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OZET Amag: Serebral palsi (SP) hastalarin birinci derecede bakim
veren ebeveynlerinin géziinden yasam kalitesinin degerlendirilmesi
planlandi. Gereg ve Yontemler: Bu ¢alismada SP tanisiyla takip edil-
mekte olan 4-12 yas aras1 hastalarin Kaba Motor Fonksiyon Smiflama
Sistemi ile fonksiyonel diizeyi belirlenerek birinci derecede bakim
veren ebeveynlerine SP’de Yasam Kalitesi Anketi uygulandi. Anket
sonuglarina gore aile ve arkadaslar, hayata katilim, konusma ve ileti-
sim, saglik, 6zel ekipmanlar, agr1 ve rahatsizlik, hizmet alabilme, ebe-
veyn sagligi degerlendirme puanlar1 yapilarak, yasam kalitesi ylizde
olarak hesaplandi. Bulgular: Calisma toplam 100 katilimciyla ger-
ceklestirildi. Calismaya katilanlarin 47°si kiz (%47), 53’1 erkekti
(%53). SP’li 7 hasta (%7) spastik kuadripleji, 60 hasta (%60) spastik
dipleji, 33 hasta (%33) spastik hemiplejikti. Yasam kalitesi skoru de-
gerlendirmesinde, arkadaslar ve aile arasinda hisler 65,4+15,1, hayata
katilim 56,4+21,2, konugma ve iletisim 70,1+18,9, saglik 59,4+16,3,
ozel ekipmanlar 50,1£31,4, agr1 ve rahatsizlik 57,3+14,4, hizmet ala-
bilme 55,5+15,6, ebeveyn sagligi 59,7+14,9 olarak saptandi. Sonug:
SP’li bireylerin yasam kalitesini artirmak, multidisipliner bir yaklagim
gerektirir ve bu siirecte bireylerin, ailelerin ve toplumun bir biitiin ola-
rak ele alinmasi gerekir. Kisiye 6zel saglik problemleri ve risk faktor-
lerinin belirlenerek tedavi planlamasi yapilmasi onemlidir. Bu
kapsamli ve entegre yaklagim, SP’li bireylerin ve ailelerinin yasam ka-
litesini iyilestirebilir ve daha umutlu, tatmin edici bir yasam siirmele-
rine yardimet olabilir.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi; cocuk; 6lgekler ve anketler

ABSTRACT Objective: It was planned to evaluate the quality of life
of cerebral palsy (CP) patients through the eyes of their primary care-
givers. Material and Methods: In this study, the functional level of pa-
tients between the ages of 4-12 who were being followed with the
diagnosis of CP was determined with the Gross Motor Function Classi-
fication System and the The CP Quality of Life for Children was ap-
plied to their primary caregivers. According to the survey results, family
and friends, participation in life, speech and communication, health, spe-
cial equipment, pain and discomfort, access to services, and parental
health assessment scores were made and the quality of life was calcu-
lated as a percentage. Result: The study was conducted with a total of
100 participants. 47 of the participants were girls (47%) and 53 were
boys (53%). 7 patients with CP (7%) had spastic quadriplegia, 60 pa-
tients (60%) had spastic diplegia, and 33 patients (33%) had spastic
hemiplegia. In the quality of life score assessment, feelings among
friends and family were 65.4+15.1, participation in life 56.4+21.2,
speech and communication 70.1£18.9, health 59.4+16.3, special equip-
ment 50.1431.4, pain and discomfort 57.3+14.4, access to services
55.5+15.6, and parental health 59.7+14.9. Conclusion: Improving the
quality of life of individuals with CP requires a multidisciplinary ap-
proach, and individuals, families, and society should be considered as a
whole in this process. It is important to determine individual health prob-
lems and risk factors and make treatment plans. This comprehensive and
integrated approach can improve the quality of life of individuals with
CP and their families and help them live a more hopeful, satisfying life.

