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1.GIRIS VE AMAC

Serebral palsi (SP), gelismekte olan fetal ve infantil beyinde meydana gelen, aktivite
limitasyonuna neden olan hareket ve postiir bozukluklar1 ile seyreden, nonprogresif bir
grup bozuklugu tanimlamaktadir. SP’nin motor gelisim bozukluklarma siklikla duyu,
kognitif, iletisim ve davranis bozukluklar ile epilepsi ve sekonder kas iskelet sistemi
problemleri eslik etmektedir.!

SP, ¢ocukluk caginin en sik Oziirliiliikk nedenleri arasinda yer almaktadir. SP insidansi

her 1000 canli dogumda 2-3 arasinda bildirilmektedir’?
SP; cocugun motor gelisimini, postiiral kontrol ve dengeyi etkileyebilmekte ve bu da
aktivite limitasyonuyla sonuglanan koordineli istemli hareketlerin ortaya c¢ikmasinda
zorluklara yol agabilmektedir. Bununla iligkili olarak ¢ocugun bagimsiz mobilite, oturma
ve kontrollii hareket gerektiren aktiviteleri gergeklestirme yetenekleri 6nemli Olgiide
etkilenmektedir. 3

SP’li ¢ocuklar i¢in mobilite ve giinliik yasam aktiviteleri (GY A)’ ne katilimi1 6ngbérmede
en 6nemli prediktif faktér kaba motor fonksiyon klasifikasyon sistemi (KMFKS)’dir.
Fonksiyonel etkilenim siddeti de postiiral kontrol yetenegini etkilemektedir. KMFKS
seviyesi V olarak siniflandirilan SP'li ¢ocuklar, govdenin ndromuskiiler paternlerini
otomatik olarak diizenleyememekte; bu durum oturma yetenegini bozmaktadir. Bu
cocuklar, vertikal diizlemde yergekimine karsi basin ve govdenin kontroliinii
koruyamamakta, bu nedenle postiir ve list ekstremite fonksiyonlarmi iyilestirmek icin
adaptif ekipmana ihtiyag duymaktadirlar. Diger yandan KMFKS seviyesi IV olan ¢ocuklar
da oturma pozisyonunda postiiral ayarlamalarin olusturulmasinda giicliik yasamaktadirlar.
Bu ¢ocuklarda fonksiyonel kisitlilik, KMFKS seviyesi V olan ¢ocuklarla kiyaslandiginda
daha az olsa da, postiiral kontrolii ve uzanma becerisini gelistirmek i¢in adaptif oturma
ekipmam gerekmektedir. *°

SP’li ¢ocuklarda oturma dengesinin gelisimi hem ¢ocugun hem de ailenin yasam
kalitesi agisindan 6nem arz etmektedir. Ebeveynlerin bakis agisiyla oturma dengesindeki
geligsmelerin en 6nemli sonuglart ¢ocugun gilivenliginin artmasi ve 6zerklik algis1 oldugu
bildirilmektedir. Temel amag; ¢ocuga yemek, iletisim ve giyinme gibi aktivitelerde iist
ekstremiteyi en uygun sekilde kontrol etme firsati veren bir oturma pozisyonuna

ula@maktlr.3



Gecmiste tedavi uygulamalarinin direkt hedefleri; artmig tonus gibi bozukluklarin
iyilestirilmesi ve sonuc¢ olarak fonksiyonel yeteneklerin gelistirilmesine yonelik
belirlenmekteydi. Gilintimiizde ise bu uygulamalar SP’li ¢ocuklarin tedavi programlarina
Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararas1 Smiflandirmasi (International Classification
of Functioning, Disability and Health) (ICF) modelini dahil etmeye odaklanmaktadir.’

Saglikla iliskili yasam kalitesi; fiziksel, zihinsel ve sosyal refahi, ayrica rol alma, GYA
ve toplumsal yasama katilimi i¢eren ¢ok boyutlu bir yapidan olusmaktadir. Saglikla iliskili
yasam kalitesi Ol¢limlerinin, bireyin daha eksiksiz bir resmini gormeyi sagladigina,
geleneksel biyomedikal 6nlemlere ve fonksiyonel degerlendirmelere tamamlayici olduguna
inanilmaktadur.”

SP’li ¢ocuklarin yasam kalitesini 6lgmek 6zellikle dnemlidir. Bu 6l¢iim, problemli olan
bireysel dncelikleri tanimlamaya yardimci olabilir. Boylece terapdtik amaglar, programlar
ve politikalar hastalarin ve ailelerinin ihtiyaglar1 ile uyumlu bir sekilde olusturulabilir. Bu
bilgi hastanin devam eden tedavisinin yonetiminde degisikliklere rehberlik edebilir,
miidahalelere verdigi yaniti degerlendirmek igin klinik pratikte kullanilabilir. SP’li
cocuklar i¢in cogu miidahalenin amaci, yasam kalitesini korumak ya da iyilestirmek
oldugundan, sonuclar miimkiin oldukca klinik calismalara dahil edilmelidir.?

SP'li ¢ocuklarda postiiral problemler ve bu problemlerin altinda yatan patofizyoloji
oldukca 1y1 agiklanmakla birlikte farkli miidahalelerin bu sorunlar1 nasil etkileyebilecegine
dair az miktarda “iist diizey” kanit bulunmaktadir. ’

Botulinum toksin-A (BoNT-A), SP tanili ¢ocuklarin tedavisinde ¢ok Onemli bir yer
tutmaktadir. Cocuklarda giivenle uygulanabilmesi ve diger tedavi yontemleri ile kombine
edilebilmesi énemli avantajlarini olugturmaktadir.'**?

BoNT-A uygulamasinin, SP’li hastalarda hipertonisite lizerine olumlu etkileri oldugu ve
ICF’nin viicut fonksiyonlari, viicut bdliimleri alaninda olumlu katkilar sagladig:
bilinmektedir. Bununla birlikte ICF’nin aktivite ve hayata katilim alanlar1 tizerinde
etkinligine yonelik yeterli ¢alisma bulunmamaktadir.

Bu prospektif gozlemsel ¢alismada, KMFKS seviyesi V-V olan, oturma dengesinin
gelistirilmesi amaciyla entegratif BoNT-A tedavisi alan hastalarda, oturma dengesindeki
fonksiyonel kazanimlarin gosterilmesi, hastalarin aktivite ve hayata katilim diizeylerinin
belirlenmesi, hasta ve ailesinin yasam kalitesi tizerine etkilerinin gbzlenmesi

amaclanmustir.



2.GENEL BIiLGILER

2.1. Tanim ve Epidemiyoloji

SP, gelismekte olan fetal veya infantil beyninde meydana gelen, nonprogresif, aktivite
kisitlamasina neden olan, hareket ve postiir gelisimindeki kalict bir bozukluk grubunu
tamimlar. SP g¢ocukluk ¢aginin en sik Oziirliiliik nedenleri arasindadir. Diinyadaki genel
oranlarin 1000 canli dogumda 2 ile 3 arasinda oldugu diisiiniilmektedir. 213
SP’nin motor bozukluklarina siklikla duyu, algi, biling, iletisim ve davranis bozukluklari,
epilepsi ve ikincil kas-iskelet sistemi sorunlari eslik eder.*

Beyindeki primer lezyon progresif olmamasina ragmen, patoloji kalicidir ve kas-iskelet
sistemi sorunlar1 gibi bir¢ok klinik bulgu zaman igerisinde kazanilir ve ilerler. Ana 6gesi
motor fonksiyon bozuklugu olmasina ragmen siklikla tabloya duyusal eksiklikler, davranis
bozukluklari, 6grenme bozuklugu, konusma ve dil bozukluklar1 ve agiz-dis bozukluklar
dahil olmak iizere cesitli bozukluklar da eklenir. » ** Bu cocuklarm %25 ile %35'inin
KMFKS seviyesi IV-V olup GYA, iletisim, mobilite ve saglikla ilgili faaliyetlerinde
zorluklarla karsilasiimaktadir. KMFKS seviyesi V-V olan SP’li ¢ocuklar ihtiyag¢larinin

¢ogu icin ailelerine bagimli kalmakta ve bu durum g¢ocuklarin ve ailelerinin refahindan

sorumlu kurumlar iizerinde de 6nemli ve miir boyu bir etkiye sahip olmaktadir.”®

2.2. SP Simiflandirmasi

Geleneksel smiflandirma; etkilenen ekstremite (hemiplejik, diplejik) ve klinige hakim
olan tonus veya motor bozukluklar (spastik veya diskinetik) {izerine oturtulmustur. En
uygun SP siiflandirmasi halen tartigmalidir.

Avrupa SP Gozetim Grubu’nun (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) nérolojik ve
topografik kategorileri igerecek sekilde yapmis oldugu siiflandirma soyledir:
1.  Spastik
a. Unilateral (viicudun bir yarisinda tutulum, hemiplejik)
b. Bilateral (her iki viicut yarisinda tutulum, diplejik/total)
2. Ataksik
3. Diskinetik



a. Distonik

Hipokinezi (azalmis aktivite)
. Hipertonik (genellikle artmis tonus)
b. Koreatetoik

o Hiperkinezi (artmis aktivite)

. Hipotonik (genellikle azalmis tonus)15
2.2.1. Spastik SP

Ust motor ndron lezyonunun bir sonucu olarak, germe refleksinin hipereksitabilitesi ile
sonuclanan tonik germe refleksinde hiza bagimli artis1 spastisite olarak tammlanir.™®
Supraspinal acidan bakildiginda korteks yapilarinin etkilenmesiyle retikiiler diizeyde
inhibitor-fasilitor kontrol bozulur. Beynin normal hareket refleksleri ve primitif refleksler
tizerinde etkisi zayiflar. Cevre ve korteks arasindaki iletisim bozuklugunun sonucunda
germe refleksine cevap artar ve anormal refleksler agiga ¢ikar.'®*® Spastik SP tipinin kendi
icindeki siniflamasi ise asagidaki sekildedir:

e Spastik Dipleji: Spastik SP’nin en sik goriilen formudur. Alt ekstremitelerin, ist
ekstremitelerden daha fazla etkilendigi tiptir. Yiiriiylis ve denge koordinasyon bozuklugu
goriiliir. Diplejik SP’1i ¢ocuklarda bir miktar sosyal ve emosyonel giicliikler olsada kognitif
fonksiyonlar genellikle iyidir.

e Spastik Hemipleji: Bir taraftaki alt ve iist ekstremiteyi etkileyen spastik SP tipidir.
Tutulmus tarafta kas ve kemik gelisimi etkilenerek eklem hareket agikliginda azalmaya
neden olur. Etkilenmis tarafta kontraktiir ve ekstremite gelisme geriligi gorilebilir.
Hemiplejik SP’li ¢ocuklar gecikmeli de olsa tim kaba ve ince motor becerileri elde
edebilirler.

e Spastik Kuadripleji: Dort ekstremitenin ciddi tutulumu ile birlikte siklikla boyun ve
govde etkilenimi de bulunur. Kognitif fonksiyonlarin etkilenimi farklilik gosterebilir ve
normal olabilecegi gibi ciddi etkilenmis durumda da olabilir. Kaba ve ince motor becerileri

de cok degiskenlik gosterir."*>'



2.2.2. Diskinetik SP
Distonik ve koreo-atetoik olarak iki gruba ayrilir.
e Distonik Tip SP: Anormal postiir ve hipertoninin hakim oldugu tiptir.

e Koreoatetoik SP: Hiperkinezi ve hipotoninin hakim oldugu tiptir.

2.2.3. Ataksik SP
Serebellum defektinden kaynaklanan denge ve koordineli hareketin zamanlamasinin

kontroliinde bozukluk goriilen tiptir.

2.2.4. Mikst SP

Ataksi ve/veya diskinezinin spastisite ile birlikte goriildiigii tiptir.
2.3. Normal Gelisimde Oturma Dengesi

Bagimsiz oturma dengesi, zahmetsiz ve normal maturasyon siirecinin bir parcasi gibi
goriinmektedir. Bebek basini ve gévdesini kontrol ettiginde, kollar kesif ve islevsellik i¢in
serbest kalmaktadir. Bununla birlikte bagimsiz oturma, viicudun tim bagli boliimlerinin
dinamik olarak dengelenmesini gerektirir ve bu durum g¢evredeki ¢esitli etkenlere uyum ve
O0grenmeyi igeren karmasik bir sﬁregtir.zo

Oturma gelisimine iliskin eski aragtirmalar, postural yanitlarin dogustan, merkezi sinir
sistemi tarafindan uyarilan kas gruplarinin aktivasyonunu kendi kendine organize eden,
dinamik bir igslem oldugu hipotezini arastirmaya odaklanmistir. Bebeklerde yonelime gore
uygun kas grubu yanitlari, bagimsiz oturma basarisindan 6nce 5 aylik bir siire zarfinda
desteklenmeye ihtiya¢ duymaktadir. Kas yanitlarinin dogru siralanmasi, ¢ocugun gelismesi
gibi zamanla daha olgun hale gelir, bunun duyusal girdilerin devam etmesiyle noral
devrelerin modifikasyonu sonucu oldugu diisiiniilmektedir.?’

Bebekler, yaklasik 4 aylikken ¢evrelerindeki nesnelere sistematik ve basarili bir sekilde
uzanmaya basladiginda, hala kendi kendine desteklenen bir oturma pozisyonu
saglayamamaktadirlar. El ile erisme yetenekleri ve postiiral kontrol arasindaki gelisimsel
bosluk bebege nesnelere dokunma ve kavrama icin biiylik bir giicliik yaratmaktadir.
Bebegin oturma pozisyonunda nesnelere uzanirken dengesini kaybedip yere diismesi gibi

potansiyel zararli durumlarda viicudun biitiinliigli korunamamaktadir. Kendi kendine



oturma pozisyonunun kazanilmasiyla, bebegin iist ektremitelerinin dengeyi saglamaktaki
gorevi azalmaktadir.

5 aylikken oturma yeteneginin ortaya ¢ikmasi, erken motor gelisimin énemli bir doniim
noktasidir. Oturma dengesi postiir kontroliindeki belirgin ilerlemeye ve yeni kas
sinerjilerinin ifadesine karsilik gelmektedir. Bagimsiz oturma yeteneklerinin ortaya
¢ikmasi, bebegin davranig Ozgiirliglini ve c¢evredeki nesnelerle etkilesime girme
olanaklarini ¢arpici bi¢imde artirmaktadir. 2122

Oturma gelisimde ulasilan en erken dik durustur. Daha da 6nemlisi, oturma bagimsizligi
aktif kol kullanimi, fonksiyonel beceri ve kisisel bakim i¢in daha fazla potansiyel ve
gelismis algi, biligsel gelisim ve sosyal etkilesim i¢in kendini g¢evreye yoOnlendirme

firsatlar1 sunmaktadir. 22

2.4. SP’li Cocuklarda Oturma

KMFKS seviyesi IV-V olan SP'li ¢ocuklar zamanlarinin ¢ogunu oturarak gegirirler. Bu
nedenle, bu ¢ocuklarda rehabilitasyonun temel amaci oturma pozisyonunda bagimsizligi ve
islevselligi en iist diizeye ¢ikarmaktir. 24

Etkili bir oturma pozisyonu, beslenme, solunum ve gastrointestinal sistem hareketleri
icin en uygun postiiri saglar. Bununla birlikte, dogru oturma pozisyonlari, ¢ocugun
fonksiyonel, sosyal, bilissel ve iletisimsel becerilerinin gelisiminde biiyiikk 6nem arz eden
fonksiyonel hareket kapasitesinde bir artis saglar. 2

SP’1i cocuklarda hedef, govde ve pelvisin agirlik ¢izgisinin iskial tiiberkiillere yakin
oldugu bir oturma pozisyonuna ulagmaktir. Bu pozisyon, proksimal viicut kisimlarinin
(pelvis, govde veya kafa) stabilizasyonunu arttirarak distal kisimlarin (list ekstremiteler)

hareket etme 6zgiirligiinii ve islevsel etkinligini artirmaya olanak saglamaktadir. 21,28

2.5.ICF

Fonksiyonellik ve engellilik kavramlar1 2001 yilinda Diinya Saghk Orgiitii tarafindan
ICF kapsaminda yeniden tanimlanmistir. ICF de engellilik ve fonksiyonelligin 6l¢iimii,
siiflandirmasi1 ve kavramlagmasi i¢in bir iskelet saglar. Saglik ve saglikla ilgili durumlarin

tanimlanmasi i¢in ortak ve standart bir dil olusturmay1 amaglar.29’30



ICF, biyo-psikososyal agidan islevsellik ve yetiyitimini kapsamli bir sekilde anlatmak
icin bir ¢er¢eve sunmaktadir.?’ ICF cergevesi, ¢evresel ve kisisel dis faktorleri de icererek
engelliligi biyo-psikososyal yaklasim olarak tanitmistir. ICF’deki temel kavramlar iki
grupta incelenebilir.

I.  Fonksiyon ve Engellilik;
a) Viicut islevleri ve yapilari
b) Aktivite ve katilim
Il. Dis Faktorler;
a) Cevresel Faktorler
b) Kisisel Faktorler 3

ICF de fonksiyon gérme kavrami; tiim viicut islevleri, aktiviteler ve katilimi icerirken

engellilik kavrami ise; yetersizlik, aktivite sinirlamasi ve katilimin kisitlanmasini

icermektedir.>"*

ICF, herhangi bir hastalik veya bozuklukta kisinin neleri yapabilecegini
sistematik olarak gruplar. Cilinkii ayn1 hastalifa sahip iki kisi farkli fonksiyon diizeyinde
olabilir. **

SP gibi bireyin motor gelisimini olumsuz yonde etkileyen hastaliklarda, fonksiyonellik
diizeyi her hasta i¢in farklilik gt')stermektedir.33 ICF’in SP’li ¢ocuklar i¢in uyarlanmasi bazi

orneklerle sematize edilmistir (1. Cizelge).

1.Cizelge: SP i¢in uyarlanmis ICF modeli

SEREBRAL PALSI
Viicut Fonksivonlari / Yapilari Aktiviteler Katilim
*Spastisite *Kisisel bakim *Ev,okul, aile ve yasitlari ile
*Motor Kontrol *Mobilizasyon toplum aktivitelerine katilim
*Uyku Diizeni *Motor beceri
*Agr1 duyusu *Dil becerisi

/

4 N 4 N

Cevre Faktorleri Kisisel faktorler
*[laglar *Motivasyon

*Aile destegi *Oncelikler ve hedefler
*Saglik/Egitim/Sosyal hizmetler *Olgunlagma / yas

*(Ogretmen /akran davranislart
* Yardime1 Teknoloji

. / . /




ICF, isleyis ve engelin “siirecini” modellemez. Bununla birlikte, farkli yap1 ve alanlari
haritalamak i¢in araglar saglayarak stireci tarif etmek i¢in kullanilabilir. Model olusturmak
ve bu siirecin farkli yonlerini incelemek isteyen kullanicilar i¢in yapi1 taslar saglar. Bu
anlamda, ICF bir dil olarak goriilebilir: onunla yaratilabilecek metinler kullanicilara,

yaraticiliklarina ve bilimsel yonelimlerine baglidir.



3. GEREC VE YONTEM

Kocaeli Universitesi T1ip Fakiiltesi Hastanesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Anabilim
dali poliklinigine Aralik 2018 — Nisan 2019 tarihleri arasinda bagvuran 2-18 yas arasi, SP
tanis1 almis ¢ocuklar degerlendirildi. Klinik arastirma, Kocaeli Universitesi Klinik
Arastirma Etik Kurulu tarafindan KUGOKAEK 2018/358 numarasi ile onaylandi. Ayrica
arastirma protokolii “Clinical Trials”’ (https://clinicaltrials.gov/) sistemine sunularak
NCT03788317 numarali ¢galisma onayi ile kaydedildi.

Calismaya katilmak {izere Rosenbaum tani kriterlerine gore SP tanist almis toplam 97
cocuk degerlendirildi. Bu cocuklardan KMFKS seviyesi IV-V olan, iist ve/veya alt
ekstremitede tonus artisi bulunan, kalca adduktér ve diz fleksor kas gruplarma yonelik
BONT-A uygulamasi i¢in uygun goriilen, sonrasinda rehabilitasyon programina alinmasi
planlanmais, tedavi hedefi olarak oturma dengesindeki fonksiyonel gelisim se¢ilmis olan 2-
18 yas arasindaki 30 ¢ocuk dahil edildi. Calismaya katilim1 engelleyecek diizeyde kognitif
ve/veya davranis bozuklugu olan, uygulama yapilacak ekstremitede heterotopik
ossifikasyon, kemik fraktlirii ya da dislokasyonu, derin ven trombozu, tikayici arter
hastaligi bulunan, intratekal baklofen pompasi uygulanmis veya planlaniyor olan ve
belirgin distoni veya hareket bozuklugu olan hastalar calisma kapsami disinda birakildi.

Bir ¢cocuk takiplerine devam etmedi ve 29 ¢ocuk ¢alismayi tamamladi (2.Cizelge).

