the speech and communication subscale (p<0.05) dropped,
and the parents’ caregiving burden increased (p<0.001). The scores of children with
quadriplegic CP on the daily activities, school activities, movement and balance, and
eating activities subscales (p<0.001), and on the speech and communication subscale
(p<0.05) were lower than the ones with diplegic and hemiplegic. The caregiving
burden of parents of children with quadriplegic CP was higher than the ones with
diplegic and hemiplegic. The caregiving burden was higher among parents whose
income level was lower than their expenses, who could not cover all medical costs of
their children and had nobody to help them with the caregiving of their children
(p<0.05). Parents’ high caregiving scores were affected by their children’s low scores
on the daily activities, movement and balance, and eating activities subscales
(p<0.001) and on the school activities, and pain and hurt subscales (p<0.05). As a
result, the quality of life of children with CP and the caregiving burden of their parents
were affected by the level of problems the children experienced as shown by the
PedsQL 3.0 CP Module subscales, their GMFCS level, and the type of spastic CP.
Parents’ sociodemographic and childcare characteristics affected their caregiving

burden. Keywords: caregiving burden, cerebral palsy, quality of life.



SIMGELER VE KISALTMALAR DiZiNi

DDA :Diisiik Dogum Agirhig:

FTR :Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon

Gi :Gastro Intestinal

GMFCS-E&R :Gross Motor Function Classification System - Expanded and

Revised (Kaba Motor Fonksiyon Simiflandirma Sistemi - Genisletilmis ve Yeniden

Diizenlenmis Sekli)

KMFSS :Kaba Motor Fonksiyon Simiflandirma Sistemi

MACS :Manual Ability Classification System (ElI Becerileri
Smiflandirma Sistemi)

PedsQL ‘Pediatric Quality of Life Inventory (Pediatrik Yasam Kalitesi
Olgegi)

SIYK :Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi

SP :Serebral Palsi

TUIK ‘Tiirkiye Istatistik Kurumu

ZBlI :Zarit Burden Interview

ZBYO :Zarit Bakim Yiikii Olcegi
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1. GIRIS

Serebral palsi (SP), gelismekte olan beyinde meydana gelen ilerleyici olmayan
hasar nedeni ile olusan kronik, motor fonksiyon bozuklugudur (Krigger, 2006; Jan,
2006).

SP, cocukluk caginin en sik goriilen motor bozuklugudur. Diinyada SP
prevalansi 1000 canli dogumda 1,5-4"tiir (Centers for Disease Control and Prevention,
3 Mart 2017). Tiirkiye Istatistik Kurumu 2010 verilerine gére SP ortopedik &ziirlii
grubu rahatsizliklarindan biridir ve Tiirkiye’de % 8,8 kisi ortopedik &ziirliidiir (TUIK,
3 Mart 2017).

SP’nin temelinde bulunan sorun motor fonksiyon bozuklugu olmasina ragmen,
gorme ve isitme problemleri, iletisim, davranis, biligssel ve algilama bozukluklari,
mental retardasyon, epilepsi ve sekonder gelisen kas iskelet rahatsizliklar1 tabloya
eslik eden sorunlardir (Efe ve Isler, 2018). SP’li ¢ocuklarda eslik eden problemlerin
artisiyla cocuklarin psikososyal yasam kaliteleri azalmaktadir (Tessier ve ark., 2014).
Spastik SP’li ¢cocuklardaki spastisite ve kaba motor fonksiyon bozuklugu ¢ocuklarin
yasam kalitelerini olumsuz etkilemektedir (Park, 2018). Tarak¢i ve Tiitiinciioglu
(2011) yaglar1 13-18 aras1 olan, mental problemi olmayan 38 SP’li olgunun ve 42
saglikli ¢ocugun yasam kalitesini duygusal ve sosyal islevsellik, fiziksel saglik
alanlarinda degerlendirdigi caliymasinda, SP’li olgularin yasam kalitelerinin saglikli

cocuklara gore tiim alanlarda daha diisiik oldugunu bulmuslardir.

SP, bakim ve tibbi siiregler gerektiren kronik bir durumdur. SP’nin 6nemli bir
boyutunu motor iglev bozukluklar1 olusturur. SP’li ¢ocuklar ayn1 zamanda alg1 ve
entelektiiel sorunlar yasarlar, beslenme ve banyo gibi bakimin parametrelerinden
sayilabilecek bir¢ok temel bakim gereksinimlerini karsilayamazlar. Dolayisiyla SP’li
cocuklarin bakim ihtiyaglarmi saglayan kisilerin verdigi bakim, normal gelisim
stirecindeki ¢ocuklarinkinden uzun ve tiiketici bir durumdur (Atagiin ve ark., 2011).

SP’li gocuklarin Kaba Motor Fonksiyon Smniflandirma Sistemi (KMFSS) ve El



Becerileri Smiflandirma Sistemi (MACS) seviyeleri arttikga annelerin depresyon
diizeyleri artmakta ve buna bagli bakim yiikiindeki artis yasami zorlastirmaktadir
(Mutlu ve ark., 2010). Cocugun SP siddeti ve annenin depresyon diizeyi, annenin
bakim yiikiinii arttiran faktdrler oldugu goriilmektedir (Boztepe ve ark., 2019). Ozkan
(2018) calismasinda, annelerin bakim yiikiinii kuadriplejik SP’li ¢ocuk grubunda,
diplejik ve hemiplejik gruba gore daha yiiksek oldugunu belirlemistir.

SP’li ¢ocuklarin aldig1 bakimin kalitesi, SP’li cocuklarin ve ailelerinin yasam

kalitesi iizerine etkili olmaktadir ( Seer ve ark., 2009).

SP’de mevcut beyin hasarmni tedavi edecek bir yontem yoktur. Ancak SP’li
cocugun problemlerine yonelik ¢esitli tedaviler mevcuttur. Onemli olan taninin erken
konmas1 ve tedavinin siirekli olarak yasam boyu devam etmesidir. Multidisipliner
yaklagimin oldugu tedavide, bir¢ok uzman birlikte ekip olarak calisir. Bu ekipte cocuk
doktoru, cocuk noroloji uzmani, fizyoterapist, 6zel egitim uzmani, FTR uzmani,
ortopedist, konusma terapisti, is-ugrasi terapisti, psikolog, sosyal hizmetler uzmana,
hemsire, kulak burun bogaz uzmani, géz doktoru, ruh saglig1 ve hastaliklar1 uzmana,
beden egitimi ve spor O0gretmeni, dis hekimi ve mesleki rehabilitasyon uzmani

olmalidir (Berker ve Yalgin, 20 Haziran 2016).

Suzuki ve ark. (2017) yaptiklar1 ¢alismada hemsireler tarafindan saglanan ev
ziyaretleri ile bakim koordinatorliigliniin (danismalik, uzun vadeli degerlendirme ve
koprii rolii) ebeveyn bakim ylikiiniin diisiikliigii ile iliskili oldugunu bildirmisler ve

hemsirelerin bakim koordinatorii islevinin gliclendirilmesini vurgulamislaridir.

SP’li cocuk ve ailesinin tiim bakiminin yonetiminde hemsirenin rolii nemlidir.
Hemsire SP’li cocuk ve ailesinin problemlerini tanilar, hemsirelik uygulamalarini
planlar, uygular ve degerlendirir, etkili hemsirelik yonetimini saglar (Wilson, 2007,

James ve Ashwill, 2007).

Bu ¢alisma SP’li ¢ocuklarin yasam kalitesinin ve ebeveynlerinin bakim

yiiklerinin belirlenmesi amaciyla yapilmistir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Serebral Palsinin Tanimi

Serebral Palsi (SP), erken cocukluk doneminde baslayip omiir boyu devam
eden norogelisimsel bir durumdur. SP durumunu tanimlamak yillar boyunca yapilan

tiim arastirmalara ragmen hep zor olmustur (Rosenbaum ve ark., 2007).

SP ilk olarak 1843 yilinda bir Ingiliz ortopedist olan William Little tarafindan
tanimlanmis ve uzun yillar ‘Little’in Hastalig1” olarak bilinmistir. Dr.William Little,
spastisite ve paralizinin nedenini bebeklik doneminde beynin zarar gormesi ve
ozellikle preterm dogum, zor ya da travmatik dogum ve perinatal asfiksiye bagh
oldugunu belirtmistir. Sigmund Freud karsit goriisle SP’nin nedeni olarak gebelik
stirecini de igaret etmis ve nedenlerin maternal ve idiyopatik konjenital, dogum siras1
ve dogum sonrasi faktorlere bagli oldugunu savunmustur. Serebral Palsi terimini ise

ilk kez Dr.William Osler “Serebral Palsili Cocuklar” isimli kitabi ile kullanmistir

(Morris, 2007).

20.yy’da  Amerika’da ve Avrupa’da serebral palsinin  durumunun
tanmimlanmasi, sebep ve sonuglarinin anlasilmasi adina arastirmalar yapan dernekler

kurulmustur (Rosenbaum ve ark., 2007).

1964 yilinda Bax tarafindan yayinlanan ve giiniimiize kadar da literatiirde en
cok atif alan SP tanimlamasi sOyledir; serebral palsi, gelisimini tamamlamamis

beyindeki hasara bagli hareket ve postiir bozuklugudur (Rosenbaum ve ark., 2007).

2004 yilinda Amerika’da, Ingiltere’deki Castand Vakfi ve Amerika’daki
Uluslararasi Serebral Palsi Egitim ve Arastirma Vakfi onciiliiglinde Amerika’daki ve
Avrupa’daki bilim adamlar1 bir araya geldi ve “Serebral palsinin tanimlanmasi ve
smiflandirilmast i¢in uluslararasi: bir calistay” olusturuldu. Sonug olarak serebral

palsinin yeni tanimi sdyleydi;



SP, gelismekte olan fetiis ya da bebek beyninde ortaya ¢ikan, ilerleyici olmayan
bir hasara bagli gelisen, aktivite kisitliligina neden olan, hareket ve postiirii etkileyen
bir grup kalict bozukluktur. SP’nin motor bozukluklarma siklikla duyu, algi, bilis,
iletisim ve davranis bozukluklari, epilepsi ve sekonder kas-iskelet problemleri eslik

eder (Rosenbaum ve ark., 2007).

SP, merkezi sinir sisteminin bir bozuklugudur. Bu yeni tanim; beyindeki
hasarin beynin erken gelisim evresinde ortaya ¢iktigini1 vurgular. Fetal ya da infant
stireclerin altin1 c¢izerek bu silireglerde meydana gelen beyin hasarinin motor
yanitlarmin yasamim ileri evrelerinde meydana gelen beyin hasarmin motor
yanitlarindan farkli olabilecegini belirtmektedir. Ayni zamanda hipotonik olan
cocuklarin disinda motor bozuklugu olmaksizin biligsel bozuklugu olan ¢ocuklarin bu
gruba girmedigini a¢iklifa kavusturmustur. Kisacast bu yeni tanim, serebral palsili
kisilerin, klinisyenlerin ve arastirmacilarin bu alanda karsilastigi bircok zorlugu
acikhiga kavusturmus, kimin SP’li oldugunu ve kimin SP’li olmadigini daha net

tanimlamistir (Winter, 2016).

Metabolik ya da genetik rahatsizliklar gibi progresyon ile seyreden hastaliklar,
periferik ya da néromiiskiiler sinir yaralanmalar1 gibi primer olarak periferal nedenler
ya da santral sinir sistemi gelisimini tamamlamasindan sonra meydana gelen travmatik

hasar ya da malignite bulgusu olan hastaliklar SP tanimlamasina dahil edilmez (Tecer,

2017).

2.2. Serebral Palsinin Epidemiyoloji

SP, cocukluk ¢agmnin en sik goriilen motor bozuklugudur. Diinyada SP
prevalanst 1000 canli dogumda 1,5-4’tiir (Centers for Disease Control and Prevention,
3 Mart 2017). Tiirkiye Istatistik Kurumu 2010 verilerine gore SP ortopedik &ziirlii
grubu rahatsizliklarindan biridir ve Tiirkiye’de % 8,8 kisi ortopedik oOziirliidiir
(Tiirkiye Istatistik Kurumu, 3 Mart 2017). Serdaroglu ve ark. (2006) Tiirkiye’de
yaptiklar1 caliymada, 2-16 yas aras1 Tiirk ¢ocuklarda SP prevalansmi 1000 canli

dogumda 4,4 olarak saptamuglardir.



2.3. Serebral Palsinin Etiyolojisi ve Risk Faktorleri

SP’nin etiyolojisi multifaktoryeldir ve gelisiminde birgok farkli mekanizma rol
oynamaktadir. SP’ye neden olan beyin hasari1 prenatal, perinatal ve postnatal donemde
meydana gelebilir. Ancak prenatal faktorler cogunlukta yer almaktadir. En 6nemli risk

faktorleri prematiire ve diisiik dogum agirhigidir (Aybar ve Parmaksizoglu, 2012).

Hastaligin etiyolojik faktorleri Tablo 1°de 6zetlenmistir (Tosun ve Bayat,

2015).

Tablo 1. Serebral Palsi i¢in risk faktorleri.

Prenatal Natal Postnatal

Intrauterin enfeksiyonlar | Prematiirelik Neonatal
hiperbilirubinemi

Kromozom anomalileri DDA Neonatal enfeksiyonlar

Gelisimsel beyin Intrakranial kanama Sepsis

anomalileri

Kan uyusmazhigi Zor dogum oykiisii Menenjit ya da ensefalit

Plesental fonksiyon Hipoksik iskemik Beyin travmasi

problemleri ensefalopati

Annenin ilag ve alkol Intrakranial kanamalar Toksinler

kullanimi

Radyasyon Preeklampsi

Travma

2.4. Serebral Palsinin Siniflandirmasi

Serebral palsi, Little tarafindan hemiplejik rijit, paraplejik ve generalize rijit
olarak smiflandirilmustir.  Ilerleyen tarihlerde yeni siiflandirma  sekilleri
kullanilmistir; en sik Phelps ile Perlstein tarafindan tanimlanan toniis bozukluga gore
ve ekstremite tutulumuna gore yapilan smiflamadir. Bir diger yontem de kaba motor

harekete gore fonksiyonel smiflamadir (Altay, 2010).

SP, viicuttaki motor bozuklugunun dagilimma veya bulgularina dayanarak
Spastik Tip (Piramidal), Disknetik Tip (Ekstrapiramidal), Ataksik Tip (Serebellar) ve
Mikst Tip olarak siniflandirilir (Aybar, 2012).



2.5. Serebral Palsi Tipleri

2.5.1. Spastik Tip

Serebral palsinin en sik goriilen, motor korteks ve ya piramidal sistemi tutan
lezyonlarla olusan tipidir (Toriiner ve Biiyiikkgoneng, 2012). Hipertoni ile birlikte
postiir, denge ve hareketlerin koordinasyonunda zayiflik goriiliir. Derin tendon
refleksinde artig, ince ve kaba motor becerilerde bozulma, eklem kontraktiirleri ve

vertebra anomalileri goriiliir (Wong ve ark., 2006).

Spastik serebral palsi ekstremite tutulumuna gore; Kuadriplejik SP. Diplejik
SP Hemiplejik SP olarak siniflandirilir (McLaughlin ve Walker, 2011).

Kuadriplejik SP

Dort ekstremitede de tutulum mevcuttur. Spastik tip serebral palsinin en agir
tipidir. Artmis motor fonksiyon kaybi vardir. Etiyolojik faktorler gebelik siireci ile
iligkilidir (Konst ve Matson, 2015).

Diplejik SP

Alt ekstremitelerin daha fazla tutuldugu tiptir. Spastisitenin en sik goriilen

seklidir ve spastik serebral palsi vakalarmin %70 olusturur (Konst ve Matson, 2015).
Hemiplejik SP

Tek tarafli bacak ve kol tutulumu ile karakterizedir. Tutulum beyin lezyonunun
olustugu boliime gore kontralateraldir. Spastik hemipleji spastisitenin ikinci sik

goriilen seklidir ve spastik serebral palsi vakalarinin %26 ile %34 {inde goriiliir (Konst

ve Matson, 2015).

2.5.2. Disknetik Tip

Ekstrapiramidal, basal ganglia hasar1 mevcuttur. Eklem kontraktiirleri nadir
goriiliir ve derin tendon refleksi normaldir. Hipotoni ve toniis degisikligiyle birlikte
tremor, tiim ekstremiteler ve yiizde istemli kas kontrolii saglanamaz. Yutak, girtlak ve

ag1z kaslarmin istemli kontrol edilememesi salya akmasi ve konusma bozukluguna



neden olur. ince motor aktivitelerde zorluk ve postiir anomalileri goriiliir (Tosun ve

Bayat, 2015; Wong ve ark., 2006).

2.5.3. Ataksik Tip

Beynin serebellum alaninda hasar vardir. Koordinasyon ve denge kaybi ile
karakterizedir. Bir seye ulagmak istendiginde st ekstremitelerin hareketliliginde

bozulma, kas toniisiinde azalma ya da artma goriiliir (Tosun ve Bayat, 2015; Wong ve
ark., 2006).

2.5.4. Mikst Tip

Beynin bir¢cok farkli alaninda hasar vardir. Diskinetik ve spastik tipin

kombinasyonudur (Tosun ve Bayat, 2015; Wong ve ark., 2006).

2.6. Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS)

Kaba motor fonksiyon siniflandirma sistemi, SP’li ¢ocuklardaki hareket
kisithligmin siddetini smiflandirmak ig¢in standart bir sisteme sahip olma ihtiyacina

cevap olarak gelistirilmistir (Morris, 2007).

SP siddetini smiflandirmak i¢in kullanilan geleneksel yontemler, sinirli
givenilirlik ve gegerlilige sahiptir (McLaughlin ve Walker, 2011). Kaba motor
fonksiyon smiflandirma sistemi, yakin zamanda gelistirilen bir sistemdir. SP’li
cocuklar1 yasa 6zgili kaba motor aktivitelerine gore siiflandiran giivenilir ve gegerli
bir sistem olarak kabul edilmistir (Sankar ve Mundkur, 2005). Kaba motor fonksiyon
smiflandirma sistemi, her yas grubu i¢cin 5 motor fonksiyon seviyesi tanimlar
(McLaughlin ve Walker, 2011). Yas gruplart i¢in, farkli asamalar i¢in farkh
tanimlamalar vardir (2 yas Oncesi, 2 ile 4 yas arasi, 4 ile 6 yas arasi, 6 ile 12 yas arasi,
12 ile 18 yas aras1) (Winter, 2016). KMFSS nin amac1 ¢ocugun ve gencin mevcut kaba
motor fonksiyonlarmdaki becerilerini ve kisithliklarmmi en iyi tanimlayan seviyeyi
tespit etmektir. Uzerinde durulan nokta, en iyi neler yapabildiklerinden (kabiliyet) ¢ok,
evde, okulda ve toplum ic¢indeki var olan performanslar1 (6rn. ne yaptiklari)

tizerindedir (CanChild Centre, 5 Subat 2018).



Hem arastirmacilar hem de klinisyenler artik SP’li ¢ocuk gruplarmni
karsilastirmak ve tibbi kayitlarda ¢ocuklar1 bireysel olarak tanimlamak i¢in, kaba

motor fonksiyon smiflandirma sistemini kullanmaktadir (McLaughlin ve Walker,
2011).

Kaba motor fonksiyon siniflandirma sistemi seviyeleri;
Seviye 1: Bagimsiz yiiriir. Ileri kaba motor becerilerde kisithlik vardir.

Seviye 2: Yardimci ara¢ olmadan yiiriir. Toplum i¢inde yiiriirken kisitliligt

vardrr.

Seviye 3: Yardimci aragla yiiriir. Toplum i¢inde yiiriirken kisithilig1 vardir, elle

tutulan hareketlilik araglarini kullanarak yiirtir.

Seviye 4: Kendi kendine hareket smirlanmistir. Toplum iginde bir kisi

tarafindan taginir veya motorlu hareketlilik araci kullanabilir.

Seviye 5: Yardimci teknolojiler kullanilsa da hareketlilik ciddi derecede
smirhidir. Elle itilen bir tekerlekli sandalye ile taginir (CanChild Centre, 5 Subat 2018;
Palisano ve ark., 1997).

2.7. Serebral Palsinin Tanis1

Serebral palsi tanisinda anamnez, fizik ve nérolojik muayene 6nemli rol oynar.
Anamnezde dogum 6ncesi, dogum ve dogum sonrasi siirecler risk faktorleri agisindan
ayrmtili yer almalidir. Norolojik muayenede gelisim basamaklari, kaba motor, ince
motor, kisisel ve sosyal dil gelisimi degerlendirilmeli; gelisimde aya ya da yasa gore
gelisim geriligi degerlendirilmelidir. Problem tespit edilen ¢ocuklar sik araliklarla

muayene edilmelidir.(Yiiksel, 2009)

Vakalar1 norolojik bulgular agisindan degerlendirirken beyin goriintiileme
yontemlerinden yararlanilir. Tiroid hormonlari, motor ve biligsel gelisim testleri,
isitme ve gérme testleri degerlendirilmelidir. Genetik bozukluklar, ndrodejeneratif
hastaliklar, spinal kord ve periferik sistem hastaliklari, kas hastaliklar1 ayiric1 tanida

diisiiniilmelidir (Serdaroglu, 2017).



2.8. Serebral Palsiye Eslik Eden Problemler

SP’de temel sorun motor fonksiyon bozuklugu olmasina karsin tabloya duyusal
(gorme, isitme kusuru), biligsel, algilama, 6grenme, davranis, iletisim bozukluklari,
epilepsi, mental retardasyon ve sekonder gelisen kas iskelet sorunlar1 eslik eder (Efe

ve Isler, 2013).

2.8.1. Mental Retardasyon

Serebral palsili ¢ocuklarin ¢ogunlugu bilissel olarak etkilenmez. Ancak SP
derecesi ve mental retardasyon arasinda iliski vardir. Kuadriplejik SP’li gocuklarda
mental reterdasyon spastik hemiplejiklere gére daha fazladir. Epilepsi eslik eden

serebral palsili cocuklarda biligsel bozukluk ileri diizeyde goriiliir (Jan, 2006).

2.8.2. Epilepsi

SP’li ¢cocuklarin %36 ve fazlasinda epilepsi goriiliir. Epilepsi, nérolojik hasarin
(kuadriplejik SP) veya kortikal hakaretin (hemiplejik SP) siddetinin bir gostergesi
olabilir. Spastik diplejik SP'li cocuklar epilepsi agisindan daha diisiik risk altindadir,
clinkii patolojileri ¢ogunlukla periventrikiiler beyaz maddeyi igerir. Bazi yeni

antiepileptik ilaglar, bu ¢ocuklarda nobetleri kontrol etme yetenegimizi gelistirmistir

(Jan, 2006).

2.8.3. Nobet

Serebral palsililerin yaklasik olarak %30 u nobet gegirir. SP’li kisiler herhangi
bir yas ve herhangi bir SP tipinde nobet gecirebilirler (Dodge, 2011). SP’nin klinik tipi
ile nobetlerin goriilme siklig1 arasinda gii¢lii bir korelasyon vardir. Hemiplejik ve
kuadriplejik SP’li ¢ocuklarin nobet ge¢irme sikligi daha fazladir. Diplejik SP’li
cocuklarda nobet goriilmez (McLaughlin ve Walker, 2011).