Keywords: Cerebral palsy; child; surveys and questionnaires

Serebral palsi (SP), gelismekte olan beyinde olu-
san progresif olmayan hasar nedeni ile gelisen kro-
nik norogelisimsel bir bozukluktur. SP’de motor

bozukluklari ile birlikte cogunlukla duyu, algy, ileti-
sim, biligsel, davranig bozukluklar1 ve epilepsi eslik
eder.! SP prevalansi diinyada 1.000 canli dogumda
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1,3-3 iken iilkemizde 2-16 yas arasindaki cocuklarda
binde 4,4 olarak bildirilmistir.>* SP tanili gocuklarda
yasam kalitesini; kognitif, duyu, fiziksel, emosyonel
ve sosyal bozukluklara bagli gelisen fonksiyonel ye-
tersizlikler etkilemektedir.* Diinya Saglk Orgiitii’ne
gore yasam kalitesi; kisinin kendisini fiziksel, sosyal,
duygusal ve ruhsal olarak mutlu hissetmesi olarak ta-
nimlanmustir.’> SP tanili ¢ocuklarin yagsam kalitesinin,
fiziksel saglik durumlariyla sinirli olmadigini, sosyal
katilim ve topluluk i¢indeki etkilesimlerinin de bu ka-
lite lizerinde 6nemli bir etkiye sahip oldugu gosteril-
mistir.® SP’li ¢ocuklarin sosyal katilimini artirmaya
yonelik stratejiler, onlarin yasam kalitelerini dnemli
olgtide iyilestirebilir.” SP’1i hastalarda tedavi her has-
tanin gereksinimine gore diizenlenen multidisipliner
yaklagim ve aile destegini gerektirir. Tedavinin
amact; hastalarda motor aktiviteyi iyilestirmek ve
yasam kalitesini etkileyen problemleri ¢ozmektir. Bu
stirecte hastalarin rehabilitasyonunda ailelerin egitimi
ve destegi ¢ok onemlidir.® Calismamizda poliklinigi-
mize basvuran SP tanisiyla takip edilen 4-12 yas arasi
hastalarin birinci derecede bakim veren ebeveynlerin
goziinden yasam kalitesinin degerlendirilmesi amag-
lanmugtir.

I GEREG VE YONTEMLER

Caligsmaya, etik kurul onay1 alindiktan sonra, Eskise-
hir Osmangazi Universitesi T1p Fakiiltesi Cocuk No-
roloji poliklinigine bagvuran SP tanili hastalar alindi.
Ailelere “Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu” ile
caligsma ile ilgili bilgi verilerek onamlar1 alindi. Anket
yliz ylize goriisiilerek ve soru cevap yontemi kullani-
larak yapildi. Cocuga, anne ve babaya ait veriler ige-
ren anket formu ile sosyodemografik bilgiler elde
edildi. SP’1i ¢ocuklarin prenatal dykiisii ve yasadik-
lar1 sorunlar (beslenme sorunlari, yutma gii¢liigii,
salya akmasi, igitme, konusma, gérme problemleri,
zihinsel yetersizlik ve epilepsi) sorgulandi. Hasta-
larin fizik muayeneleri yapilarak SP tipi degerlen-
dirildi. Tiirkce gecerliligi ve glivenilirligi El ve ark.
tarafindan yapilan Kaba Motor Fonksiyon Sinif-
lama Sistemi (KMFSS) ile yagina gore fonksiyonel
diizeyleri belirlendi. Bu siniflama sisteminde 5 se-
viye vardir.” SP tanisiyla takip edilen 4-12 yas arasi
hastalarin KMFSS ile fonksiyonel diizeyi belirle-
nerek birinci derecede bakim veren ebeveynlerine
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SP’de Yasam Kalitesi Anketi (CP-QOL Cocuk)
[The Cerebral Palsy Quality of Life for Children
(CP-QOL Child)] uygulandi. Bu anket Waters ve
ark. tarafindan gelistirilmistir. CP-QOL Cocuk 61-
¢eginde aile ve arkadaslar, hayata katilim, konugma
ve iletigim, saglik, 6zel ekipman, agr1 ve rahatsiz-
lik, hizmet alabilme, ebeveyn sagligi olmak iizere 8
kategori bulunmaktadir. Ankette sorulara yanit ola-
rak; 9 birimlik Likert skalasinda; ¢cok mutsuz-¢ok
mutlu, ¢cok dnemsiyor-hi¢ d6nemsemiyor, hi¢ tizil-
milyorum-gok iiziiliyorum, hi¢ agrim yok-¢ok fazla
agrim var geklinde 1 den 9’a kadar olan rakamlar-
dan birini segmektedirler. Madde puanlar1 0-100 61-
ceginde dogrusal olarak doniistiiriiliir (1=0; 2=12,5;
3=25; 4=37,5; 5=50, 6=62,5; 7=75; 8=87,5;
9=100). Boylece bir alanin (alt 6l¢ek) puan ortala-
masinin yiliksek olmasi o alanda daha az sorun ya-
sadigini ve hastanin yasam kalitesinin daha yiiksek
oldugunu gosterir.'® Anketin Tirk¢e giivenirliligi
ve gecerliligi Atasavun Uysal ve ark. tarafindan ya-
pilmistir.'! Olgege baslamadan 6nce birinci dere-
cede bakim veren ebeveynlere “Cocugunuzun
yasami (aile, arkadaslar, saglik ve okul gibi) ile il-
gili ne hissettiginiz hakkinda sorular sormak isti-
yoruz, her soru ‘...hakkinda sizce ¢ocugunuz ne
hissetmektedir’ seklinde sonlanmaktadir. Sorulari-
miza yanit olarak, cocugunuzun hissettigi duygu-
karsilayan uygun sayiy1r isaretlemenizi
istiyoruz. Tiim sorular1 cevaplamaya ¢alisarak, an-