2.Cizelge: Degerlendirilen hastalarin dagilimi

Degerlendirilen Hasta

(n:97)
I
| |
Calismaya Dahil Edilmeyen Caliymaya Dahil Edilen
(n:67) (n:30)
KMFKS seviyesi 111,111 (n:55) 1 hasta koquggfre devam
Ciddi distoni (n:1)
Katilim1 engelleyecek diizeyde kognitif]
ve davranis bozuklugu (n:1)
Sosyal nedenler (n:7) L Caligmayr Tamamlayan
Ebeveyni testler(c; .l;e)ltllmak istemedi (n:29)



https://clinicaltrials.gov/

3.1. Degerlendirme ve Yontem

[Ik hasta 14.12.2018, son hasta 15.02.2019 tarihinde ¢alismaya dahil edildi. Tiim
hastalarin yas, cinsiyet, tutulum tipi, tutulum sekli, 6zge¢mis ve soygecmis bilgileri, vital
bulgulari, sistemik muayeneleri ve kas iskelet sistemi muayenesi, KMFKS seviyesi
kaydedildi. Tutulum tipi; spastik, distonik ve mikst tip olmak iizere 3, tutulum sekli ise;
hemiplejik, diplejik ve kuadriplejik olmak tizere 3 kategoride degerlendirildi. KMFKS
“1l.EK.” seviyesi degerlendirmesi; 1-5 arasi kategoride derecelendirilerek yapildi (1:
Bagimsiz yiiriir. Ileri kaba motor becerilerde limitasyon vardir, 5: Yardimei teknolojiler
kullanilsa da mobilizasyon ciddi derecede sinirlidir).

Hastalarin hayata katilimi ¢ocuk ve addlesan katilim anketi (CASP) ile, yasam kalitesi
ve GYA ise aile oncelikleri ve engelli cocuk yasam saglik indeksi (CPCHILD) tedavi
oncesinde ve tedavi sonrasinda 10-12. haftalar arasinda degerlendirildi.

CPCHILD, ciddi gelisimsel engelli ¢cocuklarin saglik durumu, fonksiyonel kisitliliklart
ve iyilik hali konusunda ailelerin perspektiflerinin giivenilir ve gegerli bir dl¢iitiidiir. SP’1i,
travmatik veya diger edinilmis beyin yaralanmasi olan ciddi gelisimsel engelli ¢ocuklarda
bu sonuglart iyilestirmeye veya korumaya yonelik miidahalelerin etkinligini 6lgmek
amactyla gelistirilmistir. Alt1 alan1 kapsayan toplam otuz alti maddeye sahiptir:

1. Kisisel bakim /GYA,

2. Pozisyonlama/ Transfer / Mobilite,

3. Iletisim / Sosyal etkilesim,

4. Konfor / Duygu ve Davranislar,

5. Saglik,

6. Yasam kalitesi.

Ek olarak ailenin bu maddelerin ¢ocugun yasam kalitesi {izerindeki 6nemi konusundaki
bakis agisini degerlendirir.”2.EK.”

CASP ise bireyin ev, okul ve mahalle ortamlarinda toplum katilimini degerlendiren bir
ankettir. “Ev Katilim1”, “Mabhalle ve Toplum Katilimi1”, “Okul Katilim1” ile “Ev ve
Toplum Aktiviteleri” olmak iizere toplamda 4 ana bdliim ve 20 sorudan olugmaktadir.
Anket formu anne veya hastanin bakimini esas olarak iistlenen diger aile bireyleri veya

bakim saglayan kisiler tarafindan doldurulmaktadir “3.Ek.”
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Hastalara, tedavi sonrasinda tarafimizca yari-yapilandirilmis agik uglu sorulardan olusan
bir anket uygulandi “4.EK.” Bu ankette; eslik eden durumlar, fonksiyonel durum, ortez
kullanimi, kisisel bakim ve hijyen, oyun ve spor aktivitelerine katilim, iletisim, sosyal ve
aile yasantisindaki degisiklikler sorgulandi. Hastalarin primer bakimi ile ilgilenen aile
bireyleri ile goriisiilmesine 6zen gosterildi.

Her hasta icin “Hedef Belirleme Olgegi (HBO)” kullanilarak tedavi éncesinde 2 hedef
belirlendi ve bu hedefler tedavi sonrasinda 6-8.haftalarda degerlendirildi. Her hastada
viicut yap1 ve fonksiyonlar1 alaninda ve aktivite alaninda birer tedavi hedefi belirlendi. Her
bir hedef i¢in kazanim seviyesi 5 seviyede puanlandi ve belirlenen hedefin hasta igin
zorluk ve onemlilik derecesi kaydedildi. Tedavi sonrasinda hastanin tedavi hedeflerinin
seviyeleri saptanip birlesik HBO hesaplama formiilii kullanilarak sonug belirlendi.

HBO, tedavi sonrasinda, hastanin belirlenmis olan bireysel hedeflerine ne o6lciide
ulagildigini gdsteren bir puanlama 6lgegidir. Hasta merkezli olusturulmus hedeflerin tek ve
objektif bir 6zetini sunar. HBO'de hedefler hastaya uygun olacak sekilde, hasta ve aile ile
de goriisiilerek ayr1 ayr1 tanimlanir, seviyeler mevcut ve beklenen performans seviyelerine
gdre ayr1 ayri belirlenir. HBO’niin en énemli 6zelligi, bireyin basarabilecegi muhtemel
olan, gercekgi bir beklenti olusturmasidir. Belirlenmis olan hedefler; SMART (Specific,
Measurable, Attainable, Realistic and Timely) ilkesini izlemelidir. Yani hastaya ozel,
Olctilebilir, ulasilabilir, gercek¢i ve zaman tanimli olmalidir. Her bir hedef i¢in kazanim
seviyesi, 5 seviyede puanlanir. Puanlama, hastanin mevcut durumu i¢in “-1”, hedeflenen
seviyeye ulastiginda “0”, hedeflenen seviyeden daha iyi bir sonug icin “+1”, ¢ok daha iyi
bir sonug i¢in “+2”, mevcut durumdan daha kotii bir sonug igin ise “-2” seklinde yapilir.
Seviye belirlendikten sonra HBO hesaplanmast i¢in belirlenen hedefin hasta i¢in zorluk ve
onemlilik derecesi de belirlenir. Bu 0l¢ek her hasta i¢in sonucun istatistiksel analizine izin
verir ve standart bir sekilde puanlanmasina olanak saglar. Tiim hedefler beklenen basari
seviyesini karsilarsa, HBO T puani 50; beklenenden daha iyi ise 50-59; cok daha iyi
1se>60; daha diisiik 1se 40-49; ¢cok daha diisiik ise <40 olacaktir.

Alt ekstremitede kalga adduktor, grasilis ve hamstring kas gruplarmin kas tonusu ve
spastisite diizeyinin degerlendirilmesinde Modifiye Ashworth Skalast (MAS) ve Tardieu
Skalast kullanildi. MAS ve Tardie Skalas1 tedavi oncesinde ve tedavi sonrasinda 6-8.
haftalar arasinda degerlendirildi. Hastalarin MAS ve Tardieu Skalas1 degerlendirmeleri

supin pozisyonda yapildi. Her 6l¢iim 3 kez tekrarlandi ve en tutarli agilar kaydedildi. MAS

11



“5.Ek.” eklemin pasif hareketi ile ortaya ¢ikan direncin 0, 1, 1+, 2, 3, 4 olmak {izere alti
kategoride seviyelendirildigi bir yontemdir. Tardieu skalas1 “6.EK.” ise her kas grubu i¢in 2
farkli hizda; yavas (olabilecek en yavas hiz) ve hizli (olabilecek en siiratli hizda) pasif kas
gerilimi seklinde uygulanir. Yavas hizdaki pasif eklem hareket agikligi (XV1) agisindan,
en siiratli hizdaki yakalama agis1 (XV3) ¢ikarilarak spastisite agist (X) bulunur. Spastisite
derecesi (Y) ise 0 ile 4 arasinda (0= Pasif harekete karsi direngle karsilasilmaz, 4= Pasif
hareket ile yorulmayan klonus ortaya ¢ikar) 4 kategoride yapilir.

Primer Etkinlik Sonlanim Noktasi:

e CASP anketinde tedavi oncesi degerlendirmeye gore tedavi sonrasindaki degisim
e CPCHILD anketinde tedavi Oncesi degerlendirmeye gore tedavi sonrasindaki
degisim
e Hasta ve ailesinin tedavi sonuglari ile ilgili sorgulama anketi (Tedavi sonrasi 10-
12. hafta)
Sekonder Etkinlik Sonlanim Noktasi:

e HBO degerlendirmesi (Tedavi sonras 6-8. hafta)

Tersiver Etkinlik Sonlanim Noktast:

e MAS’da tedavi 6ncesi degerlendirmeye gore tedavi sonrasindaki degisim

e Tardieu Skalasinda tedavi Oncesi degerlendirmeye gore tedavi sonrasindaki

degisim

3.2. Tedavi

Tiim hastalara ydnelik BoNT-A uygulamasi Kocaeli Universitesi Fiziksel Tip ve
Rehabilitasyon Anabilim Dali 6gretim {iyesi tarafindan klinigimizde yapildi. Uygulama
hastanin ihtiyacina gore 29 hastada, Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi lokal
ameliyathanesinde derin sedasyon altinda gerceklestirildi.

Hastalara, yas, kilo, eslik eden bulgular, gegmis BoNT-A uygulamasi deneyimleri, {ist
ve alt ekstremite tutulum paterni, tedavi hedefleri, ilgili kaslarin spastisite dereceleri goz
Oniine almmarak FTR uzman hekimi tarafindan, kalca adduktor kas grubuna ortalama
2,6x1,1 U/kg, grasilis kas grubuna ortalama 3,4+1,2 U/kg, hamstring kas grubuna ortalama
6.1+2,2 U/kg olacak sekilde bilateral {ist ve alt ekstremite kas gruplarina elektrik
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stimiilasyonu esliginde gerekli doz ve diliisyonda Abobotuliniumtoxin-A uygulamasi
yapild.
Her bir BONT-A uygulamasidan 7-10 giin sonra ¢ocuklara kisisellestirilmis terépotik

hedeflere yonelik 3 haftalik yogun bir nérolojik rehabilitasyon programi uygulandi.

3.3. istatistiksel Analiz

[statistiksel degerlendirme, IBM SPSS 20.0 (IBM Corp., Armonk, NY, USA) paket
programi kullanilarak yapildi. Demografik veriler ortalama, ortanca, standart hata, frekans
analizi testleri kullanilarak ifade edildi. CPCHILD, CASP, MAS ve Tardieu Skala (XV1,
XV3, X ve Y) tedavi dncesi ve sonrasi degerlendirme sonuglarini analiz etmek i¢in “paired
sample t-test” kullanildi. Toplam hedefe ulasma, birlesik HBO hesaplamasi formiilii
kullanilarak T-skoruna dondstiiriildii (T-puani, ortalama 50 ve standart sapmanin 10

oldugu standart bir 6l¢iidiir). Bilesik HBO hesaplamast igin asagidaki formiil kullanildi:

102 (w;x;)
V(A-p)Zw2+p(Ew;)?)

Birlesik HBO: 50 +

w; =Her hedef i¢in agirlik (zorluk derecesi X 6nemlilik derecesi)
Xi= Her hedef i¢in skor (-2 ile + 2 arasinda)
p = Sonug skorlar1 arasinda beklenen genel korelasyon (Pratik olarak, Kirusek ve

Sherman'a gore, p;en ¢ok 0.3'e yaklasir) Bu nedenle denklem asagidaki gibi kullanildi.

102(wix;)

Birlesik HBO: 50 + Tomw 2 103GwID
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4. BULGULAR

4.1. Demografik bilgiler

Calismaya, dahil etme kriterlerine uyan 14 (%48,3) kadin, 15 (%51,7) erkek toplam 29
hasta dahil edildi. Hastalarin yaglar1 2 ve 16 arasinda degismekte olup ortalamasi 6,7+3,8
idi. Hipertoni tipine bakildiginda 8 (%27,6) hasta spastik, 21 (%72,4) hasta mikst
(distonik+spastik) ve tutulum tipine bakildiginda 6 (%20,7) hasta diplejik, 23 (%79,3)
hasta kuadriplejik tutuluma sahipti. KMFKS seviyesi agisindan degerlendirildiginde
hastalarin 23’ (%79,3) KMFKS seviyesi IV, 6’s1 (%20,7) KMFKS seviyesi V olarak

belirlendi. Hastalarin demografik ve klinik 6zellikleri 3. Cizelge’de verilmistir.

3.Cizelge: Demografik ve klinik 6zellikler

Cinsiyet KMFKS
m Kadin miv
= Erkek myv
Tutulum Tipi Hipertoni Tipi
m Diplejik m Spastik
® Kuadriplejik m Mikst

14



4.2.CPCHILD

Hastalara tedavi Oncesi ve tedavi sonrasi uygulanan CPCHILD testi degerlendirme
sonuglar1 4.Cizelge’de verilmistir. CPCHILD total skorunda (p<0,001) ve Kisisel bakim/
GYA (p<0,001), pozisyonlama, transfer & yer degistirme (p<0,001), konfor & duygular
(p<0,001), iletisim kurma & sosyal etkilesim (p=0,002), saglik (p=0,010), genel yasam
kalitesi (p=0,005) parametrelerinin skorlarinda istatistiksel olarak anlamli gelisme

kaydedildi.

4. Cizelge: Tedavi dncesi ve tedavi sonrasit CPCHILD sonuglarinin karsilastirilmasi

Tedavi oncesi Tedavi sonras1 | Degisim miktari
CPCHILD P
(Ortalama+SD) | (Ortalama+SD) | (Ortalama+SD)

Kisisel bakim/ GYA 22,948 37,7£9,5 14,8+9,8 <0,001
Pozisyonlama, transfer & yer degistirme | 16,8+7,2 28,2+10,7 11,5+£10 <0,001
Konfor & duygular 48,9£18.3 71,0£20,3 22,7+14,6 <0,001
Iletisim kurma & sosyal etkilesim 62,4+24.6 69+22,3 6,6£10,5 0,002
Saglik 72,9+13,4 75,1133 2,3+4.5 0,010
Genel yasam kalitesi 36,5+15,2 44,8+17,4 8,3+14,7 0,005
TOTAL SKOR 43,1+9,3 55,1+9,1 12,4482 <0,001
4.3. CASP

Hastalara tedavi oncesi ve tedavi sonrast CASP ile yapilan degerlendirme sonuglart 5.
Cizelge’de verilmistir. Ev katilimi, mahalle toplum katilimi1 ve total skorlarda istatistiksel
olarak anlamli gelismeler kaydedildi (p<0,001, p=0,001, p<0,001). Calismaya dahil
edilen hastalardan 17’si okula devam etmiyordu. Okula devam eden 12 hastanin okul
katilim alanindaki CASP skorunda tedavi sonrasinda artis olmakla beraber bu artis
istatistiksel olarak anlamli diizeye ulagsmadi (p<0,075). Ev ve toplum aktiviteleri alaninda
tedavi Oncesi sadece 5 hasta degerlendirildiginden bu alan istatistiksel analize dahil

edilmedi.
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5. Cizelge: Tedavi oncesi ve tedavi sonrast CASP sonuglarinin karsilastirilmasi

Tedavi oncesi

(Ortalama+SD)

CASP
Ev katilimi1 (n:29) 50+£16
Mahalle toplum katilimu (n:29) | 47,6+16,8
Okul katilimi (n:12) 64,2+15,5
TOTAL SKOR (n:29) 49,0+15,1

4.4. Sorgulama Anketi

Tedavi sonrasi Degisim miktar: P
(Ortalama+SD) (Ortalama+SD)
60,2+15 10,2+13.9 <0,001
57,8+£20,5 10,1+14,8 0,001
72,5+14,1 8,3+14,7 0,075
58,8+16,7 9,8+£12,6 <0,001

Tedavi sonrasi hastalarin primer bakimi ile ilgilenen 29 aile bireyi ile goriisiilerek

BONT-A uygulamasi ve noérolojik rehabilitasyon programi sonrasinda oturma dengesindeki

fonksiyonel gelismeleri ve bunun hayata katilim {izerine etkileri sorgulandi. Tedavi sonrasi

yapilan bu anket sonucunda aktivite, hayata katilim ve ailenin yasam kalitesi iizerine aile

bireyleri tarafindan belirtilen kazanimlar 6.Cizelge’de verildi.

6.Cizelge: Aktivite, Hayata Katilim ve Aile Yasam Kalitesinde saptanan kazanimlar

Vakal

Aktivite

* Beslenme sirasinda bagimsizlik

diizeyinde artma
* Giyinmenin kolaylagmasi
(kendisi yardim ediyor)

* Oyun oynama (uzanip

oyuncaklarla oynayabiliyor)

Hayata Katilim

* Evde aile bireyleri ile
oyun oynama/iletisimde
artma

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme

* Toplumda
yapilandirilmis etkinlikler
(1lk defa 23 Nisan
etkinliklerine katildi)

* Toplu tasima araglarini

kullanabilme
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Ailenin Yasam Kalitesi

uizerine etkileri

* Ailece yapilan ev
gezmeleri/arkadas
goriismelerinin
sliresinin uzamast

* Aile bireylerinin
uyanma sikliginda
azalma ve uyku
kalitesinde artma

* Aile igi iletisimde
artma

* Bakimin kolaylagmasi



Vaka?2

Vakas3

Vaka4d

* Giyinmenin kolaylagmast

* Oyun oynama sirasinda oturma
postiiriinii koruyabilme

* Transferlerin kolaylagsmast

(kendisi tutunuyor, yardim ediyor)

* Beslenmenin kolaylagsmasi
(mama sandalyesinde daha uzun
siire oturuyor)

* Yatak i¢i doniislerde rahatlama,
bagimsiz donebilme

*Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi, bagimsizligin
artmasi (anne karsisina oturtarak
yikayabiliyor)

*Oyun oynama (6zel
sandalyesinde oturarak katiliyor,
oturma siiresinin uzamasi ile)
*Transfer ve mobilizasyonun
kolaylasmas1 (donerek odadan
odaya geciyor, hardwalker1 daha
rahat kullaniyor)

* Beslenmede bagimsizlik (¢atal
kullanmaya baglamis)

* Banyo yaptirmada rahatlama
(kendisi tutunarak pozisyonunu

korumaya yardim ediyor)

*Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
(6rnegin salincakta
pozisyonunu
koruyabilmesi ile)

* Arkadaslar ile daha
uzun siire oturarak
oynayabilme

* Ailece yapilan arkadas
ziyaretlerinde oturarak
arkadaslarla oyuna
oynayabilme (oturma
stiresinin uzamasi ile)
* Telefon, tablet gibi
cihazlar1 daha aktif ve

iletisim amaciyla

kullanabilme (akrabalarina

sesli mesaj ve emoloji
gonderme)

* AVM gezme

* Telefon, tablet gibi
cihazlar1 daha aktif ve
iletisim amaciyla

kullanabilme
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* Bakimin kolaylagmast

* Ailece yapilan ev
gezmeleri/arkadag
goriismelerinin
sliresinin uzamasi

* Annenin ev iginde
bagimsizliginda artma

* Bakimin kolaylagsmast

* Annenin ev i¢ginde
bagimsizliginda artma
* Bakimin kolaylagmasi
(bez degisinde
rahatlama)



Vakabs

Vakab

* Oyun oynama (salincakta
oturma pozisyonunu koruyabilme)
* Beslenme (normal sandalyeye
kiiclik bir aparat ile baglanarak
aile ile birlikte masada yemeye
baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylagsmasi (anne tek bagina
karsisina oturtarak yikayabiliyor)
* Giyinmenin kolaylagsmasi

* Oyun oynama (salincakta
oturma pozisyonunu koruyabilme)
* Beslenme (normal sandalyeye
kiiciik bir aparat ile baglanarak
aile ile birlikte masada yemeye
baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anne tek basina
karsisina oturtarak yikayabiliyor)

* Giyinmenin kolaylagsmasi

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
* Telefon, tablet gibi
cihazlar1 daha aktif ve
iletisim amaciyla

kullanabilme

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
* Telefon, tablet gibi
cihazlar1 daha aktif ve
iletisim amaciyla

kullanabilme
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* Aile bireylerinin
uyanma sikliginda
azalma, uyku
kalitesinde artma

* Bakimin kolaylagsmast

* Aile bireylerinin
uyanma sikliginda
azalma, uyku
kalitesinde artma

* Bakimin kolaylagmasi



Vaka7

* Beslenmede bagimsizligin *Park gibi toplumsal

artmast alanlar kullanabilme
* Pozisyon degistirme ve (6rnegin salincakta
doniiglerde rahatlama pozisyonunu

* Tuvalet (tuvalete oturabildikten | koruyabilmesi ile)
sonra tuvaleti geldigini haber
vermeye baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anane tek basina
karsisina oturtarak yikayabiliyor)
* Oyuncaklar kullanabilme
(salincakta pozisyonunu
koruyabilme)