2.8.4. Isitme Problemleri

Serebral palsili ¢ocuklarin %10-15 inde isitme problemleri goriiliir. SP’li
cocuklarda kalic1 isitme kayb1 yeni dogan doneminden sonra gelisir. Isitme duyusunun

yeni dogan doneminde dogru 6l¢iilmesi gerekir (McLaughlin ve Walker, 2011).

2.8.5. Gorme Problemleri

Serebral palsili gocuklarin %50-80’inde gz problemleri goriiliir. Diplejik SP
ve kuadriplejik SP tiplerinde daha fazla gorme kusurlar1 goriiliirken, diskinetik tipte
daha az goriiliir. Sasilik, kirma kusurlari, optik atrofi, gorme alani defektleri siklikla

karsilagilan gorme bozukluklaridir (Yakut, 2010).

2.8.6. Konusma Problemleri

Serebral palsili cocuklarin %40-50 sinde afazi ve dizartri goriiliir. Solunumun
koordine edilememesi, isitme bozukluklar1 ve orofarengial kas fonksiyon

anormallikleri baglica sebepleridir (Serdaroglu, 2017).

2.8.7. Ortopedik Problemler

Spastisite ilerleyici eklem kontraktiirlerine, kas kisalmalarina ve kalca veya
ayak deformitelerine yol agabilir. Skolyoz, osteomalazi ve ya osteoporozdan
kaynaklanan kiriklar goriiliir. Bu bulgular kuadripleji gibi ciddi motor ve hareket

bozukluklarinda daha sik goriiliir (Jan, 2006).

2.8.8. Solunum Problemleri

Pulmoner ventilasyonda bozulma solunum kaslarinin yetersiz kontrolii sonucu
ortaya c¢ikmaktadir. Aspirasyon pndomonisi ve akciger enfeksiyonlar1 oromotor

fonksiyon bozukluguna bagli olarak sik goriilmektedir (Tosun ve Bayat, 2015).
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2.8.9. Dis Problemleri

Serebral palsili ¢ocuklarin dis hijyeni ile ilgili ciddi sorunlar yasamaktadirlar.
Rutin dis saglig1 ve ortodontik muayene olmadiginda dis ¢iiriikleri ve dis hizalanma
problemleri goriilmektedir. Dolayisiyla yemek yeme problemleri ve ciddi
enfeksiyonlar olusabilmektedir (Imms ve Dodd, 2010). SP’li ¢ocuklarda dis minesi
bozuklugu, c¢iiriikler, jinjival hiperplazi ve malokliizyon siklikla goriiliir (Tosun ve
Bayat, 2015). SP’de goriilen gastrodzofajiyal reflii dis hijyenini bozmaktadir (Dodge,
2011).

2.8.10. Urolojik Problemler

SP’de stres inkontinansi ve eniirezise sik rastlanmaktadir. Ozellikle agir

vakalarda ndrojenik mesane sik goriilmektedir (Serdaroglu, 2017).

2.8.11. Uyku Problemleri

Serebral palsili cocuklarin %23’ uyku problemleri yasamaktadirlar. Bu
zorluklar uykuya dalma, sik gece uyanikligi, okul ya da ailenin gerektirdigi uyku
programina uyum saglayamamadir. Uyku problemlerinin temelinde davranissal,

norolojik ve fiziksel sebepler vardir (Dodge, 2011).

2.8.12. Agn

Serebral palsili vakalarda agr1 yaygin goriilen bir problemdir. SP’li kisilerin
yaridan fazlasi agr1 ifade etmektedir (Dodge, 2011). SP’li ¢ocuklarla yapilan genis
aragtirmalara gore kiz ¢gocuklarinda ve SP’nin daha ciddi bozukluklarinda agr1 daha
siklikla goriilmektedir. Agrinin hem sosyal hem egitsel olumsuz sonuclar1 vardir. Kas
iskelet sistemi ve gastrointestinal sistem problemleri siklikla agr1 ile iligkilidir ve daha
fazla aragtirilabilir ve tedavi edilebilir. Egzersiz programlar1 gibi yontemler hem
yorgunlugu hem agriyi iyilestirebilir ve dolayisiyla yasam kalitesini arttirir (Winter,
2016).
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2.8.13. Gastrointestinal Sistem Problemleri

Gastrointestinal problemler yaygindir. Bunlar oral motor bozukluklar, agriya
neden olan reflii ve 6zofajitler, mide bosaliminda gecikme ve kronik konstipasyondur

(Imms ve Dodd, 2010).

Oral motor bozukluklar, uzamig yemek yeme siirelerine neden olan basit motor
koordinasyon bozuklugundan alternatif ya da destekli yemek yeme tekniklerinden 6zel
gida hazirlama, nazal, gastrostomi veya jejunostomi tiipleri yoluyla ek beslenme

gerektiren disfaji durumuna kadar karmasiklik gosterir (Imms ve Dodd, 2010).

Disfaji, SP’li bireylerde yaygin goriilen bir saglik sorunudur. Disfaji, oral alim,

oral farengial ve yutmanin 6zefagus fazlarindaki bozukluklarmni igerir (Winter, 2016).

Spastisite sebebiyle karim i¢i basincinda artma, uzun siireli sirt iistii yatma gibi
durumlar gastro6zofajiyal refliiye neden olabilmektedir. Sivi ve lifli gida aliminda
yetersizlik, koordinasyonlu olmayan kasilmalar, sedanter yasam ve rektal sfinkter
kontroliiniin yeterli saglanamamas1 konstipasyona yol agmaktadir. Salya akmas1 ve

kusma diger goriilen problemlerdir (Tosun ve Bayat, 2015).

GI problemler sonucu olarak malniitrisyon ve biiyiime geriligi olusmaktadir

(Imms ve Dodd, 2010).

Del Giudice ve ark. (1999) 6 ay -12 yas araligindaki 58 serebral palsili cocugun
%92’sinde gastrointestinal sistem bulgusu; %60’inda yutma giigliigii, %32’sinde
kusma, %32’sinde karin agrisi, %4’inde kronik pulmoner aspirasyon ndbetleri,
%74’iinde kronik konstipasyon saptamis ve yutma giicliigii olan hastalarm %93’tinde
oral-motor fonksiyon bozuklugu, gastrodzofajiyal reflii bulgular1 olan hastalarin da

%91’inde 6zofajit belirlemistir.

Cok sayida aragtirmaciya gore SP ve biligsel yetersizlik popiilasyonlarinda
biiylime anormalliklerinin nedeni mevcut beslenme zorluklarmin yetersiz beslenmeyi
saglamasidir. Beslenme eksikligi; gastrodzofajiyal reflii ve yiyecek aspirasyonunun
varlig1 ile daha da siddetlenebilir. Beslenmeyi ¢evreleyen bu tiir zorluklarin varligi

enteral beslenme stratejilerinin kullanilmasina neden olmustur (Konst ve Matson,
2015).
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2.9. Serebral Palsinin Tedavisi

Serebral palside mevcut beyin hasarini tedavi edecek bir yontem yoktur. Ancak
SP’li gocugun problemlerine yonelik cesitli tedaviler mevcuttur. Onemli olan tanmn
erken konmasi ve tedavinin siirekli olarak yasam boyu devam etmesidir.
Multidisipliner yaklagimin 6nemli oldugu tedavide, birgok uzman birlikte ekip olarak
calisir. Bu ekipte ¢ocuk doktoru, ¢cocuk noroloji uzmani, fizyoterapist, 6zel egitim
uzmani, FTR uzmani, ortopedist, konusma terapisti, is-ugrasi terapisti, psikolog,
sosyal hizmetler uzmani, hemsire, kulak burun bogaz uzmani, géz doktoru, ruh sagligi
ve hastaliklar1 uzmani, beden egitimi ve spor Ogretmeni, dis hekimi ve mesleki
rehabilitasyon uzmani olmalidir (Berker ve Yalgin, 20 Haziran 2016). Bu ekibe aile de
dahil edilmelidir. Aile merkezli bakim, SP’li hastalar icin tercih edilen ideal bakim

modelidir (Dodge, 2011 ).

Norogelisimsel yetersizligi olan ve 6zel saglik bakim gereksinimleri olan
cocuklar iizerinde aile merkezli yaklagimin etkinligini arastiran calismalar hem
cocuklar hem de ebeveynler i¢in olumlu sonuglar bildirmistir. Daha fazla aile merkezli
yaklasim alan norogelisimsel 6ziirlii cocuklarin ebeveynlerinin daha az depresyon ve

sikint1 yasadigini bildirmistir (Aydin ve Nur, 2012).

SP tedavi yonetimindeki amag, hastay1 normallige yaklastirmak degil; hastanin
fonksiyonel diizeyini arttirmak, yetenek ve becerilerini gelistirmek, bilissel gelisimini,
sosyalligini ve bagimmsizhigin1 saglikli siirdiirmesini saglamaktir. Serebral palsili
vakalara uygulanan fizik tedavi, medikal tedavi ve cerrahi tedavi klinik bulgulara gore

sekillenir (Krigger, 2006).

2.9.1. Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon

SP’li  cocuklarin  rehabilitasyonunda amag; yiiriimenin  6gretilmesi,
konusmanin anlasilabilirliginin saglanmasi, var olan becerilerinin gelistirilmesi ve
yenilerinin 6 gretilmesi, mobilizasyonlarinin saglanmasi, anormal postiir ve paternlerin

diizelmesinin saglanmasi, ekstremitelerin verimli kullanimin1 saglamaktir.

Icagasioglu ve ark. (2015) yaptig1 ¢aligmasi ile rehabilitasyonun KMFSS
seviye 1, 2 ve 3’te olan serebral palsili ¢ocuklarm tiim potansiyellerini ortaya

cikartmaya yardimci olabilecegini bulmustur.

13



SP rehabilitasyonunda oncelikli olarak amaca yonelik uygulama yapilacak
egzersiz, ortez ve baska gerekli aktiviteler belirlenir. Terapistler tarafindan
uygulanacak olan tiim egzersizler, SP’li cocugun giinlik yasam aktivitelerini

gelistirmek iizere planlanmalidir (Sarikaya, 2009).

Fizik tedavi ve rehabilitasyon siirecinde, destekleyici baglar, splintler gibi
ortopedik cihazlar, yiiriite¢ ve tekerlekli sandalye gibi ekipmanlar serebral palsili

¢ocugun mobilizasyonunu ve bagimsizligini gelistirebilir (Tosun ve Bayat, 2015).

SP’de kullanilan ebeveynlik egitimi, aile ko¢lugu egitimi, aile danigsmanlig1 ve
solunum egzersizleri gibi aile merkezli tedaviler, FTR alaninda bakim veren aile
bireylerine egitimi verilen rehabilitasyon uygulamalarinm devamliligmin

saglanabilmesi i¢in 6nemlidir (Gokkaya, 2017).

2.9.2. Medikal Tedavi

Spastisite tedavisinde oral ilaglar, uygulanan tedavilere yaniti arttirmak igin
kullanilirlar. Bu ilaglar spastisiteyi azaltirlar ve etkilerini kaslara ulasan devamli uyari
bloke ederck gosterirler. Antispastik ilaglardan en yaygin kullanilanlari; baklofen,
diazepam ve dantrolen sodyumdur. ilaglarin etkinligi kesin olarak kanitlanmamustir

(Tosun ve Bayat, 2015).

2.9.3. Cerrahi Tedavi

Ilerleyen deformitelerin sebep oldugu spastisitesi olan ¢ocuklarda, tedavilere
cevap almamadiginda cerrahi miidahaleler uygulanmaktadir. Girisimde, norolojik
cerrahi (nérektomi vb.), ortopedik cerrahi (tendon transferi vb.) ve selektif dorsal

rizotomi uygulanabilmektedir (Tosun ve Bayat, 2015).

2.10. Serebral Palsi ve Yasam Kalitesi

Diinya Saglik Orgiitii’niin katildig1 yeni yaklagim; hastaligin sonuglarma degil,
saglik bilesenlerine daha fazla odaklanmaktadir. Bu agidan bakildiginda engellilik;
insan ve gevre arasindaki etkilesimi ifade eden sosyal bir yapidir, verilen bu 6zel 6nem

engellilerin katilimini1 ve yasam kalitesini arttirir. SP’nin ¢ocuklar tizerindeki fiziksel
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etkileri iizerine yapilan arastirmalar oldukca fazladir ve bu fiziksel etkilerin getirdigi
smirlamalarin ¢ocuklarin yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyecegi uzun zamandir

diistiniilmektedir (Goldstein ve Morewitz, 2011).

Fauconnier ve ark., (2009) Dokuz Avrupa Bolgesinde, 1174 SP’li ¢ocugun
dahil edildigi kesitsel calismasina dayanarak, yliksek diizeyde ac1 ¢ceken ve yiiriime,
ince motor becerileri, iletisim ve entelektiiel isleyis konusunda onemli derecede
yetersizligi olan SP’li ¢ocuklarinin, yasam aktivitelerinin ¢oguna katilma ihtimalinin
olmadigmi saptamiglardir. Ayrica arastrmacilar SP tipi beslenme ve gorme

problemlerinin giinliik aktivitelere katilim oranlarini diistirdiigiinii tespit etmislerdir.

Berrin ve ark. (2007) serebral palsili ¢ocuklarda agri ve yorgunlugun okul
fonksiyonlarma bagimli ya da bagimsiz olan iligkisini arastirdiklar1 ¢aligmalarinda,
agr1 ve yorgunlugu spastik SP’li cocuklarin yasam kalitesini etkileyen Onemli
bilesenler olarak tanimlamaktadir ve spastik SP’li ¢ocuklarda agr1 ve yorgunlugu

azaltma girisimlerinin okul iglevlerini iyilestirebilecegini ifade etmislerdir.

Erdoganoglu ve Kerem Giinel (2007b) yaptiklar1 ¢alismada, SP’li gocugun
saglikla ilgili yasam kalitesinin (SIYK), ¢ocugun motor gelisim seviyesi ile

fonksiyonel durumundan etkilendigini vurgulamiglardir.

Tarak¢1 ve Titlinclioglu (2011) yaslar1 13-18 aras1 olan, mental problemi
olmayan 38 SP’li olgunun ve 42 saglikli cocugun yasam kalitesini duygusal ve sosyal
islevsellik, fiziksel saglik alanlarinda degerlendirdigi calismasinda SP’li olgularin
yasam kalitelerinin saglikli ¢ocuklara gore tiim alanlarda daha diisiik oldugunu

bulmuslardir.

2.11. Serebral Palsi ve Bakim Verme Yiikii

Ailede bakim verici roliinde olmak, planlanamayan ve segilemeyen bir
durumdur. Dolayisiyla bu durum ortaya g¢iktiktan sonra duruma uyum
gerceklesmektedir. Bakim gerektiren hastaligin seyri, bu roliin agirlik derecesini
belirlemektedir. Bakim gerektiren kisinin ihtiyaglari arttik¢a, bakim verme bakim alma
iligkisi bakim vericinin hayatimi sikitiya sokan bagimli, tek yonlii, yogun ve uzun
stirecli bir zorlugu olusturmaktadir. Bakim veren kisinin i, sosyal yasam, aile hayat1

gibi diger rollerine bakim verici roliiniin yogun ve kronik siireci eklenince bakim
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verme yiikii olusmaktadir. Bakim verme siiresinde ortaya ¢ikan fiziksel, psikolojik,

sosyoekonomik tepkiler bakim verme yiikii olarak tanimlanir (Atagiin ve ark., 2011).

Kiigiik yaslardaki ¢ocuklarin aileleri i¢in bakim verme rolii normal geligim
stirecinin bir pargasidir. Cocuk islevsel kisithiliklar ve uzun siirecli bagimliliklar
yastyorsa bu rol tamamen farkli bir anlama gelebilmektedir. Serebral palsi bakim ve
tibbi siiregler gerektiren kronik bir durumdur. SP’nin 6nemli bir boyutunu motor islev
bozukluklar1 olusturur. SP’li ¢ocuklar ayni zamanda algi ve entelektiiel sorunlar
yasarlar, beslenme ve banyo gibi bakimin parametrelerinden sayilabilecek birgok
temel bakim gereksinimlerini karsilayamazlar. Dolayistyla SP’li ¢ocuklarin bakim
ihtiyaclarin1  saglayan kisilerin verdigi bakim, normal gelisim siirecindeki

cocuklarmkinden uzun ve tiiketici bir durumdur (Atagiin ve ark., 2011).

Raina ve ark. (2005), SP'li ¢ocuklarin bakicilarmin (6zellikle annelerin)
saghigmi ve 1yiligini inceledigi calismalarinda, ¢ocuklarin davranis sorunlar arttikca,
bakicilarin psikolojik ve fiziksel sagligmin, stresle bas etme becerilerinin azaldigini
bulmuslardir. Erdoganoglu ve Kerem Giinel (2007a) SP’li ¢ocuklarin ailelerinin
SIYK’ni incelemek amaciyla yaptiklar1 calismada KMFSS seviyesi yiiksek olan SP’li
cocuklara sahip olan ailelerin STYK nin, KMFSS seviyesi diisiik olan SP’li ¢ocuklarin

ailelerine gore daha olumsuz etkilendigini bulmuslardir.

Mutlu ve ark. (2010) SP’li ¢ocuklarin KMFSS ve MACS seviyesi arttik¢a
annelerin depresyon diizeylerinin arttigin1 ve buna bagh bakim yiikiindeki artigin
yasami zorlastirdigmi vurgulamiglardir. Surender ve ark. (2016) yaptiklar1 ¢alismada
SP’li bireylerin ve onlarin bakim vericilerinin saglikla ilgili yasam kalitelerini olduk¢a

bozuk tespit etmislerdir.

2.12. Serebral Palsi ve Hemsirelik Yonetimi

Serebral palsili cocuk ve ailesinin tiim bakiminin yénetiminde hemsirenin rolii
onemlidir. Hemsire SP’li ¢ocuk ve ailesinin problemlerini tanilar, hemsirelik
uygulamalarni planlar, uygular ve degerlendirir, etkili hemsirelik yonetimini saglar

(Wilson, 2007; James ve Ashwill, 2007).

Kerem ve ark. (2000) SP’li ¢cocuklar1 motor gelisim yoniinden incelendikleri

caligmalarinda 2 yas alt1 rehabilitasyon programmna alman SP'li ¢ocuklarin motor
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gelisimlerindeki artigin, 2 yas ve {istll tedaviye alinan SP'li ¢gocuklara gore ayni siire
sonunda daha iyi oldugu bulmuslardir ve SP’de erken tanmin ve rehabilitasyona

yonlendirmenin 6nemini vurgulamislardir.

Serebral palsinin yonetiminde hemsireler, SP’yi Onleme ve erken tani
konulmasini saglamak amaciyla; antepartum donemde riskli gebelikleri belirleme ve
yonlendirme, dogum sirasinda gelisebilecek komplikasyonlara hazirlikli olma ve
uygun dogum kosullarini saglama, postpartum donemden itibaren ¢ocuklarin normal
biiylime ve gelisme basamaklarini degerlendirme ve ¢ocugun, bilissel, motor ve sosyal
fonksiyonlarmi gelistirmek i¢in aile egitimini de kapsayan destekleyici bakim
saglayarak erken tani, bakim ve rehabilitasyon siireclerinde Onemli rol ve

sorumluluklara sahiptir (Erdem, 2008).

Hemsire, SP’li ¢ocugun ihtiyaglar1 dogrultusunda konusma terapisti, solunum
terapisti, ¢ocuk norologu, psikolog, fizik tedavi uzmani, sosyal hizmet uzmani ve
pediatrist arasinda bakimi planlamali, tiim bu siireglerde ebeveynlerin egitim ihtiyacini
karsilayarak bilgi eksikliklerini gidermelidir. Hemsire, ebeveynlerin stresle bas etme
ve problem ¢dzme becerilerini gelistirmelerine yonelik destek gruplarma katilimlarini
saglamali, aileyi maddi sorunlarmin ¢6ziimiine yonelik destek kuruluslarina

yonlendirmelidir (Girgin ve Balci, 2015).

Ferreira ve ark. (2015) bakim yiikii olan ebeveynlerin yasam kalitesini tiim

alanlarinda bakim yiikii olmayan ebeveyn grubuna gore diisiik tespit etmislerdir.

Duangdech ve ark. (2017) SP’li 208 Taylandli ¢ocugun saglik durumlarmin
nedenselligine yonelik olusturduklar1 modeli test ettikleri caligmalarinda; basarili aile
yonetiminin SP’li ¢ocugun saglik durumu iizerinde olumlu etkileri oldugunu, buna
karsin basarisiz aile yonetiminin ve engelliligin ciddiyetinin saglik durumu {izerinde
olumsuz etkileri oldugunu belirtmislerdir. Ayrica hemsirelerin ¢ocuklarin saglik
durumlarini iyilestirmelerine yardimci olmak i¢in, aile yonetimini gelistirmeye odakli

bir program olusturmasmin gerekliligini vurgulamistir.

Seer ve ark. (2009) ¢alismalarinda SP’1i ¢gocuklarin aldig1 bakimimn kalitesinin,

SP’li ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam kalitesi {izerine etkili oldugunu belirtmislerdir.
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Engelli cocuga sahip annelerin ruhsal durumlari olumsuz etkilenmektedir ve
saglik calisanlar1 anneye ruhsal destek saglayabilir, ailelerin gereksinimleri
dogrultusunda yeterli, siirekli, biitiinciil ve aile merkezli destek saglamada, egitimsel
programlarin yapilmasina rehberlik edebilir (Yildirim ve ark., 2012; Uguz ve ark.,

2004).

Suzuki ve ark. (2017) yaptiklar1 ¢alismada hemsireler tarafindan saglanan ev
ziyaretleri ile bakim koordinatorliigiiniin (danismalik, uzun vadeli degerlendirme ve
koprii rolii) ebeveyn bakim yiikiiniin diistikliigii ile iligkili oldugunu bildirmisler ve

hemsirelerin bakim koordinatorii islevinin giiclendirilmesini vurgulamiglaridir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Arastirma analitik olarak gerceklestirildi.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma, Bursa Dr. Ayten Bozkaya Spastik Cocuklar Hastanesi ve
Rehabilitasyon Merkezi’nde 01.10.2016-30.03.2017 tarihleri arasinda yapildi.

3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Bursa Dr. Ayten Bozkaya Spastik Cocuklar Hastanesi ve Rehabilitasyon
Merkezi’nde 01.10.2016-30.03.2017 tarihleri arasinda, takip ve tedavisi devam eden,

serebral palsi tanili gocuk ve ebeveynleri aragtirmanin evrenini olusturdu.

Bursa Dr. Ayten Bozkaya Spastik Cocuklar Hastanesi ve Rehabilitasyon
Merkezi Tiirkiye’de spastik engelli gocuklara hizmet vermektedir ve ortalama 48 yatak

doluluk orani ile 54 yatak kapasitesine sahiptir.