lar1

keti 1 (¢ok mutsuz) ve 9 (¢ok mutlu) arasindan is-
tediginiz rakami segerek doldurabilirsiniz. Hasta
yakinlarina ‘anketin ¢ocuklarinin neleri yapabildi-
gini degil nasil hissettigini 6l¢mektedir
yazili agiklama yapilmistir. Verilerin tanimlayici
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seklinde

istatistiklerinde ortalama, standart sapma, medyan
en diistik, en yiiksek, frekans ve oran degerleri kul-
lanilmistir. Degiskenlerin dagilimi Kolmogorov-Si-
mirnov, Shapiro-Wilk test ile ol¢iildii. Nicel
bagimsiz verilerin analizinde varyans analizi
(Tukey test), bagimsiz 6rneklem t-test, Kruskal-
Wallis, Mann-Whitney U testi kullanildi. Korelas-
yon analizinde Spearman korelasyon analizi yapildi.
Analizlerde paket istatistik programi kullanilmistir.
Istatistiksel anlamlilik p<0,05 olarak kabul edildi. Ca-
lisma Helsinki Deklarasyon prensiplerine uygun ola-
rak yapilmstir.
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I BULGULAR

Calismamiz dahil olma ve dislanma kriterlerini kar-
stlayan 100 SP tanis1 alan katilimciyla gergeklesti-
rildi. SP’1i ¢cocuklarin 47’si kiz (%47), 53’1 erkekti
(%53). Etkilenen bolgeye gore 7 hasta (%7) spastik
kuadripleji, 60 hasta (%60) spastik dipleji, 33 hasta
(%33) spastik hemiplejikti. Yag ortalamasi 98,7+35,9
aydi. Cocuklarmm KMFSS’sine goére dagilimi ise;
diizey I, %9 (n=9); diizey 11, %16 (n=16); diizey III,
%19 (n=19); diizey IV, %9 (n=9); diizey V, %47
(n=47) seklindeydi. SP’li hastalarin 97’si (%97) oral
yolla beslenmekte olup 3’1 (%3) Perkiitan Endosko-
pik Gastronomi (PEG) ile beslenmektedir. Beslenme
ithtiyact 95 hastanin (%95) bakim veren araciligiyla,
5 hastanin (%5) kendisi tarafindan karsilanmaktadir.
Ogiin siireleri 21 hastanin (%21) 15 dk’nin altinda,
38 hastanin (%38) 15-30 dk arasinda, 41 hastanin
(%41) 30 dk’dan uzun stirmektedir. Hastalarimizin
eslik eden problemlerinin dagilimina bakildiginda;

en sik %74 (n=74)’linde epilepsi, %27 (n=27)’sinde
epilepsiye eslik eden isitme, gdrme, salya, yutma
disfonksiyonu, %11 (n=11)’inde kabizlik, %1
(n=1)’inde uyku problemleri mevcuttu.