* Yalniz oynayabilme

* Transfer ve mobilizasyon
kolaylasmasi (eskiden hep
kucaktaymis sonra kendisi adim

almaya baglamis)
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* Ananenin ev iginde
bagimsizliginda artma

* Bakimin kolaylagmasi



Vakas8

* Beslenmede gelisme (masada
aile ile oturup aile ile yemeye
baslamuis, istah artmis, kendisi

uzanip yiyecekleri alip yemeye

baslamis)

* Oyun oynama (oyuncaga uzanip

diismeden alabilme, oturma

pozisyonunu koruyup

oynayabilme, salincakta oturma

pozisyonunu koruyabilme)

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
(6rnegin salincakta
pozisyonunu
koruyabilmesi ile)

* Arkadaslan ile karsilikli
oturarak oyun oynama
(Destekli oturma siiresinin

uzamasi ile)

* Aile bireylerinin
uyanma sikliginda
azalma, uyku
kalitesinde artma

* Annenin ev iginde
bagimsizliginda artma
* Aile ici iletisimde
artma (birka¢ kelime
konugmaya baglamis)

* Bakimin kolaylagmast

* Yatak i¢i doniislerde rahatlama (bez degisimi

* Giyinmede rahatlama rahatlamis)
* Mobilizasyonda artma (yerde

kendisi donerek ev i¢inde bir

yerden bir yere gitmeye baslamis)

* Birka¢ kelime seklinde konusma

baslamis

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada

aile ile oturup aile ile yemeye

baslamis)

* Banyo yaptirmanin

* Arkadaglar ile karsilikli
oturarak oyun
aktivitelerine katilim
(Destekli oturma siiresinin

uzamasi ile)

* Ailece yapilan ev
gezmeleri/arkadas
goriismelerine
katilabilme (6nceden

hi¢ istemiyormus,

Vaka9

kolaylasmasi (anne tek basina sonrasinda gitmisler

karsisina oturtarak yikayabiliyor) fakat hi¢ annesinden
* Oyun aktiviteleri ayrilmamis)

* Bakimin kolaylagmasi
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Vakalo

Vakall

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada
aile ile oturup aile ile yemeye
baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylagmasi (elini daha rahat
kullaniyor, kiivetin kenarina
tutunuyor)

* Mobilizasyonun kolaylagmasi
(hardwalker1 daha rahat
kullaniyor)

* Beslenmede gelisme (masada
aile ile oturup aile ile yemeye
baslamais, kat1 gidalar1 kendisi
eliyle yemeye baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anne tek basina
kdsede oturtarak yikayabiliyor)
* Yatak i¢i doniislerde artma

* Donerek ev i¢inde kendi

kendine mobilize olma

* Arkadaslar ile karsilikl
oturarak oyun oynama
(Destekli oturma siiresinin

uzamasi ile)

* Aile bireyleri
disindakiler ile karsilikli

oturarak iletisim kurma
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* Bakimin kolaylagsmasi

* Ailece yapilan ev
gezmeleri/arkadas/koms
u goriismelerine
katilabilme (6nceden
hi¢ istemiyormus,
sonrasinda kendisi
istemis, gitmisler fakat
hi¢ annesinden
ayrilmamis)

* Aile bireylerinin
uyanma sikliginda
azalma, uyku
kalitesinde artma

* Annenin ev disinda
bagimsizliginda artma
(artik birisine birakip
disarida vakit
gegcirebiliyor)

* Bakimin kolaylagsmasi



Vakal?2

Vakals3

Vakal4

* Transfer ve mobilizasyonda
rahatlama (annenin kucaginda
kendisi sariliyor destek oluyor,

yerde donerek bir yerden bir yere

gitmeye calisiyor)

* Yatak i¢i doniiserde rahatlama
* Giyinmenin kolayalagmasi
* Beslenmede gelisme (suyu

kendisi igimek, yemegini kendisi

yemek istiyor artik)

* Banyo yaptirmanin

kolaylasmasi (kenardan tutunarak

pozisyonunu koruyabiliyor)

* Oyun oynama (salincakta

oturma pozisyonunu koruyabilme)

* Giyinmede rahatlama

* Transferlerde rahatlama (kendisi

adimlayarak)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada

aile ile oturup aile yiyor, bir seye

uzanmak istediginde artik

diigmiiyor)

* Transferde rahatlama (kendisi

adimliyor)

* Oyun (Salincakta pozisyonunu

koruyabilme)

* Kardesi ile karsiliklt
oturarak oyun
oynama/iletisim (Destekli
oturma siiresinin uzamast
ile)

* Seyahat edebilme (aragta
oturma siiresinin uzamasi
ve agresifliginin azalmasi
ile)

* Aile bireyleri
disindakiler ile iletisim

kurma

*

Arkadaslari/Ogretmenleri
ile karsilikl1 oturarak
iletisim kurma (Destekli
oturma siiresinin uzamast
ile)

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
(6rnegin salincakta
pozisyonunu
koruyabilmesi ile)

* Arkadaglar ile karsilikl
oturarak oyun oynama
(Destekli oturma siiresinin

uzamasi ile)
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* Aile bireylerinin
uyanma sikliginda
azalma, uyku
kalitesinde artma

* Ailece uzun seyahat
edebilme (aracta oturma
sliresinin uzamast ve
agresifliginin azalmasi
ile)

* Ailece yapilan ev
gezmeleri/arkadas
goriigmelerinin
sliresinin uzamast
(cocugun toleransinin
ve ¢evre ile iletisiminin
artmasi ile)

* Bakimin kolaylagmast
* Bakimin kolaylagmasi
(bez degisimi
rahatliyor)

* Bakimin kolaylagmasi



Vakalbs

Vakalb6

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada
oturup yemeye baslamis, sol eli
ile kendisi yemeye baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylagmasi (anne tek bagina
sandalyede oturtarak
yikayabiliyor)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada
aile ile oturup aile ile yemeye
baglamuis, atal kullanmaya
baslamis)

* Banyo yaptirmanin

kolaylasmasi (anne tek basina

karsisina oturtarak yikayabiliyor)

* Oyun oynama (arabalarla

oturdugu yerden oynamaya, onlar1

slirmeye bagladi)

* Komsularla ve
mahallede ki diger
bireylerle iletisim

kurabilme

* Aile bireyleri ile
karsilikl1 oturarak oyun
oynama/iletisim

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme

* Mahallede
yapilandirilmis olaylar ve

aktiviteler
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* Bakimin kolaylagsmasi
(bez degisimi
rahatliyor)

* Ailece yapilan ev
gezmeleri/arkadas/koms
u goriismelerine
katilabilme

* Aile i¢i iletigimde
artma (kardesleri ile
iletisiminde artma)

* Bakimin kolaylagmast



Vakal7

Vakals8

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (anne
oturtup yedirmeye baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anne tek basina
karsisina oturtarak yikayabiliyor)
* Kisisel bakim (oturabildikten
sonra anne rahatca saglarini
toplayabilmis)

* Tuvalet (oturabildikten sonra
tuvalet egitimine baglanmis)

* Oyun oynama (kendi masasinda
kalemlerle boyama yapmaya

baslamais, salincakta oturabilmis)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (yana
y1gilmadan daha rahat
yedirebiliyor)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anne tek basina
karsisina oturtarak yikayabiliyor)
* Yatak i¢i doniislerde rahatlama

(gece uyanmiyor artik)

* Arkadaslart ile karsilikli

oturarak oyun oynama
* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
(salincaga binmeye
baslamis)

* Toplu tasimay1

kullanabilme

* Kardesi ile karsiliklt
oturarak oyun
oynama/iletisim (Destekli

oturma suresinin uzamasi

ile)
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* Aile bireylerinin
uyanma sikliginda
azalma, uyku
kalitesinde artma

* Ailece yapilan ev
gezmeleri/arkadas
gorliismelerinin
sliresinin uzamast
(cocugun toleransinin
ve ¢evre ile iletisiminin
artmasi ile)

* Ailece sosyal
faaliyetlere katilabilme
(miizikale ve hayvanat
bahgesine gitmisler)

* Bakimin kolaylagsmast
* Annenin uyanma
sikliginda azalma, uyku
kalitesinde artma
(6nceden siirekli basim
agrirdi giin i¢inde, artik
agrimiyor)

* Aile igi iletisimde
artma (kardesi ile
iletisiminde artma)

* Bakimin kolaylagmasi
(bez degisiminde
rahatlama)

*** Yakin zamanda

baba kaybedilmis.



Vakal9

Vaka20

* Pozisyonlamada rahatlama
(kendisi pozisyonunu diizeltmeye
basladi, yatak i¢inde daha rahat
doniiyor)

* Giyinmede rahatlama

* Oyun oynama (gecen hafta ilk
kez bir oyuncagi yanindan alip
karstya atabildi)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (yemegini
kendisi yemeye baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (sandalyede
otururken kismen kendisi

yikanmaya basladi)

* Okul iginde ortak
alanlar1 kullanabilme
(kantin, kiitiiphane, tuvalet
vs.) (okulda asansor
olmadigindan
teneffiislerde bulundugu
katta kaliyor)

* Aile bireyleri ile
karsilikl1 oturarak oyun
oynama/iletisim(Destekli
oturma sirasinda dengesini
koruyarak kagit oyunlari
oynamaya baslamis)

* Telefon, tablet gibi
cihazlar1 daha aktif ve
iletisim amaciyla
kullanabilme

* Okuldaki akademik
faaliyetlerde
yeralma/bagimsiz olabilme
(6rn 6devlerini kendisi
yapabiliyor)

* Sinema, tiyatro gibi
etkinlikler (eskiden boyle
tanimadig1 ortamlarda ¢ok

kasiliyordu)
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* Bakimin kolaylagsmast

* Ailece sosyal
faaliyetlere katilabilme
(sinemaya, tiyatroya
gitmisler)

* Bakimin kolaylagmast



Vaka?2l

Vaka2?2

Vaka23

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada
aile ile oturup aile ile yiyor,
kendisi biraz daha pozisyonunu
diizeltebiliyor)

* Transferlerde rahatlama
(adimlayarak anneye yardimci
oluyor)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada
daha dik oturuyor, kat1 gidalari
kendisi yiyor)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anne tek basina
karsisina oturtarak yikayabiliyor)
* Oyun oynama (otururken
yanindan oyuncak alip
oynayabiliyor, 6ncesinde ellerini
birakinca diisiiyordu)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (masada
aile ile oturup aile ile yemeye
baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anne tek basina

karsisina oturtarak yikayabiliyor)

* Okul faaliyetlerinde yer
alma/bagimsizliginin

artmasi (6rn beden egitimi
dersinde walker ile ayakta

durarak katilmaya

calisiyor)

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
(6rnegin salincakta
pozisyonunu
koruyabilmesi ile)

* Arkadaslan ile karsilikli

oturarak oyun oynama

(Oturma siiresinin uzamasi

ile)

* Arkadaglari ile karsilikli

oturarak oyun oynama

(Destekli oturma siiresinin

uzamasi ile)
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* Bakimin kolaylagsmast
(bez degisimi
rahatliyor)

* Ailece uzun
seyahatlere gidebilme
(Aracta oturma
sliresinin uzamast ile)

* Bakimin kolaylagmast

* Bakimin kolaylagmasi



Vaka 24

Vaka25h

Vaka26

Vaka27

* Giyinmede rahatlama
* Beslenmede gelisme (yer
sofrasinda aile ile oturup yemeye

baslamis)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (oturdugu
yerden kaymiyor, daha dik
oturuyor, katt gidalar1 kensidi
yemeye baslamis)

* Banyo yaptirmanin
kolaylagmasi

* Transferlerin kolaylasmasi
(kendisi adim aliyor, yardim
ediyor)

* Giyinmede rahatlama

* Banyo yaptirmanin
kolaylagsmasi (banyoda eskisi gibi
kaymiyor, kendisi tutunmaya
calistyor)

* Banyo yaptirmanin
kolaylasmasi (anne tek basina
karsisina oturtarak yikayabiliyor)
* Oyun oynama (parkta 6nden
destekli salincaklari

kullanabilmeye baslamis)

* Aile bireyleri ile
karsilikl1 oturarak oyun
oynama/iletisim(Destekli
oturma siliresinin uzamasi
ile)

* Arkadaslan ile karsilikli
oturarak oyun oynama
(Oturma siiresinin uzamasi
ile)

* Aile bireyleri ile
karsilikl1 oturarak oyun
oynama/iletigim

(Degisiklik yok)

* Aile bireyleri ile
karsilikl1 oturarak oyun
oynama/iletisim

(degisiklik yok)

* Park gibi toplumsal
alanlar1 kullanabilme
(6rnegin salincakta
pozisyonunu

koruyabilmesi ile)
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* Aile ici iletisimde
artma (kardesi ile
iletisiminde artma)

* Bakimin kolaylagmast

* Bakimin kolaylagsmast

* Bakimin kolaylagmast

* Bakimin kolaylagmasi



Vaka28

Vaka29

* Giyinmede rahatlama

* Banyo yaptirmanin

kolaylagmasi (bagdas kurup bir eli

kenardan tutarak oturabiliyor

banyoda)

* Giyinmede rahatlama

* Beslenmede gelisme (anne

destekli oturtup yedirmeye

baslamis)

4.5. HBO

* Aile bireyleri ile
karsilikl1 oturarak oyun
oynama/iletisim

(Degisiklik yok)

* Oyuncak ile oynaya

bilme/Yalniz oynayabilme

* Bakimin kolaylagmast

* Ailece yapilan yakin
akraba goriismelerine
katilabilme (6nceden
cok agliyormus,
kasiliyormus sonrasinda
gidebilmisler)

* Bakimin kolaylagmast
(bez degisiminde
kolaylasma)

Hastalar igin viicut yap1 ve fonksiyonlart ile aktivite alanlarinda belirlenmis olan hedeflerin

degerlendirme sonuglarin dagilimi ve ortalama T skor sonuglari 7. ve 8.Cizelge’de

verilmistir. HBO’ye gore viicut yapi ve fonksiyonlar1 alaninda tiim hastalarda, aktivite

alaninda ise hastalarin %93,1’inde tedavi hedefine ulasildi. Belirlenmis hedeflerin ayr1 ayri

ve birlesik degerlendirmesinde ise ortalama T skor sonuglarinin “beklenenden daha iyi”

oldugu goriildii (50-59 arasinda).

7. Cizelge: HBO Degerlendirme Sonuglari

HBO seviyesi

+2
+1

Viicut yap1 ve fonksiyonlar1 (n:29)

17(%58,6)
12(%41,4)
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Aktivite
(n:29)
1(%3,4)
17(%58,6)
9(%31)
2(%6,9)



8.Cizelge: HBO T skor sonuglari

N T skor
HBO
(Ortalama=£SD)
Viicut yap1 ve fonksiyonlari 55,9+5,0
Aktivite 55,5+6,3
Birlesik HBO 56,9+6,1

4.6. MAS ve Tardieu Skala Degerlendirmesi

Hastalarin tedavi O6ncesi ve tedavi sonrast MAS ve Tardieu Skala sonuglar1 9.Cizelge’de
verilmistir. Tedavi sonrasinda MAS (p< 0.001) ve Tardieu Skala (XV1 p<0.001, XV3
p<0.001, Y p<0.05 ve X p<0.05) degerlerinde istatiksel olarak anlamli derecede iyilesme

oldugu gozlenmistir.
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9.Cizelge: Tedavi oncesi ve sonrast MAS ve Tardieu Skalast degisimleri

Tedavi oncesi Tedavi sonrasi Ortalama degisim

(Ortalama+SD) (Ortalama+SD) (Ortalama+SD) P
Kalca
Adduktorleri
n=29
MAS 3,1+£0,8 1,1£0,9 2,0+0,8 <0,001
TS
XV1 48,6£14,2 56,0+12,1 7,4+6,4 <0,001
XV3 29,7+13,3 46,6+17,2 16,9+9,9 <0,001
X 19,0+6,6 9,1+8,1 10,5+9,3 <0,001
Y 2,0+0 1,4+0,9 0,6+0,9 0,001
Grasilis
n=29
MAS 3,3+0,8 1,4£1,0 1,9+0,8 <0,001
TS
XV1 30,0+10,1 40,0+9,5 10, £6.,5 <0,001
XV3 15,74£7,2 31,9+12,6 16,2+9,9 <0,001
X 14,3+5,6 8,3+5,7 6,0£8,5 0,001
Y 2,0+0 1,6+0,8 0,4+0,8 0,012
Hamstring
n=26
MAS 3,6+0,5 2,1+1,1 1,5+0,9 <0,001
TS
XV1 106,7+14,8 122,3+18,1 15,249,7 <0,001
XV3 84,0+12,7 104,8+20,8 20,8+11,9 <0,001
X 22,7+7,5 17,5+9,4 4,494 0,010
Y 2,0+0 1,7+0,7 0,3+0,7 0,043

MAS skorlan su sekilde doniistiiriilerek; 0 =0, 1 =1, +1 =2, 2 = 3, 3 = 4 ve 4 = 5 istatiksel

analiz yapilmistir.
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5. TARTISMA

SP’li ¢ocuklarin tedavisinde BoNT-A uygulamalar1 ile birlikte entegratif tedavilerin
viicut yapist ve fonksiyonlar1 agisindan olumlu etkileri oldugu iyi bilinmektedir.>* SP’li
cocuklarda saglanan bu fonksiyonel gelisimlerin aktivite ve hayata katilim {izerine
etkinligini ortaya koyan arastirmalar ise mevcut literatliirde oldukga yetersizdir. BONT-A
uygulamalarinin SP’li ¢ocuklarin oturma dengesi lizerine etkisi ve bunun sonucunda
aktivite ve hayata katilim diizeyindeki degisiklikleri inceleyen calisma bulunmamaktadir.
Bu prospektif, gozlemsel ¢alismanin sonucunda entegratif BoNT-A tedavisi uygulanmis
KMFKS seviyesi IV-V olan SP’li hastalarda oturma dengesindeki fonksiyonel gelismelerin
aktivite, hayata katilim ve yasam kalitesi {izerine olumlu etkilerinin oldugu ve bu olumlu
etkilerin ailelerin yasam kalitesi ve hayata katilimina pozitif yonde katki sagladigi ortaya
konmustur.

Oturmak, GYA’nin temel durusudur. Oturma dengesi, ¢ocukluk déneminde 6grenmenin
gerceklesmesinde kritik bir 6neme sahiptir ve postiiral gelisim sirasinda dikkat, kesif ve
algmin temelini olusturmaktadir. Oturma pozisyonundaki dinamik postiiral kontrol iist
ekstremitenin  bagimsiz bir sekilde kullanimma imkan saglamaktadir. Oturma
pozisyonunun stirdiiriilebilmesi sosyal faaliyetlere, okul faaliyetlerine ve mesleki
faaliyetlere katilimda 6nemli bir yer tutmaktadir. %

SP’li ¢ocuklarda spastisite, distoni, paralizi, selektif motor kontroliin yetersizligi,
agonist-antagonist  kaslar  arasindaki  imbalans  postural  kontrolii  olumsuz
etkileyebilmektedir. Heyrman ve ark.®® yaptiklar1 ¢alismada KMFKS seviyelerine bagh
olarak, motor tutulumun ciddiyetine gore gévde dengesindeki bozulmanin farkliliklarini
aragtirmis ve KMFKS seviyesi I’den IV’e dogru gittikce govde dengesindeki bozulmanin
belirginlestigini ortaya koymustur. Bunun sonucunda govde dengesinin fonksiyonel
kapasitenin 6nemli bir komponenti oldugu vurgulanmistir. SP’li ¢ocuklarda sosyal ve
akademik faaliyetlere katilimin saglanabilmesi igin iist ekstremite fonksiyonlarinda
bagimsizligin maksimum diizeye ¢ikarilabilmesi biiylik 6nem arz etmektedir. Bu bireylerde
ist ekstremitenin bagimsiz ve fonksiyonel kullanimi da ancak uygun oturma postiirii
saglandiginda miimkiin olabilmektedir.>**

KMFKS seviyesi IV-V olan SP’li ¢ocuklarda alt ekstremitede spastik patern siklikla

kalca fleksor, adduktor, internal rotator, diz fleksor ve ayak bilegi plantar fleksor kas
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gruplarinda ortaya g¢ikmaktadir. Hamstring kas grubundaki spastisite hasta otururken
pelviste posterior tilte ve lomber kifoza neden olabilmektedir. Kalca fleksiyon kapasitesi
azaldiginda oturma pozisyonu bununla iligkili olarak bozulmaya baslamakta, hafif
vakalarda hastanin uzun oturma pozisyonunda lomber kifozu ortaya g¢ikarken belirgin
kontraktiirlerde ise bu kifoz hasta dizleri fleksiyonda oturdugunda dahi belirgin
olabilmektedir. Kal¢ca adduktdr kas grubundaki spastisite ile birlikte hamstring kas
grubundaki spastisitenin  neden oldugu internal rotasyon oturma postiiriiniin
stirdiiriilebilmesini  giliclestirebilmektedir. Spastisitenin neden oldugu agr1 ve kalca
ekleminde ortaya ¢ikan subluksasyon ve dislokasyonlar da fonksiyonel oturma postiiriine
engel olabilmektedir. Ozellikle kal¢a adduktdr ve hamstring kas gruplarindaki spastisitenin
oturma dengesini olumsuz etkiledigi bildirilmektedir." 4% #*

Hipertoni tedavisinde selektif kaslara yonelik BoNT-A uygulamasi etkin ve giivenilir
olarak verilmektedir. Bazi calismalar SP’li ¢ocuklarda spastisiteyi azaltmak, motor
gelisimi desteklemek ve motor islevleri gelistirmek icin etkili bir yontem olarak terapotik
miidahalelerle birlikte BoONT-A uygulamasimin etkinligini desteklemektedir.*" 42, 43, 44, 45
Calismamizda KMFKS seviyesi V-V olan tedavi hedefi olarak oturma dengesindeki
fonksiyonel gelismeler belirlenmis, 23 kuadriplejik 6 diplejik hasta secilmis ve tiim
hastalarin kalga adduktor ve grasilis kas gruplarma ayrica %89,7’sinin diger medial
hamstring ve %86,2’sinin iliopsoas kas gruplarina olmak {izere multi seviye BONT-A
uygulamasi yapilmigtir.