Arastirmaya katilmay1 kabul eden ve arastirmaya dahil edilme kriterlerine uyan

96 SP tanili ¢ocuk ve ebeveyn arastirmanin érneklemini olusturdu.

Arastirmaya dahil edilme kriterleri,

o Cocugun 5-18 yas araliginda olmasi ve ebeveyninin yaninda olmasi
o Ebeveynin ¢ocugun annesi olmast
o Cocugun zihinsel engelli olmamasi

3.4. Veri Toplama Araclan

o Cocuga ve ebeveyne ait sosyodemografik veriler anket formu (EK-1)
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o Pediatrik Yasam Kalitesi Olcegi (PedsQL) 3.0 SP Modiilii ¢ocuk ve
ebeveyn raporlar1 (EK-2, EK-3, EK-4, EK-5, EK-6, EK-7)
o Zarit Bakim Yiikii Olcegi (EK-8)

3.4.1. Cocuga ve ebeveyne ait sosyodemografik veriler anket formu

Arastirmaci tarafindan olusturulan, ¢ocuga ve ebeveyne ait sosyodemografik
veriler anket formunda, SP’li ¢ocuk ile ilgili bilgiler olan yas, cinsiyet, SP tipi, KMFSS
seviyesi, ila¢ kullanimi, ek bir rahatsizlig1 olma durumunu igeren sorular ve anne ile
ilgili bilgiler olan yas, medeni durum, egitim durumu, ¢alisma durumu, ekonomik
durum, tiim tedavi masraflarin1 karsilayabilme durumu, cocugum bakiminda esten
yardim alma durumu, ¢ocugum bakiminda yardim eden kimse olma durumunu igeren
sorular bulunmaktadir. Soru formu 8 agik, 11 kapali uclu olmak {izere, toplam 19

sorudan olusmustur.

3.4.2. Pediatrik Yasam Kalitesi Olcegi (PedsQL) 3.0 SP Modiilii Cocuk ve
Ebeveyn Raporlar

Varni ve ark. (2006) SP’li 2-18 yas aras1 ¢ocuklarin SP’ye 6zgii yasam kalitesi
alanlarmni degerlendirmek amaciyla Pediatrik Yasam Kalitesi Olgegi (PedsQL) 3.0 SP
Modiilii’nii gelistirmislerdir. 35 maddelik PedsQL 3.0 SP Modiilii yedi alt 6lgekten
olugmaktadir: Giinliik Aktiviteler (9 baslk), Okul Aktiviteleri (4 baslik), Hareket ve
Denge (5 baslik), Agri ve Ac1 (4 baslik), Yorgunluk (4 bashk), Yemek Yeme
Aktiviteleri (5 baslik), Konusma ve Iletisim (4 baslik). Olgek cocuk 6z bildirim raporu
ve ebeveyn raporundan olusmaktadir. Cocuk 6z bildirim raporlar1 5-7 (kii¢lik ¢ocuk)
yaslari, 8-12(cocuk) yaslar1 ve 13-18 (geng) yaslarim igerir. Ebeveyn raporlar1 2-4
(bebek) yaglari, 5-7 (kiiciik cocuk) yaslari, 8-12(cocuk) yaslar1 ve 13-18 (genc)
yaslarmi igerir ve ebeveynlerin, ¢ocuklarmin saglikla ilgili yasam kalitesi hakkindaki
algilarm degerlendirir. Olgek cocuklarin son bir ay iginde yasadigi sorunlarin

derecesini sorgulamaktadir.

8-18 yas aras1 cocuk ve 5-18 yas aras1 ebeveyn raporlarinda 5 segenekli likert
0l¢egi kullanilir (O=hic¢bir zaman, 1=hemen hemen hi¢bir zaman, 2=bazen, 3=siklikla,
4=hemen hemen her zaman). Kii¢iik ¢ocuk (5-7 yas) 6z bildirim raporunda kullanim

kolayligini daha fazla arttirmak i¢in sadelestirilmis 3 secenekli likert 6lgegi kullanilir
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(0 = higbir zaman; 2 = bazen; 4 = ¢ok fazla). Madde puanlar1 geriye dogru 0-100
Olgeginde dogrusal olarak doniistiiriiliir (0 =100, 1 =75, 2 =50, 3 =25, 4 =0), boylece
daha yiiksek puanlar daha iyi SIYK’ni gosterir. Alt Slgek puanlari, cevaplanan
maddelerin puan toplaminin cevap verilen madde sayisina boliinmesi ile hesaplanir.
Olgek toplam puani yoktur, alt dlgeklerin hesaplanan ortalama puanlari vardir. Bir
alana ait (alt 6l¢ek) puan ortalamasi ne kadar yiiksek ise o alanda daha az sorun
yasandigini ve yasam kalitesinin daha yliksek oldugunu gosterir (Varni, 09 Mayis
2018).

Kutlay ve ark. (2013) Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri (PedsQL) 3.0 SP

Modiilii’niin Tiirk¢e adaptasyon, giivenirlilik ve gecerlilik ¢calismasini yapmuglardir.

Varni ve ark. (2006) PedsQL 3.0 SP Modiili giivenirlilik, gecerlilik ve
duyarhiligini yaptig1 calismasinda PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6lgeklerinin Cronbach’s
alpha katsayilarini 0.70 ila 0.90 araliginda bulmustur. Kutlay ve ark. (2013) PedsQL
3.0 SP Modiilii alt 6l¢eklerinin Cronbach’s alpha katsayilarini 0.66 ila 0.96 araliginda
bulmustur. Bu ¢alismada PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6lgeklerinin Cronbach’s alpha
katsayilart 0,633-0,929 araligindadir ve Tablo-2’de yer almaktadir. Kullanilan

Olceklerin giivenirlik katsayilarinin oldukea iyi diizeyde oldugu goriilmektedir.

Tablo 2. PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6lgeklerinin Cronbach’s alpha katsayilari.

PedsQL 3.0 SP Modiilii Cronbach Alfa
(n=96)
Cocuk raporu
Gunluk Aktiviteler 0,919
Okul Aktiviteleri 0,883
Hareket ve Denge 0,850
Agrive Act 0,633
Yorgunluk 0,850
Yemek Yeme Aktiviteleri 0,838
Konusma ve Iletisim 0,742
Ebeveyn raporu
Giinliik Aktiviteler 0,929
Okul Aktiviteleri 0,910
Hareket ve Denge 0,856
Agr1 ve Act 0,662
Yorgunluk 0,876
Yemek Yeme Aktiviteleri 0,848
Konusma ve Iletisim 0,834
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3.4.3. Zarit Bakim Yiikii Olcegi

Zarit ve ark.(1980) caligmasinda ilk olarak bakim yiikii dlgegini 29 madde
olarak gelistirmislerdir. Zarit, Orr ve Zarit (1985) tarafindan Zarit Bakim Yiikii Olgegi,
22 madde olarak diizenlenmistir (Zarit ve ark., 1985; Kaynak: Lai, 2007, p.45). Olgek
bakim vericinin fiziksel, psikolojik, ekonomik ve sosyal problemler gibi strese ve
gerginlige neden olabilecek alanlarmi degerlendirir. 5 secenekli likert dlgegi olan
ZBYO’nde her madde (higbir zaman=0, nadiren=1, bazen=2, sik sik=3 ve hemen
hemen herzaman=4) olarak puanlanir. Her madde puani toplanir ve toplam puan 0-88
arasindadir. Toplam puanin ytliksekligi algilanan bakim yiikiiniin yiiksekligini gosterir
(Scott ve ark., 1985; Kaynak: Rankin ve ark., 1994, p.829). Zarit ve Zarit (1987)
calismasinda 61 ila 88 araligindaki puanlar1 agir yiik, 41 ila 60 arasindaki puanlar1 orta
ila agir yiik, 21 ila 40 arasindaki puanlar1 hafif ila orta yiik, 21 den az puanlar1 ¢cok
hafif ya da hi¢ yiik olarak derecelendirmistir (Zarit ve Zarit, 1987; Kaynak: Lai, 2007,
p.45).

Ozer ve ark. (2012) yaptig1 calisma ile Zarit Bakim Yiikii 6lgegi Tiirkce
versiyonunun gegerlilik ve giivenirlilik calismasini klinikte yatan hasta yakinlar1 i¢in
yapmislardir ve 22 maddeden 18 maddeyi gecerli bulmuslardir. Olgekten elde edilen
toplam puan 0-72 araligindadir. Bakim yiikii, toplam puan lizerinden degerlendirilir.
Olgekten alman toplam puanin yiiksekligi, algilanan bakim yiikiiniin yiiksekligini ve

bakim verenin yasadigi1 zorlugun derecesini gosterir.

Orjinal ZBYO’nin Cronbach’s alpha kat sayis1 0.91°dir (Ozer ve ark., 2012;
Kaynak: Zarit ve Zarit, 1990). Ozer ve ark. (2012) ZBYO Tiirkge versiyonunun (ZBI-
TR-18 ) gecerlilik ve glivenirlilik caligmasinda 6lgegin Cronbach’s alpha kat sayisini
0.82 olarak bulmuslardir. Bu ¢alismada ZBYO Cronbach’s alpha kat sayis1 0,825

olarak bulunmustur.

3.5.Verilerin Toplanmasi

Aragtirmann verileri, Bursa Dr. Ayten Bozkaya Spastik Cocuklar Hastanesi ve
Rehabilitasyon Merkezi’nde takip ve tedavisi devam eden, arastirmaya dahil edilme

kriterlerine uyan 96 SP tanili cocuk ve annelerinden elde edildi. Annelere
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‘Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu’ ile arastirma hakkinda bilgi verildi ve izinleri

alindi.

Anket ve Olcekler 30 dakika iginde yiiz yiize goriisme ve soru cevap yontemi

ile aragtirmaci tarafindan uygulandi.

Aragtirmaci tarafindan hazirlanan Cocuga ve Anneye Ait Sosyodemografik

Veriler Anket Formu ile anneden ¢ocuga ve anneye ait bilgiler elde edildi.

PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢ekleri uygulanirken PedsQL uygulama rehberi
kullanild1 (Varni, 9 Mayis 2018).

PedsQL 3.0 SP Modiilii dlcekleri doldurulmadan once her yas grubu ilgili
formlarmin ilk sayfasinda yer alan formalarin nasil doldurulacagna iliskin talimatlar

okundu, aciklandi ve katilimcinin sorular1 yanitlandi.

SP’li ¢ocuklara yas grubuna gore, PedsQL 3.0 SP Modiilii'niin kii¢iik cocuk (5-
7 yas), cocuk (8-12 yas) ve geng (13-18 yas) formlar1 uygulandi.

Kiiciik ¢ocuk (5-7 yas) formlar1 uygulanirken; ¢ocuga, soru maddeleri kelime
kelime okundu ve cevap segenek se¢imi yaparken kiiciik cocuk (5-7 yas) grubu i¢in ek
form olan {i¢ yiiz ifadesinin oldugu sablon kullanild1 ve ¢ocuktan cevap segcenegine

uygun yliz ifadesini gostermesi istendi.

Ornek Sablon

Bu senin icin ne kadar sorundur?

Hi¢bir zaman Bazen Cok fazla
© © ®

Ornek:
Kiiciik cocuk (5-7 yas) form ilk sayfa

Goriismeci (Arastirmaci)igin talimat:
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Sana bazi ¢ocuklar icin sorun olabilecek seyler hakkinda birtakim sorular
soracagim. Bunlardan herhangi birinin senin i¢in ne élgiide bir sorun oldugunu

ogrenmek istiyorum.
Sablonu ¢ocuga gosterin ve okudukg¢a cevaplari isaret edin.
Senin i¢in hicbir zaman sorun degil ise, giilen yiizii goster
Senin icin bazen sorun ise, ortadaki yiizii goster
Senin i¢in ¢ok fazla sorun ise, ¢atik yiizii goster

Her bir soruyu okuyacagim. Bunlarin senin icin ne élgiide sorun oldugunu

gostermek icin resimleri isaret et.

Eger cocuk (8-12 yas) ve geng (13-18 yas) grubundan bir ¢ocuk, yas grubuna
uygun formu anlamak ve cevaplamakta giicliik ¢eker ise kiiclik cocuk (5-7 yas) form

doldurma yontemi kullanildi.

Cocuklarin annelerine ¢ocuklarinin yas grubuna gore PedsQL 3.0 SP
Modiilii'niin kii¢iik ¢ocuk (5-7 yas), ¢cocuk (8-12 yas) ve gen¢ (13-18 yas) ebeveyn

formlar1 uygulandi.

Cocuklarin annelerine Zarit Bakim Yiikii Olgegi uygulandi.

3.6. Verilerin Analizi

Verinin istatistiksel analizi SPSS 23.0 istatistik paket programinda yapilmistir.
Verinin normal dagilim gosterip gostermedigi Shapiro-Wilk testi ile incelenmistir.
Normal dagilmayan veri i¢in iki grup karsilastirmasinda Mann-Whitney U testi ve
ikiden fazla grup karsilagtirmasinda Kruskal Wallis testi kullanilmistir. Normal
dagilim gosteren ikiden fazla grup karsilastirmasinda tek yonlii varyans analizi
kullanilmistir. Anlamli bulunan sonuglarm ikili karsilagtirilmasinda Dunn testi
kullanilmistir. Bagimli gruplarin karsilastirilmasinda Wilcoxon isaret sira testi
kullanilmistir. Degiskenler arasindaki iligkiler Spearman korelasyon katsayisi ile
incelenmistir. Kategorik verinin incelenmesinde Pearson Ki-kare testi ve Fisher-

Freeman-Halton testi kullanilmistir. Anlamlilik diizeyi 0=0.05 olarak belirlenmistir.
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3.7. Arastirmanin Etik Boyutu

Bursa ili Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi, Bilimsel
Komisyonu’ndan bilimsel arastirma izni (EK-15) ve Uludag Universitesi T1p Fakiiltesi
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan gerekli izinler alinmistir (EK-14). Calismaya

katilan annelerden Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu ile izin alinmigtir (EK-13).

James W. Varni Ph.D (EK-9), Mapi Research Trust (EK-10) ve Prof. Dr. Sehim
Kutlay (EK-11) ile iletisim kurularak PedsQL 3.0 SP Modiilii kullanimi igin gerekli

izin alind:.

Prof. Dr. Nadiye Ozer ile iletisim kurularak ZARIT Bakim Yiikii Olgegi
kullanimi i¢in gerekli izin alind1 (EK-12).
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4. BULGULAR

Aragtirma serebral palsili ¢ocuklarin yasam kalitesinin ve ebeveynlerinin
bakim verme yiklerinin belirlenmesi amaciyla analitik olarak gerceklestirildi.

Arastirma verilerinin istatistiksel analizleri bu béliimde verildi.

Tablo 4.1. Cocuga iliskin tanitici 6zelliklerin dagilimi.

Degiskenler (n=96)

n (%)

Cocugun yasi (ort+ss)

10,48+4,70

Yas gruplan

S5-7
8-12
13-18

32 (%33,3)

32 (%33,3)

32 (%33,3)

Cocugun boyu (m) (orttss) 1,284+0,21
Cocugun Kkilosu (kg) (orttss) 30,82+15,33
Cocugun bki (kg/m°) (ortss) 17,63+4,08

Cocugun cinsiyeti

Kiz 46 (%47,9)
Erkek 50 (%52,1)
Cocugun SP tipi (ekstremite tutulumuna gore)

Kuadriplejik 41 (%42,7)
Diplejik 39 (%40,6)
Hemiplejik 16 (%16,7)
Cocugun ila¢ kullanim

Kullanmiyor 52 (%54,2)

Antiepileptikler
Merkezi kas gevseticiler
Antiepileptikler + Merkezi kas gevseticiler

24 (%25)

13 (%13,5)

7 (%7,3)

Cocugun SP’ye ek bir rahatsizhigi olma durumu

Yok

65 (%67,7)

Epilepsi 14 (%14,6)
Sasilik 13 (%13,5)
Epilepsi + Sasilik 4 (%4,2)
Cocugun KMFSS seviyesi

Seviye 1 6 (%6,3)
Seviye 2 15 (%15,6)
Seviye 3 36 (%37,5)
Seviye 4 28 (%29,2)
Seviye 5 11 (%11,5)

Tablo 4.1°de caligmaya katilan c¢ocuklarin Ozelliklerine iliskin dagilimlar

verilmistir. Cocuklarin yas ortalamasi 10,48+4,70’dir. Yas gruplarina gére dagilimi ise
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birbirine esittir. Cocuklarin cinsiyet oranlar1 incelendiginde %47,9’u kizlardan,
%52,1°1 erkeklerden olusmaktadir. Cocuklarm SP tipi (ekstremite tutulumuna gore)
oranlar1 %42,7’si kuadriplejik, %40,6’s1 diplejik ve %16,7’si hemiplejik olarak
goriilmektedir. Ila¢ kullanmayanlarm oram1 %54,2 iken SP’ye ek bir rahatsizlig

olmayanlarin oran1 %67,7’dir.

Tablo 4.2. Ebeveyne iliskin tanitict 6zelliklerin dagilimu.

Degiskenler (n=96) n (%)
Anne yasi (orttss) 37,9248.,5
Medeni durum

Evli 89 (%92,7)
Bekar 7 (%7,3)
Anne egitim durumu

Okur-yazar 11 (%11,5)
fkdgretim mezunu 59 (%61,5)
Lise mezunu 18 (%18,8)
Universite mezunu 8 (%8,3)
Baba egitim durumu

Okur-yazar 3 (%3,1)
Tlkégretim mezunu 47 (%49)
Lise mezunu 38 (%39,6)
Universite mezunu 8 (%08,3)
Cahisma durumu

Hayir 91 (%94,8)
Evet 5 (%5,2)
Ekonomik durum

Geliri giderinden az 55 (%57,3)
Geliri giderine esit 35 (%36,5)
Geliri giderinden fazla 6 (%6,3)
Cocuk sayisi (medyan(min-maks)) 2(1-6)
Cocugun tiim tedavi masraflarin karsilayabilme durumu

Hayir 29 (%30,2)
Evet 67 (%69,8)
Cocugun bakiminda esten yardim alma durumu

Hayir 44 (%45,8)
Evet 52 (%54,2)
Cocugun bakiminda yardim eden kimse olma durumu

Hayir 56 (%58,3)
Evet 40 (%41,7)

Tablo 4.2’de c¢aligmaya katilan 96 ebeveyne iligkin sosyodemografik
ozelliklerin dagilimi verilmistir. Annelerin ortalama yas1 37,9248,5 iken evli olanlarin
orant %92,7°dir. Annelerin %61,5’1 babalarin ise %49’u ilkdgretim mezunudur.
Annelerin %94,8’1 ¢aligmazken %357,3’linlin geliri giderinden azdir. Ebeveynlerin
%69,8’1 ¢ocugun tiim tedavi masraflarim1 karsilayabiliyor iken %30,2°si masraflar
kargilayamamaktadir. Cocuk bakiminda esten yardim alma orani %69,8 iken yardimci1

bir kimse bulunanlarm orani1 %41,7’dir.
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Tablo 4.3. Cocuklarin yas gruplaria gore ¢ocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii
alt 6lgek puanlarinin karsilagtiriimasi.

PedsQL 3.0 SP Modiilii Cocuk Yas Gruplarn
5-7 8-12 13-18 Toplam Test p

(n=32) (n=32) (n=32) (n=96) istatistigi
Cocuk raporu
Giinliik Aktiviteler 29,34+26,52 24,91+27,42 36,63+32,37 30,29£28.99 2,210 0,331
Okul Aktiviteleri 64,84+30,85 68,75£31,87 67,77+32,07 67,12431,31 0,424 0,809
Hareket ve Denge 66,25425,62 63,75+21,36  62,54+28,26 64,18+25,02 0,489 0,783
Agri ve Act 81,84+13.6  81,64+17,74 71,88+19,51 78,45+17,58 6,585 0,037*
Yorgunluk 77,73+21,47  70,51427,42  72,46+22,1  73,57+23,76 1,189 0,552
Yemek Yeme Aktiviteleri 67,19+23,59  62,81425,33  65,78+28,63 65,26+25,72 0,643 0,725
Konusma ve Iletisim 86,72+18,22 84,38+17.39 92,58+13,6 87,89+16,72 4,339 0,114
Ebeveyn raporu
Giinliik Aktiviteler 26,04+27,09 21,44+24,71 34,55+32,14 27,34+2838 2,316 0,314
Okul Aktiviteleri 62,89+29,7  68,36+30,12  66,6£34,18 65,95+31,15 0,782 0,676
Hareket ve Denge 63,44+24,58  64,69+19.88 59,53+27,72 62,55+24,12 0,144 0,931
Agri ve Aci 81,25+10,16 80,66+17,77 71,48+18,3  77.8+16,32 5,294 0,071
Yorgunluk o TAT3E24,82 68,95£27,15  69,53+25,54  71,07+25,71 1,128 0,569
Yemek Yeme A'ft!V'te'e” 64,22421,37  60,31+25,4  66,56+30,62  63,7+25,93 1,627 0,443
Konusma ve Iletisim 86,13+17,59 82,03+19,43 91,8+1431 86,66+17,52 4,180 0,124

Kruskal Wallis testi kullanilmistir. Ikili karsilastirilmalar i¢in Dunn testi kullanilmustir.
“Gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulunmasima ragmen ikili karsilastirmalar sonucunda
farklihik goriilmemistir.

Tablo 4.3’te ¢ocuklarin yas gruplarma gore hem ¢ocuk hem de ebeveyn
PedsQL 3.0 SP Modiili alt 6lgek puanlar1 acisindan istatistiksel olarak anlamli
farklilik bulunmamustir. Ancak ¢ocuk PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢eklerinden agr1
ve aci alt 6lgegi istatistiksel olarak anlamli bulunmasina ragmen ikili karsilastirmalar

sonucunda gruplar arasinda anlamli farklilik bulunmamuistir.

Tablo 4.4. Cocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6lgek puanlari arasindaki

korelasyon.

PedsQL 3.0 SP Modiilii r p
Giuinliik Aktiviteler 0,977 <0,001
Okul Aktiviteleri 0,913 <0,001
Hareket ve Denge 0,889 <0,001
Agri ve Act 0,897 <0,001
Yorgunluk 0,939 <0,001
Yemek Yeme Aktiviteleri 0,932 <0,001
Konusma ve Iletisim 0,968 <0,001

*Spearman korelasyon katsayisi kullanilmustir.

Tablo 4.4’te ¢ocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢ek puanlari
arasindaki iligki incelendiginde istatistiksel olarak anlamli ve olduk¢a kuvvetli pozitif
yonlii iliski bulunmustur. Bir baska deyisle, ebeveyn raporu alt dlgek puanlari

azaldikca, ¢cocuk raporu alt dlcek puanlari da azalmaktadir.
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Tablo 4.5. Cocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6lgek puanlari

karsilastirilmast.
PedsQL 3.0 SP Modiilii Cocuk raporu Ebeveyn raporu Test p
istatistigi
Giinlik Aktiviteler 30,29+28,99 27,34+28,38 -4,498 <0,001
Okul Aktiviteleri 67,12+31,31 65,95+31,15 -797° 0,425
Hareket ve Denge 64,18+25,02 62,55+24,12 -2,053° 0,040
Agri ve Aci 78,45+17,58 77,8+16,32 -1,030° 0,303
Yorgunluk 73,57+23,76 71,07+25,71 -2,158" 0,031
Yemek Yeme Aktiviteleri 65,26+25,72 63,7+25,93 -1,659° 0,097
Konusma ve [letisim 87,89+16,72 86,66+17,52 -2,053° 0,040

*Wilcoxon isaret sira testi kullanilmustir.

Tablo 4.5 de ¢ocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢ek puanlari

karsilastirildiginda giinliik aktiviteler, hareket ve denge, yorgunluk, konusma ve

iletisim alt 6lgekleri bakimindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunurken diger

alt 6lcekler agisindan fark bulunmamistir. Anlamli bulunan alt 6l¢eklerde cocuk raporu

alt 6lcek puanlar1 ebeveyn raporuna gore daha yiiksektir.