SP’li ¢ocugu olan annelerin yas ortalamasi
37,7+£5,9 olarak bulundu. Baba yas ortalamasi
40,6+6,2’ydi. Anne 6grenim durumuna bakildiginda
(n=72) %72’si ilkokul mezunu ve (n=95) %95’1 ¢a-
lismiyordu. Ortalama kardes sayisi 2,0+1,0°di. Calis-
maya katilan ¢ocuklarin demografik verileri Tablo
1’de gosterilmistir. Caligmamizdaki ailelerin sosyo-
demografik 6zellikleri Tablo 2’de gosterilmistir.

Yasam kalitesi skoru degerlendirmesinde, arka-
daslar ve aile arasinda hisler 65,4+15,1, hayata kati-
lim 56,4+21,2, konugma ve iletigim 70,1+18,9, saglik
59,4+16,3, 6zel ekipmanlar 50,1+£31,4, agr1 ve rahat-
sizlik 57,3+14,4, hizmet alabilme 55,5£15,6, ebeveyn
sagligr 59,7+14,9 olarak saptandi. Pediatrik Yagam
Kalitesi Envanteri [Pediatric Quality of Life Inven-

TABLO 1: SP’li gocuklarin sosyodemografik 6zellikleri
Minimum-Maksimum Medyan XSS %-n
Yas 48,0-144,0 96,0 98,7+35,9
Yas <72 ay 32 %32,0
>T72 ay 68 %68,0
Cinsiyet Kadin 47 %47,0
Erkek 53 %53,0
SP tipi Spastik kuadripleji 7 %7,0
Spastik dipleji 60 %60,0
Spastik hemipleji 33 %33,0
Gestasyonel yas (hafta) 22,0-40,0 32,0 32,845,1
Dogum agirligi (g) 490,0-3.800,0 1.800,0 2.004,5+933,9
Beslenme yolu Oral 97 %97,0
PEG 3 %3,0
Beslenme Bakicl 95 %95,0
Kendi 5 %5,0
Ogiin siresi <15 dk 21 %21,0
15-30 dk 38 %38,0
>30 dk 41 %41,0
KMFSS 1,0-5,0 4,0 3,7+1,4
KMFSS | 9 %9,0
I 16 %16,0
Il 19 %19,0
vV 9 %9,0
\ 47 %47,0

SP: Serebral palsi; PEG: Perkiitan endoskopik gastronomi; KMFSS: Kaba motor fonksiyon siniflama sistemi
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TABLO 2: SP’li gocudu olan ailelerin sosyodemografik 6zellikleri

Anne yas!
Anne yasl

Anne 6grenim durumu

Anne meslegi

Baba yas!

Baba égrenim durumu

Baba meslegi

Kardes sayisi

Minimum-Maksimum Medyan XSS %-n
18,0-52,0 37,5 37,7459
<35 34 %34,0
>35 66 %66,0
ilkokul 72 %72,0
Lise 22 %22,0
Universite 6 %6,0
Galigiyor 5 %5,0
Galismiyor 95 %95,0
24,0-52,0 40,0 40,616,2
ilkokul 45 %45,0
Lise 45 %45,0
Universite 10 %10,0
Calistyor 93 %93,0
Calismiyor 7 %7,0
0,0-7,0 2,0 2,0£1,0

SS: Standart sapma

tory (PedsQOL)] SP Modiilii alt 6l¢ek puanlarinin
karsilagtirilmasi Tablo 3’de gosterilmistir.

Kiz ve erkek grubu arasinda CP-QOL Cocuk Ol-
cegi arkadaglar ve aile arasinda hisler, hayata katilim,
konugma ve iletisim, saglik puani, 6zel ekipmanlar,
hizmet alabilme, ebeveyn sagligi puani anlamli fark-
lilik gostermemistir. Erkek grubunda CP-QOL Cocuk
Olgegi agr1 ve rahatsizlik puan kiz grubundan an-
lamli (p=0,025) olarak daha yiiksekti. Kiz ve erkek
grubu arasinda CP-QOL Cocuk Olgegi toplam puant
anlamli farklilik géstermemistir. Calismaya katilan
SP tanili hastalarin cinsiyete gore alt 6l¢ek puanlari-
nin karsilastirilmasi Tablo 4’de gosterilmigtir.