BoNT-A tedavisinin birincil etkisi kas tonusunu azaltmak ve hareket agikligini arttirmak
olmasina ragmen, bu etkiler ayn1 zamanda aktivite ve katilim diizeyinde degisikliklere yol
acabilmektedir.”2* Delgado ve arkadaslarinin 2016 yilinda yaymladiklar1 ¢ok merkezli,
uluslarasi, randomize plasebo kontrollii ¢alismada KMFKS seviyesi I-III olan SP’li
cocuklarda ekinus deformitesine yonelik olarak uygulanan BoNT-A uygulamalarinin
plantar fleksoér kaslarin tonus ve spastiteleri ilizerinde olusturdugu pozitif etkinlerin
dogrudan yiirime aktivitesinde kazanimlara yol actigi gésterilmistir.34 Calismamizda
entegratif BONT-A uygulamasi ile adduktor kas tonusu ve spastisitesinin azaldigi tedavi
sonrasinda 6-8. haftalar arasinda yapilan MAS ve Tardieu skalarindaki anlamli gelismeler
ile ortaya konmustur. Kas tonusu ve spastisitedeki olumlu degisimin aktivite ve hayata
katthm diizeyinde o6nemli kazanimlar sagladigi ise HBO, CPCHILD, CASP

degerlendirmelerinin sonuglar1 ile gosterilmistir. Hayata katilimim tim yonleriyle
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standardize testler ile incelenmesi miimkiin olmadigindan ¢alismamizda hayata katilim
ayrica bir sorgulama anketi ile de degerlendirilmistir. Anket sonuglarimiz incelendiginde
entegratif BONT-A uygulamalarinin hayata katilim alaninda bu testler ile ortaya
koyabildigimiz verilerin 6tesinde ilave pek ¢ok katkilar sagladigi goriilmektedir “7.Ek.”

Gegmiste yapilan ¢alismalar, BoNT-A tedavisinin, ICF'nin viicut fonksiyonu / yapisi
alanlarindaki etkisini c¢ogunlukla degerlendirmis fakat pek azi1 aktivite ve katilim
alanindaki etkisini degerlendirrnistir.45 Giliniimilizde klinik aragtirmalar ICF kapsaminda
viicut yap1 ve fonksiyonlar1 alanlarmin yaninda aktivite ve katilim alanlar1 {izerine
yogunlagmaya baslamistir.

Lorin ve Forsberg® tarafindan yapilan calismada BoNT-A uygulamasi sonrast KMFKS
seviyeleri [ ila IV arasinda degisen 15 SP’li cocugun ailesi ile goriisiilmiis ve bu ¢ocuklarin
hayata katiliminin nasil etkilendigi sorgulanmistir. Burada BoNT-A uygulamasi sonrasi
kazanilan gevsemenin oturma dengesi {iizerine olumlu katkilarinin oldugundan s6z
edilmektedir. Ebeveynler uygulamanin yerde oturmayi iyilestirdigini ve bazi ¢ocuklar i¢in
kaslardaki gevsemenin ¢ocugun oynayabilecegi bagimsiz bir oturma imkani sagladigindan
bahsetmistir. Wright ve ark. * KMFKS seviyeleri I, 11 ve 111 olan hastalar1 dahil ettikleri,
BONT-A’nin viicut yap1 ve fonksiyonlari, aktivite ve katilim {izerine etkilerini inceledikleri
calismada, aktivite ve katilimdaki gelismelerin azalmis spastisite ile iliskili oldugunu
savunmus ve fonksiyonel gelismelerin 6 ay korundugundan bahsetmislerdir.

SP’li ¢ocuklarda oturma dengesindeki bozukluklar aktivite ve katilimi olumsuz
etkilemektedir. Bizim c¢alismamizda oturma dengesindeki fonksiyonel gelismelerin
ozellikle aktivite ve katilim diizeyinde ICF alanlar iizerine olumlu sonuglari oldugu
gosterilmistir. 2015 yilinda yayinlanan bir derlemede 1975-2014 yillar1 arasinda
yayinlanan, SP’li cocuklarda adaptif oturma miidahalelerini ve sonuglarini konu edinen 92
calisma incelenmistir. Yapilan bu incelemeler sonucunda KMFKS seviyeleri V-V olan 2-
21 yas aras1 132 SP’li cocugun dahil edildigi 9 ¢aligma degerlendirmeye alinmistir. Adaptif
oturma miidahalelerinin farkli ICF alanlarin1 hedefleyebileceginden s6z edilmekle birlikte
sadece iki ¢aliyma hem aktivite hem de katilim alaninda gecerli bilgiler saglamistir.
Adaptif oturma miidahalelerinin KMFKS seviyesi 1V-V olan SP’li ¢ocuklarda oyun
oynama tlizerine olumlu bir etkisi oldugu, sosyal ve rekreasyonel aktivitelere katilimi
etkilemedigi bildirilmistir. Ayrica adaptif oturma miidahalelerinin KMFKS seviyesi IV-V

olan SP’li ¢ocuklarda katilim {izerine etkisini degerlendirmek igin gelecekteki ¢aligmalara
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ihtiya¢ oldugundan bahsedilmektedir. Bu derlemede c¢alismalarin metodolojik farkliliklari,
degerlendirme yontemlerinin optimize edilemeyisi zayif yonler olarak diisiiniilmiistiir.*®

Calismamizda aktiviteyi, hayata katilimi ve saglikla iliskili yasam kalitesini
degerlendirmek amaciyla yapilan CPCHILD ve CASP anketleri, entegratif BoNT-A
tedavisinin bu alanlardaki olumlu etkilerini ortaya koymaktadir.

KMFKS seviyesi IV-V olan SP’li ¢ocuklarda kisisel bakim, pozisyonlama, iletisim ve
sosyal etkilesim, konfor ve duygularla iliskili durumlarin genel saglik ve yasam kalitesi
tizerine ne sekilde etki ettigi bilinmemektedir. Konfor, duygular, iletisim ve sosyal
etkilesimin genel yasam kalitesi {izerine kisisel bakim ve transfer aktivitelerine kiyasla
daha etkili oldugu disiiniilmektedir. CPCHILD tiim bu alanlar1 degerlendirmeye alan
saglikla iligkili yasam kalitesi 6l¢egi olmakla birlikte SP’li ¢ocuklar i¢in yasam kalitesi
Olgiitlerinin sistematik olarak gozden gegirildigi bir derlemede en gii¢lii klinik fayda ve
psikometrik 6zelliklere sahip iki 6l¢timden birisi olarak gt')sterilmistir.49 Kolman ve ark.
2018 yilinda KMFKS seviyesi [V-V olan SP’li 64 ¢cocugun saglikla iliskili yasam kalitesini
ve genel sagligmi etkileyen prediktif faktorleri inceleyen bir calisma yapmis ve bu
calismada bu faktorleri belirlemek iizere CPCHILD anketini kullanmislardir. Bu
calismanin sonucunda CPCHILD ile yapilan degerlendirmede genel yasam kalitesi yiiksek
olan SP’li ¢ocuklarda genel saglik puaninin yiiksek oldugu bulunmus ve ek olarak bu
calismada oturma konforundaki artis 15 kat daha yiliksek olarak yasam kalitesi ile
iliskilendirilmistir. Duygularin ve sosyal etkilesimin yagam kalitesinin en 6nemli bagimsiz
belirleyicileri oldugu goriilmiis ve sonug olarak saglikla iliskili yasam kalitesinin SP’li bir
cocugun genel sagliginda dikkate alinmasi gereken Onemli bir faktor oldugu
vurgulanmistir. Bu ¢alismada iletisim ve sosyal etkilesimin yani1 sira konfor ve duygular ile
ilgili faktorler, genel yasam kalitesini tahmin etmede kisisel bakim ve mobiliteden daha
6nemli goriinmektedir.>® Bizim ¢ahismamizda, CPCHILD ile yapilan degerlendirmede
KMFKS seviyesi IV-V olan SP’li ¢ocuklarda entegratif BONT-A uygulamalarinin 6zellikle
kisisel bakim, mobilite, konfor ve duygular alani basta olmak iizere tiim saglikla iliskili
yasam kalitesini olumlu yonde etkiledigi gosterilmistir.

SP’li ¢ocuklarda son 10 yilda aktivite ve hayata katilim {izerine yapilan arastirmalarin
sayis1 artmistir. Sahoo ve ark.*"’nin 2017 yilinda SP’li ¢ocuklarda sosyal katilim ile motor
bozukluktaki siddet arasindaki iliskiyi arastirmak icin yaptiklar1 gozlemsel g¢alismada

sosyal katilimi degerlendirmek icin CASP anketi kullanilmistir. Bu c¢alismada KMFKS
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seviyesi I-II olan cocuklar ile mukayese edildiginde KMFKS seviyesi IlI-IV-V olan
cocuklarin her alanda hayata katilimda daha diisiik skorlara sahip oldugu bildirilmistir.

Aktivite ve hayata katilimin standardize testler ile degerlendirilmesi olduk¢a zordur. Bu
nedenle ¢alismamizda standardize testler yaninda yari- yapilandirilmis agik uglu sorulardan
olusan bir sorgulama anketi kullanilarak ¢ocuk ve ailenin aktivite ve hayata katilim
diizeyinde ortaya c¢ikan degisikliklerin belirlenmesi amaglanmistir. Uyguladigimiz bu
anketle ebeveynler tedavi oncesi belirlenen hedefler disinda ¢ocuklarinin ve kendilerinin
hayatinda ortaya cikan etkileri detayli bir sekilde aktarma olanagi bulmuslardir. Anket
sonuglar1 incelendiginde tibbi rehabilitasyon ekibinin, ¢ocuk ve ailesinin tedavi dncesinde
on goremedigi ve standardize testlerin ortaya koyamadigi ailenin ev ve toplumsal yasantisi
acisindan 6nemli bir¢ok kazanimlar oldugu goriilmektedir. Bu kazanimlarin bir kismi
1.Cizim’de sematize edilerek gosterilmistir. Ornegin birgok hastamizda tedavi sonrasinda
oturma dengesinde 6nemli fonksiyonel kazanimlar elde edilmis ve destekli veya desteksiz
oturabilme siiresinin uzamasi hastalarimizin yemek siiresince oturabilecek diizeye
gelmesine ve aile yemeklerine katilabilmesine olanak saglamistir. Benzeri sekilde birgcok
aile SP’li ¢ocuklariin oturma siiresinin uzamasinin tiim ailenin yasam kalitesini olumlu
etkiledigini, hep birlikte seyahat edebilir hale geldiklerini ve bdylelikle ailece tatil
yapabildiklerini belirtmislerdir.

etisimde artma
Oyun aktivitelerine katilma

Sinema tiyatro gI1D1 sosya

aalivetiere katilma

Aile igi iletisimde artma

~ Ailece yapilan arkada
Oturma dengesinde gelisme yapilan arkacaz
goriismelerine katilma

Ailece seyahate ¢IKma

1.Cizim: Aktivite, hayata katilim ve ailenin ev ve toplumsal yasantis1 arasindaki iligki
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Shimmell ve arkadaslar® fiziksel aktivite deneyimlerinin SP’li gengler ve aileleri
tizerindeki etkilerini arastirdiklar1  calismada viicut yapist ve fonksiyonundaki
bozukluklarla ilgili limitasyonlarin fiziksel aktivite ve hayata katilim {izerine etkilerinden
bahsetmistir. Ozellikle agr1 ve yorgunlugun bu hasta popiilasyonundaki énemine vurgu
yapilmistir. Heah ve arkadaslari™, ebeveynlerin tercihlerinin ve degerlerinin ¢ocuklarinin
etkinliklere ilk katilmini etkiledigini, ancak bu faaliyetlere devam etmenin g¢ocugun
ilgisine bagli oldugunu belirtmektedir. Gorevin veya ¢evrenin uyarlanmasi yoluyla, mevcut
giicliiklere ragmen islevsel bagimsizlik ve 1yi bir yasam kalitesi saglanabilmektedir. Sosyal
iliskilere katilm eksikligi, sosyal becerilerin zayif gelisimine neden olmaktadir. Ev
disindaki daha az eglence ve sosyal deneyim, daha fazla bagimlilik ve aile yiikiiyle
iliskilendirilmektedir.>* *°

Nguyen ve arkadaglarmm® KMFKS seviyesi V-V olan SP’li gocuklarm aileleri ile
yaptiklar1 gorlismelerde birgok aile, ¢ocuklarinin BoNT-A tedavisinden sonra giyinme
aktivitelerinin daha kolay oldugunu belirtmistir. Bu durumun ailenin toplumsal faaliyetlere
katilimin1  kolaylastirabilecegi diistiniilmiistir. BoNT-A tedavisinin ekstremitelerdeki
hareketin ve aktivitenin iyilestirilmesine yardimci olabilecegi, bunun da ¢ocuk ve aile i¢in
daha fazla aktivite ve katilimla sonuglanabilecegi bildirilmistir. Lorin ve Forsbergin®
arastirmasina katilan ebeveynler, BoNT-A tedavisinin spastisiteyi azaltarak ¢ocuklarinin
daha memnun ve mutlu bir ruh haline sahip olmasina olanak sagladigindan bahsetmektedir.
Bizim ¢alismamizda bu verileri destekler nitelikte sonuglar ortaya koymustur. Entegratif
BONT-A uygulamalar1 sonrasinda ebeveynler 6zellikle oturma dengesinin iyilesmesi ile
birlikte daha giivenli bir oturusun yani sira, tekerlekli sandalye/ engelli aracinda oturabilme
siirelerinin uzadigini ve bu sayede aligveris merkezi, park gibi alanlarda vakit gecirmeye
basladiklarini belirttiler. Bu alanlarda daha 6nce deneyimleme imkan1 olmayan oyuncaklari
(kaydirak, salincak gibi) kullanmaya bagladiklar1 ve bunun ¢ocugun bagimsizlik
duygusunu gelistirdigi, daha mutlu hissettigi yoniinde fikir beyan ettiler. Ayn1 zamanda
ebeveynlerden bazilar1 ¢ocuklarinin tedavi Oncesinde kendisi ve ailesinin de hayata
katilmi kisitlayacak diizeyde siirekli 6fkeli, huzursuz ve mutsuz oldugundan ve tedavi
sonrasinda bu ruh halinin belirgin 6l¢iide degistiginden, daha 1limli ve anlayish bir hal
aldigindan bahsetmektedir. Oyle ki bazi ¢ocuklar tedavi oOncesinde kardesleri ve
arkadaslariyla iletisimi reddetmekte, hatta ebeveynlerle iletisimde dahi isteksiz

davranmakta iken, tedavi sonrasinda yasitlar1 ve yasiti olmayan aile bireyleriyle
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iletisiminin belirgin sekilde arttigini bildirilmistir. Ancak bu anket verilerinin prospektif
randomize kontrollii ¢alismalarla desteklenmesi 6nemlidir.

SP’li ¢ocuklarda kontraktiir ve kasilmalarin neden oldugu agri, uyku kalitesi ve genel
yasam kalitesini etkileyebilmektedir. Literatirde BoNT-A uygulamalarinin SP’li
cocuklarda agri, konfor diizeyi ve uyku kalitesi iizerine olumlu etkileri oldugundan
bahsedilmektedir.* * Calismamiza katilan ebeveynler daha iyi uyku ve daha az agrinin
olumlu sonuglari oldugunu, c¢ocuklarin ruh hallerinin de pozitif yonde degistigini
belirtmektedirler. Ayrica gece uyanma sikliginin azalmasi ile ailelerin yasam kalitesinde de
artis saglanabilmektedir.

Ebeveynlerin ¢ocuklarinin mutlulugu i¢in umutlari, tim ebeveynlerin g¢ocuklarinin
mutlu ve tatmin edici bir yasam siirmelerini istedikleri daha Once literatiirde
tanimlanmistir.”® Mutluluk, kisisel hedeflere ulasma, yerine getirme hissi ve glinliik
aktivitelerden keyif alma yoniinde ilerleme olarak tanimlanabilir. Cocuklarin ve ergenlerin
eglenirken ve kendileri i¢in anlamli aktiviteler yaparken mutlu olduklarint bilmek 6nem
arz etmektedir. Ebeveynler, cocuklarmin mutlulugunda rol oynadiklarinin farkinda
olduklarini belirtmi@lerdir.56

Literatiirde BoNT-A tedavisinin sonucunu optimize etmek icin HBO gibi hedefe yonelik
bir yaklasim ve degerlendirmenin Oneminden bahsedilmektedir.”® HBO tim ICF
alanlarinda kullanilabilecek ve sadece viicut yap1 ve fonksiyonlar1 degil aktivite, katilim ve
hatta ailenin yasam kalitesindeki degisikleri de saptayabilecek 6nemli bir dlgektir. Ancak
belirlenen zaman araliginda ulasilabilir, Olglimlenebilir, gercek¢i ve oOzglin tedavi
hedeflerinin belirlenebilmesi i¢in ¢ocugun fonksiyonel performans diizeyinin, motivasyon,
endurans ve yorgunluk gibi parametreler igerisinde kapasitesinin iyi bilinmesi, aile ve
cocugun ihtiya¢ duydugu, 6nemsedigi alanlarin onlarla birlikte irdelenmesi 6nemlidir. Bu
yonleriyle HBO ¢ok zaman alic1 olabilmekte ve genellikle katilim diizeyindeki geligmeleri
yansitmakta yetersiz kalmaktadir. Bizim calismamizda her hasta i¢in standart olarak viicut
yap1 ve fonksiyonlar1 diizeyinde bir adet ve aktivite diizeyinde bir adet tedavi hedefi
belirlenmis ve HBO ile derecelendirilmistir. Calismamiz HBO sonuglari BoNT-A
tedavisinin spastisite ve tonus tizerindeki olumlu etkilerinin oturma dengesi/enduransini
arttirdigim1 ve beslenme, giyinme, kisisel bakim, iletisim vb. aktivitelerde Onemli
kazanimlar sagladigin1 gdstermistir. SP’li cocuklarda HBO ile aktivite ve hayata katilimin

degerlendirildigi 2010 yilinda Lowing ve arkadaglarmim® yaptigt ¢aligmada KMFKS
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seviyesi I-IV olan 22 SP’li ¢ocugun tedavi hedefleri ICF ile iliskili olarak belirlenmistir.
ICF’nin aktivite ve katilim alanindaki 36 kod kullanilarak 110 hedef belirlenmistir ve bu
hedeflerden yalnizca 1 tanesi hayata katilimi isaret etmektedir.