Tablo 4.6. KMFSS gore ¢ocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢ek

puanlarinin karsilastirilmasi.

PedsQL 3.0 KMFSS Test p
SP Modiilii Seviye 1 Seviye 2 Seviye 3 Seviye 4 Seviye 5 istatistigi
(n=6) (n=15) (n=36) (n=28) (n=11)

Cocuk

raporu
Glinliik 93,98+5,942 57,4+19,582 32,87+20,65° 10,71£10,41°¢ 0+0° 65,779 <0,001
Aktiviteler
Okul 97,92+5,12 88,33+13,952 78,82+18,322 54,91+29,920 14,2+14,280 45,767 <0,001
Aktiviteleri
Hareket ve 97,5+4,182 91,67+10,63% 73,3+7,48% 46,52+15,24 23,64+13,434 76,401 <0,001
Denge
Agri ve 84,38+12,96 79,58+22,59 78,13+14,37 76,79+20,19 78,98+16,83 1,530 0,821
Act
Yorgunluk 85,42+11,64 72,08+22,64 73,78+23,8 68,75+23,88 80,68+29,11 4,224 0,376
Yemek 97,5+4,182 79,67+12,62 74,03+16,682 55,18+24,09° 25+15,33b 44,473 <0,001
Yeme
Aktiviteleri
Konusma 100+02 90,42+19,032 89,76+14,5% 86,83+14,27% 74,43+23 460 10,069 0,039
ve fletisim

Ebeveyn

raporu
Giinliik 90,27+7,812 55,92+18,57%® 29,47+19,75° 6,54+6,77¢ 0+0° 70,466 <0,001
Aktiviteler
Okul 100+02 85+15,452 78,82+19,322 53,35+26,380 11,36+11,8¢ 50,491 <0,001
Aktiviteleri
Hareket ve 98,33+2,582 88+9,782 71,53+£6,742 43,04+11,49° 28,64+22,59b 77,050 <0,001
Denge
Agri ve 84,38+11 80,83+20,39 77,6£11,8 75,45+19,98 76,7+16,32 3,667 0,453
Aci
Yorgunluk 88,54+13,93 67,08+28,1 72,05+24,02 64,42+25,64 80,68+29,11 6,336 0,175
Yemek 96,67+5,162 78,33+92 73,75+18,572 52,32421,58"P 21,82+12,9P 48,965 <0,001
Yeme
Aktiviteleri
Konusma 100+0 89,58+18,09 88,38+16,29 84,15+16,97 76,14+21,98 8,939 0,063

ve {letisim

Kruskal Wallis testi kullanilmustir. Ikili karsilastiriimalar i¢in Dunn testi kullanilmustir. ikili karsilastirmalar
sonucunda birbirine benzer gruplar ayni harflerle birbirinden farkli gruplar farkli harflerle gosterilmistir.
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Tablo 4.6’de g¢ocuklarin KMFSS seviyeleri arasinda hem c¢ocuk hem de
ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiili alt 6lcek puanlarindan giinliik aktiviteler, okul
aktiviteleri, hareket ve denge ve yemek yeme aktiviteleri istatistiksel olarak anlamli
bulunurken ayrica ¢ocuk raporu konusma ve iletisim alt 6lgegi anlamli bulunmustur.
Cocuk raporu PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6lgeklerinden giinliik aktiviteler alt 6lgegi
icin yapilan ikili karsilagtirmada seviye 1,2 ve 3, seviye 4 ve 5’ten farkli bulunurken
ayrica seviye 1 ile 3 arasinda da farklilik goriilmiistiir. Okul Aktiviteleri alt 6lgegi i¢in
seviye 1,2 ve 3 birbirine benzer iken seviye 4 ve 5 birbirine benzer ama bu iki kiime
birbirinden farkli bulunmustur. Hareket ve denge alt 6lgegi igin seviye 1,2 ve 3, seviye
4 ve 5’ten farkli bulunurken ayrica seviye 2 ile 3 arasinda da farklilik goriilmiistiir.
Yemek yeme aktiviteleri alt 6lgegi i¢in seviye 1, 2, 3 ve seviye 4 ve 5 birbirlerine
benzer iken ayn1 zamanda seviye 3 ile 4 arasinda fark bulunmamistir. Konugma ve
iletisim alt 6lceginde sadece seviye 1 ile seviye 5 arasinda anlamh fark bulunmustur.
Ebeveyn raporu PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢eklerinden giinliik aktiviteler alt 6l¢egi
icin yapilan ikili karsilastirmada seviye 1, 2 ve 3, seviye 4 ve 5’ten farkl bulunurken
ayrica seviye 1 ile 3 arasinda da farklilik goriilmiistiir. Okul Aktiviteleri alt 6l¢egi igin
seviye 1, 2 ve 3 birbirine benzer iken seviye 4 ve seviye 5 digerlerinden ve
birbirlerinden farkli oldugu gortlmiistiir. Hareket ve denge alt 6lgegi ile yemek yeme
aktiviteleri alt 6lgekleri igin yapilan ikili karsilastirmalarda seviye 1, 2 ve 3, seviye 4

ve 5’ten farkli bulunurken kendi i¢lerinde birbirine benzerdir.

Tablo 4.7. KMFSS seviyesi ile PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6lgek iliskileri.

PedsQL 3.0 SP Modiilii KMFSS seviyesi
r p

Cocuk raporu(n=96)

Giinluk Aktiviteler -0,829 <0,001
Okul Aktiviteleri -0,676 <0,001
Hareket ve Denge -0,896 <0,001
Agri ve Act -0,080 0,436
Yorgunluk -0,006 0,953
Yemek Yeme Aktiviteleri -0,654 <0,001
Konusma ve Iletisim -0,301 0,003
Ebeveyn raporu(n=96)

Giuinlik Aktiviteler -0,860 <0,001
Okul Aktiviteleri -0,699 <0,001
Hareket ve Denge -0,893 <0,001
Agr1 ve Act -0,145 0,160
Yorgunluk -0,030 0,770
Yemek Yeme Aktiviteleri -0,688 <0,001
Konusma ve [letisim -0,278 0,006

Spearman Korelasyon katsayisi kullanilmustir.
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Tablo 4.7°da gocuk raporuna gére KMFSS seviyesi ile PedsQL 3.0 SP Modiilii
alt dlgekleri arasindaki iliskiler incelendiginde gilinliik aktiviteler, okul aktiviteleri,
hareket ve denge, yemek yeme aktiviteleri, konusma ve iletigim alt 6lgekleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli ters yonlii iliski bulunmustur. Buna gére KMFSS seviyesi
arttik¢a anlamli iliski bulunan PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢ek puanlar1 azalmaktadir.
KMEFSS seviyesi ile anlamli iliski bulunan alt 6l¢eklerden konugma ve iletisim dlgegi
ile iligkisi (r=-0,301; p=0,003) diger dlgceklere gore daha zayif iken diger Olgeklerle
olan iligki diizeyi oldukga iyi diizeydedir. Ebeveyn raporu PedsQL 3.0 SP Modiilii alt
Olcekleri ile KMFSS seviyesi arasindaki iliskiler ¢ocuk raporu ile benzerlik
gostermektedir. KMFSS seviyesi ile ebeveyn raporunda anlamli iliski bulunan
PedsQL 3.0 SP Modiilii alt dlgeklerden konusma ve iletisim 6lgegi ile iligkisi (r= -
0,278; p=0,006) diger olceklere gore daha zayif iken diger dlceklerle olan iliski diizeyi
oldukga 1yi diizeydedir.

Tablo 4.8. Cocuklarin SP tipine gére ¢ocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii alt
Olcek puanlarmin karsilastirilmasi.

PedsQL 3.0 SP Modiilii Cocuklarin SP tipi Test p
Kuadriplejik Diplejik Hemiplejik istatistigi
(n=41) (n=39) (n=16)
Cocuk raporu
Giinliik Aktiviteler 13,34+21,5  45,87+25,86 35,76+30,78 36,005  <0,001%
Okul Aktiviteleri 4527+32,53  85,26+16,75 78,91+£19,21 32,248  <0,001°
Hareket ve Denge 47,99+24,1  77,02+17,13 74,38+20.,4 28,017  <0,001?2
Agr1 ve Act 74,39+22,13  81,41+13,1 81,64+11,74 1,438 0,487
Yorgunluk 73,93425,99  73,4+22,66 73,05+21,74 0,179 0,914
Yemek Yeme Aktiviteleri 46,34+23,51  82,44+12,82 71,88+22,57 40,119  <0,001%
Konugma ve Iletisim 81,1+17,81  93,59+13,71 91,41+14,94 13,743  0,001°
Ebeveyn raporu
Giinliik Aktiviteler 11,24+20,33  40,74+25,61 35,93+32,94 35,101  <0,001%
Okul Aktiviteleri 44,36+30,39  85,58+18,03 73,44+22.88 35,243  <0,001°
Hareket ve Denge 47,32423,77  75,13+£16,88 70,94+18,28 26,794  <0,001?2
Agrive Act 73,93+19,96  81,09+12,37 79,69+12,81 1,560 0,458
Yorgunluk 70,58426,93  70,99426,73 72,5+20,99 0,020 0,990
Yemek Yeme Aktiviteleri 43,41£23,75  81,15£12,22 73,13x19,05 42,906  <0,001%
Konugma ve Tletisim 79,73+18,36  92,63+14,47 89,84+16,75 12,436 0,002

Kruskal Wallis testi kullanilmustr. Ikili karsilastirilmalar i¢in Dunn testi kullanilmustir.
21kili karsilastirma sonucunda farklilik gdsteren ekstremite tutulumu kuadriplejik olan ¢ocuklardir.
b Kuadriplejik ile diplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuklar arasinda fark vardir.

Tablo 4.8’de ¢ocuk raporunda SP tipilerine gére PedsQL 3.0 SP Modiili alt
Olcek puanlar1 karsilastirildiginda giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve
denge, yemek yeme aktiviteleri, konusma ve iletisim alt Olgekleri agisindan

istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunurken agr1 ve aci ile yorgunluk alt 6lgekleri
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acisindan anlamli farklhilik bulunmamistir. Anlamli bulunan alt 6l¢eklerden konugma
ve iletisim alt dlgegi i¢in kuadriplejik ile diplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuklar
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmustur. Kuadriplejik ekstremite
tutulumu olan ¢ocuklarin konusma ve iletigim alt 6lgek puani diplejik ekstremite
tutulumu olan ¢ocuklara gore daha diisiiktiir. Anlamli bulunan diger alt dlgekler i¢in
kuadriplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuklarin 6l¢ek puanlar1 diger ¢ocuklarin 6lgek

puanlarindan anlaml bir sekilde daha diisiik oldugu goriilmiistiir.

Ebeveyn raporunda serebral palsi tipilerine gére PedsQL 3.0 SP Modiilii alt
Olcek puanlar1 karsilastirildiginda giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve
denge, yemek yeme aktiviteleri, konusma ve iletisim alt Olgekleri agisindan
istatistiksel olarak anlamhi farklilik bulunmustur. Bu alt 6lgek puanlart igin
kuadriplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuklarin 6lgek puanlari diger ¢ocuklarin 6lgek
puanlarindan anlamh bir sekilde daha diisiik oldugu goériilmiistiir. Agr1 ve aci ile

yorgunluk alt 6l¢ekleri agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamastir.

Tablo 4.9. Cocuklarin cinsiyetine gore ¢cocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiilii alt
Olcek puanlarmin karsilastirilmasi.

PedsQL 3.0 SP Modiilii Kiz Erkek Test p
(n=46) (n=50) istatistigi*

Cocuk raporu
Giinliik Aktiviteler
Okul Aktiviteleri
Hareket ve Denge

29,71+£28,82 30,83+29,42 11215 0,834
67,93+£28,8 66,38433,74 11255 0,855
64,67£22,76  63,73£27,16 11495 0,997

Agrive Act 76,9+19,58  79,88+15,58 1048,5 0,448
Yorgunluk 69,43424,9 77,38+2223 9410 0,118
Yemek Yeme Aktiviteleri 65+25,65  65,5+26,05 11420 0,953
Konugma ve Iletigsim 87,23+17,03 88,5+16,58 1099,5 0,675
Ebeveyn raporu

Giinliik Aktiviteler 27,59+28.46 27,11428,6  1140,5 0,944
Okul Aktiviteleri 65,35+29,48  66,5+32,9 1091,5 0,665
Hareket ve Denge 62,28+21,44  62,8+26,56 1086,5 0,640
Agr1ve Act 77171734 78,38+1548  1090,5 0,656
Yorgunluk 67,12426,69  74,7+24,48 968,0 0,172
Yemek Yeme Aktiviteleri 63,48+25,05 63,9426,96 11250 0,854
Konugma ve Iletigim 85,73£17,91 87,51+17,3 1060,5 0,466

*Mann—Whitney U testi ile yapilmustir.

Tablo 4.9’de ¢ocuklarin cinsiyetlerine gore hem ¢ocuk hem ebeveyn PedsQL
3.0 SP Modiilii alt 6lgek puanlar1 agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik

bulunmamustir.
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Tablo 4.10. Cocuklarin cinsiyetine géore KMFSS’nin karsilastiriimasi.

Test p
KMFSS Kiz (n=46) Erkek (n=50) istatistigi*
Seviye 1 2(%4,3) 4(%8) 4,244 0,374
Seviye 2 7(%15,2) 8(%16)
Seviye 3 17(%37) 19(%38)
Seviye 4 17(%37) 11(%22)
Seviye 5 3(%6,5) 8(%16)

*Pearson ki—kare testi kullanilmistir.

Tablo 4.10’da gocuklarin cinsiyetlerine gére KMFSS agisindan istatistiksel

olarak anlamli farklilik bulunmamuistir.

Tablo 4.11. Cocuklarin cinsiyetine gore SP tiplerinin karsilastirilmasi.

SP Tipi Kiz Erkek Test p
(n=46) (n=50) istatistigi*
Kuadriplejik SP 23 (%50) 18(%36) 4,477 0,107
Diplejik SP 19(%41,3) 20(%40)
Hemiplejik SP 4(%8,7) 12(%24)

*Pearson ki—kare testi kullanilmistir.

Tablo 4.11°da ¢ocuklarin cinsiyetlerine gore SP tipleri agisindan istatistiksel

olarak anlamli farklilik yoktur.

Tablo 4.12. Ebeveyn raporu PedsQL 3.0 SP Modiilii alt dlgekleri ile ZARIT bakim
yiikili 6l¢egi arasindaki iliski.

PedsQL 3.0 SP Modiilii ZARIT Bakim Yiikii Olcegi
Ebeveyn raporu r p

Giinliik Aktiviteler -0,520 <0,001
Okul Aktiviteleri -0,348 0,001
Hareket ve Denge -0,560 <0,001
Agrive Act -0,202 0,049
Yorgunluk -0,109 0,291
Yemek Yeme Aktiviteleri -0,442 <0,001
Konusma ve Iletisim -0,094 0,365

*Spearman korelasyon katsayisi ile hesaplanmistir.

Tablo 4.12°da ebeveynlerin ZARIT bakim yiikii 6lcegi ile ebeveyn raporu
PedsQL 3.0 SP Modiilii alt 6l¢ekleri arasindaki iliski incelendiginde sadece giinliik
aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve denge, agr1 ve ac1, yemek yeme aktiviteleri alt

Olcekleri agisindan istatistiksel olarak anlamli iliski bulunmustur. Anlamli bulunan
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iliskiler ters yonliidiir. Okul aktiviteleri, agr1 ve aci alt dlgekleri ile anlamli bulunan

iligki diizeyi oldukga zayif iken digerleri orta seviyededir.

Tablo 4.13. ZARIT Bakim Yiikii Olgeginin annenin demografik ve ¢ocuk bakim
ozelliklerine gore karsilastirilmasi.

Annenin demografik ve cocuk bakim ozellikleri ZARIT Bakim Test p
Yiikii Olcegi istatistigi
Egitim durumu Okur-yazar 24,27+8,97 1,063 0,786
[kdgretim mezunu 26,8+9,35
Lise mezunu 25,17+10,64
Universite mezunu 26,5+14,75
Medeni durumu Evli 25,93+9,78 232,5 0,265
Bekar 29,29+12,32
Calisma durumu Hayir 26,43+9,64 205,0 0,710
Evet 21,6+15,21
Ekonomik durum Geliri giderinden az 27,93+10,13 8,756 0,013*
Geliri giderine esit 25,26+8,81
Geliri giderinden 15,54+8,31
fazla
Cocugun tiim tedavi Hayir 30,41+8,8 635,0 0,007
masraflarim karsilayabilme Evet 24,3449,92
durumu
Cocugun SP’ye ek bir Hayir 25,48+10,63 916,5 0,475
rahatsizhig1 olma durumu Evet 27,65+8,31
Cocugun bakiminda esinden Hayir 25,82+10,61 1081,5 0,645
yardim alma durumu Evet 26,48+9,45
Cocugunun bakiminda Hayir 28,21+9,44 798,0 0,017
yardim eden kimse olma Evet 23,33+10,05
durumu

Mann Whitney U ve Kruskal Wallis testleri kullanilmisgtir.
*Qeliri giderinden fazla olanlar ile geliri giderinden az olanlar arasinda fark vardir.

Tablo 4.13’de anne egitim durumu, medeni durumu ve ¢alisma durumuna gore
ZARIT bakim yiikii olgegi acisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik
bulunmamistir. Ekonomik durum ac¢isindan ise anlamli farklilik bulunurken geliri
giderinden fazla olanlarm ZARIT bakim yiikii 6lcek puam geliri giderinden az olanlara
gore daha diigiik bulunmustur. Ayrica ¢ocugun tiim tedavi masraflarini
karsilayabilenlerin ZARIT bakim yiikii 6lcek puani karsilayamayanlara gdre daha
diistik bulunmustur. SP’ye ek bir rahatsizlig1 olma durumu ve esten yardim alma
durumuna gore istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamistir. Ancak ¢ocugun
bakiminda yardim eden kimse olma durumu anlamli farkli bulunmustur. Cocuk
bakimma yardim eden bulunmasi durumunda ZARIT bakim yiikii 6lgek puan1 daha

diistiktiir.
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Tablo 4.14. Cocuklarn cinsiyetine gére ZARIT bakim yiikii 6lcegi puanlarinm

karsilastirilmasi.
Kiz Erkek Test p
. ) (n=46) (n=50) istatistigi*
ZARIT Bakim Yiikii Olgegi  26,54+10,15  25,84+9,84 1118,0 0,814

*Mann—Whitney U testi ile yapilmustir.

Tablo 4.14°de ebeveyn ZARIT bakim yiikii dl¢egi puanlari cocuk cinsiyetine

gore karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamastir.

Tablo 4.15. Cocuklarm yas gruplarma gére ZARIT bakim yiikii 6lgegi puanlarmin

karsilagtirilmasi.
Cocuk Yas Gruplar Test p
. 5-7 8-12 13-18 Toplam  istatistigi*
ZARIT Bakim (n=32) (n=32) (n=32) (n=96)

Yiikii Olgegi  24,28+10,14 27,1349,63 27,13+10,12 26,18+9,95 0,869 0,423

*Tek yonlii varyans analizi kullantilmistir. Ikili karsilastiriimalar icin Dunn testi kullanilmstir.

Tablo 4.15°de ebeveyn ZARIT bakim yiikii dlgegi puanlar1 cocuk yas

gruplarina gore karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamustir.

Tablo 4.16. Cocuklarin KMFSS ne gore ZARIT bakim yiikii 6l¢egi puaninm

karsilastirilmasi.
ZARIT KMFSS seviyesi Test p
Bakim Seviye 1 Seviye 2 Seviye 3 Seviye 4 Seviye 5 istatistigi
Yiikii (n=6) (n=15) (n=36) (n=28) (n=11)

Olcegi 10,33+5,28%  22,67+10,61° 23,08+8,74° 32,43+6,21° 33,82+4,53° 15,237  <0,001
*Tek yonlii varyans analizi kullanilmistir. Ikili karsilastirilmalar icin Dunn testi kullanilmstir

Tablo 4.16°de g¢ocuklarn KMFSS seviyeleri arasinda ZARIT bakim yiikii
Olcegi puant agisindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmustur. Seviye 1’de
yer alan cocuklarin ebeveynlerinin ZARIT bakim yiikii dlcegi puani en diisiik iken
seviye 2 ve 3’te yer alan cocuklarin ebeveynlerinin puanlar1 birbirine benzer
bulunmustur. Ayrica seviye 4 ve 5’te bulunan cocuklarm ebeveynlerinin ZARIT
bakim yiikii 6l¢cegi puanlar1 birbirine benzerken, seviye 1, 2 ve 3’te bulunan ¢ocuklarin

ebeveynlerinden daha yiiksektir.
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Tablo 4.17. Cocuklarin SP tipilerine gdre ZARIT bakim yiikii 6l¢egi puaninin

karsilastirilmasi.
SP tipileri Test p
Kuadriplejik Diplejik Hemiplejik istatistigi®
(n=41) (n=39) (n=16)
ZARIT Bakim Yiikii 30,07+8,8 23,67£10,29 22,31+8,86 6,203 0,003°
Olgegi

aTek yonlii varyans analizi kullanilmistir. ikili karsilastiriimalar igin Dunn testi kullanilmustir.
bikili karsilastirma sonucunda farklilik gosteren ekstremite tutulumu kuadriplejik olan ¢ocuklardr.

Tablo 4.17°de gocuklarm SP tiplerine gére ZARIT bakim yiikii 6lgegi puani
acisindan istatistiksel olarak anlamli farklilk bulunmustur. Ebeveynlerin ZARIT
bakim yiikii 6lcegi puant kuadriplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuk grubunda
digerlerinden istatistiksel olarak anlamli farkli bulunmustur. Kuadriplejik ekstremite
tutulumu olan cocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikii puani, diplejik ve hemiplejik

ekstremite tutulumu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinden yiiksektir.
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5. TARTISMA

Serebral palsi, gelisimini siirdiiren beyinde ortaya ¢ikan, ilerleyici olmayan
hasar sebebiyle olusan, kronik motor fonksiyon bozuklugudur (Krigger, 2006; Jan,
2006). SP, cocukluk déonemindeki motor bozukluklarmin en sik goriilenidir (Centers

for Disease Control and Prevention, 3 Mart 2017).

Calismaya katilan ¢ocuklarin yas ortalamasi 10,48+4,70°dir. Yas gruplarina
gore dagilimi ise birbirine esittir. Cocuklarin cinsiyet oranlar1 incelendiginde %47,9’u
kizlardan, 9%52,1’1 erkeklerden olusmaktadir. Cocuklarin SP tipi (ekstremite
tutulumuna gore) oranlar1 %42,7’°s1 kuadriplejik, %40,6’s1 diplejik ve %16,7’s1
hemiplejik olarak goriilmektedir. Ilag kullanmayanlarin oran1 %54,2 iken SP’ye ek bir

rahatsizlig1 olmayanlarin oram %67,7’dir.