Spastik hemipleji grubunda CP-QOL Cocuk Ol-
cegi arkadaslar aile arasinda hisler (p=0,003) ve sag-
lik puant (p=0,001) spastik dipleji grubundan anlamli
olarak daha yiiksekti. Spastik kuadripleji grubu ile
spastik dipleji, spastik hemipleji gruplar1 arasinda
CP-QOL Cocuk Olgegi saglik puani anlaml farkli-
lik géstermemistir. Spastik hemipleji grubunda CP-
QOL Cocuk Olgegi toplam puani spastik dipleji
grubundan anlamli (p=0,003) olarak daha yiiksekti.

PEG beslenme grubunda CP-QOL Cocuk Ol-
cegi arkadaglar ve aile arasinda hisler (p=0,005), ha-
yata katilim (p=0,001), saglik puan1 (p=0,001) oral
beslenme grubundan anlamli olarak daha disiiktii.
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TABLO 3: PedsQOL SP Modiilu alt 6lgek puanlarinin
karsilastiriimasi
CP-QOL Gocuk Olgegi Minimum-Maksimum Medyan X*SS %-n
Arkadaslar ve aile arasinda hisler puani  11,8-98,6 63,9 65,4+15,1
Hayata katilim puani 8,9-100,0 57,8 56,4+21,2
Konusma ve iletisim puani 11,1-100,0 74,1 70,1+£18,9
Saglik puani 13,9-96,5 59,0  59,4+16,3
Ozel ekipmanlar puani 0,0-100,0 55,6 50,1+£31,4
Agri ve rahatsizlik puani 25,9-92,6 54,3 57,3+14,4
Hizmet alabilme puani 18,5-90,1 55,6 55,5+15,6
Ebeveyn sagligi puani 20,0-91,1 60,0 59,7£14,9
Toplam puani 29,5-88,6 60,2 59,9+10,7

PedsQOL: Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri; SS: Standart sapma;
CP-QOL Gocuk Olgegi: Serebral Palside Yasam Kalitesi Anketi

Oral ve PEG beslenme gruplart arasinda CP-QOL
Cocuk Olgegi konusma ve iletisim, 6zel ekipmanlar,
agr1 ve rahatsizlik, hizmet alabilme, ebeveyn sagligi
puani anlaml farklilik gdstermemistir. PEG bes-
lenme grubunda CP-QOL Cocuk Olgegi toplam
puani oral beslenme grubundan (p=0,005) olarak
daha diistiktii. Calismamizdaki SP hastalarin bes-
lenme grubuna gore alt 6lgek puanlarinin karsilasti-
rilmasi Tablo 5’de gosterilmistir.