Hayata katilim diizeyinde tedavi hedeflerinin olusturulabilmesinde tibbi rehabilitasyon
ekibinin tecriibeleriyle aileleri yoOnlendirmesi onemli olabilir. Calismamizda katilim
diizeyinde tedavi hedefi olusturulmamis ve bu konudaki kazanimlarin uygulanan anket ile
belirlenmesi saglanmistir. Anket sonuglart hem hastalar ve ailelerinin farkindaligini ve
memnuniyet diizeyini arttirmig, hem de tiim rehabilitasyon ekibi i¢in onemli deneyimler
saglamistir. Nguyen ve arkadaslari®® 2018 yilinda BoNT-A uygulamasi yapilmis KMFKS
seviyesi IV-V olan 15 SP’li ¢ocugun 25 ebeveyni ile yaptiklar1 gériismeler sonucunda
ebeveynlerin ¢ocuklarin1 biiyiitiirken iki hedefe odaklanarak cocuklarinin mutluluk
diizeylerini korumak istediginden bahsetmistir: (1) Cocuklarinin bagimsizhigimi tesvik
etmek, (2) Cocuklarinin ve bir biitiin olarak ailelerinin yasam kalitesini artirmak. Bu
calismada ebeveynlerin gelecekteki BONT-A tedavisi seanslari i¢in hedef belirlemelerine
yardimc1 olmak amaclanmis ve cocuklarinin ihtiyacglari ve aile yasantilarini igeren
goriismeler yapilarak degerlendirilmistir. Bu noktada saglik profesyonellerinin BoNT-A
tedavisinin hedefleri hakkinda aileleri ile gériismesinin énemi vurgulanmaktadir.*®

Spastisitede azalmanin soncunda SP’li ¢ocuklarda agri ve konfor diizeyinde olumlu
etkiler, cocuklarin 6fke, korku, huzursuzluk, mutsuzluk duygularinda azalma ve bunlarla
iligkili olarak fiziksel aktivite ve hayata katilim diizeyinde artis saptanmistir. Hedefe
yonelik uygulanan bu tedavi yaklagimlari SP'li cocuklarin aktif bir yasam tarzinin fiziksel
ve duygusal faydalarin1 deneyimleme imkani tanimaktadir. Her ne kadar KMFKS seviyesi
IV ve V olan SP’li ¢ocuklar giinlik rutinlerde tam bagimsizlik kazanamasalar da, bu
cocuklar hala giinliilk yasamda aktif katilime1 olabilirler. Bizim ¢alismamizin sonucunda
ebeveynlerin goriisleri entegratif BoNT-A uygulamalar1 sonrasinda ortaya ¢ikan olumlu
etkiler sayesinde cocuklarinin motor gelisim basamaklarinda adim adim ilerledigi
yoniindedir. Cocuklarin genel olarak daha bagimsiz hale gelmesi, gelisim ve iyilik hali i¢in
onemlidir. Bu c¢alismadan elde edilen bilgilerin, tedavi hedefi belirleme ve miidahale
planlamas1 sirasinda aileler, ¢cocuklar ve klinisyenler i¢in oldukga bilgilendirici olmasi

muhtemeldir.
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Calismanin limitasyonlar:

Calismamiz prospektif, gozlemsel bir arastirma olup kontrol grubu icermemektedir. Ancak
bu konuda prospektif, plasebo kontrollii ¢calisma planlanmasinin 6nemli etik zorluklar
vardir. Cocuklarin yaglarmin kiigiik olmasi ve/veya azalmis iletisim becerilerinden dolay1
kendi deneyimlerini sozel olarak ifade etmelerindeki giicliikler g6z oniinde bulundurarak
goriismeler esas olarak ailelerle yapilmistir. Gelecekteki calismalarda, ¢ocuklarin kendi

deneyimlerini de aydinlatmak 6nemlidir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

Bu prospektif, gézlemsel ¢alismanin sonucunda entegratif BoNT-A uygulamasi
yapilmis, KMFKS seviyesi IV-V olan SP’li hastalarda oturma dengesindeki
fonksiyonel gelismelerin aktivite, hayata katilim ve yasam kalitesi lizerine olumlu
etkilerinin oldugu ve bu olumlu etkilerin ailelerin yasam kalitesi ve hayata

katilimina pozitif yonde katki sagladig1 ortaya konmustur.

Bu ¢aligmada viicut yap1 ve fonksiyonlari ile aktivite alanlarinda HBO kullanilarak
iki ayr1 tedavi hedefi belirlenmistir. Yapilan sorgulama anketi sonucunda ise
hastalarin hayata katilim alaninda 6nemli kazanimlari oldugu ortaya konmustur. Bu
sonuclar gelecek calismalarda bu alanda da tedavi hedefleri belirlenebilecegini

gostermektedir.

Bu calismadan elde edilen bilgiler, tedavi hedeflerinin ve tibbi rehabilitasyon
siirecinin belirlenmesinde hem klinisyenler, hem de hastalar ve aileler acisindan

oldukga bilgilendirici olacaktir.

Literatlirde entegratif BONT-A uygulamalarinin etkinligi ile ilgili primer sonlanim
noktasinin ICF’nin aktivite ve hayata katilim alanlarin1 hedef alan ¢alisma ¢ok
azdir. Bu acgidan g¢alismamiz literatiire Onemli katkilar saglamakta olup yeni

caligmalar ile desteklenmesi 6nem arz etmektedir.

Bu caligmada hastalar tedavi sonrasinda 12. haftaya kadar takip edilmistir. Daha

uzun stireli takip iceren ¢aligmalara ihtiyag¢ vardir.
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7. OZET

Amag¢: Bu c¢alismanin amaci alt ckstremitelere yonelik entegratif BoNT-A tedavisi
uygulanmis, tedavi hedefi olarak oturma dengesinin gelisimi se¢ilmis SP’li ¢ocuklarda

ICF’nin aktivite ve hayata katilim alanlarindaki degisimleri degerlendirmektir.

Yontem: Bu prospektif gozlemsel calismaya KMFKS seviyesi V-V olan 29 SP’li ¢ocuk
(ortalama yas 6,7+3,8) dahil edilmistir. Primer sonlanimi CASP ve CPCHILD’in
baslangica gore 10-12. haftalar arasindaki degisim miktaridir. Bir diger primer sonlanim
tedavi sonrasi 10-12. haftada degerlendirilen yari-yapilandirilmis sorgulama anketi
sonuglaridir. Calismanin sekonder sonlanimi HBO, tersiyer sonlanim noktalar1 ise MAS,

Tardieu Skalas1 6lgtimleridir.

Bulgular: Tedavi sonrasi 10-12. haftada yapilan degerlendirmede CASP (p<0,001) ve
CPCHILD (p<0,001) sonuglarinda istatistiksel olarak anlamli gelismeler saptandi. Yapilan
yari-yapilandirilmis anket sonuglart ¢cocugun aktivite, hayata katilim ve ailenin yasam
kalitesi seviyeleri tiizerinde kazanimlar oldugunu ortaya ¢ikardi. Viicut yapr ve
fonksiyonlar1 alaninda tiim hastalarda, aktivite alaninda ise hastalarin %93,1’inde beklenen
tedavi hedeflerine ulasildi. Hastalar, belirlenmis hedeflerin ayr1 ayr1 (T skor 55,9/55,5)
veya birlesik (T skor 55,9/) degerlendirmelerinde beklenenden daha iyi gelisme gosterdi.

Sonu¢: Bu prospektif, gozlemsel galismanin sonuglari hastalarda entegratif BoNT-A
tedavisi ile oturma dengesinde ortaya ¢ikan fonksiyonel gelismelerin, hastalarin aktivite ve

hayata katilim seviyeleri ile hasta ve ailesinin yasam kalitesi iizerine pozitif yonde katki

sagladigin1 ortaya koymustur.

Anahtar sozciikler: Serebral palsi, oturma dengesi, botulinum toksin-A.
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8. ABSTRACT

Purpose: The aim of this study is to evaluate the changes in activity and participation
domains of ICF in children with cerebral palsy (CP) who received integrated BoNT-A
injections into the lower limb(s) with a treatment goal of improved sitting balance.

Method: In this prospective observational study 29 patients with CP (mean age 6,7+3,8)
having GMFCS levels 1V-V were included. The primary outcome measures were the mean
changes from baseline at post-treatment week 10-12 of CASP and CPCHILD. The result of
the semi-structed interview to parents and patients at post treatment week 10-12 was
another primary outcome measure. Goal Assessment Scale (GAS) was a secondary; MAS,

Tardieu Scales were tertiary outcome measures for the study.

Result: Statistically significant improvements in CASP (p<0,001) and CPCHILD
(p<0,001) were obtained at post-treatment week 10-12. The semi-structed survey revealed
improvements on activity and participation leves of the child and qualitiy of life of the
family. Expected goal attainment was achieved in all patients on body parts and function
domain and %93,1 on activity domain. Patients showed more than expected goal
attainment for the chosen goals when considered seperately (T skor 55,9/55,5) or combined
(T skor 56,9).

Conclusion: The result of this prospective observational study showed that the functional
improvements in sitting balance by the entegrative BONT-A treatment provides positive

effects on activity and participation levels of the patient and quality of life patients and

their families.

Keywords: Cerebral palsy, sitting balance, botulinum toxin-A
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10.EKLER

1.EK: KMFKS

Kaba Motor Fonksiyon Klasifikasyon Sistemi (KMFKS)

Serebral palsi i¢cin Kaba motor fonksiyon klasifikasyon sistemi (KMFKS) oturma, yer
degistirme ve hareketlilige vurgu yaparak ¢ocugun kendi baslattigi hareketlere dayanir.
Bes seviyeli siniflandirma sistemini tanimlarken temel kriterimiz seviyeler arasindaki
farklarin giinliilk yasamda anlamli olmasidir. Farklar fonksiyonel kisitlamalara, elle tutulan
hareketlilige yardimecr araglara (yliriiteg, koltuk degnegi ya da baston) ya da tekerlekli
hareketlilik araglarina olan ihtiyaca ve daha az olarak da hareketin kalitesine dayanur.
Seviye 1: Bagimsiz yiiriir. Ileri kaba motor becerilerde limitasyon vardir.

Seviye 2: Yardimc1 arag olmadan yiiriir. Toplum i¢inde yiiriirken limitasyonu vardir.
Seviye 3: Yardimci aragla yiiriir. Toplum iginde yiiriirken limitasyonu vardir.

Seviye 4: Limitasyonu vardir. Kendi kendine mobildir. Toplum i¢inde tasinir veya
tekerlekli sandalye kullanir.

Seviye 5: Yardimei teknolojiler kullanilsa da mobilizasyon ciddi derecede sinirlidir.
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2.EK:CPCHILD

CPCHILD"
Engellilik ile Yasamda Bakicr Oncelikleri & Cocuk Saghg Endeksi

Yimergeler

. Buanket sizin safhfimz, rahanmz ve ivilik haliniz ile ihtivaglanma karsilamamz hakkmdadir,
2. Lufen yonergeleri dikkatlice okuyunuz,

3. Liitfen mim sorulara size en wygun olan rakam daire icine alarak isaretleyeniz, Tim vomm
velveva eklemek istediklerinizi her sorunun alundaki bogluga vazabilirsiniz,

Crnek:

YARDIM SEVIVES]D

Azagadaki akvivielerin her birni ne giklikla vapriginiz disinin.

=
[
R EE e w

Bu akivitelert son 2 hafta iginde ne kadar zorukla vapifma degerlendinin, ve bu r am
M
g o|L*
aktrviteleri yapmamza vardimer olmas: igin thiryag duydufunez yardom diizeyini segin. 1' T [, F
o T
= = E i
Gegtifimiz 2 hafta bovunca w'f“*""‘w" _ _— - m:r"‘ N u
asafadakiler ne kadar zordn? |Verwdoss Tk _ raz e lent '
fmbaurizd  For L Hor Ky f-.:j-&l- { Minraksezen 3 -
1. Ayak giysisi/cihuzlan kullanmi? | 0 1 2 3 i () & [e[1 ()8
{gorap, avakkab, orfer, vh)

Yukandaki Smekte, ayvak givsilen S cihazlan kullanom gok kol olarak degerlendirilmestic, ve ayak
givsisi  cihazlan kallamm igin meinimal 7 gizedimle sevivede destefie ihiivacimz oldudiu isaretlenmistir,

4. Her kismmn sonunda, ankette rahatme ve ivilik haliniz igin dnemli olduguna inandiginiz ve eksik
gérdigiiniiz doelen ckleyebilecefimiz, bir bogluk bulunmaktadir,

Adlimz:

Tarih:

Capyrighe © Ji0H The Hespial for Sk Chilkdie & Holasd Hlosnview Kids Retabiliaron Hespital  Crosed by Vsl G Marsvanan, MARS. MSe. FROSC Yorsion *
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1. KISIM: KiSISEL BAKIM / GUNLUK YASAM AKTIVITELER]
YARIM SEVIVES]
L]
i
Azadudaki aktivitelerin ber biring ng sikhkls yapuginizs digiinin, Moy
I |4
Bu aktiviteleri son 2 hafia iginde ne kadar gorlukla vapugoa degerlendiin ve bu : o "'g f
A
M(H FAL
aktiviteleri yapmaniza yardimen olmas: igin ihtivag duyvdufunoe vardon dizeying secin. ; 1 t K -;-’f
K Tz
e ;i .
iNeredevee  Cale Biraz vk Problem
Imkamisiz) gr Zor Zor Kofay ki :

2. Age hijyenini koruma?
(agre ve digleri temie tutma)

4, Tuvalet knllammn? {mesane &
barsak Tonksiyonlan, hijyen vb.}

6. Ustiim@ giyip/ pkarma? (gimlek,
ceked, v}

8. Avak givsisifcibnz kullanm?
{gorap, ayakkaln, orice, vi.)

1A, Diger kigisel babkon akiiviiesi? o 1 2 3 4 5 6 o123
Belirtin:
-
Coqrright £ 3003 The Hosgpisd for Sick Chibdsn & Flallaral Blooreies Kids Rotabdmuon Boepied  Osted bs: Uns G Narasasan, MIBS, M5, FROSC Virsiin 5



2, KISIM: POZISYONLAMA, TRANSFER & YER DEGISTIRME

YARDIM DOZEY
A
i
Agafidaki akiivitelerin her birini ne sabklikla yaptigimz disiinin. N :
LI 7
Bu aknvitelen son 2 hafta icinde ne kadar gorlukla vaptifinen degerlendiring ve bu I o H:; :‘
M| R|A
75
aktivitelert yapmamiza yardimer olmas igim thitvag duydufunuz yardim diizeyvini segin. ; 1 ':';g II.
E
S
Gegtiftimiz 2 hafia boyunca, Mimksin degil _ Hig M
asadakiler ne kadar cordu?  (jesions b B e \

11, Tekerleklimormal sandalveye
geciphalkma?

15, vy mekanda dolagma®
(miimkiin olan her sekilde)

17. Halka sgik verleri gezme?
ipark, tivatro, dolasma, vb.)

3

LopwTizht © 2004 The Hornital S Sick Chiikdeea & Hollind Bleorview Kb Bebabilanos Hospiwnd - Coeated by Unini G Manvaren, MIERS, k52, FRUSC Werhan 3k
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I L KISIM: KONFOR & DUYGULAR

SIDDET
i Pl
Gegtigimiz 2 hafta boyunca, v [R[xn
ne siklikla agri veya Hergin ok Oldukea Birkag Birveya ki Highir | 1 | ¥ il
rahatsizhk hissi yasadimz? Sk Stk Kez  Ker  Zaman | |

19. Twvalet kullamm sirasmda?
(mesane & barsak fonksivonlar:,
hijyen, bezlenme, vb.)

21. Yer vewa pozisyon L] 1 2 3 4 5 a)1]2(3
defistirirken?

23. Yatakta uramrken? L] 1 F 3 4 5 af(1|2|3
3A. Diger aktivite sirasimda? 1] 1 2 3 4 5 o123
Relirtin:

Gectifimiz 2 hafta boyvunca,

ne sikhkla biyle hissettiniz?

5. Tedirgin, hiiziinli, veyn sinirli 0 1 2 3 4 5 o123
4

Cogsmghi © 2004 The Hospatal for Seck Chiliren & Holled Blooracrs Eids Echabilesison Howpsial - Cocsted by: Unem G, Mo, MBES, bbc, FROSC Venmn S
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4. KISIM: iLETiSIM KURMA & SOSYAL ETKILESIM

Asafdaki aktivitzlerin her birini ne sikhkla yapogmz disintn.

Bu aktiviteleri son 2 hafta i¢inde ne kadar zorlukla yaptigimzi degerlendirin

Geetifimiz 2 hafta boyunca, ne Mitimdn clegil Hig
ik Hiraz ok Probi
bunlarda kadar zorluk yasadunz? | (3 'k“k?""ﬁ Gk o Zor Ko N }gﬂﬂ_}l vl

28, Ebeveviinie/bakicun tarafindan
anlasilabilme?

30, Tek hasimza aynarken?

32. Okula/bakim merkezine giderken?| 0 1 2 3 4 5 &

4A. Diger sosyal aktivitelerde?

Belirtin:

3

Copyrighn © 2004 The Hospital for Sail Chikina & Bollaed Bloosvesw Eids Behalalitalion Bosgital - Creatad by Uimi G Noayean, MBBS, MS: FROSC Wersion 5
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5. KISIM: SAGLIK

Som 2 hafta iginde En wygnn secenegi daire icine alimz

ok Cok
Son 2 hafta iginde Ko Kitii {hrta dyi fvi Mikemmel

36. Som 2 hafta iginde aldge ilaglan listeleyiniz.

0, ilag kullanmyorum

2.

3

4.

6. KISIM: GENEL YASAM KALITENIZ

Cok Cok
Son 2 hafta icinde Kitii Kt Orta hi vi Mikemmel

i

Corrimighl © 2004 The Hossinal for Sk Chikden & Holland Bloondes Kids Retabalitatien Hoepial  Orsated b Vol G, Marswman MBS MBz. FRCED Wirshon 5 0%
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7. KISIM: HER BiR OGENIN YASAM KALITENIZDEKI ONEMI

Her bir bgenin vasam kaliteniz icin ne Cok
kadar nemli oldugn hakkindabi
girigleriniz nelerdir?

I SR SR R SR R
16. Yataga yatma | kalkma B SR SR B SR

12, Tekerlekli /ormal sandalyede oturmal 0 12 3 4 5
icmekandadolasma | 0 1 2 3 4 5
“l6. Motorlu tasitara binme (nme | 0 12 3 4 5
18, Beslenme sravmdaki konfor | 01 R s

20, Giyinip | soyunma swasmdakikonfor| 0 1 2 5 4 5

22.Owrmasrasndakikonfor | 0 1 2z 3 4 5
24 Uy sirasdakikonfor | 0 1 2 3 4§
Do Muwwek | 0 1 21 3 4 5
28. Bakcunz tarafindan anlaglabilme | 0 1 3 3 4 &
(30, Yalmz basma oynayabilme | 0 1 2 3 4 5
32 Okula/ bakim merkezinegidebllme | 0 12 3 4 5 |

3. Doktor randevalarim ve hastanede
kahs siiresini azaltabilme

36, [lac savisim en aza indirebilme

Copreripht © 100 The Hossibd for Sk Chikiees & Fellod Rleermes Kid Rchadibintos Hinpial - Created be: Ues 6 Marsvanin. MARR. bMie, FROAC Verwm 5k
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I 8. KISIM: HAKKINIZDAKI BILGILER I

2. Dogum tarihiniz nedir?
f i
xiin 3 Yil

Sadece bu anketi tamamlamanz ne kadar sarda?(bivim zaman olarak):

KATILIMINIZ iCiN TESEKKUR EDERIZ!
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3.EK: CASP

Cocugun adi

Cocuk ve Addlesan
Katilim Anketi
(CASP)

Sizin adiniz

Cocukla akrabaliginiz

Anketi tamamla tarihi

(Ay/ Giin/ Yil)
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Biz cocugunuzun evde, okulda ve toplumda katnldiz aktiviteler haklanda bilgi
edinmelkle ilgileniyornz.

Cocugunuzun yasitlar elan diger cocuklarla karsilastmildiginda giincel aktivite
katihm seviyesi hakkinda soru sorulacaktir. Her bir madde icin asagidald
cevaplardan birini secin;

* Yasmdan beklenilen (tam katlum): Cocufunuz yagitindals difer
pocuklardan aym veya daha fazla aktivitelere katilyr (yardimes cihazla/
ekipmanla veya onlar clmadan)

# Birarz limitli: Cocugunuz yagitmdaki difer cocuklara gre aktivitelere biraz
daha az katidy (Cocugunuz ara ara gézlem veya yardima ihtivag duyabilir)

o  Cok limitli: Cocugunuz yastindals difer coculdara gére aktivitelere ¢ol:
daha az katilir. (Cocoguouz ok fazla gozlem veya yarduna ihtivag duyabilir)

# Yapamaz: Yasit: olan ¢ocuklar katilmasina ragmen gocugnonz aktivitelere
katilamaz.

¢ Uygulanamaz: Cocufunuzun yasitindali difer cocukdann da aldiviteye
katilins beldenmez.

Liitfen her bir maddeyi yamnda bulunan kutulardan birisine x iyarefi
verlestirerek bir cevabn segimiz . Eger emin degilseniz size en yalan talmini

seciniz.

Cocugunuzla aym vastald diger cocuklarla
karsilastinldiginda cocugunuzun asagidaki
aktivitelere giincel katilim seviyvesi nedir?