Calismaya aldigimiz ¢ocuklarin annelerinin ortalama yas1 37,92+8,5 iken evli
olanlarin oran1 %92,7°dir. Annelerin %61,5’1 babalarin ise %49’u ilkdgretim
mezunudur. Annelerin %94,8’1 calismazken %57,3’liniin geliri giderinden azdur.
Ebeveynlerin %69,8’1 cocugun tiim tedavi masraflarini karsilayabiliyor iken %30,2’si
masraflar1 karsilayamamaktadir. Cocuk bakiminda esten yardim alma orani1 %69,8

iken yardimci bir kimse bulunanlarm orani %41,7 dir.

SP’nin c¢ocuklar iizerindeki fiziksel etkileri ilizerine yapilan arastirmalar
oldukca fazladir ve bu fiziksel etkilerin getirdigi sinirlamalarin ¢ocuklarin yasam
kalitesini olumsuz yonde etkileyecegi uzun zamandir diisiiniilmektedir. Dolayisiyla
Diinya Saghk Orgiitii’niin katildig1 yeni yaklasim ile SP’de yasam Kkalitesinin
arttirilmasina yonelik girisimlere odaklanilmaktadir (Goldstein ve Morewitz, 2011).
Park (2018) yaptig1 calismada, spastik SP’li ¢gocuklardaki spastisite ve kaba motor
fonksiyon bozuklugunun, cocuklarm yasam kaliteleri iizerine olumsuz etkileri

oldugunu bildirmistir.

Caliymada SP’ye 6zgii pediatrik yasam kalitesi ¢cocuk ve ebeveyn raporlarinda

13-18 yas grubu agr1 ve aci puani diger yas gruplarma gore daha diisiik (p<0.05)
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bulunmus olup, 13-18 yas grubu ¢ocuklar agr1 ve act alaninda diger yas gruplarina
gore daha fazla zorluk yasamaktadirlar. Ayn1 sekilde her iki raporda da yas ilerledikce
agr1 ve aci puanlar1 diismekte, yasam kaliteleri olumsuz etkilenmektedir. Michalska ve
ark. (2018) calismalarinda da agr1 ve ac1 puanlari ile yas gruplar1 arasinda ters yonde
iliski (p<o0.05) bulmus olup, yas arttik¢a agriya iliskin daha fazla sorun yasandigini
bildirmiglerdir. SP’li cocuklarin ilerleyen yaslarinda mevcut saglik durumlarma eslik
eden diger problemler eklenebilmekte ve bu iyilik halindeki bozulmanin hissedilen

agri ve acinin siddetini etkiledigi diistiniilebilir.

Calismada hem ¢ocuk hem ebeveyn raporlarinda SP’li ¢ocuklar sirasiyla en
yliksek puanlar1 konugma ve iletisim, agr1 ve aci1 alanlarinda almis olup, en az sorunu
yasadiklar1 alanlarin konugma ve iletisim, agr1 ve aci oldugu goriilmiistiir. Berrin ve
ark. (2007) ¢ocuk ve ebeveyn raporunda agri ve aci alanini en yiiksek bulmuslardir.
Ebeveyn degerlendirmesine dayali yapilan ¢alismalarda Duangdech ve ark. (2017)
SP’li cocuklarin agr1 ve aci, konusma ve iletisim alan puanlarim yiiksek bulurken,
Michalska ve ark. (2018) ve Duvignau-Dond¢ ve ark. (2015) agr1 ve ac1 alan puanini
yiksek bulmuslardir. Varni ve ark. (2006) ve Tantilipikorn ve ark. (2013)
arastirmalarinda ¢ocuk raporunda konusma ve iletisim alan puanini yiiksek
bulmuslardir. Yang ve ark. (2011) ve Tantilipikorn ve ark. (2013) ebeveyn raporunda
agri ve aci alan puanmi en yiiksek bulmuslardir. Bu ¢aligmalarin sonuglari
bulgularimizi desteklemektedir. SP’1i ¢ocuklar konugma ve iletisimde sorun yasasalar
dahi birincil bakim verenin genelde anneleri olmasi ve ¢ocuklarinin sézel ifade etmeye
calistiklarin1 gerek kisa ciimlelerinden gerek beden dilinden anlayabildikleri
diisiiniilebilir. SP’1li cocuklarin agr1 ve aci1 alaninda diisiik diizeyde sorun yasamalari,

cocugun SP durumundan ya da kullandig: ilaglarin etkisinden kaynaklanabilir.

Calismada cocuk ve ebeveyn raporlarinda tiim yas grubu cocuklar giinliik
aktiviteler alaninda en diisiik toplam puani alip, en fazla zorlugu yasadig: alan olarak
bulunmustur. Michalska ve ark. (2018), Duangdech ve ark. (2017), Varni ve ark.
(2006), Duvignau-Dondé ve ark. (2015), Yang ve ark. (2011), Tantilipikorn ve ark.
(2013) SP li ¢ocuklar ile yaptiklar1 ¢aligmalarinda benzer sonuglar bulmustur. SP’li
cocuklarin okul islevselliklerini yeterince yerine getirememelerinin, yiirlimek ve
kogmak gibi hareket kabiliyetinde ve giinliik aktivitelerini yerine getirmede

yakinlarma bagimli olmalarinin, yasam kalitelerini 6nemli 6l¢tide olumsuz etkiledigini
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belirtmiglerdir (Tarak¢1 ve Tiitlinctioglu, 2011). SP’li ¢ocuklarin giinliik aktiviteler
alaninda yiiksek dilizeyde sorun yasamasinin, SP durumunda motor fonksiyon
bozuklugunun neden oldugu st ve alt ekstremitelerinin hareket ve beceri

yetersizligine bagli oldugu diisiiniilebilir.

Calismada ¢ocuk ve ebeveyn PedsQL 3.0 SP Modiili alt 6lgek puanlari
arasindaki iliski incelendiginde olduk¢a kuvvetli pozitif yonli anlamli iligki
bulunmustur. Bir baska deyisle, ebeveyn raporu alt dl¢cek puanlar1 azaldikg¢a, ¢ocuk
raporu alt 6l¢ek puanlar1 da azalmaktadir. Calisma bulgularimiz Varni ve ark. (2006),

Yang ve ark. (2011) ve Tantilipikorn ve ark. (2013) ile benzerlik gostermektedir.

Calismada ¢ocuk raporunda giinliik aktiviteler, hareket ve denge, yorgunluk,
konusma ve iletisim alan puanlari ebeveyn raporundan daha yiiksek bulunmustur.
Ebeveynler, ¢ocuklarinin bu alanlardaki islevlerini, c¢ocuklarin kendi 0z
bildirimlerinden 6nemli Ol¢iide daha diisiik olarak degerlendirmistir. Literatiir
sonuglar1 da bulgularimiz1 desteklemektedir. (Varni ve ark., 2006; Berrin ve ark.,
2007; Yang ve ark., 2011; Tantilipikorn ve ark., 2013). Berrin ve ark. (2007)
calismasinda ebeveynler, c¢ocuklarmin fiziksel ve gozlemlenebilir davranislari
hakkinda olumsuz sonuglar ¢ikarma egiliminde olabileceklerini bununla birlikte
cocuklarin daha yiiksek puan bildirmelerinin ise durumlarina adapte olmalarindan

kaynaklanmig olabilecegini bildirmistir.

Calismada hem ¢ocuk hem de ebeveyn raporunda KMFSS seviye 4 ve 5’te olan
cocuklar giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve denge ve yemek yeme
aktiviteleri alanlarmda KMFSS seviye 1, 2 ve 3’te olanlara gore daha fazla
zorlanmaktadirlar. Cocuk raporunda konusma ve iletisim alaninda seviye 1 ile seviye
5 arasinda anlamli fark bulunarak, seviye 5’te bulunan cocuklar seviye 1’e gore
konusma ve iletisimde daha fazla sorun yasamaktadirlar. Michalska ve ark. (2018)
ebeveyn raporunda KMFSS 5 seviyesinde olan ¢ocuklarm yasam kalitesinin tim
alanlarinda en diisiik puana sahip oldugunu bulmuslardir. Duvignau-Dondé ve ark.
(2015) ebeveyn degerlendirmesi ile yaptiklar1 ¢alismada KMFSS 4 ve 5°te yer alan
cocuklarm giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, yemek yeme aktiviteleri alt dlgek
puanlarint KMFSS 1, 2 ve 3’te olanlara gore daha diisiik tespit etmiglerdir. Varni ve
ark., (2006) yaptig1 calismada hem ¢ocuk hem ebeveyn raporlarinda, seviye 4 ve 5’te

olan ¢ocuklar, ¢cocuk raporu agr1 ve aci, yorgunluk alt dl¢ekleri hari¢ tiim alanlarda
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seviye 1, 2 ve 3’e gore daha diisiik yasam kalitesine sahiplerdir. Yapilan bu ¢aligmalar

sonuglarmmizi desteklemektedir.

Calismada hem cocuk hem ebeveyn raporunda KMFSS seviyesi arttik¢a
ginliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve denge, yemek yeme aktiviteleri,
konugma ve iletisim alan puanlar1 azalmaktadir. Literatiire gore diisik KMFSS
seviyesi, yiiksek PedsQL 3.0 SP modiil puanlari ile iligkilidir (Michalska ve ark., 2018;
Duvignau-Dondé ve ark., 2015; Varni ve ark., 2006; Erdoganoglu ve Kerem Ginel,
2007b). Vargus-Adams (2005) calismasinda SP’li ¢ocuklarm saglikla ilgili yasam
kalitesi tiim alanlarda diisiik ve SIYK alt 6lgek puanlarmm diisiikliigiiniin derecesini
SP’nin  siddetiyle iliskili bulmustur. Calismalar bulgularimizla benzerlik
gostermektedir ve SP’li ¢ocuklarin motor fonksiyon bozukluk diizeylerinin yasam

kalitelerini etkiledigini gostermektedir.

Calismada hem c¢ocuk hem ebeveyn raporlarinda, giinliik aktiviteler, okul
aktiviteleri, hareket ve denge, yemek yeme aktiviteleri, konusma ve iletisim alanlar1
icin kuadriplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuklarin 6lgek puanlari, diplejik ve
hemiplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuklarin 6l¢ek puanlarindan anlaml bir sekilde
daha diisiik olup, kuadriplejik gruptaki cocuklarin yasam kalitelerinin diger gruplara
gore daha olumsuz etkilendigi goriilmiistiir. Benzer ¢alismalarda da; Varni ve ark.,
(2006) SP tiplerine gore hem ¢ocuk hem ebeveyn raporlarinda giinliik aktiviteler, okul
aktiviteleri, hareket ve denge, yemek yeme aktiviteleri, konusma ve iletisim, ayrica
ebeveyn raporu agri ve aci, yorgunluk alt 6l¢ekleri i¢in kuadriplejik SP’1i grubun diger
gruplara gore daha fazla sorun yasadigini belirtmistir. Ozkan (2018) yaslar1 2-17
arasinda olan 120 spastik SP’li ¢ocuklar1 hemipleji, dipleji ve kuadripleji olarak
gruplara ayirip yaptigi calismasinda, kuadriplejik grubun pediatrik yasam kalitesi
Olgegi alt dlgek puanlarmni diger gruplara gore diisiik bulmustur. Kuadriplejik SP’1i
cocuklarin motor fonksiyon bozukluklugunun dort ekstremiteyide etkilemesi yasam

kalitesi alanlarinda daha fazla zorluk yasamalarini agiklayabilir.

Caliymada SP tiplerine gére hem ¢ocuk hem ebeveyn raporlarinda agr1 ve aci
ile yorgunluk alanlar1 acisindan anlamli farklihik bulunmamistir, arastirma
bulgularimiza benzer Varni ve ark. (2006) SP tiplerine gére ¢ocuk raporunda agr1 ve
ac1, yorgunluk alan puanlarmda iliski olmadigini, bulgularimizin aksine ebeveyn

raporunda ise iliski oldugunu belirtmistir.
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Calismada ¢ocuklarin cinsiyetlerine gore hem ¢ocuk hem ebeveyn raporlarinda
tiim alanlar agisindan anlamli farklilik bulunmamistir. Caligma bulgumuza benzer
literatiire gére de SP’li ¢ocuklarin yasam kaliteleri ile cinsiyetleri arasinda bir iligki
yoktur (Michalska ve ark., 2018; Berrin ve ark., 2007; Duvignau-Dondé¢ ve ark., 2015;
Tessier ve ark., 2014).

Calismada cocuklarin cinsiyetlerine géore KMFSS ve SP tipleri a¢isindan
anlaml farklhilik bulunmamistir. Calisma bulgularimizi destekler nitelikte, Vargus-
Adams (2005) ve Lai ve ark. (2017) calismalarinda, SP’li ¢ocuklarin KMFSS
seviyeleri ile cinsiyetleri arasinda bir iliski bulmamustir. Bulgularimiza benzer, Ozkan
(2018) calismasinda ¢ocuklarin cinsiyetlerine gore spastik SP tipleri agisindan farklilik

gostermedigini vurgulamistir.

SP’li ¢ocuklarin bakim ihtiyaglarini saglayan kisilerin verdigi bakim, normal
gelisim siirecindeki ¢ocuklarinkinden uzun ve tiiketici bir durumdur (Atagiin ve ark.,
2011). Engelli ¢ocuklarin aileleri mental saglik ve uyum problemleri agisindan,
saglikli ¢ocuklara sahip ailelere gore daha fazla sorun yasayarak daha fazla bakim
yiikiine sahiplerdir (Cadman, 1991). Karahan ve islam (2013) ¢alismalarinda, fiziksel
engelli ¢ocuga bakim vermenin, annelerin anksiyete ve depresyon diizeyi ile bakim

yiikiinii arttirdigini ve yasam kalitelerini olumsuz yonde etkiledigini bildirmisler.

Calismada ebeveyn raporuna gore giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket
ve denge, agr1 ve ac1, yemek yeme aktiviteleri alan puanlarindaki diisiis, ebeveynlerin
bakim yiikii artisiyla iliskili bulunmustur. Cocuklarin bu alanlarda yasadiklar1 zorluk
arttikca annelerin bakim yiikii de artmaktadir. Marron ve ark. (2012) calismalarina
gore SP’li ¢cocugun yiiksek engellilik diizeyi, bakim vericinin depresyon diizeyinin
artmast ve bakim vericinin dzyeterlilik diizeyinin azalmasi bakim yiikiini arttirr.
Boztepe ve ark. (2019) calismalarinda ¢ocugun SP siddeti ve annenin depresyon
diizeyini, annenin bakim yiikiinii arttiran faktorler olarak tanimlamislardir. Cocuklarin
yasam kalitesinin diisiik olmasini annelerinin bakim yiikiiniin yliksek olmasi ile iliskili

bulunmustur (Ozkan, 2018).

Caliymada anne ekonomik durumuna gore geliri giderinden fazla olanlarin
ZARIT bakim yiikii 6lcek puani, geliri giderinden az olanlara gore daha diisiik

bulunmustur. Ayrica ¢ocugun tiim tedavi masraflarim1 karsilayabilenlerin ZARIT
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bakim yiikii 6l¢cek puani karsilayamayanlara gore daha diisiik bulunmustur. Literatiirde
farkli calismalarda bulgularimiza benzer olarak bakim verenlerin ekonomik
diizeylerinin diisiik olmas1 durumunda bakim yiiklerinin fazla oldugunu belirtilmistir
(Monygomery ve ark., 1985; de Moura Souza ve ark., 2018; Ozdemir ve ark., 2009;
Pinquart ve Sorensen, 2007). Yesil ve ark. (2015) yaptiklar1 ¢alismada geliri
giderinden az olan bakim verenlerin grubunda bakim verme yiikii puanlarinin anlamli

derecede yiiksek oldugunu bulmuslardir.

Calismada gocugun bakiminda yardim eden kimse olma durumunda ZARIT
bakim yiikii 6l¢ek puani daha diisiik olup, ¢ocuk bakimina yardim eden bulundugunda
ebeveynlerin bakim yiikii azalmaktadir. Hacialioglu ve ark. (2010) calismalarinda
bakim verme swrasinda diger aile iiyelerinden destek alan bakicilarin, destek
almayanlara goére yasam kalitelerinin daha yiiksek ve bakim yiiklerinin daha az
oldugunu bulmuslardir. Pinquart ve Sorensen, (2007) ¢alismalarinda alman sosyal
destegin bakim vericinin fiziksel iyilik halini arttirdigini ve dolaysiyla bakim yiikiiniin
azaldigin1 bildirmistir. Bulgularimizdan farkli olarak Yesil ve ark., (2015)
calismalarinda bulgularimizdan farkli olarak bakim konusunda yardim alanlarin
yardim almayanlara gore bakim yiikii puanlarmi yiiksek saptamislardir. Bu
sonuglardaki farkliliklar bakim vericilerin bakim siirecini farkli algilamalarindan

kaynaklanmig olabilir.

Calismada anne egitim durumu, medeni durumu ve calisma durumuna goére
ZARIT bakim yiikii 6lcegi agisindan anlamli farklilik bulunmamustir. Ferreira ve ark.
(2015) yaptig1 calismada bakim vericilerin {izerindeki yiikiin, bakicinin c¢aligma
durumu ile iliskili olmadigin belirtmislerdir. Ozdemir ve ark. (2009) annelerin egitim
durumu ile bakim yiikleri arasinda iliski olmadigin1 bulmustur. Literatiir ¢alisma

bulgularimizi desteklemektedir.

Caligmada KMFSS seviye 4 ve 5°de yer alan gocuklarm ebeveynlerinin ZARIT
bakim ytikii 6l¢egi puanlarinin, seviye 1, 2 ve 3’de bulunan ¢cocuklarin ebeveynlerinin
puanlarindan daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Ayrica seviye 1’de yer alan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin ZARIT bakim yiikii dlgegi puam en diisiiktiir. Buna gére gocuklarin
KMEFSS seviyeleri arttik¢a, ebeveynlerinin bakim yiikiinlin arttig1 goriilmektedir.
Bulgularimiza benzer de Moura Souza ve ark. (2018) c¢alismalarinda cocuklarin

KMEFSS seviyesinin artmasiyla bakim vericilerin bakim yiikiiniin artismi iliskili
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bulmuslardir. Mutlu ve ark. (2010) SP’li ¢ocuklarn KMFSS seviyesi arttik¢a
annelerin depresyon diizeylerinin arttigni ve buna bagli bakim yiikiindeki artigin
yasami zorlastirdigini vurgulamislardir. Erdoganoglu ve Kerem Giinel (2007a)
aragtirmalarinda KMFSS seviyesi 4 ve 5 olan SP’li ¢ocuklarin ailelerinin yasam
kaliteleri, KMFSS seviyesi 1, 2, 3 olan ¢ocuklarin ailelerine gére daha olumsuz
etkilendigi goriilmiistiir. Basaran ve ark. (2013) calismalarinda, cocuklarin kaba motor
fonksiyon yetersizlikleri arttik¢a bakim verenlerin tilkenmisgliklerinin arttigini, mental
sagliklarinin  bozuldugunu ve yasam kalitelerinin  olumsuz etkilendigini

belirtmislerdir.

Calismada kuadriplejik ekstremite tutulumu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
ZARIT bakim yiikii 8l¢egi puam diplejik ve hemiplejik olan gruplara gore daha yiiksek
bulunup, kuadriplejik SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikii daha yiiksektir.
Bulgularimiza benzer olarak Ozkan (2018) calismasinda, annelerin bakim yiikiinii
kuadriplejik SP’li ¢ocuk grubunda, diplejik ve hemiplejik gruba gore daha yiiksek
oldugunu belirlemistir. Cocuklarin spastisite tipi, ebeveynlerin bakim yiikiini

etkilemektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

Serebral palsili ¢ocuklarin saglikla ilgili yasam kalitesi degerlendirmelerinin
yapildig1 ve ebeveynlerinin SP durumundan kaynakl fiziksel, psikolojik, sosyal ve
ekonomik alanlarda yasadiklar1 problemlerinin degerlendirildigi calismalarin 6nemi

giin gegtikge artmaktadir.

Calismada 5-18 yas araliginda olan, zihinsel engeli olmayan, 96 SP tanili
cocuk, SP’ye 6zgii yasam kalitesinin giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve
denge, agr1 ve aci, yorgunluk, yemek yeme aktiviteleri, konusma ve iletisim
alanlarinda yasadiklar1 sorunlarin derecesi ve annelerinin bakim verme yiikleri

belirlenmistir.
Calisma sonuglart;

e Cocuklarin SP’ye 6zgii yasam kalitesi alanlarinda yasadigi sorunlarin derecesi
tespit edildi. Tiim yas grubu SP’li ¢ocuklarin en fazla sorunu yasam kalitesinin giinliik
aktiviteler alaninda yasadigi, en az sorunu ise konusma ve iletigim alaninda yasadigi
bulundu.

e Ebeveynlerin ¢cocuklarinin SP’ye 6zgii yasam kalitesi alanlarindaki islevlerini
degerlendirme sonuglari ile gocuklarin kendi kendilerini degerlendirme sonuglarinin
birbiri ile kuvvetli diizeyde iliskili oldugu bulundu.

e (Cocuklarin KMFSS seviyesi arttikca yasam kalitesinin giinliik aktiviteler, okul
aktiviteleri, hareket ve denge, yemek yeme aktiviteleri, konusma ve iletisim
alanlarinda yasadiklar1 zorluklarin arttig1 saptandu.

e Kuadriplejik SP’li ¢ocuklarin, diplejik ve hemiplejik olanlara gére yasam
kalitesinin giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve denge, yemek yeme
aktiviteleri, konugsma ve iletisim alanlarinda daha fazla sorun yasadiklari tespit edildi.

e Cocuklarin giinliik aktiviteler, okul aktiviteleri, hareket ve denge, agr1 ve aci,
yemek yeme aktiviteleri alanlarinda yasadiklari sorunlar arttikg¢a, ebeveynlerinin

bakim yiikiiniin arttig1 goriildii.
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e (Cocuklarin KMFSS seviyesi arttik¢a; ebeveynlerin bakim yiikiiniin arttig1 ve
spastisite tipleri a¢isindan kuadriplejik SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim
yiikiiniin, diplejik ve hemiplejik olanlardan daha yiiksek oldugu belirlendi.

e Geliri giderinden az olan, cocugun tiim tedavi masraflarini kargilayamayan ve
cocugun bakiminda yardim eden kimse olmayan ebeveynlerin bakim yiikii puanlarinin

daha yiiksek oldugu bulundu.
Calisma sonuglar1 dogrultusunda;

e SP’li ¢ocuklar icin SP’ye 0zgii yasam kalitesi Ol¢egi uygulanarak, yasam
kalitesi alanlarinda ¢ocuklarin yasadiklar1 sorunlarin derecesi tespit edilmektedir. SP’li
bireyler i¢in, SP’ye 0zgili yasam kalitesi 6l¢egi kullanilmast ve kisiye 6zel saglik
problemleri ve risk faktorleri belirlenerek tedavi planlamasi yapilmasi,

e SP’li ¢ocuklarin KMFSS seviyesi ve SP tipi ¢ocuklarin yasam Kalitesi
alanlarin1 farkli seviyelerde etkilemektedir. Dolayisiyla kaba motor fonksiyon
bozuklugunun ve spastisite tipinin yasam kalitesinin hangi alanlarin1 ne derece
etkilediginin tespiti ancak yasam Xkalitesi G6lgek sonuglarmin degerlendirmesi ile
miimkiin olmaktadir. Bu nedenle SP’ye 6zgii yasam kalitesi 6l¢ceginin SP’li bireylerin
takip ve tedavi edildigi tiim saglik kuruluslarinda uygulanabilirliginin saglanmasi,

e SP’de SP siddeti ve spastisite tipi yasam Kkalitesini olumsuz
etkileyebilmektedir. SP’li ¢ocuklar ile ¢alisan ¢ocuk hemsireleri ve diger saglik
personellerinin SP ve tedavi yonetimine iliskin egitsel programlara rehberlik etmesi,
¢ocugun saglik durumunu tanimlayarak tedavi yontemlerine yonelik ilgili kurumlarla
iletigimin saglanmasi koordinatorliigiinii yapmast,

e SP’li cocuklarin SP siddeti, spastisite tipi ve cocuklarm yasam kalitesi
alanlarinda yasadigi sorunlarin derecesi, ebeveynlerinin bakim yiikiinii etkilemektedir.
SP durumunu aile merkezli tedavi yaklasimi ile yonetmek adina programlar
gelistirilmesi ve ailenin bakim potansiyelini gelistirmek i¢in palyatif bakim
initelerinde uyum programlar1 olusturulmast,

e SP’li ¢cocugun ailesinin ekonomik diizeyi ve ¢ocugun bakimmda yardimci
bulunmas1 durumu ebeveynlerinin bakim yiikiinii etkilemektedir. Pediatri hemsireleri
ve diger saglik personellerinin hastanede bakim siire¢lerinde ve evlerde ziyaretleri ile
ailenin sosyal desteklerini ve zorlandiklar1 konular1 tespit edip gerekli destekleri

almalarma yonelik girisimleri yapmalar1 onerilebilir.
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EK-1. COCUGA
SOSYODEMOGRAFIK VERILER ANKET FORMU

VE EBEVEYNE AIT

SEREBRAL PALSILI COCUKLARIN YASAM KALITESININ VE
EBEVEYNLERININ BAKIM VERME YUKLERININ BELIRLENMESI

SOSYODEMOGRAFIK VERILER

ANNE iLE ILGILI BILGILER

1. Yasmz: [_1_lyas
2. Egitim durumunuz nedir?

a. Okur-yazar degil (¢))]

b. Okur-yazar )

c. llksgretim mezunu 3)

d. Lise mezunu @)

e. Universite mezunu )

f. Diger (6) |_|
4. Medeni durumunuz nedir?

a. Evli )

b. Evlidegil )

c. Boganmig 3) |_|
S. Esinizin egitim durumu nedir?

a. Okur-yazar degil 1)

b. Okur-yazar )

c. llkogretim mezunu 3)

d. Lise mezunu 4)

e. Universite mezunu 5)

f. Diger (6) | _|
6. Kag tane gocugunuz var ?

[_1_1

7. Aile tipi nedir ?

a. Cekirdek 1)

b. Genis 2) (]
8. Caligryor musunuz ?

a. Evet 2) b. Hayir (1) ||
9. Ekonomik durumunuzu nasil degerlendirirsiniz?

a. Geliri giderinden az 1)

b. Geliri giderine esit )

c. Geliri giderinden fazla 3) ||
10. Cocugunuzun tiim tedavi masraflarini kargilayabiliyor musunuz?

a. Evet ?2) b. Hayir 1) ||
11. Cocugunuzun bakiminda esinizden yardim aliyor musunuz?

a. Evet ?) b. Hayir (1 11|
12. Cocugunuzun bakiminda size yardim eden kimse var mi?

a. Evet ) b. Hayir (1) ||

Cevabiniz ‘evet’ ise;
12.1. Liitfen belirtiniz.
COCUK iLE ILGILI BILGILER
1. Cinsiyet Kiz || (K:1;E:2)
Erkek |_1I (]

2. Yas |_1_lyas
5. Boy ©em |Z|Z]_|
6. Kilo &) ZIZICI
7. Persentil l _ l _ 1 Uludag Universites:

oy Tip Fakiiltesi
Kiinik Arastirmalar Etik Kurulu
tarafindan onaylanmigtir X
Tarih Ao 2NC

Karar No : l‘)\[;_\ 5/4 " R
P
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8. Cocugunuz kag ay/yasinda teshis ald1?
(y) |_|_|

9. Serebral Palsi Tipi nedir? 10. Serebral Palsi Tipi nedir?
Motor bozukluga gére; Ekstremite tutulumuna gére;

a. Spastik (€))] a. Kuadriplejik (1)
b. Diskinetik 2) b. Diplejik 2)
c. Ataksik A3) c. Hemiplejik 3) I_|
d. Mikst “) I_|

11. Cocugunuzun spastisite derecesi nedir?
a. Hafif ()
b. Orta )
c. Agr 3) ||

12. Cocugunuz ilag kullamyor mu?
a. Evet ) b. Hayir (1) ||

Cevabiniz ‘evet’ ise;
12.1. Liitfen belirtiniz. I_1_]
13. Cocugunuzun Serebral Palsiye ek bagka bir engeli var m1?
a. Evet 2) b. Hayir (€Y} I_|
Cevabiniz ‘evet’ ise;
13.1. Liitfen belirtiniz. [_1_]
14. Cocugunuzun Serebral Palsiye ek baska bir rahatsizlig1 var m?
a. Evet 2) b. Hayir €)) |_|
Cevabiniz ‘evet’ ise;
14.1. Liitfen belirtiniz. [_1_]|
15. Cocugunuzun hareket kabiliyeti hangi siniftadir? (Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi)
Seviye 1: Bagimsiz yiiriir. leri kaba motor becerilerde limitasyon (smirhlik) vardir.
Seviye 2: Yardimei arag olmadan yiiriir. Toplum iginde yiiriirken limitasyonu vardir.
Seviye 3: Yardime: aragla yiiriir. Toplum iginde yiiriirken limitasyonu vardir.
Seviye 4: Limitasyonu vardir. Kendi kendine mobilte siirhdir. Toplum iginde taginir
veya tekerlekli sandalye kullanir.
e. Seviye 5: Yardimei teknolojiler kullanilsa da mobilizasyon sinirlidir. | _|
16. Cocugunuz rehabilitasyona bir yil igerisinde ne kadar siire ile gidiyor?
(gin) |_|_|_|

e op

17. Cocugunuzun ve sizin problemlerinize yonelik saglik personelinden destek aliyormusunuz?

a. Evet ) b. Hayir (1) 1]

Cevabiniz ‘evet’ ise;
17.1.Kimlerden destek aliyorsunuz?

a. Cocuk Doktoru 0)) 1. Kulak Burun Bogaz

b.  Cocuk Nérolojisi Uzmani(2) Uzmani(12)

c. Fizyoterapist 3) m. Go6z Doktoru (13)

d.  Ozel Egitim Uzmam 4) n. Ruh Saghg ve Hastaliklari

e. FTR Uzmam %) Uzmani(14)

f. Ortopedist 6) o. Beden Egitimi ve Spor

g Konusma Terapisti  (7) Ogretmeni (15)

h. Is-Ugrasi Terapisti  (8) p- DisHekimi  (16)

i. Psikolog &) q. Mesleki Rehabilitasyon

j.  Sosyal Hizmet Uzmani (10) Uzmani(17)

k. Hemgsire an r. Diger as) |_|_|
18. Cocugunuzun ve sizin problemlerinize yonelik hemsirenizden hangi alanlarda destek aliyorsunuz?

a. Bakim 1)

b. Egitim )

c. Rehabilitasyon 3)

d. Diger 4 |

19. Cocugunuzun ve sizin problemlerinize yonelik saglik personelinden beklentileriniz nelerdir?

Jiudag ting Sils.
Tip Fakiltesj
Klinik Arastirmalar Etik Kurut
T!;r'z‘aﬁnjan onaylan;ms::;“ N
CararNo - V20 © % 201(
2ok | 3/
A
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EK-2. PEDSQL™ 3.0 SP MODULU KUCUK COCUK (5-7
YAS) RAPORU

~ ™
PedsQL
Pediatrik Yasam Kalitesi
Serebral Palsi Modiilii

Siuram 3.0

KUGUK GOCUK (5-7 YAS) RAPORU

Gorusmeci igin talimat:

Sana bazi gocuklar igin sorun olabilecek seyler hakkinda birtakim sorular
soracagim. Bunlardan herhangi birinin senin i¢in ne élgiide bir sorun oldugunu
égrenmek istiyorum.

Sablonu gocuga gosterin ve okudukea cevaplari isaret edin.
Senin igin hicbir zaman sorun degil ise, giilen yiizii géster
Senin igin bazen sorun ise, ortadaki yiizii géster

Senin igin ¢cok fazla sorun ise, gatik ylizii goster

Her bir soruyu okuyacagim. Bunlarin senin igin ne élgiide sorun oldugunu
gbstermek igin resimleri isaret et. Gnce bir deneme yapalim.

Higbir zaman Bazen Cok fazla
Parmaklarini siklatmak senin icin zor mudur @ @ @

Cocugun soruya dogru cevap verip vermedigini anlamak icin parmaklarin stklatarak
g0stermesini isteyin. Cocuk hareketinden farkli olan bir cevap gosterdi ise soruyu
tekrarlayin.

PedsQL 3.0 (5-7) Serebral Palsi Izinsiz Cogaltiiamaz Yayin hakki © 1998 JW Varni,, Ph.D.
01/05 Her hakki saklidir
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PedsQL 2

Son birkag haftada aktiviteleri nasil yaptigini diigiin. Liitfen, her ciimleyi
dikkatlice dinle ve bunun senin igin ne kadar sorun oldugunu bana séyle.

Soruyu okuduktan sonra cevap sablonunu gésterin. Cocuk gekinirse veya nasil cevap
verecegini bilmiyor gibi gérniiyorsa, bir taraftan yuzleri gésterirken ayni zamanda cevap
seceneklerini okuyun.

GUNLUK AKTIVITELER (ile ilgili sorunlar...) Higcbir zaman | Bazen | Gok fazla
1.Senin igin ayakkabilarini giymek zor mudur 2

2.Senin icin gémleginin digmelerini iliklemek zor mudur 0 2 4
3.Senin igin tigortuni bagindan gegirmek zor mudur 0 2 4
4.Senin igin pantolon giymek zor mudur 0 2 4
5.Senin igin sagini taramak zor mudur 0 2 4
6.Senin igin tuvaleti kullanmak igin banyoya 0 2 4
gitmek zor mudur

7.Senin icin tuvaleti kullanmak igin soyunmak 0 2 4
zor mudur

8. Senin igin dus teknesi/kiivete girmek ve gikmak 0 2 4
zor mudur

9. Senin igin dislerini firgalamak zor mudur 0 2 4

OKUL AKTIVITELERI (ile ilgili sorunlar...) Higbir zaman | Bazen | Cok fazia

1. Senin igin kursun veya tukenmez kalemle yazmak

2 0 2 4
veya ¢izmek zor mudur
2. Senin igin makas kullanmak zor mudur 0 2 4
3. Senin igin bilgisayarin klavyesini kullanmak zor mudur 0 2 4
4. Senin igin bilgisayarin faresini kullanmak zor mudur 0 2 4
HAREKET ve DENGE (ile ilgili sorunlar...) Higbir zaman | Bazen | Gok fazla
1. Senin igin bir veya iki bacagini hareket ettirmek 0 2 4
zor mudur
2. Senin igin bir veya iki kolunu hareket ettirmek 0 2 4
Zor mudur
3. Senin igin viicudunun bélumlerini hareket ettirmek 0 5 4
zor mudur
4. Senin igin sandalyede oturdugunda dengeni 0 2 4
saglamak zor mudur
5. Senin igin ayaktayken dengeni saglamak zor mudur 0 5 4
PedsQL 3.0 (5-7) Serebral Palsi Izinsiz Gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Varni, Ph.D.
01/05 Her hakki saklidir
e
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PedsQL 3

Son birkag hafta igin nasil yaptigimi diisiin. Liitfen, her ciimleyi dikkatlice dinle
ve bunun senin igin ne kadar sorun oldugunu bana saoyle.

AGRI ve ACI (ile ilgili sorunlar...) Higbir zaman | Bazen Cok fazla

1. Kaslarin ve/veya eklemlerin agrir veya acir mi 0 2 4

2. Cok fazla agrin olur mu 0 2 4

3.Kaslarin ve/veya eklemlerindeki agri veya aci 0 5 4

nedeniyle uyumada giiclitk ceker misin

4. Kaslarin sertlesir ve/veya hassaslagir mi 0 2 4

YORGUNLUK (ile ilgili sorunlar...) Higbir zaman | Bazen Cok fazla

1. Kendini yorgun hisseder misin 0 2 4

2. Kendini fiziksel olarak zayif (gligsiiz) hisseder misin 0 2 4

3. Cok fazla dinlenir misin 0 2 4

4. Sevdigin seyleri yapmak igin yeterli giice sahip degil 0 2 4

misin

" YEMEK YEME AKTIVITELERI Higbir zaman | Bazen Gok fazla
(ile ilgili sorunlar...)

1. Senin igin kasik ve/veya catal ile yemek zor mudur 0 2 4

2. Senin igin yiyecegini gignemek zor mudur 0 2 4

3. Senin igin bardak tutmak zor mudur 0 2 4

4. Senin igin kendi kendine igmek zor mudur 0 2 4

5. Senin igin yiyecegini kesmek zor mudur 0 2 4

KONUSMA ve ILETISIM (ile ilgili problemler...) Higbir zaman | Bazen | Gok fazla

1. Senin igin ne istedigini ailene séylemek 0 5 4

zor mudur

2. Senin igin ne istedigini diger insanlara séylemek 2 4

zor mudur

3. Senin kelimelerini ailenin anlamasi zor mudur 0 2 4

4. Senin kelimelerini diger insanlarin anlamasi zor mudur 0 2 4

PedsQL 3.0 (5-7) Serebral Palsi Izinsiz GCogaltilamaz
01/05
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EK-3. PEDSQL™ 3.0 SP MODULU COCUK (8-12 YAS)
RAPORU

PedsQL"

Pediatrik Yasam Kalitesi
Serebral Palsi Modiilii

Surum 3.0

GOCUK RAPORU (8-12 yas)

Talimatlar

Serebral Palsili gocuklarin bazen ézel sorunlar vardir. Latfen, bunlarin her birinin gegen
BIR ay iginde senin igin ne kadar sorun oldugunu daire igine alarak bize bildir:

0 higbir zaman bir sorun degil ise

1 hemen hemen higbir zaman bir sorun degil ise
2 bazen bir sorun ise

3 siklikla bir sorun ise

4 hemen hemen her zaman bir sorun ise

Cevaplarin dogrusu veya yanlisi yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsan, litfen yardim iste.

PedsQL 3.0 (8-12) Serebral Palsi Izinsiz Gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Vami, Ph.D
01/05 Her hakki saklidir
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Gectigimiz BIR ay iginde, senin igin, bu ne kadar sorun oldu. ..

PedsQL 2

INI T i oy Hig bir | Hemen hemen Hemen he
GUNLUK AKTIVITELER (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen Sikhkla het zariigs
1.Benim igin ayakkabilarim: giymek zordur 0 1 2 3 4
2.Benim igin gémlegimin diigmelerini iliklemek zordu 0 1 2 3 4
3.Benim igin tisértumu bagimdan gegirmek zordur 0 1 2 3 4

4. Benim igin pantolon giymek zordur 0 1 2 3 4

5. Benim igin sagimi taramak zordur 0 1 2 3 4

6. Benim icin tuvaleti kullanmak icin banyoya 0 1 5 3 4
gitmek zordur

7. Benim igin tuvaleti kullanmak icin soyunmak

zordur 0 ¥ 2 8 4

8. Benim icin dus teknesi/kivete girmek ve ¢ikmak 0 1 2 3

zordur

9. Benim icin dislerini fircalamak zordur 0 1 2 3 4

/i | — Hig bir | Hemen hemen Hemen he|

OKUL AKTIVITELERI (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen | Siklikla HiF Zfias
1.Benim icin kursun veya tukenmez kalemle 0 1 2 3 4
yazmak veya gizmek zordur

2. Benim igin makas kullanmak zordur 0 1 2 3 4

3. Benim igin bilgisayarin klavyesini kullanmak zordul 0 1 2 3 4

4. Benim igin bilgisayarin faresini kullanmak zordur 0 1 2 3 4

P Hig bir | Hemen hemen Hemen her

HAREKET ve DENGE (ile ilgili sorunlar) zaman | higbir zaman Bazen Sikhikla —
1. Benim igin bir veya iki bacagimi hareket ettirmek 0 1 2 3 4
zordur

2. Benim igin bir veya iki kolumu hareket ettirmek 0 1 2 3 4
zordur

3. Benim igin viicudumun balamlerini hareket 0 1 2 3 4
ettirmek zordur

4. Benim icin sandalyede oturdugumda dengemi 0 1 2 3 4
saglamak zordur

5. Benim igin ayaktayken dengemi saglamak zordur 0 1 2 3 4

g Hig bir | Hemen hemen Hemen hem

AGRI ve ACI (ile ilgili sorunlar...) zaman | hicbir zaman Bazen | Siklikla tier zaman
1. Kaslarim ve/veya eklemlerim agrir veya acir 0 1 o) 3 4

2. Cok fazla agrim olur 0 1 2 3 4
3.Kaslarim ve/veya eklemlerimdeki agr veya aci 0 1 2 3 4
nedeniyle uyumakta giiglik cekerim

4 Kaslarim sertlesir ve/veya hassaslagir 0 1 2 3 4

PedsQL 3.0 Ebeveyn (5-7) Serebral Palsi
01/05

lzinsiz gogaltilamaz
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Gegtigimiz BIR ay iginde, senin igin, bu ne kadar sorun oldu. ..

PedsQL 3

A Hi¢ bir | Hemen hemen Hemen he

YORGUNLUK (ile ilgili sorunlar...) zaman | hicbir zaman Bazen Sikhikla herzantan
1. Kendimi yorgun hissederim 0 1 2 3 4

2. Kendimi fiziksel olarak zayif hissederim

(gugsiiz) 0 1 2 3 4

3. Cok fazla dinlenirim 0 1 2 3 4

4. Sevdigim seyleri yapmak igin yeterli 0 1 2 3 4

guce sahip degilim

YEMEK YEME AKTIVITELERI Hig bir | Hemen hemen Hemen hei
(ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen, Sikiikla her zaman
1.Benim icin kasik ve/veya gatal ile yemek 0 1 2 3 4
zordur

2.Benim igin yiyecegimi gignemek zordur 0 1 2 3 4
3.Benim igin bardak tutmak zordur 0 1 2 3 4
4.Benim igin kendi kendime igmek zordur 0 1 2 3 4
5.Benim igin yiyecegdimi kesmek zordur 0 1 2 3 4
KONUSMA ve ILETISIM Hig bir | Hemen hemen Hemen her
(ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen) Sikitkla her zaman
1. Benim igin ne istedigimi aileme soylemek 0 1 5 3 4
zordur

2. Benim igin ne istedigimi diger insanlara soylem 0 1 2 3 4
zordur

3. Kelimelerimi ailemin anlamasi zordur 0 1 2 4

4. Kelimelerimi diger insanlarin anlamasi zordur 0 1 2 4

PedsQL 3.0 Ebeveyn (5-7) Serebral Palsi
01/05

Uludag Universitesi
Tip Fakiiltesi
Kiinik Ara(?mmalar Etik Kurut:
nda

tarafi
Tarih s
“arar No :

n onaylanmigtir
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EK-4. PEDSQL™ 3.0 SP MODULU GENC (13-18 YAS)
RAPORU

PedsQL"

Pediatrik Yasam Kalitesi
Serebral Palsi Modiilii

Siriam 3.0

GENGC (13-18 YAS) RAPORU

Talimatlar

Serebral Palsili genglerin bazen 6zel sorunlari vardir. Latfen, bunlarin her birinin gegen BIR
ay iginde senin ne kadar sorun oldugunu daire igine alarak bize bildir:

0 higbir zaman bir sorun degil ise

1 hemen hemen hicbir zaman bir sorun degil ise
2 bazen bir sorun ise

3 siklikla bir sorun ise

4 hemen hemen her zaman bir sorun ise

Cevaplarin dogrusu veya yanligi yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsan, lutfen yardim iste.

PedsQL 3.0 (13-18) Serebral Palsi Izinsiz Gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Varni, Ph.D.
01/05 Her hakki sakhdir
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PedsQL 2

Gegtigimiz BIR ay iginde, senin igin, bu ne kadar sorun oldu. ..

TN o ey Hig bir | Hemen hemen Hemen he
GUNLUK AKTIVITELER (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen Sikhkla Higk Ziitiias
1.Benim igin ayakkabilarimi giymek zordur 0 1 2 3 4
2.Benim igin gémlegimin dugmelerini iliklemek zordu 0 1 9 3 4
3.Benim igin tigértumu bagimdan gecirmek zordur 0 1 2 3 4
4. Benim igin pantolon giymek zordur 0 1 2 3 4
5. Benim icin sagimi taramak zordur 0 1 2 3 4
6. Benim icin tuvaleti kullanmak i icin banyoya 0 1 2 3 4
gitmek zordur
7. Benim igin tuvaleti kullanmak igin soyunmak
zordur 0 1 2 8 4
8. Benim icin dus teknesi/kivete girmek ve ¢ikmak 1 2 3
zordur
9. Benim igin dislerini firgalamak zordur 0 1 2 3
i A Hi¢ bir | Hemen hemen Hemen he
OKUL AKTIVITELERI (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen | Siklikla HéF Saat
1.Benim igin kursun veya tikenmez kalemle 0 1 2 3 4
yazmak veya cizmek zordur
2. Benim igin makas kullanmak zordur 0 1 2 3 4
3. Benim icin bilgisayarin klavyesini kullanmak zordu 0 1 2 3 4
4. Benim icin bilgisayarin faresini kullanmak zordur 0 1 2 3 4
——— Hig bir | Hemen hemen Hemen he
HAREKET ve DENGE (ile ilgili sorunlar) zaman | higbir zaman Bazen Siklikla HerZaniain
1. Benim igin bir veya iki bacagimi hareket ettirmek 0 1 2 3 4
zordur
2. Benim igin bir veya iki kolumu hareket ettirmek 0 1 2 3 4
zordur
3. Benim igin viicudumun bélumlerini hareket
; 0 1 2 3 4
ettirmek zordur
4. Benim icin sandalyede oturdugumda dengemi 0 1 2 3 4
saglamak zordur
5. Benim icin ayaktayken dengemi saglamak zordur 0 1 2 3 4
I Hig bir | Hemen hemen Hemen he
AGRI ve ACI (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen Siklikla Her Zamas
1.Kaslarim ve/veya eklemlerim agrir veya acir 0 1 2 3 4
2.Cok fazla agrim olur 0 1 2 3 4
3.Kaslarim ve/veya eklemlerimdeki agri veya aci
0 1 2 3 4
nedeniyle uyumakta giiclilk cekerim
4 Kaslarim sertlesir ve/veya hassaslasir 0 1 2 3 4

PedsQL 3.0 Ebeveyn (13-18) Serebral Palsi
01/05

Izinsiz ¢ogaltilamaz
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PedsQL 3

Gegtigimiz BIR ay iginde, senin igin, bu ne kadar sorun oldu. ..

g e Hi¢ bir | Hemen hemen Hemen he
YORGUNLUK (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen Sikhikla Her saman
1. Kendimi yorgun hissederim 0 1 2 3 4
2. Kendimi fiziksel olarak zayif hissederim
(giigsiiz) 0 1 2 3 4
3. Cok fazla dinlenirim 0 1 2 3 4
4. Sevdigim seyleri yapmak igin yeterli 0 1 5 3 4
enerjiye sahip degilim
YEMEK YEME AKTIVITELERI Hi¢ bir | Hemen hemen Hemen hei
(ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen | Sikitkla her zaman

1.Benim icin kasik ve/veya gatal ile yemek

0 1 2 3 4
zordur
2.Benim igin yiyecegimi cignemek zordur 0 1 2 3 4
3.Benim igin bardak tutmak zordur 0 1 2 3 4
4.Benim icin kendi kendime igmek zordur 0 1 2 3 4
5.Benim igin yiyecegimi kesmek zordur 0 1 2 3 4
KONU$MA ve "_ETIsIM Hic bi H h H h
SRV ¢ bir emen hemen emen her
(ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman | 5azen| Stklikla | o an

1. Benim igin ne istedigimi aileme séylemek

0 1 2 3 4
zordur

2. Benim igin ne istedigimi diger insanlara 0 1 2 3 4
Séylemek zordur

3. Kelimelerimi ailemin anlamasi zordur 0 4 2 3 4
4. Kelimelerimi diger insanlarin anlamasi zordur 0 1 2 3 4

Uidag Universies,
Tip Fakiiltesi
iinik Arastirmalar Etik Kuruiu
tarafindan onaylanmigtir

Jah = 142 .G .25\
Xarar No : 25464 :5/44
PedsQL 3.0 Ebeveyn (13-18) Serebral Palsi izinsiz gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Varni, Ph.C
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EK-5. PEDSQL™ 3.0 SP MODULU KUCUK COCUK (5-7
YAS) ICIN EBEVEYN RAPORU

Pediatrik Yasam Kalitesi
Serebral Palsi Modiilii

Surim 3.0

KUGUK COCUK (5-7 yas) iCIN EBEVEYN RAPORU

Talimatlar

Serebral Palsili ocuklarin bazen ézel sorunlari vardir. Latfen, bunlarin her birinin gegen
BIR ay icinde sizin gocugunuz icin ne kadar sorun oldugunu daire igine alarak bize
bildirin:

0 higbir zaman bir sorun degil ise

1 hemen hemen higbir zaman bir sorun degil ise
2 bazen bir sorun ise

3 sikhkla bir sorun ise

4 hemen hemen her zaman bir sorun ise

Cevaplarin dogrusu veya yanlisi yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsaniz, litfen yardim isteyin.