Yapamaz

EV KATILIMI

Yasmdan beklenen

Uvgulanamaz

Cok limitli

Biraz limith

1) Evde aile fiyeleniyle sosyal, oyun veya bog zaman
aktivitelen (vakit gecimme, oyunlar, hobiler)

1) Evde arkadaslarla sosyal, oyun veya bog zaman
aktivitelen (telefon veya intemette karsilikh konnsmalan
icerebilir)

3) Giinliik ev 1zleni, evde ki soruminluklan ve kararlan
(Eilgiik cocuklar igin bu 1stendifinde ev egyalanm getirme
ve yerlegtirebilme veya giinliik kiigiik ev iglenine yardim
etme olabilme; bifyitk pocuklar igin ev islenne ve aile
aktivitelen hakkinda planlara ve kararlara daha fazla dahil
olabilme)

4) Eendine bakim aktivitelen: (yemek yeme, givinme,
banye yapma, saglan tarama veya fircalama, tavaleti
kullanma)

3) Ev g1 ve etrafinda dolagma

&) Evdelki diger cocuklar ve vetiskinlerle 1letisim kurma
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Cocugunuzla ayvm vastalki diger cocuklarla
karsilastinldiginda cocugunuzun asagidaki
aktivitelere giincel katilim sevivesi nedir?

MAHALLE VE TOPLUM KATILIMI

Yasmdan beklenen

Yapamaz

Biraz limith
Cok limith

7) Mahalle ve toplumdaki arkadaslanyla sosyal, oyun
veya bog zaman aktvitelen (giindelik oyunlar, vakit
gecirme restoran, tivatro veya park gibi kammu alanlarna
gitme)

2) Toplum ve mahalledek: aktivite ve yapilandinlnmg
olaylar (takim sporlan, kuliipler, tati] veya dim olaylar,
konserler, resmi gecit veya sergiler)

9) Toplumda wve mahallede delagma (Kamu bmalan,
parklar, restoranlar, sinemalar) (Liiffen ¢ocugunuzun temel
dolagma seklini gdz dniine aliniz ulasim aracmi
fullanmazim desil )

10) Toplum wveya mahalledeki diger ¢ocuk ve
vetiskinlerle iletisim kurma

Uvgulanamaz

Cocugunuz okml veya ginhik balom merkezi we erken mudahale program gibi vapilandirilmms
eZitim programma katibyersza azagdala 5 zoruwyu cevaplayimz. Lutfen cocugunuzun kanldiz

program tirinid burada belirtiniz.

Cocugunuzla avm vastaki diger cocuklarla
karsilastinldiginda cocugunuzun asasidaki
akftivitelere giincel katilim sevivesi nedir?

OKUL KATILIMI

Yasmdan beklenen

Yapamur

Biraz limith
ok limitli

11) Okulda simfindaki diger cocuklarla egitim (akademik)
aktiviteler

12) Okuldak: diger cocuklarla sosval, ovun ve bog zaman
aktivitelen (vakit gecirme, sporlar, kuliipler, hobiler,
gorsel sanatlar, G3le aras1 veya teneffiis aktivitelen)

13) Okulda dolagma (Omumn yagmdak: diger ¢ocuklar igm
mevcut olan dug' tuvalet, oyun alam, kantin, kiitiiphane
veya diger oda ve egyalara ulasip kullanabilme)

14) Cocufummz i¢in uvarlanmis veva simfindak: diger
gocuklar igin meveut olan efitim materyal ve
ekipmanlanm kullanma (Kitaplar, bilgisayarlar,
sandalyeler ve masalar)

15) Okuldak: diger yetiskinler ve gocuklarla iletisim
kurma
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Cocugunuzla avm vastaki diger cocuklarla
karsilastimldiginda cocugunuzun asagidaki
aktivitelere giincel katilim sevivesi nedir?

EV VE TOPLUM AKTIVITELERI

Yasindan beklenen
Yapamaz
Uvgulanamaz

Biraz limitli
Cok limitli

16) Ev iz alaiviteleri (Ban dzunlert hanrlama, camazr
vikama, bulazik yikama)

17y Ahsveriz vapma ve para idaresi (Aagazalarda absveriz
vapma, para tzerind degru hezaplama)

18y Ganhik program vonetmek (Ginluk aktiviteler: zamanmmda
vapma ve tamamlama, thtivag oldugunda program ve zamam
avarlama ve organize etme)

19 Toplumda dolazma icin ulanm kllanma (Ol i3 , zomral
ve bos zaman aldivitelerine gitmek ve gert donmelk) (Arac
kullanima, topla tasum kullanma)

20y Iz aktivateleri ve sorumlululdariiz sorevierin tamamlama,
dalaldik, katihm, 15 arkadaszlan ve Gstlerivle 131 gecinme)

21.a. Liitfen yukarnda bahsedilen aktivitelerde cocugunuzun katlimima miidahale
eden sevleri tammlayimz(cocugunuzun vapag sevler veva aile, arkadas veya
egitim ve rehabilitasyon profesvonellerin yardimiyla vaptigi). Liatfen acikca yazmn.

2L.b. Liitfen yukarida bahsedilen aktivitelerde ¢cocugunuzun katnhmima yardun
eden sevleri tammmlaymz(cocugunuzun vaptig sevler veva aile, arkadas veya
egitim ve rehabilitasvon profesvonellerin vardimiyla vaptigi). Litfen acikea yazmn.
22) Cocugunuzun kathmma vardim etmek icin herhangi bir vardime: arac veva
ekipman halen knllamyor mu?(Adapte edilmis veme esyvalary, dus sandalyesi, okul
icin not tutucu, ginlik planlavicy, bilgisayar)

=AEvet L] Hayr

Evet ise, litfen tanimlaymz:

23.Cocugunuzun kathmma vardim etmek icin ev, toplum, is veri veva olkulda
herhangi bir degisiklik vaptimz m?(Materyal veva mobilvalar: veniden diizenleme,
isiklandirma veva girilti sevivesini ayarlama, rampa veya baska fiziksel yvapilann
insasi)

AEvet L] Hayr

Evet ise, litfen tanimlaymz:
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COCUK VE ADOLESAN KATILIM ANKETINI DOLDURDUGUNUZ ICIN
TESEKKURLER
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4.EK: Sorgulama Anketi

Kocaeli Universitesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Anabilim Dah Serebral Palsili
Cocuklarda Oturma Dengesindeki Fonksiyonel Degisikler ile ilgili Sorgulama Formu

Adi1 Soyadi: Cinsiyeti:
Teshis: Yas:
Telefon(Ev/Cep): Boy:
Adres : Agirlik:
Tarih: Dogum Tarihi:

(glin/ay/y1l):
Klinik Tip
Tutulum Sekli

Aciklama

Gorme problemi var m1? Evet( ) Hayr( )
Konugma problemi var m1? Evet( ) Hayir( )
Isitme problemi var m1? Evet( ) Hayir( )
Kognitif fonksiyon Evet( ) Hayr( )
bozuklugu var mi1?
Uyku problemi var mi1? Evet( ) Hayr( )
Yutma problemi var mi? Evet( ) Hayir( )
Mesane barsak problemi var Evet( ) Hayr( )
mi1?
Ortopedik operasyon Evet( ) Hayr( )
Kullanilan yardimer araglar
(mold, ortopedik bot,
walker)
Okula Gidiyor mu? | Hayir ( ) Ozel egitim ve reh.mer. (| Normal okul ( )

)

1. Bize ¢ocugunuzdan bahseder misiniz? Cocugun tanisi nedir?

Aldig1 medikal tedaviler ve rehabilitasyon programlari nelerdir?

2. Cocugunuz daha 6nce BoNT-A tedavisi aldi m1? Evet( ) Hayir( )
En son ne zaman BoNT-A tedavisi aldi?
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Kag kez BoNT-A tedavisi uygulandi?

Cocugunuz daha dnceki BoONT-A tedavisinden yarar gérdii mii?(Fonksiyonel
gelismeler, agrida degisiklik, tedaviye katilim, bakimin kolaylagmasi vs.)

Cogunuzda son BoNT-A uygulamasi sonrasinda oturma dengesindeki fonksiyonel
degisikliklerden bahseder misiniz?

Herhangi bir degisiklik farkettiniz mi? Evet( ) Hayir( )
Banyo yapma, giyinme ya da transfer aktivitelerinde herhangi bir degisiklik oldu
mu?

Cocugunuzun yardimci cihazlart kullaniminda, kisisel bakim ve hijyeninde
herhangi bir degisim oldu mu? Nelerdir?

Cocugunuzun sosyal ve iletisim aktivitelerine, oyun aktivitelerine ya da spor
aktivitelerine katilimi ile ilgili degisiklik gézlemlediniz mi? Nelerdir?

Cogunuzda son BONT-A uygulamasi sonrasinda beklenmedik bir degisim oldu mu?

Evet( ) Hayir( )
Olumlu degisiklikler nelerdir?

Cogunuzun son BoNT-A uygulamasi sonrasinda aile yasantinizda gézlemlediginiz
herhangi bir degisiklik oldu mu?
Evet( ) Hayir( )
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Uyanma sikliginizda ya da uyku kalitenizde herhangi bir degisiklik oldu mu?
Nelerdir?

Son BONT-A uygulamasi sonrasinda ailenizle birlikte katildiginiz aktivilerde bir
degisiklik oldu mu? Nelerdir?

Cogunuzun son BoONT-A uygulamasi sonrasinda nasil hissettiginizden bahseder
misiniz?

5.EK: MAS

MAS ayak bilegi plantar fleksorlerinde 1984 yilinda Bohannon’un tanimladig: pasif kas
gerilimi metodolojis kullanilarak degerlendirilecektir. Degerlendirici 6nce her kas grubu
icin miimkiin olan eklem hareket acikligin1 belirleyecek ve ardindan kas gruplarina
maksimum fleksiyondan maksimum ekstansiyona tiim hareket i¢in 1 saniyelik hizda pasif
germe uygulayacaktir. Hareket tutarliligini kontrol etmek icin 3 kez tekrarlanacaktir. Her
kas grubunda MAS skorunu belirlemek icin rezistansin veya yakalama ve gevsemenin

basladig1 a¢1 ve rezisansin natiirii degerlendirilecektir.

(0) = Tonus artis1 yoktur.

(1) = Hareket agikliginin sonunda yakalama ve gevseme veya minimal bir direng ile
karakterize hafif tonus artis1 mevcuttur.

(1+) = Eklem hareket agikliginin yaridan azi boyunca, minimal direncin izlendigi hafif kas
tonusu artis1 mevcuttur.

(2) = Kas tonusu tiim eklem hareket agiklig1 boyunca ve daha fazla artmis, fakat eklemler
kolayca hareket ettirilebilmektedir.

(3) = Pasif hareketi zorlastiran belirgin tonus artis1 mevcuttur.

(4) = Etkilenen kisimlar fleksiyon ve ekstansiyonda rijittir.
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6.EK: Tardieu Skalasi

Tardieu skalas1 her kas grubu i¢in 2 farkli hizda: yavas (olabilecek en yavas hiz) ve hizl
(olabilecek en siiratli hizda) pasif kas gerilimi seklinde uygulanacaktir. Her 6l¢iim 3 kez
yapilacak ve en tutarhi agilar kayit edilecektir. Yavas hizdaki XV1 agisindan en siiratli
hizdaki XV3 agis1 ¢ikarilarak spastisite agisi bulunacak ve spastisite derecesi (Y)

belirlenecektir.

XV1: Sonlanma ag1s1 (Olabilecek en yavas hiz)

XV3: Yakalama agis1 (Olabilecek en siiratli hiz)

X: Spastisite agis1 (XV1 — XV3)

Y: Spastisite derecesi (Hizli germeye bagli kas reaksiyonunun tipi ve yogunlugunu

derecelendirir.)

0= Pasif hareket boyunca direng yoktur.

1= Pasif hareket boyunca hafif diren¢ ancak herhangi bir spesifik acida yakalama hissi
yoktur.

2= Pasif hareket spesifik acida yakalama hissi ile kesilir daha sonra gevseme olmaktadir.
3= Spesifik bir acida olusan klonus uygulanmakta olan basing devam ettirildiginde 10
saniyeden daha az devam etmektedir. (Yorulan konus)

4= Spesifik bir agida olusan klonus uygulanmakta olan basing devam ettirildiginde 10

saniyeden daha uzun devam etmektedir. (Yorulmayan konus)
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7.EK: Aile Goriismeleri

Vakal

Kendi kendine bagdas kurup oturmaya basladi, daha dik postiirde oturuyor ama
cabuk yi1giliyor.

Oturduktan sonra araba vs gibi oyuncaklara uzanmaya onlarla oynamaya basladi.
Kardesi ile oynamaya bagladi. Oturmaya baslamadan Once kardesi yanina
gittiginde onu istemiyordu, ona kiziyordu. Gelen misafir ¢ocuklarini istemiyordu,
onlara kiziyordu.

Yemek yedirirken bizimle ayn1 masada oturuyor, istemsiz kasilmalar1 azaldig1 i¢in
bir seylere ¢arpip dokmiiyor.

Oturamiyorken hi¢ parka gitmiyorduk. Artik gidiyoruz oradaki oyuncaklar
kullantyoruz. Yeni yeni salincak, kaydirak, tahterevalli kullanmaya basladi.
Eskiden diger cocuklarla hi¢c oynamak istemiyordu. Yanlara gotiirdiiglimde
agliyordu bizde kalkip eve geliyorduk. Simdi diger ¢ocuklarla oynama basladi ve
bizde gittigimiz yerde rahatga oturuyoruz.

Okulda kendi 6zel arabasinda siirekli benimle birlikte derse giriyordu. Okula
gitmek istemiyordu. Simdi sinifta onu birakip ders sonrasinda aliyorum. Cok
istekli ve mutlu. Simdi okula gitmek i¢in agliyor. Okulda bu yil 23 nisan
gosterilerine katildi. Cok mutlu oldu.

Oturamiyorken bizimle hig iletisim kurmazdi, sadece TV izlerdi.

Mahallede ki arkadaslari ile oyunlara katiliyor. Onu kaleci yapiyorlar futbol
oynarken. Mahallede arkadaslar aliyor gezdiriyor onu sandalyesi ile.

Eskiden hi¢ otobiise binmek istemiyor, huzursuz oluyordu. Simdi otobiisle
gezmeyi seviyor( TS de oturuyor otobiiste)

Egzersizleri daha rahat yapiyor. Giyinirken hareketleri rahatladigi ig¢in kolunu
bacagini uzatarak anneye yardim ediyor.

Daha rahat donmeye kendi postiiriinii diizeltmeye basladi.

Eskiden ¢ok uyaniyor, agliyordu. Tedavi sonrast uyanmiyor, ¢ok rahatladik bu

konuda.
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Vaka2

Bezini daha rahat degistiriyoruz tedavi sonrasi. Ayakkabi giydirmede ¢ok
rahatliyoruz.

Bagdas kurup oturmaya basladi. Hala sola dogru diisiiyor otururken. Yiiriiteci var
onda daha rahat adim atiyor.

Tedavi oncesi ¢ok hirgin sonrast daha sakin oluyor.

Eskiden mama sandalyesinden ¢ikarmakta gii¢liik ¢ekiyordum kasilmalarindan
dolay1, simdi rahatca ¢ikarta biliyorum. Hatta normal sandalyede oturuyor (yine
bagliyorum sandalyeye). Arkadaslariyla oynarken bacaklar1 kasilinca diisiiyordu
hemen. Simdi diismeden oynuyor. Cok mutlu oynuyor. Ben(anne) hep yanindayim
oyun oynarken, bir siire yalmz birakinca yatip dyle oynamaya calisiyor. Ozel
slingeri var onun lizerinde yatirarak tek basima yikiyorum, zor oluyor. Karsilikli
oturabiliyoruz. Bir seylere daha rahat uzanmiyor. Kendi sandalyesinde c¢ok rahat
oturuyor. Top atma vs rahat¢a yapabiliyor.

Oyuncak atimiz var Tedavi sonrasi ona binebiliyor. Salincakta diismeden

kaymadan durabiliyor. Tedavi sonrasi tasimasi kolaylasiyor, kendi tutunuyor.

Vaka3

Ozel mama sandalyesinde daha uzun siire oturabiliyor.

Yatak i¢inde donmeye bagladi.

Gezmeyi AVM’leri ¢ok seviyor, artik daha ¢ok gezmek istiyor.

Hardwalker ile ev i¢inde dolasiyor. Bazen parka gotiiriiyoruz orda dolasiyor.
Kardesi okuldan gelince o kapiyr agmak istiyor. Annesine ev islerinde yardim
etmek istiyor. Viledayi alip silmeye ¢alisiyor.

Banyo sirasinda eskiden kucagimda yikiyor ve ¢ok zorlaniyordum. Simdi karsima
oturtup yikayabiliyorum.

Oturma siiresinin uzamasi ile birlikte ¢evresine ilgisi artti. Daha ¢ok oyun
oynamak istiyor, cep telefonu ve tablet ile kuzenlerine akrabalarina konusamasa
da giilerek sesli mesaj ve emolojiler gondermeye basladi.

Cocuklu aileler ile iletisimimiz artti. Ailecek yaptigimiz arkadas ziyaretlerine 6zel
sandalyesi ile birlikte gidiyoruz. Bu sayede oturarak diger ¢ocuklarin oyunlarina
dahil oluyor. Onlarla oyun kurup oynamaya basladi.

Yasadigimiz gelismeler bana(anne) 6zgiirliik sagladi. Kendisi donmeye basladigi

icin donerek odadan odaya gegebiliyor.
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Vakad

Fizyoterapi sirasinda daha rahat egzersiz yapmaya basladi ve kendi istegiyle daha
cok katiliyor fizyoterapiye.

Daha rahat pozisyon verebiliyoruz, acimalar1 azaldi. Kendisi ¢atal kullanip yemek
istiyor.

Kendisi ilk defa makarna yedi tek basma. Eskiden kayip giderdi sandalyeden
simdi kendisi tutunarak daha rahat duruyor.

Cihazlarin1 (AFO) daha rahat giyiyor(¢ok fark etti). Bez degisimi ¢ok rahatladi.
Artik kendisi govdesini kaldirarak yardim ediyor.

Bagdas kurarak destekli oturmaya basladi. Banyoda artik kendisi tutunarak
kendisini sabitliyor, otururken kaymiyor.

Nazli her seyi ile bana bagimli tek bagimsiz oldugu olan bilgisayar-internet.

Ev asansorlii olmadigindan higbir yere gidemiyoruz.

Eskiden yemek yaparken, bulasik yikarken siirekli ¢agirirdi. Actyor anne diyordu,

bacaklarini gosteriyordu. Artik ¢agirmiyor, bende rahatga islerimi yapiyorum.
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Vakab

Parka oturduktan sonra gittik. Oyuncaklar1 kullanamiyorlardi. Sadece salincaga
oturtup destek ile sallayabiliyordum. Sonra kaydirak vs kullanmaya basladilar o
zaman bizde parka gitmeye basladik.

Yemegi ayr1 yediriyordum. Sonra masada bizimle oturarak yemeye basladi.
Koltuga yaslaylp destekleyip yediriyordum, yine de kayip disiiyorlardi.
Sonrasinda ¢ocuklar1 normal sandalyeye kiigiik bir aparatla baglayip oturtarak
yedirmeye bagladim.

Eskiden iki kisi yikiyorduk biri tutuyor biri yikiyordu. Simdi sadece ben
yikayabiliyorum.

Tuvalete gotiiriince bacaklarini kasiyorlardi pijamalarini ¢ikartamiyordum, sonra
rahatga c¢ikartip giydirmeye basladim.

Oturmadan dnce neredeyse hi¢ oyun oynamiyorlardi. Cizgi film izliyorlardi. Simdi
kutu oyunlar1 vs oynuyorlar.

Gece stirekli uyantyorlardi, kendileri donmeye baslayinca bizi de uyandirmadilar.
Tatile, sinemaya vs gidiyoruz bir problem yasamiyoruz.

Satrang oynamak istiyorlar mesela iki kardes ama parmak kaslar1 gligsiiz
istemeden biitlin taslar1 devirebiliyorlar (devam eden bir sorun).

Daha once sadece bilgisayardan tabletten sadece ¢izgi film izliyorlardi, simdi oyun
oynayabiliyorlar.

Uzun oturmada hala yandan bir sey alirken devriliyorlar. Artik daha gilivende
hissediyorum ¢ocuklarim hakkinda. Yalniz biraktigimda oturduklar1 yerden diistip

bir yerlerini acitmayacaklarini biliyorum.
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Vaka6

Parka oturduktan sonra gittik. Oyuncaklar1 kullanamiyorlardi. Sadece salincaga
oturtup destek ile sallayabiliyordum. Sonra kaydirak vs kullanmaya basladilar o
zaman bizde parka gitmeye basladik.

Yemegi ayr1 yediriyordum. Sonra masada bizimle oturarak yemeye bagladi.
Koltuga yaslaylp destekleyip yediriyordum, yine de kayip disiiyorlardi.
Sonrasinda ¢ocuklar1 normal sandalyeye kiigiik bir aparatla baglayip oturtarak
yedirmeye bagladim.

Eskiden iki kisi yikiyorduk biri tutuyor biri yikiyordu. Simdi sadece ben
yikayabiliyorum.