PedsQL 3.0 Ebeveyn (5-7) Serebral Palsi Izinsiz gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Vami, Ph.D.
01/05 Her hakki saklidir
Jludag Universites;
Kiinik Aran Fakultesi

rMmalar Etjj
Tg]r:ﬂn an onayrlanr_’r(l1';:::"l tu
SararNo 20 . l;‘\é’
2016 { 3/4 Il
s

67



PedsQL 2

Gegtigimiz BIR ay iginde, gocugunuz igin bu ne kadar sorun oldu...

GUNLUK AKTIVITELER (e ilgili sorunfar...) f;fng: ::}'L‘::’;::"::“ Bazen | Sikiikla E:r":",‘n';i
1. Kendi ayakkabilarini giymekte guglik 0 1 2 3 4
2. Kendi gémlegini iliklemekte gugluk 0 1 2 3 4
3. Tigbrtiinu bagindan gegirmekte gugluk 0 1 2 3 4
4. Pantolonunu giymekte giigliik 0 1 2 3 4
5. Kendi sagini taramakta guclik 0 1 ) 3 4
6. Tuvaleti kullanmak igin banyoya gitmekte guglik 0 1 2 3 4
7. Tuvaleti kullanmak igin soyunmakta guglik 0 1 2 3 4
8. Dus teknesi/kuvete girip ve cikmakta guglik 0 1 2 3 4
9. Dislerini fircalamakta guigliik 0 1 2 3 4
OKUL AKTIVITELERI (ile ifgili soruntar...) i :;'Sﬁ';:;’::" Bazen | Sikiikia E::“ZZ""";‘;'
1. Kursun veya titlkenmez kalemle yazmak veya 0 1 2 3 4
zizmekte guglik
2. Makas kullanmakta giiglik 0 1 2 3 4
3. Bilgisayarin klavyesini kullanmakta guglik 0 1 2 3 4
4. Bilgisayarin faresini kullanmakta gtiglik 0 1 2 3 4
HAREKET ve DENGE (ile ilgili soruniar) 'z"a'fn:: :;’;ﬁ';::"::" Bazen | Sikiikla :::“;',‘n:‘;'
1. Bir veya iki bacagini hareket ettirmekte gugluk 0 1 2 3 4
2. Bir veya iki kolunu hareket ettirmekte gucluk 0 1 2 3 4
3. Viicudunun bélimlerini hareket ettirmekte glgluk 0 1 2 3 4
;.g;gr':dalyede oturdugunda dengesini saglamakta 0 1 2 3 4
S. Ayaktayken dengesini saglamakta giiglik 0 1 2 3 4
AGRI ve ACI (ile ilgili sorunlar...) e ;':}’;ﬁ';:;’::" Bazen | Sikiikla | ffemen her
1. Kaslar ve/veya eklemlerde agrilar 0 1 2 3 4
2. Gok fazla agrinin olmasi 0 1 2 3 4
3. Kaslar ve/veya eklemlerindeki agri veya aci
nedeniyle uyumada giiclilk cekme 0 : . 3 4
4. Kaslarda sertlesme ve/veya hassaslagma 0 1 2 3 4
PedsQL 3.0 Ebeveyn (13-18) Serebral Palsi Izinsiz Gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Varni, Ph.D.
01/05 Her hakki saklidir
e

‘<ligk lf\ra irmalar Etik Kuruh:
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Gegtigimiz BIR ay iginde, gocugunuz igin bu ne kadar sorun oldu. ..

PedsQL 3

YORGUNLUK (ile ilgili sorunlar...) ';;fn';: ::}'L‘:,“z:;’::" Bazen | Sikiikla :::“z‘;'r‘n':“
1. Yorgun hissetme 0 1 2 3 4
2. Fiziksel olarak zayif hissetme (gligstiz) 0 1 2 3 4
3. Cok fazla dinlenme ihtiyaci 0 1 2 3 4
4." H_pslandlgj seylgri yapmak igin yeterli 0 1 2 3 4
guci olmadigini hissetme

YEMEK YEME AKTIVITELERI Hig bir Hemen hemen Bazen| Sikikia | Hemen hei
(ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman her zaman
1. Kasik ve/veya catal ile yemekte giiglik 0 1 2 3 4

2. Yiyecegini gignemekte giiglik 0 1 2 3 4

3. Bardak tutmakta guiglitk 0 1 2 3 4

4. Kendi kendine igmekte giglitk 0 1 2 3 4

5. Yiyecegini kesmekte guglik 0 1 2 3 4
(g sorir. ) Lo | Mo | Ban swame | Horen e
1. Ne istedigini ailesine sdylemekte guigluk 1 2 3 4

2. Ne istedigini bagkalarina séylemekte gugliik 0 1 2 3 4

3. Kelimelerini ailesinin anlamasinda gigluk 0 1 2 3 4

4. Kelimelerini baskalarinin anlamasinda guglitk 0 1 2 3 4

Jludag Unversies,
Klinik A T'pm";laaklglr‘eEigk Kurun:

PedsQL 3.0 Ebeveyn (5-7) Serebral Palsi
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Izinsiz gogaltilamaz
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EK-6. PEDSQL™ 3.0 SP MODULU COCUK (8-12 YAS) ICIN
EBEVEYN RAPORU

PedsQL"

Pediatrik Yasam Kalitesi
Serebral Palsi Modiilii

Siuriim 3.0

COCUK iGiN EBEVEYN RAPORU (8-12 yas)

Talimatlar

Serebral Palsili gocuklarin bazen 6zel sorunlari vardir. Litfen, bunlarin her birinin gecen

BIR ay iginde sizin ¢ocugunuz igin ne kadar sorun oldugunu daire icine alarak bize
bildirin:

0 higbir zaman bir sorun degil ise

1 hemen hemen higbir zaman bir sorun degil ise
2 bazen bir sorun ise

3 sikhikla bir sorun ise

4 hemen hemen her zaman bir sorun ise

Cevaplarin dogrusu veya yanlsi yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsaniz, litfen yardim isteyin.

PedsQL 3.0 (8-12) Serebral Palsi lzinsiz Gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Varni, Ph.D
01/05 Her hakki sakhdir
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Gegtigimiz BIR ay iginde, gocugunuz igin, bu ne kadar sorun oldu...

PedsQL 2

GUNLUK AKTIVITELER (ile ilgili soruntar...) ?;fn';'r: :;'L‘;:’;::"::“ Bazen | Siklikla :::"z‘:"‘n';i
1. Kendi ayakkabilarini giyerken gugluk 0 1 2 3 4

2. Kendi gémleginin dugmelerini iliklerken gugcluk 0 1 2 3 4

3. Tisértunu basindan gegirirken guiglik 0 1 2 3 4

4. Pantolon giyerken giigliik 0 1 2 3 4

5. Kendi sagini tararken guglik 0 1 2 3 4
6.Tuvaleti kullanmak igin banyoya giderken guiglitk 0 1 2 3 4
7.Tuvaleti kullanmak igin soyunurken guglilk 0 1 2 3 4
8.Dus teknesi/kivete girerken ve cikarken giigliik 0 1 ) 3 4
9.Diglerini firgalarken guiclik 0 1 2 3 4
OKUL AKTIVITELERI (ile ilgili soruntar...) galfn:lr: :;?;‘;::;‘:n Bazen | Sikhkla :::'nzea%:il
1. Kursun veya tikenmez kalemle yazmak veya 0 1 2 3 4
sizmekte giiclik

2. Makas kullanmakta gtglik 0 1 2 3 4

3. Bilgisayarin klavyesini kullanmakta gugluk 0 1 2 3 4

4. Bilgisayarin faresini kullanmakta gticlik 0 1 2 3 4
HAREKET ve DENGE (ile ilgili soruniar) :'a'fn';": :;?ﬁr;::::n Bazen | Sikiikla ::r’"z:'r‘n';f.'
1. Bir veya iki bacagini hareket ettirmekte gugluk 0 1 2 3 4

2. Bir veya iki kolunu hareket ettirmekte gugluk 0 1 2 3 4

3. Vicudunun bélumlerini hareket ettirmekte glgluk 0 q 2 3 4

4. gtalglgilyede otururken dengesini saglamakta 0 1 2 3 4

5. Ayaktayken dengesini saglamakta gugluk 0 1 2 3 4
AGRI ve ACI (ile ilgili sorunfar...) ;'a'f“:: :;’L‘ﬁ';:;’::" Bazen | Siklikia E::“;';’;f‘"
1.Kaslar ve/veya eklemlerde agrilar 0 1 2 3 4
2.Cok fazla agrinin olmasi 0 1 2 3 4

3. Kas!ar ve/veya eklemlgrindeki agn veya aci 0 1 2 3 4
nedeniyle uyumada giiglitk cekmesi

4. Kaslarinda sertlesme ve/veya hassaslasma 0 1 2 3 4

PedsQL 3.0 Ebeveyn (8-12) Serebral Palsi

Izinsiz gogaltilamaz

Yayin hakki © 1998 JW Varni, Ph.D.
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PedsQL 3

Gegtigimiz BIR ay icinde, senin igin, bu ne kadar sorun oldu ...

YORGUNLUK (e ilgili soruniar...) ;‘;fn:'r: ::}':ﬁ“z:;';‘:" Bazen | Sikiikla :::“z‘:',‘n';f"
1. Yorgun hissetme 0 1 2 3 4

2. Fiziksel olarak zayif hissetme (gugsuz) 0 1 2 3 4
3.Cok fazla dinlenme ihtiyaci 0 1 2 3 4
4." H"O§land|§1 seylgri yapmak igin yeterli 0 1 2 3 4
glci olmadigini hissetme

e T e e
1. Kasik velveya catal ile yemekte guglik 1 2 3 4

2. Yiyecegini gignemekte gugluk 0 1 2 3 4

3. Bardak tutmakda giglikk 0 1 2 3 4

4. Kendi kendine igmede guiglik 0 1 2 3 4

5. Yiyecegini kesmekte guglik 0 1 2 3 4
e g soraiar.g Larn | e e Bazon| Siakia | Homen hen
1.Ne istedigini ailesine séylemekte gugluk 0 1 2 3 4
2.Ne istedigini bagkalarina sdylemekte giilik 0 1 2 3 4
3.Kelimelerini ailesinin anlamasinda gugluk 0 1 2 3 4
4.Kelimelerini bagkalarinin anlamasinda glgluk 0 1 2 3 4

PedsQL 3.0 Ebeveyn (5-7) Serebral Palsi
01/05

Izinsiz gogaltilamaz
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EK-7. PEDSQL™ 3.0 SP MODULU GENC (13-18 YAS) iCIN
EBEVEYN RAPORU

edsQL"

Pediatrik Yasam Kalitesi
Serebral Palsi Modiilii

Surim 3.0

GENGLER (13-18 YAS) iCiN EBEVEYN RAPORU

Talimatlar

Serebral Palsili genglerin bazen ézel sorunlari vardir. Latfen, bunlarin her birinin gegen BiR
ay icinde sizin gocugunuz igin ne kadar sorun oldugunu daire igine alarak bize bildirin:

0 higbir zaman bir sorun degil ise

1 hemen hemen higbir zaman bir sorun degil ise
2 bazen bir sorun ise

3 siklikla bir sorun ise

4 hemen hemen her zaman bir sorun ise

Cevaplarin dogrusu veya yanlisi yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsaniz, litfen yardim isteyin.

PedsQL 3.0 Ebeveyn (13-18) Serebral Palsi Izinsiz Gogaltilamaz Yayin hakki © 1998 JW Varni, Ph.D
01/05 Her hakki saklidir
Uludag Universites,
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PedsQL 2

Gegtigimiz BIR ay icinde, gocugunuz igin, bu ne kadar sorun oldu. ..

o S—— Hig bir | Hemen hemen Hemen he
GUNLUK AKTIVITELER (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen Siklikla her zamar
1. Kendi ayakkabilarini giyerken gugliik 0 1 ) 3 4
2. Kendi gémleginin diigmelerini iliklerken gugluk 0 1 ) 3 4
3. Tigdrttinu basindan gegirirken gugluk 0 1 2 3 4
4. Pantolon giyerken guglik 0 1 2 3 4
5. Kendi sagini tararken gugluk 0 1 2 3 4
6.Tuvaleti kullanmak i¢in banyoya giderken gucluk 0 1 2 3 4
7.Tuvaleti kullanmak igin soyunurken guglik 0 1 2 3 4
8.Dus teknesi/kiivete girerken ve gikarken gugluk 0 1 2 3 4
9.Diglerini firgalarken giiglitk 0 1 2 3 4
sp s Hig¢ bir | Hemen hemen Hemen he
OKUL AKTIVITELERI (ile ilgili sorunar...) zaman | higbir zaman | Bazen | Sikiikla| SRR O
1. Kursun veya tikenmez kalemle yazmak veya 0 1 2 3 4
sizmekte gucliuk
2. Makas kullanmakta giiglik 0 1 2 3 4
3. Bilgisayarin klavyesini kullanmakta guglik 0 1 2 3 4
4. Bilgisayarin faresini kullanmakta gtgluk 0 1 2 3 4
v g g Hig¢ bir | Hemen hemen Hemen he
HAREKET ve DENGE (ile ilgili sorunlar...) zaman | higbir zaman Bazen | Sikhkla Hiet zaniar
1. Bir veya iki bacagini hareket ettirmekte gugluk 0 1 2 3 4
2. Bir veya iki kolunu hareket ettirmekte giiglikk 0 1 2 3 4
3. Vidcudunun bélamlerini hareket ettirmekte giiglik 0 1 2 3 4
4, S"ancjalyede otururken dengesini sadlamakta 0 1 2 3 4
guclik
5. Ayaktayken dengesini saglamakta giiglik 0 1 2 3 4
e S Hig bir | Hemen hemen Hemen hei
AGRI ve ACI (ile ilgili sorunlar...) zaman | hicbir zaman Bazen | Siklikla hier zamais
1.Kaslar ve/veya eklemlerde agrilar 0 1 2 3 4
2.Cok fazla agrisi olmasi 0 1 2 3 4
3. Kaslar ve/veya eklemlerindeki agri veya acl
. s ¢ 0 1 2 3 4
nedeniyle uyumada giiglilk cekmesi
4. Kaslarinda sertlesme ve/veya hassaslasma 0 1 2 3 4
SIUDEG Ufhive. s
inik Aragtmaala Eek Kur
ta[‘aﬁnc?;n onaylanmlg::d“'
e A2 32514
2o\ 2 A4
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PedsQL 3

Gegtigimiz BIR ay icinde, senin igin, bu ne kadar sorun oldu ...

YORGUNLUK (e ilgili soruniar...) ;‘;fn:'r: ::}':ﬁ“z:;';‘:" Bazen | Sikiikla :::“z‘:',‘n';f"
1. Yorgun hissetme 0 1 2 3 4

2. Fiziksel olarak zayif hissetme (gugsuz) 0 1 2 3 4
3.Cok fazla dinlenme ihtiyaci 0 1 2 3 4
4." H"O§land|§1 seylgri yapmak igin yeterli 0 1 2 3 4
glci olmadigini hissetme

e T e e
1. Kasik velveya catal ile yemekte guglik 1 2 3 4

2. Yiyecegini gignemekte gugluk 0 1 2 3 4

3. Bardak tutmakda giglikk 0 1 2 3 4

4. Kendi kendine igmede guiglik 0 1 2 3 4

5. Yiyecegini kesmekte guglik 0 1 2 3 4
e g soraiar.g Larn | e e Bazon| Siakia | Homen hen
1.Ne istedigini ailesine séylemekte gugluk 0 1 2 3 4
2.Ne istedigini bagkalarina sdylemekte giilik 0 1 2 3 4
3.Kelimelerini ailesinin anlamasinda gugluk 0 1 2 3 4
4.Kelimelerini bagkalarinin anlamasinda glgluk 0 1 2 3 4

PedsQL 3.0 Ebeveyn (5-7) Serebral Palsi
01/05

Izinsiz gogaltilamaz
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EK-8. ZARIT BAKIM YUKU OLCEGI

ZARIT Balam Yikii Oleegi ©  [Hichir | |
. . paman Nadiren

B

1 1-Bakim verdiginiz yakimnizin ihtiya¢ duydugundan daha
cok yardim istedigini diisiiniiyor musunuz?

edeniyle kendinize yeterince zaman ayiramadiginizi

2 -Bakim verdiginiz yakininiza harcadiginiz zaman
iisiiniiyor musunuz?

orumluluklarimiz: yerine getirmeye ¢aliyma arasinda

3 -Yakininizin bakimu ile aileniz ya da isinize kars: diger
1kint: hissediyor musunuz?

4 -Bakim verdiginiz yakiniizin yaninda oldugunuz zaman
bk hissediyor musunuz?

5 -Bakim verdiginiz yakininizin son zamanlarda diger aile
iiyeleriyle ya da arkadaslarmzla iliskilerinizi olumsuz
onde etkiledigini diigiiniiyor musunuz?

6 7-Bakim verdiginiz yakimmizin gelecegi ile ilgili olarak
lendiseleniyor musunuz?

7 E—Baklm verdiginiz yakininizin size bagimh oldugunu

iigiiniiyor musunuz?

-Bakim verdiginiz yakininizin yaninda oldugunuz zaman

erginlik hissediyor musunuz?

9 10-Bakim verdiginiz yakininizla ilgilendiginiz i¢in

sagligimzin bozuldugunu diisiiniiyor musunuz?

10  (11-Yakimimizin bakimi nedeniyle istediginiz gibi 6zel

agamnizin olmadigim diisiiniiyor musunuz?

11  [12-Yakimmzin bakimi nedeniyle sosyal yasaminizin

sitlandigi hissediyor musunuz?

12  [14-Bakim verdiginiz yakinimizin bakim vermeniz gereken

tek kisi oymus gibi sizden ona bakim vermenizi

bekledigini diisiiniiyor musunuz?

13  [15-Kendi harcamalariniza ek olarak bakim verdiginiz

yakimizin bakimi i¢in yeterince paraniz olmadigin

diisiiniiyor musunuz?

14  [16-Bakim verdiginiz yakinimizin, bakimin daha fazla

‘\'istlenemeyeceginizi diigiiniiyor musunuz?

15 Ll(7—Baknn verdiginiz yakinmizin hastaligi nedeniyle yagam
ontroliiniizii kaybettiginizi diigiiniiyor musunuz?

16 [19-Yakimniz igin ne yapilmasi gerektigi konusunda

rarsizhk ¢ektiginiz oluyor mu?

17 1-Yakiminiza daha iyi bakabileceginizi diisiindiigiiniiz

luyor mu?

18 2-Bakim verdiginiz yakinmizin size yiik oldugunu

iigiiniiyor musunuz

Uludag Universilesi

Klinik AraTID Fakiltesi

tarafin timalar Etik Kuruty
arih

an onaylanmigtir.
KararNo : ' 2.7 2516

2:«\(_-“13/,1,\
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EK-9. JAMES W. VARNI Ph.D PEDSQL™ 3.0 SP MODULU
iZNi

NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

Information about use of "PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module"
4 ileti

NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr> 16 Nisan 2015 16:50
Alici: "jvarni@archone.tamu.edu” <jvarni@archone.tamu.edu>

Dear Varni,

Professor $ehim Kutlay and et al.(Ankara University Faculty of Medicine) translated "PedsQL 3.0. Cerebral Palsy
Module" to Turkish PedsQL 3.0 SP module. Turkish PedsQL 3.0 SP module of this study adaptation, reliability and
validity have been made by $Sehim Kutlay and et al. | want to use this scale in my student's master thesis. | got
permission from $ehim Kutlay. | wanted to inform you. | would appreciate if you respond.

Yours sincerely.

Assoc. Prof. Nurcan Ozyazicioglu
Uludag University
School of Health, Bursa, Turkey

Dog.Dr.Nurcan Ozyazicioglu

Uludag Universitesi, Saglik Yiiksekokulu
Bélim Bagskani

tel:02242942470, Bursa.

NURCAN 0zYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr> 16 Nisan 2015 16:51
Alici: seldakorkmaz@uludag.edu.tr, SELDA ASILTURK <seldaasilturk@hotmail.com>

[Alintilanan metin gizlendi]

Varni, James <jvarni@arch.tamu.edu> 16 Nisan 2015 17:32
Alici: NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

Please go to www.pedsql.org and click on conditions of use. There is no license fee.

James W. Varni, Ph.D.

Professor and Vice Chair for Research

Department of Pediatrics, College of Medicine

Julie and Craig Beale ‘71 Endowed Professor

Center for Health Systems + Design

Department of Landscape Architecture and Urban Planning
College of Architecture

Texas A&M University

3137 TAMU

College Station, Texas 77843-3137

jvarni@tamu.edu

[Alintilanan metin gizlendi]
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EK-10. MAPi RESEARCH TRUST PEDSQL™ 3.0
MODULU 1ZNi

10.05.2019 Uludag Universitesi Posta - Information about to use of the PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module

R\ Uludag

H iniversitesi SELDA ASILTURK <seldakorkmaz@uludag.edu.tr>

Information about to use of the PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module
4ileti

SELDA ASILTURK <seldakorkmaz@uludag.edu.tr> 18 Nisan 2015 23:47
Alici: PROinformation@mapi-trust.org
Bcc: nurcanoz@uludag.edu.tr

Dear Sir or Madam;

1 am writing you about to use of the PedsQL™ 3.0 Cerebral Palsy Module.

I have been doing master’s degree in nursing at Uludag University Institue of Health Science in Bursa,
Turkey and want to use of the PedsQL™ 3.0 Cerebral Palsy Module in my master’s thesis.

Prof. Dr. Sehim Kutlay and et al. (Ankara University Faculty of Medicine) translated "PedsQL 3.0.
Cerebral Palsy Module" to Turkish and made the study that- The PedsQL in pediatric cerebral palsy:
adaptation, reliability and validity of the Turkish version of the Pediatric Quality of Life Inventory 3.0
cerebral palsy module.

I got permission from Prof. Dr. Sehim Kutlay and she sent the Turkish documents of the PedsQL™ 3.0
Cerebral Palsy Module.

My advisor, Assoc. Prof. Dr. Nurcan Ozyazicioglu (Uludag University School of Health Sciences)
informed Prof. Dr. James W. Varni about the term by e- mail.

Prof. Dr. James W. Varni replied and said please go to www.pedsql.org and click on conditions of use.
There is no license fee.

I checked the web site www.pedsql.org and read conditions of use. I have some questions .

I think that I can use Turkish version of the PedsQL™ 3.0 Cerebral Palsy Module that I get permission
from Prof. Dr. Sehim Kutlay (Ankara University Faculty of Medicine). Can I use? Is it enough to get

permisson and documents from Prof. Dr. Sehim Kutlay to use Turkish version of the PedsQL™ 3.0
Cerebral Palsy Module?

May I have to have the user-agreement completed and signed and returned by fax to Mapi Research
Trust?

That is about my master” thesis and very important. I would be grateful if you could explain the details or
say is there anything to do?

I look forward to hearing from you.

Yours faithfully

Selda Asiltiirk

Master Student in Nursing

Uludag University Institue of Health Science
Bursa, Turkey

scldakorkmaz@uludag.cdu.tr

Elodie BIDEAU <ebideau@mapigroup.com> 22 Nisan 2015 11:46
Alici: "seldakorkmaz@uludag.edu.tr" <seldakorkmaz@uludag.edu.tr>

https://mail.google.com/mail/u/07ik=650a256436&view=pt&search=all&permthid=thread-f%3A1498824069762976497 &simpl=msg-{%3A1498824... 1/4
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10.05.2019 Uludag Universitesi Posta - Information about to use of the PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module

Dear Selda Asilturk,
Thank you for your email and for your interest in the PedsQL.

| confirm that in order to get permission to use the PedsQL Cerebral Palsy Module you will have to complete, sign
(handwritten) and send me back the attached user agreement by email to speed up the process. Please note that for
legal purposes we will also request you to send us a “wet-ink” version to the address listed in my signature.

Upon receipt of the signed agreement you will be able to use the Cerebral Palsy Module.
If you have any questions, please do not hesitate to contact me.

Best regards,

Elodie

Elodie Bideau
Information Resources Specialist - Information Support Unit

Mapi Research Trust
27 rue de la Villette | 69003 LYON | FRANCE
Tel: +33 (0) 4 72 13 58 79 | Fax: +33 (0) 4 72 13 55 73| ebideau@mapigroup.com

Please visit our websites www.mapigroup.com | www.mapi-trust.org | www.proqolid.org | www.mapi-prolabels.org | Mapi Store

Before printing this email, think about environmental responsibility.

A KK K K KK K K KK K O K 3K 3K 0 K K K K K K S K R K K K K K K KK K K S K I R RO O O N K KN S K R K 8 K K K KK K K O o K K K KO K O K

This transmission (including any attachment) is intended solely for the use of the addressee(s) and may contain confidential information
including trade secrets which are privileged, confidential, exempt from disclosure under applicable law and/or subject to copyright. If you are
not an intended recipient, any use, disclosure, distribution, reproduction, review or copying (either whole or partial) is unauthorized and may
be unlawful. Emails are susceptible to alteration and their integrity cannot be guaranteed. The Mapi Group shall not be liable for this email if
modified or falsified. If you are not the intended recipient of this email, please delete it immediately from your system and notify the sender of
the wrong delivery and the mail deletion.

X R A K K K K KKK KK K K S K KKK KK KK K KKK 5K K K F K R KR S Y R 8 K 8 KK K K WK K R K

De : SELDA ASILTURK [mailto:seldakorkmaz@uludag.edu.ir]
Envoyé : samedi 18 avril 2015 22:47

A : PROinformation TRUST.ORG
Objet : Information about to use of the PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module

[Alintilanan metin gizlendi]
i) PedsQL_UserAgreement_March2015_16.0_protected.doc
421K
SELDA ASILTURK <seldakorkmaz@uludag.edu.tr> 27 Nisan 2015 16:45

Alici: Elodie BIDEAU <ebideau@mapigroup.com>
Bce: nurcanoz@uludag.edu.tr

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=650a256436&view=pt&search=all&permthid=thread-{%3A14988240697629764978&simpl=msg-{%3A1498824... 2/4
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10.05.2019 Uludag Universitesi Posta - Information about to use of the PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module
Dear Elodie Bideau;

| complete, sign (handwritten) and scan user agreement and send you back the attached a “wet-ink” version of user
agreement by email to speed up the process.
[Alintilanan metin gizlendi]

4«3 sontarama-selda.pdf
568K

Elodie BIDEAU <ebideau@mapigroup.com> 29 Nisan 2015 17:04
Alici: SELDA ASILTURK <seldakorkmaz@uludag.edu.tr>

Dear Selda,
Thank you very much for sending the signed user agreement.

Although, Prof. Dr. Sehim Kutlay already provided you with the Cerebral Palsy Module, I've attached
it here again to this email, along with the scoring instructions.

Unfortunately the toddler scale is not available, you are free to translate it by your own means if
you can do so. If you're interested please let me know and I'll send you the corresponding
agreement to be completed.

If you have any questions, feel free to contact me.
I wish you all the best in your study.
Kind regards,

Elodie

De : SELDA ASILTURK [mailto:seldakorkmaz@uludag.edu.tr]

Envoyé : lundi 27 avril 2015 15:46

A : Elodie BIDEAU

Objet : Re: Information about to use of the PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module

[Alintilanan metin gizlendi]

7 eklenti

@ pedsQL_CP_Turkish_(5-7).doc
9 102K

iy pedsQL_CP_Turkish_(8-12).doc
4] 113K

i pedsQL_CP_Turkish_(13-18).doc
| 113K

@) pedsQL_CP_Turkish_(parent5-7).doc

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=650a256436&view=pt&search=all&permthid=thread-f%3A1498824069762976497 &simpl=msg-f%3A1498824... 3/4
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10.05.2019 Uludag Universitesi Posta - Information about to use of the PedsQL 3.0. Cerebral Palsy Module
11K

@ pedsQL_CP_Turkish_(parent8-12).doc
112K

Eﬂ pedsQL_CP_Turkish_(parent13-18).doc
110K

'ﬂ PedsQL-Scoring_09-2014.pdf

— 1089K

https:/mail.google.com/mail/u/0?ik=650a256436&view=pt&search=all&permthid=thread-f%3A14988240697629764978&simpl=msg-{%3A1498824... 4/4
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EK-11. PROF. DR. SEHIM KUTLAY PEDSQL™ 3.0 SP
MODULU 1ZNi

Uludag : %
Unive?sitesl NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

olgek talebi
6 ileti

NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr> 30 Mart 2015 16:09
Alici: skutlay@medicine.ankara.edu.tr

Sayin Kutlay,

"SEREBRAL PALSILI GOCUKLARDA PEDIYATRIK YASAM KALITES|I ENVANTERI (PEDSQL) OLCEGININ
TURKGE ADAPTASYON, GUVENIRLILIK VE GEGERLILIK CALISMASI" isimli galismanizda PedsQL 3.0 SP
modiiliniin Tiirkge versiyonunun giivenilirlik ve gegerliligini yaptiginiz galismayi 6grencim Selda Asiltiirk'iin yiiksek
lisans tezinde kullanmak istiyoruz. Olgede ve degerlendime formuna ihtiyacimiz var. Bu konuda bize yardimci
olursaniz ve 6lgegi kullanma iznini verirseniz seviniriz.

lyi aligmalar diliyoruz.

Saygilarimla.

Dog.Dr.Nurcan Ozyazicioglu

Uludag Universitesi, Saglik Yiiksekokulu
Bolim Bagkani

tel:02242942470, Bursa.

NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

16 Nisan 2015 13:37
Alici: skutlay@medicine.ankara.edu.tr

-------- Yonlendirilmig ileti ~=--------

Gdnderen: NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>
Tarih: 30 Mart 2015 16:09

Konu: dlgek talebi

Alici: skutlay@medicine.ankara.edu.tr

[Alintilanan metin gizlendi]

[Alintilanan metin gizlendi]

sehim kutlay <Sehim.Kutlay@medicine.ankara.edu.tr> 16 Nisan 2015 14:11
Alici: NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

Sayin Nurcan Hoca,

Daha 6nce de gonderdim. Ama ulasmamis. BSlim béliim gonderiyorum. Kolay gelsin. Selamlar.
Sehim Kutlay

[Alinulanan metin gizlendi]

3 eklenti

@ Pediatrik Yagam Kalitesi 3 ( kiigiik gocuk raporu).doc
90K

@ Pediatrik Yagam Kalitesi 3 (Aile13-18 yas).doc
92K

i@ Pediatrik Yagam Kalitesi 3 (Aile 2-4yas).doc
69K

sehim kutlay <Sehim.Kutlay@medicine.ankara.edu.tr>
Alici: NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

16 Nisan 2015 14:12
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------—--- YOnlendirilmis ileti ----==----

Gonderen: NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>
Tarih: 16 Nisan 2015 15:16

Konu: Fwd: dlgek talebi

Alici: SELDA ASILTURK <seldaasilturk@hotmail.com>

[Alintilanan metin gizlendi]

[Alintilanan metin gizlendi]

5 eklenti

@ Pediatrik Yagam Kalitesi 3 (Aile 5-7 yas).doc
92K

-@ PedsQL(TM)-Scoring Manual_updated.pdf
443K

@ Pediatrik Yagam Kalitesi 3 (Aile 8-12 yag).doc
92K

i) Pediatrik Yagam Kalitesi 3 (gocuk raporu).doc
91K

@ Pediatrik Yagam Kalitesi 3 (Geng raporu).doc
93K
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EK-12. PROF. DR. NADIiYE OZER ZARIT BAKIM YUKU
OLCEGI izZNi

NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

olcek talebi

1 mesaj

NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr> 30 Mart 2015 15:50
Alici: nozer@atauni.edu.tr

Sevgili Nadiye Hocam,

Klinige uyarladigimiz ve Tiirkge gegerlik-giivenirlik calismasini 2005 yilinda yaptigimiz "Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi" ni 6grencimizin(Selda Asiltiirk) yiiksek lisans tez calismasinda kullanmak istiyoruz.
Bu konuda dlgegi kullanma izni, 8lgek ve degerlendime formunu gonderirseniz memnun
oluruz.selamlar

Dog.Dr.Nurcan Ozyazicioglu

Uludag Universitesi, Saglk Yiiksekokulu

Bolim Bagkani

tel:02242942470, Bursa.
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Uludag
Universitesi

NURCAN OZYAZICIOGLU <nurcanoz@uludag.edu.tr>

olgek

1 mesaj

Nadiye OZER <nadiyeozer@hotmail.com>
Alici: "nurcanoz@uludag.edu.tr" <nurcanoz@uludag.edu.tr>

Sevgili Nurcan, istediklerini ekte génderiyorum. Kolay gelsin
nadiye

2 eklenti

i) BAKIM YOKU OLGEGI- 15 Mart - Kopya.doc
51K

a J Transcult Nurs-2012-Ozer-65-71.pdf
307K
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EK-13. GONULLU OLUR FORMU

UUTIP FAKULTESI KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU
BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU
(ANKET ARASTIRMALARI iGiN)
Dok.Kodu : FR-HYH-22 ik Yay.Tarihi 1 04 Ocak 2010 Sayfa

Rev. No : 02 Rev.Tarhi  : 26 Subat2014 | 1/ L‘

LUTFEN BU DOKUMANI DIKKATLICE OKUMAK ICIN ZAMAN AYIRINIZ

Sizi Nurcan Ozyazicioglu tarafindan yuriitilen “SEREBRAL PALSIL| COCUKLARIN
YASAM KALITESININ VE EBEVEYNLERININ BAKIM VERME YUKLERININ
BELIRLENMESI” baslikli ankete dayali bir arastirmaya davet ediyoruz. Bu arasgtirmaya

Bu anket calismasina katiimak tamamen géniilliiliik esasina dayanmaktadir.
Calismaya katiimama hakkina sahipsiniz. Anketi yanitlamaniz, ara tirmaya katilim igin
onam_verdiginiz_bigiminde yorumlanacaktir Size verilen anket formlarindaki sorulan
yanitlarken kimsenin baskisi veya telkini altinda olmayin. Bu formlardan elde edilecek bilgiler
tamamen aragtirma amaci ile kullanilacaktir.

Arastlrm__a Sorumlusu
(Ad1,Soyadi-Unvani-imzasi)
Dog. Dr. Nurcan Ozyazicidgny

Arastirmanin Amaci:

Aragtirmanin amaci serebral palsili cocuklarin yasam kalitesinin ve ebeveynlerinin bakim
verme yiiklerinin belirlenmesidir. .
Izlenecek Olan Yontem ve Yapilacak iglemler:
Arastirma Tanimlayici tipte planlanacaktir. Veriler toplanirken aragtirmacilar tarafindan
hazirlanan anket formu ve “Pediatrik Yasam Kalitesi envanteri 6lcegi (PedsQL) 3.0 SP
Moduli"niin gocuk ve ebeveyn formlari ile “Zarit Bakim Verme Yiika élgedi” kullanilacaktir.
Arastirmada, Bursa Dr. Ayten BOZKAYA Spastik Cocuklar Hastanesi ve Rehabilitasyon
Merkezi'nde 5-18 yas araliginda Serebral Palsi tanis ile takip ve tedavi edilen;
e 100 gocugun ebeveynine, cocuga ve ebeveyne ait sosyodemografik verileri igeren anket
e 100 cocuga, yas grubuna gore, Pediatrik Yasam Kalitesi envanteri Glcedi (PedsQL) 3.0
SP Moduili'niin kugik gocuk (5-7 yas), gocuk (8-12 yas) ve geng (13-18 yas) formlari
e 100 gocugun ebeveynine gocuklarinin yas grubuna gére Pediatrik Yasam Kalitesi
envanteri dlcegi (PedsQL) 3.0 SP Modiili'nin kuiguk gocuk (5-7 yas), cocuk (8-12 yag) ve
geng (13-18 yas) ebeveyn formlari
¢ 100 ¢ocugun ebeveynine Zarit Bakim Verme Yiiki olcedi uygulanacaktir.
Anket ve dlgekler 30 dakika icinde yuz yize goriigme ve soru cevap yontemi ile aragtirmaci
tarafindan uygulanacaktir.
Aragtirmanin Siiresi: 6 ay
Katilmasi Beklenen Géniillii Sayisi: 200 kisi (Cocuk:100 kisi, Ebeveyn:100 kisi)
Arastirmanin Yapilacagi Yer(ler):
Dr. Ayten BOZKAYA Spastik Cocuklar Hastanesi ve Rehabilitasyon Merkezi
Uludag Universites:
Aragtirmaya Katilan Arastinicilar: K At e ok it
SELDA ASILTURK-Yiksek lisans 6grencisi z

_tarafindan onaylanmigtir.
Tarih $

Karar No :

Calismanin adi: "SEREBRAL PALSILi COCUKLARIN YASAM KALITESININ VE
EBEVEYNLERININ BAKIM VERME YUKLERININ BELIRLENMES/”
Tarih:22.06.2016
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EK-14. ETIiK KURUL ONAYI

ULUDAG UNIVERSITESI TIP FAKULTESI KLiNiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU KARAR FORMU

ARASTIRMANIN ACIK ADI

Serebral palsili cocuklarin yasam kalitesinin ve ebeveynlerinin bakim verme
yiiklerinin belirlenmesi

KARAR
BILGILERI

Karar No : 2016-13/11 Tarih : 12 Temmuz 2016

Yukarida bagvuru bilgileri verilen arastirma basvuru dosyasi ve ilgili belgeler, arastirmanin gerekge, amag, yaklasim ve
yontemleri dikkate alinarak degerlendirildi.
1-Aragtirmanin yapilmasinin uygun olduguna, ancak galismanin yapilacagi ilgili kurum izin belgesinin kurulumuza
iletilmesinden sonra ¢alismaya baglanilmasina,
2-Aragtirmanin yiiriitiilmesi sirasinda Etik kurul kasesi bulunan “Onam” formunun kullaniimasi ve bu formun
caligmaya katilan géniillilere galisma hakkinda sozlii bilgi verilmesi sonrasinda eksiksiz bir sekilde doldurulmasina,
3-Aragtirmanin baglama tarihinin bildirilmesi ve aragtirma tamamlandiginda 6zet bir sonug raporunun hazirlanarak
kurulumuza iletilmesine,
4-Aragtirma protokoliinde ve basvuru formunda yapilacak tiim degisiklikler icin Etik Kuruldan izin alinmas:

gerektiginin sorumlu arastiricilara iletilmesine oybirligi ile karar verildi.

ULUDAG UNIVERSITESI TIP FAKULTESI KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU

ALISMA ESASI

Kilavuzu

[ Ilag ve Biyolojik Uriinlerin Klinik Aragtirmalari Hakkinda Yonetmelik, lyi Klinik Uygulamal

BASKANIN UNVANI/ADI SOYADI

[ Prof.Dr.Mustafa HAC IMUSTAFAOGLU

UYELER
Uzmanhk . Arasgtirma ile = .
Unvan/Adv/Soyadi Kurumu Cinsiyet ey Katihm imza
Alam iliski i
- o U.U.TF.
Prof Dr:Mustafa HACIMUSTAFAOGLU Cocuk Saghg ve ok St % ER (kO |e0 |u® |em |ug
Baskan Hastaliklan Heaslblei A
= U.UTF.
Prof Dr.EIif BASAGAN MOGOL 258 5 ; .
Bagkan Yardimcist A e EQ | kR | e0 | 1@ [e0 [n®@ zinli
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Prof.Dr.Mehmet CANSEV ’ o U.U.TF. " .
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Dog.Dr. Alpaslan TURKKAN Halk Sagh U.O.TF. E® kO [0 |u® |[e® | w0 (
Uye Ll Halk Saghin AD. ' 2 (o4
U.O.TF. LR | 7
Dog.Dr.Pinar VURAL g 5 Cocuk ve Ergen Ruh , : s
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Uye Hastaliklan
Hastaliklan AD.
Dog.Dr.Hasan ARI S Bursa Yiksek fhtisas . 3 . .
Use Kardiyoloji EAH Kardigoloji Klinigi ER | KO |0 |HE [0 |HR® Katilmads
—
Yrd.Dog.Dr. Tuna GULTEN 3 : U.U.TF. " . 3 /
Ure Tibbi Genetik ok . 0 (kR |e0 |u® |e® | w0 M\/‘
Yrd Dog.Dr.Cigdem Mine YILMAZ
Uye Hukuk U.U.Hukuk Fakiltesi E0 | KB |e0 [HR |E® | uO
Yrd.Dog.Dr.Engin SAGDILEK s g U.U.TF. ; :
Oye Biyofizik Biyofisik AD. ER | k0O [0 [HR |e® | uO
4
Yrd.Dog.Dr.Sezer ERER T T UU.TF.
Yrd.Dog.Dr.Sezer ERE ve Etik JU.TF. . " .
Uye TpTanhiveEk ap, | ED | KB | €0 | MR [ER® (1O
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Ahmet GOREN Saghk meslegi
Uye mensubu olmayan Serbest Meslek ER | kO (e0 |u® [e® | 10O
iiye
*Toplantida Bulunma
Sayfa 2

87



EK-15. KAMU HASTANELERI BIiRLiGIi SEKRETERLIGI

ONAYI

BURSA [Lt KAMU HASTANELER! BIRLIG! GENEL
SZKR.ETER]&IG! - BURSA LI KHBGS [DAR! HIZMETLER
H

BAGKANLI :
niia\lglli]llll‘llllii’m'mliyﬂiil mm]l lI“I I’I
l 00027368514

T.C.
SAGLIK BAKANLIGI
Tiirkiye Kamu Hastaneleri Kurumu
Bursa ili Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi ‘.,
Sayi @ 88553808/774.99 ' ' JCIRT]
Konu : Selda ASILTURK'iin Aragtirma .

Talebi

“ BURSA ILI KAMU HASTANELERI BIRLIGi GENEL SEKstTERLICINE

Uludag Universitesi Saglik Yiiksckokulu Miidirliigii Yiiksek Lisans 6grencisi Selda
ASILTURK 'iin “Serabral Palsili Cocuklarin Yasam Kalitesinin ve Ebeveynlerinin Bakim
Verme Yiiklerinin Belirlenmesi” konulu yiiksek lisans tez ¢alismasint Birligimize bagh Dr.
Ayten Bozkaya Spastik Cocuklar Hastanesi ve Rehabilitasyon Merkezinde yapma talebi,
Bagkanligimizca uygun gériilmiis olup; "

Olurlanniza arz ederim.

Op.Dr.Muhammed GUNAYDIN
Idari Hizmetler Bagkant

¢

3 ’
OLUR
«/.../2016
Prof.Dr.Riistem ASKIN . :
Genel Sekreter ’ ’ 5

75.Y1l Bulvan Park Cad No:1 Niliifer/BURSA Bilgi i¢in:Giilsiye YAVUZ
Faks No:0 224 600 33 98-99 Unvan:HEMSIKE
e-Posta:gulsiye.yavuz@saglik.gov.tr Int. Adresi: http://bursa khb.saglik.gov.tr Telefon No:0224 600 33 00/ 1151

Evrakin clektronik imzali suretine http://e-belge.saglik.gov.tr adresinden 82b423b3-c720-4944-b11a-40d38¢f7e71 kodu ile erigebilirsiniz.
Bu belge 5070 sayih clcktronik imza kanuna gore giivenli clektronik imza ilc imzalanmustir,
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EK-16. OZGECMIS

KISISEL BILGILER

Adi1 Soyadi : Selda Asiltiirk

Dogum tarihi : 28.02.1981

Dogum yeri : Bursa

Medeni hali - Evli

Uyrugu - T.C.

Adres : Akcaglayan Mh. Acelya Sk. No:3 Yildirim/Bursa

Tel : 0533 669 20 82

E-mail : seldaasilturk@hotmail.com

EGITIM

Lise : Bursa Anadolu Saglik Meslek Lisesi/Bursa
(1995-2000)

Lisans : Kog Universitesi Saghk Yiiksek Okulu/Istanbul
(2001-2005)

Yiiksek Lisans . Balikesir Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Hemsirelik-Ortak YL(Tezli) /Balikesir
(2014-halen)

YABANCI DiL BILGISI

Ingilizce :UDS: 56

UYE OLUNAN MESLEKI

KURULUSLAR

:Tiirk Hemsireler Dernegi
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