Tuvalete gotiiriince bacaklarini kasiyorlardi pijamalarini ¢ikartamiyordum, sonra
rahatga c¢ikartip giydirmeye basladim.

Oturmadan 6nce neredeyse hi¢ oyun oynamiyorlardi. Cizgi film izliyorlardi. Simdi
kutu oyunlar1 vs oynuyorlar.

Gece stirekli uyantyorlardi, kendileri donmeye baslayinca bizi de uyandirmadilar.
Tatile, sinemaya vs gidiyoruz bir problem yasamiyoruz.

Satrang oynamak istiyorlar mesela iki kardes ama parmak kaslar1 giigsiiz
istemeden biitilin taglar1 devirebiliyorlar (devam eden bir sorun).

Daha once sadece bilgisayardan tabletten sadece ¢izgi film izliyorlardi, simdi oyun
oynayabiliyorlar.

Uzun oturmada hala yandan bir sey alirken devriliyorlar. Artik daha giivende
hissediyorum ¢ocuklarim hakkinda. Yalniz biraktigimda oturduklar1 yerden diisiip

bir yerlerini acitmayacaklarini biliyorum.
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Vaka7

Eskiden yalnizca mama sandalyesinde oturabiliyorken, simdi yanimda normal bir
sandalyede oturabiliyor. Oturma dengesi arttiktan sonra dokmeden yenebilecek
tane tane yiyecekleri kendisi yemeye basladi.

Artik onliik kullanmiyorum yedirirken, 6nceden agzindan diisiiriirdii baz1 seyleri,
artik diisiirmiiyor. Yemekleri ¢cignemesinde de gelisme oldu.

Egzersize katilimi artt1, daha rahat egzersiz yapmaya basladi.

Daha rahat giydirebiliyorum artik.

Donme c¢abasi var, eskiden hi¢ yoktu. Bir miktar kendi pozisyonunu
diizeltebiliyor.

Daha uzun siire AFO kullanabiliyor, daha 6nce hemen ¢ikarmak isterdi.

Daha once tuvalete oturmakta giicliilk yasadigi icin gitmek istemiyor, tuvaleti
geldiginde haber vermiyorken (oturma pozisyonuna gelemiyor/koruyamiyor),
sonrasinda oturma pozisyonu rahatlayinca tuvaleti geldigini haber vermeye ve
tuvalete gitmeye basladi.

Daha o6nce kucagima alip yikiyordum, simdi banyoda oturtarak karsisina alip
yikamaya basladim, bu konuda ¢ok rahatladik.

Artik ¢ocuk parkina gitmekten cok keyif aliyor. Orada ki oyuncaklar
kullanabiliyor (salincak, zip zip, tahterevalli). Eskiden kayiyor, oturma
pozisyonunu koruyamiyordu.

Onceden siirekli benim kucagimdaydi, simdi biraz daha kendi basmaya baslad.
Yiirimeye dayali oyunlar oynamak istiyor (saklambag¢ vs). Ben govdesinden
tutuyorum o sekilde yiiriiterek oyun oynuyoruz.

Govdesini daha dik tutabildigi i¢in g¢evresinin farkin varmaya basladi, ¢evreye
olan ilgisi artt1.

Oyun kurma ¢abasi var, kendi kendine oyun oynamaya basladi.

Odada daha uzun siire yalniz kalabiliyor artik, bu sirada ben diger odadan bir sey

alip gelebiliyor ya da bagka bir odada isimi yapabiliyorum
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Vaka8

Eskiden bir dakika bile yanindan ayrilamazdim, yastiklarin {izerine yiiz istii diisiip
kendini diizeltemez neredeyse bogulma tehlikesi gegirirdi simdi giivende oldugu
biliyorum odadan disar1 ¢ikip evin i¢inde islerimle ilgilenebiliyorum.

Tedavi 6ncesinde higbir sey yemek istemiyordu. Yatirarak giicliikle yediriyordum.
Simdi masada oturup bizimle yiyor (mama sandalyesinde). Kendisi avuglayarak
yiyor, daha istahl1 ve yemek i¢in ¢ok daha istekli.

Oyuncaklarla oynamiyordu, uzanmak istediginde ¢ok kasiliyordu. Simdi uzanip
oyuncagini aliyor oynuyor, uzun siire oturamadigi i¢in bir siire sonra yana yatiyor
Oyle oynamaya devam ediyor.

Gece donemedigi i¢in uyaniyordu, simdi uyanmuryor.

Bezini daha rahat degistiriyorum.

Banyoda ¢ok kasiliyor hala ¢ok zorlantyorum.

Kazagim giydirirken kolunu uzatiyor bana yardim etmeye calistyor.

Kendi kendine daha rahat donebildigi i¢in evin i¢inde yuvarlanarak gitmeye
calistyor. Sevdigi arkadaslari/kuzenleri geldiginde onlarima yanina gitmeye
calistyor kendisi.

Salincakta kendi kendine sallanmaya basladi, kaydiraktan kaymaya basladi.
Eskiden hep ben siirekli tutmak zorunda kaliyordum. Simdi daha mutlu.
Misafirlige gittigimizde orada kalmak istemiyor, ¢ok ¢abuk sikiliyor.

Birka¢ kelime sdylemeye basladi. Nasilsin diye soruldugunda iyiyim diye cevap
veriyor.

Konusmaya baslamasi, oturabilmesi beni ¢ok mutlu etti.
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Vaka9

Fizyoterapiye katilimi artiyor. Kasilmalar azalinca daha rahat hareket ediyor.
Tedavi Oncesinde egzersiz yaparken bacaklarimin arkasi aciyor diyordu bu
geciyor.

Oncesinde giyinmeye yardim etmiyorken tedavi sonrast o da kolunu bacagimi
uzatip bana yardim etmeye calistyor. Giyinme konusunda rahatliyoruz.

Yiiksek yastikta yatirip yediriyordum, simdi bagdas kurup yer sofrasinda bizimle
yemek yiyor.

Banyoda iki kisi yikiyorduk (biri tutuyor, biri yikiyor) simdi karsima tabureye
oturtup ben yikiyorum.

Otururken yigildigr icin diger ¢ocuklarla oyun oynayamiyordu, simdi oyuna
katilabiliyor oturarak. Daha Once insanlarin ona karsi olan tepkilerinden ¢ok
rahatsiz oldugu icin hicbir seye katilmak istemiyordu. Komsu ziyaretlerini
gidiyoruz ama benim yanimdan hi¢ ayrilmiyor.

AFO’lart ayagina daha rahat oturuyor, daha uzun siire kullanabiliyoruz.

Vakal0

Tedavi sonrasi;

Daha rahat egzersiz yapiyor. Ozellikle sol ayak olmak iizere giyinme ve soyunma
rahathiyor. Sol elini daha rahat kullanmaya basladi. Caprazlama azaldi, topuklarina
basmaya basladi.

Her giin diizenli sekilde parka gidiyoruz. Eskiden de sosyallesmek istiyordu ama
simdi daha sosyal. Arkadaslar1 ile oyun oynuyor, gorev dagilimi yapiyor onlara.
Sirtina bir yastik koyarak bizimle masada oturmaya bagladi.

Sol elini daha rahat actig1 i¢in kiivetin kenarina tutunarak oturarak yikaniyor,
oncesinde filede yikaniyordu.

Dis fircalamay1 deniyor ama tam yapamiyor.

Hardwalker1 daha rahat kullantyor.

Arkadaslariyla ¢evreyle bizimle iletisimi hep ¢ok iyiydi. Parka, sinemaya, havuza

gidiyor babasiyla (eskiden de gidiyordu)
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Vakall

Eskiden hemen kenara y1giliyordu simdi biraz daha gévdesini dik tutabiliyor (yine
de tek el ile destekliyorum)

Yiiksek yastikta yatarak yediriyordum simdi kendi masasinda kat1 gidalan eliyle
alip yemeye basladi. Cubuk kraker vs.

Yatirarak yikiyorum ¢ok zorlaniyorum tedavi sonrasi kdsede oturtarak biraz daha
rahat yikamaya bagladim.

Tedavi Oncesi bagirmalar1 ¢ok oluyor, gece uyanip actyor diyor, sonrasi bu
rahatliyor. Geceleri uyaniyor, tekrar uyuyamiyor tedavi sonrasi bir problem
kalmiyor.

Altin1 degistirmede hala zorlantyorum. Tuvaletini yaparken de ¢ok bagiriyor.
Komsularimiz bile degisimi fark etti. Cevreyle iletisimi onceden hi¢ yoktu.
Insanlarla konusmaya basladi. Biiyiiklerle konusmay: tercih ediyor. Cocuklarla
konusmay1 oynamayi istiyor ama c¢ocuklar istedigi tepkiyi vermiyor o da
oynamiyor. Ornegin diin aksam kendisi komsuya gitmek istedi, oncesinde
istemiyordu.

Komsu arkadas ziyaretlerimizde hep kucagimda bana hi¢ izin vermiyor hig
ayrilmiyoruz.

Daha once disarida bir isim oldugunda kimseye birakip ¢ikamazdim, ¢ok aglardi.
Simdi anneme birakip ¢ikabilmeye basladim.

Tiyatro vs gibi yerlerde yiliksek sesten ve c¢evreden c¢ok etkileniyor.
Heyecanlaniyor kasilmalari artiyor bu nedenle gidemiyoruz.

Ev i¢inde siiriinerek donerek kendisi bir yerden bir yere gitmeye basladi.
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Vakal?2

Suyunu kendi i¢gmek, yemegini kendi yemek istiyor artik. Salya neredeyse hig
kalmadi, sik sik kiyafet degistiriyorduk ama artik degistirmiyoruz.

En belirgin olan sey kollar1 daha rahat uzatabildigi i¢in daha rahat denge sagliyor.
Tedavilerin uygulanabilirligi artiyor ¢ocugun postiirii degisiyor/normallesiyor.
Yerde kendi kendine donebiliyor. Ben (anne) tedavi sonrasi daha rahat kucagima
alabiliyorum. Daha rahat sekil aliyor. Bana daha rahat sariliyor, daha rahat
tagtyabiliyorum.

Ikiz kardesi ile karsilikli oturup sohbet edebiliyor, daha uzun siire birlikte
oynuyorlar, anne onlar1 odada yalniz birakip odadan c¢ikabiliyor. Top oynamak
istiyor, topu atabiliyor(bu oyuna katilmak istiyor dncesinde istemiyordu). Telefon,
tablet, bilgisayar gibi iletisim araglarina ilgisi artt1, oncesinde anne vermek istedigi
halde almiyor ilgilenmiyorken simdi kendisi kullanmay talep ediyor.

Banyoda tedavi sonrasi daha rahat yikayabiliyorum, daha rahat
pozisyonlanabiliyor, kendisi daha dik durabiliyor, dengesini daha rahat
saglayabiliyor.

Giyinme Ozellikle iist ekstremitede ¢ok rahatliyor. Kendi kolunu uzatarak
giyinmeye katilmaya bagliyor tedavi sonrasi.

Daha once yatak i¢inde donmek i¢in uyanirken tedavi sonrasi donebildigi i¢in
uyanmiyor. Daha rahat uykuya geciyor, daha az uyaniyor, dolayisiyla tiim aile
bireyleri olarak giin i¢inde toleransimiz ve sabrimiz artiyor.

Salincakta dengesini koruyup sallanabilmeye baslamis.

Ozellikle aragla seyahatlerinde daha rahat ediyorlar. Artik kendi koltugunda daha
uzun siire oturabiliyor, agresifligi azaliyor, Ornegin 6n koltuga geg¢mek icin
diretmiyor, daha huzurlu oluyor.

Ailece katildiklar1 ortamlarda diger cocuklarla karsilikli oturup iletisime
gecebiliyor. Bu durum annenin diger bireylerle sohbet etmesine imkan sagliyor.
Heyecanin getirdigi kasilmalar azaliyor, tedavi dncesi higbir akrabanin/arkadasin
kucaginda kalmak istemezken tedavi sonrasi kalip muhabbet edebiliyor.
Benim(anne) evdeki diizenim daha iyi oluyor. Yanindan ayrilabiliyorum. Ev
islerine daha ¢ok vakit ayirabiliyorum. tedavi oncesi 2 dk da bir beni yanina

cagirirken, tedavi sonrasi bu siire uzuyor 5 dk ya da daha uzun siire ¢gagirmiyor.
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Vakal3

Tedavi sonrasi;

Daha rahat postiirde uyuyor, uyanma sikliginda bir degisiklik olmuyor.

Tedavi Oncesi bezlemekte ¢ok giiclilk yasiyoruz, bazen bezleyemiyoruz. Btx
sonrasi rahatliyor.

Tedavilere katilim ve uygulanabilirliginde artma oluyor.

Hastaligindan bahsedilmesinden hi¢ hoslanmiyor, tepki gosteriyor. Bir seyleri
yapmak i¢in stirekli takdir edilmek istiyor.

Okulda 6gretmenleriyle oturup kahve igiyor/ igmek itiyor. 10-15 dk kadar oturup
onlarla sohbet edebiliyor. Motive edildiginde oturma siiresi uzuyor.

Tedavi sonrasi ayakta durmak istiyor, evin ig¢inde yiirimek istiyor. Zamanim
oldukea (ligliz kardesler) evin i¢inde destekleyerek yliriitiyorum onu. Adim almasi
rahathyor, rahatlayinca da siirekli evin icinde gezmek istiyor.

Giyinmesi rahathiyor. Evin i¢inde kucagimda degil kendisi yiiriiyerek gitmek
istedigi i¢in transferi daha rahat oluyor.

Bu aralar sol eli ile sagin1 taramak istiyor/deniyor.
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Vakal4d

Tedavi sonrasi;

Bacaklarindaki acima azaliyor. Gece uyaniyor, dondiiriiyorum arada bunda bir
degisiklik olmadi.

Tedavileri daha rahat uygulaniyor, bunda gozle goriiliir bir iyilesme oluyor.
Giyinmesi Tedavi sonrasi belirgin rahatliyor, kendi yardim etmeye ¢alistyor.
Tedavi sonrasi otururken ve yatarken ki pozisyonunda belirgin diizelme oluyor.
AFO kullanim siiresi uzuyor.

Tedavi sonrast ben tutuyorum kendisi adimlayarak bir yerden bir yere
gotiiriiyoruz, oncesi hep kucagimizda oluyor.

Mama sandalyesinde ya da koltugun kosesinde oturtarak yemegini
yedirebiliyorum. Masa da bir seye uzanmak istediginde diisliyordu dnceden simdi
diismeden uzanabiliyor. Onun yemegini yedirmeden biz yemege gegemiyoruz.
Kendisi yese ¢ok giizel olurdu.

Tedavi Oncesi ¢ok isteksiz oluyor, sonrasinda hareket etme, yiiriime , oynama
istegi artiyor. Kuzenleriyle, komsu ¢ocuklariyla daha ¢cok oynamak istiyor.
Misafirlige gittigimizde destekli oturtuyorum daha ¢ok diger ¢ocuklar bize uyum
sagliyor, oynuyorlar.

Parka gidip salincaga binebiliyor ama kaydiragi kullanamiyor.

Bir seyi yapamayinca ¢ok iiziildiigiinii fark ediyorum, ¢ocuklarin pesinden gitmek
istiyor ama gidemiyor.

Tedavi sonrasi bir seyleri kendisi yapabildigini goriince daha sakin oluyor ama
etki gecince ¢ok agresif oluyor.

Tedavi sonrasi terlemesi azaliyor.
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Vakalb

Daha 6nce kucagimda yedirmeye calisiyordum sandalyede oturunca benim igim
cok kolaylasti. Ayrica kendisi kat1 gidalari sol eli ile yemeye basladi.

Kiivette yatirarak yikiyordum, sonra sandalyede oturtarak yikamaya basladim. Bez
degisimi tedavi sonrasi rahatliyor.

Giyinme soyunmada rahatliyor. Ozellikle sag kolda degisiklik oluyor. Kendisi pek
yardim etmiyor.

Sacinin yarisini kendi topluyor yarisini ben topluyorum.

Tedavi sonrasi otururken biz daha az diizeltmek zorunda kaliyoruz. Kendisi bir
miktar diizeliyor.

Yazin hep parkta, markette disarda oluyoruz kendi arabasi ile.

Vakal6

Eskiden koltukta kosede destekleyip yediriyordum simdi masada bizimle oturuyor
catal vs kullaniyor.

Banyoda tek elimle tutup tek elimle yikiyordum, biriside su dokiiyordu. Ug kisi
giriyorduk banyoya. Simdi oturuyor ben yikiyorum.

Tedavilere katilimi artti.

Giyinirken kendisi bize yardim etmeye basladi, kolunu-bacagini uzatiyor.

Eskiden yattig1 yerden renkli kiiplerle oynuyor, ¢ok cabuk sikiliyordu, simdi
oturdugu yerden arabalariyla saatlerce oynuyor. Eskiden yattigi yerden TV
izliyorduk simdi karsisinda oturup izliyor. Uzun oturamiyor hala, diz {istii
oturmaya bagladi.

Eskiden AFO’lar1 giymeyi hi¢ istemiyordu, agliyordu simdi giydirebiliyoruz.
Eskiden ¢ok sinirliydi, abi ablalariyla iletisim kurmuyordu simdi oynuyor sohbet
ediyor.

Eskiden parka gidip arabayla gezip geliyorduk. Arabasindan kayiyordu stirekli,
uzun silire gezemiyorduk. Simdi uzun siire geziyoruz salincaga, kaydiraga
biniyoruz.

Kendi yasitlartyla iletisimi ¢ok iyi oldu okulda, oyun cesitliligi artti, ¢evreyle
iletisim artt1.

Daha once onunla birlikte siirekli evin igindeydik. O g¢ocuklarla bir oyuna
katilamadig1 icin ¢ok iiziiliiyor bir yere gitmek istemiyordu dolayisiyla bende
istemiyordum. Simdi ikimizde rahatladik. Istedigimiz yere birlikte gidiyoruz.

Mahalledeki aktivitelere katilmaya bagladi (6rn; kermes)
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Vakal7?

Egzersizleri ¢ok daha rahat yapabiliyoruz. Egzersiz cesitliligi de artti. Sagindan
solundan devrilmeden bir sey almay1 6grendi. Diiserken basini korumay1 6grendi
elini yana koyuyor.

Eskiden kumda oynarken siireli yana diisliyor yatiyor saglarmin i¢i kum
doluyordu. Simdi daha az diisiiyor, eliyle temizliyor oynamaya devam ediyor.
Yemek yedirirken mama sandalyesinde oturamiyordu, bebek arabasinda yatarken
yediriyordum simdi oturuyor.

Geceleri aglayarak uyaniyordu, artik uyanmiyor.

Kesinlikle yalniz birakamiyordum tuvalete giderken bile bir ¢ok 6nlem aliyordum
diismesin diye, diisiip ¢enesini ¢arpiyordu. Simdi oturup oynuyor daha giivende
hissediyorum. Oncesinde diger ¢ocuklarla oynarken siirekli y1gildig1 i¢in gocuklar
ondan korkup kagiyordu, simdi yan odada da ¢ocuklarla birakabiliyorum, oyunlara
katiliyor.Kendi masasinda oturarak boyama vs etkinlik yapmaya basladi.

Evcilik oyunlar1 kuruyor, oyuncaklar1 daha etkin kullaniyor.

Tuvalete oturabildikten sonra tuvalet egitimine basladik. Banyoda ya mama
sandalyesini banyoya sokuyordum bir elimle tutup bir elimle yikiyordum ya da iki
kisi yikiyorduk simdi tek basima yikayabiliyorum oturtarak.

Giyinme-soyunma c¢ok biiyiik problemdi, hep yatirarak giydiriyordum. Hig
katilmiyordu. Simdi kendisi de yardim etmeye ¢alisiyor.

Eskiden bir elimle govdesini tutup bir elimle saglarin1 toplamaya ¢alistyordum.
Simdi 6nlime oturuyor o tv izlerken ben rahatca saglarini toplayabiliyorum.
Oncesinde sokakta gezerken arabasmi hep kendime ceviriyor ve onu diizgiin
postiirde tutmaya calistyordum bir elimle, simdi arabasini disar1 ¢evirip gezmeye
basladik. Cevreyle ilgilenmeye basladi. Toplu tasimayr daha rahat kullaniyoruz.
Rahatca oturuyor hatta bazen yanima oturtuyorum onu. Salincaga binmeye
basladi. Onceden arkadas ziyaretlerinde hep benim kucagimda kalmak isterdi,
stkiliyordu, erkenden kalkip eve geliyorduk. Simdi diger c¢ocuklarla vakit
gecirmek istiyor, onlarla bir odada oturup oynuyor.

Oturduktan sonra miizikale gittik, hayvanat bahgesine gittik, ¢ok sevdi. Artik daha
¢ok soru sormaya basladi.

Eskiden ailece fotograf bile ¢ekinemiyorduk istemiyordu. Simdi elbise seciyor

birlikte fotograf ¢ekiniyoruz.
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Vakal8

Yemegini mama sandalyesinde yediriyorum, Artik yana yigilmiyor daha rahat
oturuyor.

Tedavi Oncesi geceleri 3-4 kez uyanirdi, simdi hi¢ uyanmiyor rahat uyuyor.
Kendisi donebiliyor.

Daha rahat egzersiz yapabiliyoruz.

Bezlerken kasilmadan dolayr bacagini acamiyordum, bezini degistiremiyordum
simdi kendisi agiyor bacaklarini. Giyinirken kolunu uzatiyor.

Kendi arabasinda kaymiyor artik rahat¢a oturuyor.

Sag el kullanim1 hi¢ yoktu. Elden ele ge¢irmeye bagladi.

Bir yerden bir yere tasirken arabasina oturtamryordum, siirekli kayiyordu, simdi
rahatga oturuyor.

Kardesi ile iletisimi ve oyun oynama siireleri artmis.

Banyoda ¢ok zorlaniyordum simdi taburede oturtup yikadim ilk defa rahatca.
Sevingten agladim.

Eskiden gece siirekli uyaniyordu ve benim uykum siirekli boliiniiyordu. Stirekli

bas agrim oluyordu. Artik uyanmiyor ve basim agrimiyor.
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Vakal9

Onceden koltukta otururken her tarafin1 destekliyorduk simdi sadece sag tarafina
y1g1ldig1 icin o tarafi yastikla destekliyoruz. Artik kendi pozisyonu diizeltebiliyor.
Tedavi sonras1 daha rahat bacaklarini uzatip yatiyor. Yatak i¢inde doniip kendisi
pozisyon alabilmeye basladi( iizerinde agir bir yorgan yoksa). Yine de gece 2-3
kez uyanip dondiirtiyorum.

Tedavilere katilimi artiyor. Yiiriime istegi artiyor. Beklentisi yiiksek oldugu i¢in
her seye daha fazla katilmak istiyor.

Caprazlamas1 ve diger kasilmalar1 azaldigi i¢in ¢orap ve pantolon giydirme
rahatliyor.

Bir yanindan oyuncagi alip diger yanina atmaya basladi. Artik oturma
pozisyonunda her iki elini daha rahat kullaniyor.

Arabada artik kendisi kemer disinda destegi olmadan yolculuk yapabiliyor.
Oncesinde arabada da yanmna yasttk ya da bir destek koymak zorunda
kaliyorlarmus.

Dis firgalama vs ben (anne) yapiyorum. Kendisi sac¢ini taramayi deniyor ama
basaramiyor.

Boyu uzadi, ¢ok sevdigi halde salincaga binemiyor oyun parkinda, engelli parki
yok ¢evremizde.

Gegen hafta ilk kez yanindan oyuncagi alip diger tarafa atmaya basladi. Oturma
pozisyonunda iki el kullanimu artt1.

Biraz rahatladig1 i¢cin mutlu oluyorum. Umudum artiyor.

Biz evdeki biitiin programimizi cocugumuza gore ayarliyoruz. Misafir kabul etme,

disar1 ¢ikma gibi durumlar onun tedavi zamanlarina, isteklerine gore ayarlaniyor.
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Vaka20

Tedavi sonrasi;

Giyinme rahatladi, 6zellikle sol kolunu giydirmek kolaylasti. Yemegini kendi
Oniine koyuyorum yiyor. Cok rahatladi. Eskiden iki yastikla destekleyerek
oturuyordu, simdi desteksiz oturma postiiriinii koruyabiliyor.

Eskiden 6devlerini yaparken defterini sabitleyip yazamiyordu simdi kendi 6devini
yapmaya basladi. Telefonu daha rahat tutuyor ve oradan derslerini de yapabiliyor.
Egzersizlere katilimi artt1, kendine giliveni artt1, ben yaparim demeye basladi.
Ayaginda gerginlik rahatsiz ediyordu, agliyordu sonrasinda ¢ok nadiren oldu.
Artik banyoda sandalyede oturarak kismen kendisi yikanmaya basladi. Bez
degisimi rahatladi.

Arkadaglar ile iletisimi ¢ok artti, 6zgiliveni artti. Whatsapp grubu kurdular oradan
konusuyorlar.

Sinema tiyatro gibi aktivitelerde yabanci ortamdan ¢ok sikiliyordu, istemiyordu

artik daha rahat gidiyoruz alist1.

Vaka2l

Masada ailecek yemek yiyoruz. Kendi sandalyesinde siirekli yigiliyordu simdi
biraz daha toparlamaya calistyor. Daha 6nce bagdas kurup oturamiyordu simdi
kisa stireli oturuyor.

Geceleri birkag kez uyaniyor, annesini uyandirtyor, dondiirmesini istiyor.
Egzersizleri daha rahat yapilabiliyor.

Transferlerde tedavi sonrasi adim atip bana destek oluyor, dncesinde makaslamasi
cok oldugundan adim atamiyor.

Disarida olmasi gerektiginde bezliyorum, bez degisimi tedavi sonrasi rahatliyor.
Tedavi sonrasi beden egitimi dersine walker ile ayakta durarak o da katilmaya
calistyor.

Uzun seyahatlere gidemiyorlar, uzun siire aragta oturamiyor.
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Vaka22

Egzersizler ¢cok daha rahat yapiliyor. Masada daha rahat daha dik oturuyor, kati
gidalar1 kendisi yiyor, kasik kullanamryor.

Hem alt hem iist kiyafetlerini daha rahat degistirebiliyorum.

Eskiden banyoda 3 kisi yikiyorduk simdi oturtuyorum kendisi tek eli ile tutunuyor
ben tek bagima yikayabiliyorum.

Otururken yanindan oyuncak alip oynayabiliyor, dncesinde ellerini birakinca
diistiyordu.

Oncesinde oturamadigi i¢in oyunlara katilmak istemezdi beni siirekli yaninda
isterdi, simdi katiliyor ve beni aramiyor.

Parktaki oyuncaklari kullanabiliyoruz artik.

Yolculuk sirasinda eskiden hep kucagimda kalmak isterdi ¢ok uzun yolculuga
gidemezdik, simdi kemerini bagliyorum problem olmuyor.

Oturma dengesi gelistikge her seyi daha iyi yapiyor. Yapabildik¢e mutlu oluyor ve
mutlu oldukga daha fazla sey yapmak istiyor.

Vaka23

Egzersizleri ¢ok daha rahat yapiliyor. Daha rahat giydirebiliyorum. Eskiden ya
koltukta yastiklarla destekleyerek ya da kucakta yedirirken simdi masada kendi
sandalyesinde oturuyor. Catali ile dengesi bozulmadan bir seylere uzaniyor.
Banyoyu daha 6nce mutlaka iki kisi yaptirmak zorunda kaliyorduk. Simdi plastik
sandalyesinde kendisi oturuyor ve tek kisi yikayabiliyor.

Arkadasi1 geldiginde karsilikli oturup oynayabiliyor.

Diisme korkusu ¢ok oldugundan desteksiz oturabildigi halde yanina ya bir destek

ya da bizi istiyor.
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Tedavi sonrasi huzursuzlugu azaldu.

Egzersizleri daha rahat yapiyor. Paralel barda adim atmaya bagladu.

Gece bacaklarin1 daha rahat uzatiyor daha rahat uyuyor.

Eskiden kucagimda yediriyordum simdi bagdas kurarak ve ¢evresinden yastiklarla
destekleyerek bizimle yer sofrasinda yemek yiyor. Zeytin, peynir vs. kendisi
yiyor.

Govdesini ve bagini bir siire sonra 6ne egdigi i¢in yemek yedirirken zorlantyorum

% yine de. Diisme korkusu oldugundan etrafina yastiklar1 mutlaka istiyor.
_c;U Banyo yaptirirken hala yatirip yikiyorum, degisiklik olmadi.
Giyinme konusunda rahatladik. Bezlenme konusunda ¢ok rahatladik.
Yasitlariyla bir siire oynuyor sonra kendisi kenarda kalinca ¢ok tiziilityor. Eskiye
gore sosyallesti siirekli oynamak istiyor. Yalniz oynamak istemiyor siirekli
yaninda birisi olsun istiyor. Yalniz kalinca ¢iglik atiyor. Cok fazla korkusu ve
ofkesi var.
Kendi arabasinda kendini diizeltip ¢cevreye bakmak istiyor artik.
O dogdugundan beri bizimde arkadas ¢evremiz, sosyalligimiz kalmadi diyebilirim.
Egzersizlerini daha rahat yapabiliyor, daha rahat uzanabilme. Daha rahat
giyiniyor, kendisi yardim ediyor. Corap ¢ikarmay1 6grendi yeni. Sag kolunu
giydirmek hala zor.
Yemek yerken sag kolunu da kullanmaya calistyor, daha dik oturabiliyor, eskiden
o oturdugu yerden kayiyordu simdi kaymiyor.
N
% Kiivetinde yikaniyor. Kayiyor ama kenarlara tutunuyor. Cok dik bir oturus degil.
> Eskiye gore daha iyi pozisyonu. Transferler sirasinda benden daha az destek

aliyor, ellerinden tutuyorum kendisi adim atiyor.
Yalniz oynamak istemiyor. Yalniz kaldiginda ¢izgi film ya da miizik agiyoruz.
Hep yaninda oluyoruz. Kolay arkadas edinemiyor. Paylasmak istemiyor. Oyun

kurmay1 pek bilmiyor yardim ediyoruz. Cevresine ilgisi artti.
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Tedavilere katilimi artti, sol kolunu kullanmaya basladi. Kasilmanin azalmasi ile
egzersizleri daha rahat yapiyor.
Istah problemi var yemek istemiyor. Agzin1 tam kapatmay1 bilmiyor. Salya

problemi oluyor.

§ Daha oturuyor, kisa siiriiyor. Yatak icinde ve oturma sirasinda daha rahat

_t;ti pozisyonlaniyor.
Banyoda eskisi gibi kaymiyor, kendisi tutunmaya calisiyor. Daha 6nce ben
tutuyordum annesi yikiyordu., kimse yoksa ben kiivete yatirip yikiyordum.
Taburede hala uzun siire oturamiyor.
Ismail kardesleri ile oynamak istiyor fakat kardesleri onunla oynamiyormus.
Egzersizleri ¢ok rahatladi. Masada kendi 6zel destekli sandalyesinde oturup aile
ile birlikte yemek yiyor, genelde kendisi yemeye calisiyor her iki elini kullanmasi
gereken bir durum varsa ben yardim ediyorum. (degisiklik yok)
Bacaklarini daha rahat uzatiyor, donerken ben yardimer oluyorum.
Bagdas kurup oturabiliyor fakat hala uzun oturamiyor, sandalyede koltukta
oturabiliyor.

% Kiivette yatirarak yikiyordum simdi kosede oturtarak yikiyorum.

§ Cihazlar1 ayagina daha rahat oturuyor.

Okulda destekli sandalyesi var orada oturuyor.

Kiivette yatirarak yikiyordum simdi kdsede taburede oturtarak yikiyorum.

Eskiden hep bana bagimliydi, simdi kendisi tutunuyor, daha rahat oturuyor, artik
daha bagimsiz.

Parkta 6nden destekli salincaklari kullanmaya basladik, kaydiraktan biz tutmadan

kayamiyor.
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Vaka28

Kendi 6zel sandalyesinde bizimle masada yiyor degisiklik yok.

Ozellikle kollarda giyinme rahatladi. Arabasina koydugumda oradan ¢ikarmakta
giicliik yasiyordum, su an rahat ¢ikarabiliyorum.

Banyoda kaymiyor artik, bagdas kurup bir eli ile kenardan tutup oturarak
yiktyorum.

Yatarken bacaklarin1 daha rahat diizeltiyor.

AFO ya ayaklarin1 daha rahat oturtuyorum.

En ¢ok iizen sey kardesleriyle oynayamamasi, ¢ok agresif oluyor.

Parka gidiyoruz oyuncaklari kullanamiyoruz, geziyoruz sadece.
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Vaka29

Daha o6nce bacaklarini sikiyordu, terliyordu. Simdi bunlar azaldi, konforu ¢ok
artt1.

Giyinme sirasinda kollar1 ozellikle ¢ok rahatladi. Ozellikle bir kolunu hig
acamiyordum. Pijamasini rahat giydiriyorum. Corap giydirmek zaten kolaydi, bir
degisiklik olmada.

Egzersizlerini yaptirmak belirgin iyilesti.

Yiiksek yastikta yatirarak yediriyordum simdi kucagimda oturma pozisyonuna
getirip Oyle yedirebiliyorum. Cignemek istiyor artik yemekleri eskiden
yapamiyordu, yeni basladi.

Sakinlesti, ayaklarini otururken daha rahat biikebiliyorum.

Bez degisimi tamamen sorunsuz hale geldi.

Hala kucagimda yikiyorum.

Evde puset gibi kendi arabasi var orada rahat oturuyor. Tedavi oncesi kendisini
hemen geri atiyordu. Simdi 15 dk destekli oturuyor.

Cihazlarim giymesi ¢ok rahatladi, ayak parmaklarini ¢ok kasardi simdi rahat.
Tasimakta ¢ok rahatladim, evde hareketlerini daha kolay yaptirabiliyorum.
Anneme bile gitsem ¢ok kasilir ¢ok aglardi, Tedavi sonrasi boyle seyleri olmuyor.
Bagdas kurup oturtuyorum orada bir siire kaliyor.

Oncesinde ¢ok agresifti, simdi daha iyi. Saga sola ¢evirmek bile ¢ok zordu, simdi
bende ¢ok rahatladim.

Ismini tanimaya baslad1 yeni yeni.

Bir oyuncagi var, onu elinde tutuyor, ilgileniyor, salliyor. Normalde elinde higbir

sey istemezmis.
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ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCIN COCUK RIZA FORMU

Sevgili Arkadasim,

Benim adim Dr. Merve Akyiiz. Ben ve Hocam Prof. Dr. Nigar Dusun ile birlikte
viicudunun bazi kisimlarmi (kol, bacak) daha az kullanabilen ¢ocuklar ile bir arastirma
yaptyoruz. Amacimiz bu arkadaglarimizi toplumsal katilima yonlendirebilmek ve bunu
devam ettirebilmelerini saglamaktir. Arastirma ile yeni bilgiler 6grenecegiz. Bu
arastirmaya katilmani Oneriyoruz. Bu arastirmaya katilacak olursan seni ilk basta bazi
testler ile degerlendirecegiz. Bu islemler kesinlikle hi¢ canin1 yakmayacak ve sana asla
zarar vermeyecektir.

Bu aragtirmanin sonuglari senin gibi viicudunun bir kismin1 daha az kullanabilen ¢ocuklar
icin yararli bilgiler saglayacaktir. Bu arastirmanin sonuglarim1 bagka doktorlara da
sOyleyecegiz, sonuglar1 bildirecegiz ama senin adini1 sdylemeyecegiz.

Bu arastirmaya katilip katilmamak i¢in karar vermeden dnce anne ve baban ile konusup
onlara damigmalisin. Onlara da bu aragtirmadan bahsedip onaylarini/izinlerini alacagiz.
Anne ve baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Bu arastirmaya katilmak senin
istegine bagl ve istemezsen katilmazsin. Bu nedenle hi¢ kimse sana kizmaz ya da kiismez.
Once katilmay: kabul etsen bile sonradan vazgegebilirsin, bu tamamen sana bagl. Kabul
etmedigin durumda da doktorlar degerlendirme ve diger islemlerde sana 6nceden oldugu
gibi iyi davranir, 6nceye gore farklilik olmaz.

Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorulari istedigin zaman bana
sorabilirsin. Telefon numaram ve adresim bu kagitta yaziyor. Bu arastirmaya katilmay1
kabul ediyorsan asagiya liitfen adin1 ve soyadini yaz ve imzani at. Imzaladiktan sonra sana
ve ailene bu formun bir kopyas1 verilecektir.

Cocugun adi, soyad:
Cocugun imzast: Tarih:

Velisinin adi, soyadi:
Velisinin imzast: Tarih:

Dr. Merve Akyiiz

Tel. No: 0262 3127481
Imza : Tarih :
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ARASTIRMA AMACLI CALISMA ICIN AYDINLATILMIS ONAM FORMU

Sayin Anne/Baba/Bakici,

“Serebral Palsili Hastalarda Entegratif Botulinum Toksin A Uygulamalart Oturma
Dengesindeki Kazanimlarin Aktivite ve Hayata Katilim Uzerine Etkisi” isimli ¢alisma; SP
tanis1 almig 3-18 yas arast ¢ocuklarda oturma dengesindeki fonksiyonel gelismelerin
cocuklarin toplumsal katilim, yasam kalitesi ve giinliik yasam aktivitelerine olan etkinligini
arastirmak amaciyla planlanmistir. Bu arastirma Kocaeli Universitesi Tip Fakiilesi Fiziksel
T1p ve Rehabilitasyon Boliimii tarafindan yapilacaktir ve bu aragtirmanin yapilmasinda bir
sakinca goriilmemis ve gerekli izin verilmistir. Sizin de anne/baba/bakici oldugunuz
¢ocugunuzun bu arastirmaya katilmasmi Oneriyoruz. Ancak hemen soyleyelim ki bu
arastirmaya katilip katilmamakta serbestlerdir. Calismaya katilim goniilliilik esasina
dayanir. Kararmizdan once aragtirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Eger
¢ocugunuzun arastirmaya katilmasini kabul ederseniz Dr. Merve Akyliz tarafindan
cocugunuzun giinlik yasam aktiviteleri, yasam kalitesi ve hayata katilimi
degerlendirilecektir. Bu siire igerisinde tedavisine devam edilecektir. Degerlendirmeler
sirasinda  ¢ocugunuzun cam1 asla yanmayacaktir. Anne/Baba/Bakicis1 oldugunuz
¢ocugunuzun bu calismaya katilmasi i¢in sizden herhangi bir tlicret istenmeyecektir.
Calismaya katildig: i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir. Akliniza simdi gelen veya
daha sonra gelecek olan sorular istediginiz zaman Dr. Merve Akyliz’e sorabilirsiniz.
Degerlendirmeler sirasinda olusabilecek riskler: Caligma kapsaminda yapilacak olan
degerlendirmeler higbir risk icermemektedir. Degerlendirmeleriniz arastirma disinda higbir
amagla ve yerde kullanilmayacaktir.

Yapilacak calismanin getirecegi olast yararlar: Rehabilitasyonun yararlariin gerek
cocuklarin gerekse de topluma olumlu yansimalarinin olacagi ve de g¢alismamizin bir
sonraki calismalara 151k tutacagi disliniilmektedir. Ayrica bu calismanin sonuglarini
okuyacak olan rehabilitasyon ekibi elemanlarinin tedavi hedeflerine karar vermelerinde
etkin olacaktir. Bu c¢aligmaya katilmayr reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak
tamamen istege baghdir. Yine calismanin herhangi bir asamasinda onaymizi ¢ekmek
hakkina da sahipsiniz.
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Anne/Baba/Bakici Beyani

Anne/Baba/Bakicist bulundugum bebegin Sayin Prof. Dr. Nigar Dursun ve Dr. Merve
Akyliz tarafindan yapilacak bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler aktarilarak
bilgilendirilmistir. Bu bilgilerden sonra anne/baba/bakicis1 bulundugum ¢ocugun boyle bir
arastirmaya “katilimec1” olarak davet edilip; onayimiz istenmistir. Arastirma sonuglarinin
egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda anne/baba/bakicist bulundugum ¢ocugun
kisisel bilgilerinin ihtimamla korunacagi konusunda bize yeterli giiven verilmistir.
Anne/Baba/Bakicist bulundugum g¢ocugun arastirma igin yapilacak harcamalarla ilgili
herhangi bir parasal sorumluluk altina girmeyecektir. Anne/Baba/Bakicist bulundugum
cocuga bir Odeme de yapilmayacaktir. Arastirmaya katilmast  konusunda
anne/baba/bakicist  bulundugum ¢ocuga zorlayict bir davranista bulunulmamistir.
Anne/Baba/Bakicist bulundugum ¢ocuk i¢in yapilan tiim agiklamalari ayrintilariyla
anlamig bulunmaktayiz. Anne/Baba/Bakicisi bulundugum g¢ocuk i¢in ben kendi basima
belli bir diisiinme siiresi sonunda; ad1 gecen bu arastirmada “katilimc1” olarak yer alma
davetini goniilliilik igerisinde kabul etmis ve anne/baba/bakicisi olarak tarafimdan
onaylanmistir. Imzali bu form kagidinin bir kopyas: anne/baba/bakicisi bulundugum
¢ocuk adina bana verilecektir.

Katilimei;
Adi, soyadu:
Adres:

Tel:

[mza:

Yardimci Arastiricining

Adi soyadi, unvani: Dr. Merve Akyiiz

Adres: Kocaeli Universitesi, Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Anabilim Dali, Izmit
Rehabilitasyon Merkezi (IREM) Yahyakaptan izmit/KOCAELI

Tel: 0262 312 74 81

Imza :
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