Ogiin siiresi <15 dk ve &giin siiresi >15 dk olan
gruplar arasinda CP-QOL Cocuk Olgegi arkadaslar
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TABLO 4: SP hastalarin cinsiyete gore alt dlgek puanlarinin karsilastiriimasi
Kiz Erkek
CP-QOL Gocuk Olgegi XSS Medyan XSS Medyan p degeri
Arkadaslar ve aile arasinda Hisler puani 63,5+15,8 62,5 67,2+14,3 64,6 0,300m
Hayata katilim puani 54,9+22,3 57,8 57,7+20,4 57,8 0,520
Konusma ve iletisim puani 68,6+20,0 70,4 71,6£17,9 778 0,510
Saglik puani 56,5+16,6 55,6 61,9+15,7 61,1 0,093
(Ozel ekipmanlar puani 49,6+30,6 48,1 50,7432,3 55,6 0,803
Agri ve rahatsizlik puani 54,0£12,2 53,1 60,3+15,5 56,8 0,025!
Hizmet alabilme puani 53,9+14,9 54,3 56,9+£16,2 55,6 0,335
Ebeveyn sagligi puani 58,6+15,8 57,8 60,8+14,0 64,4 0,458
Toplam puani 57,8+11,0 58,6 61,8+10,3 60,6 0,070™
Bagimsiz meklem t-test, "Mann-Whitney U test; SS: Standart sapma; CP-QOL Gocuk Olgedi: Serebral Palside Yagam Kalitesi Anketi
TABLO 5: SP hastalarin beslenme grubuna gére alt 6lgek puanlarinin karsilagtiriimasi
Oral beslenme PEG beslenme
CP-QOL Gocuk Olgegi X+SS Medyan X+SS Medyan p value
Arkadaslar ve aile arasinda Hisler puani 66,5+13,9 64,6 30,6+£10,5 34,0 0,005™
Hayata katilim puani 57,6+20,4 57,8 18,546,4 22,2 0,001t
Konusma ve iletisim puani 70,8+18,7 778 49,4+14,0 55,6 0,063™
Saglik puani 60,3+15,5 59,7 28,2+10,4 31,3 0,001
Ozel ekipmanlar puani 51,1£31,0 55,6 18,5+32,1 0,0 0,098™
Agri ve rahatsizlik puani 57,0+14,2 54,3 66,7+21,1 64,2 0,401m
Hizmet alabilme puani 56,0+15,5 55,6 39,9499 40,7 0,080t
Ebeveyn saglgi puani 60,0+14,6 60,0 50,4+22,7 60,0 0,271
Toplam puani 60,6+10,1 60,3 37,15,6 38,9 0,005™

Ba§imsiz émeklem t-test; "Mann-Whitney U test; SS: Standart sapma; PEG: Perkiitan Endoskopik Gastronomi; CP-QOL Gocuk Olgegi: Serebral palside Yasam Kalitesi Anketi

ve aile arasinda hisler, konusma ve iletisim, 6zel
ekipmanlar, agr1 ve rahatsizlik, hizmet alabilme, ebe-
veyn sagligi puant anlamli farklilik gostermemistir.
Bakim veren tarafindan beslenen grupta hayata kati-
lim (p=0,004), saglik puani (p=0,000) ve CP-QOL
Cocuk Olgegi toplam puani (p=0,001) kendi besle-
nen gruptan anlaml olarak daha diistiktii.

Epilepsi eslik eden ve epilepsi olmayan gruplar
arasinda epilepsi eslik eden grupta CP-QOL Cocuk
Olgegi toplam puani (p=0,033) epilepsi olmayan
gruptan anlamli olarak daha diisiiktii.

KMFSS I-1I1 ve KMFSS IV-V olan gruplar ara-
sinda KMFSS IV-V olan grupta CP-QOL Cocuk Ol-
cegi agr1 ve rahatsizlik puant KMFSS I-III olan
gruptan anlamli (p=0,011) olarak daha diisiiktli. Ca-
lismaya katilan SP hastalarin KMFSS alt 6l¢ek pu-
anlarmin karsilastirilmasi Tablo 6’da gosterilmistir.
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Anne yas1 <35 ve anne yas1 >35 olan gruplar ara-
sinda anne yas1 >35 olan grupta CP-QOL Cocuk Ol-
cegi hayata katilim (p=0,027) ve toplam yasam
kalitesi puani anne yas1 <35 olan gruptan anlaml
(p=0,007) olarak daha yiiksekti.

Anne egitimi liseden yiiksek diizeyde olan
grupta CP-QOL Cocuk Olgegi ebeveyn saglig1 puani
anne egitim diizeyi lise altinda olan gruptan anlaml
(p=0,037) olarak daha diisiiktlii. Baba egitim diize-
yinde gruplar arasinda CP-QOL Cocuk Olgegi top-
lam puani anlamli farklilik géstermemistir.

I TARTISMA

SP, gelisimini siirdiiren beyin dokusundaki hasar ne-
deniyle meydana gelen, progresyon gdstermeyen,
kronik, motor aktivite ve duysal fonksiyon bozuklu-
gudur.”? SP’li hastanin rehabilitasyonu yasam boyu
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TABLO 6: SP hastalarin KMFSS alt élgek puanlarinin karsilastiriimasi

KMFSS -l

CP-QOL Gocuk Olgegi X+SS

Arkadaglar ve aile arasinda hisler puani 64,2+17,1
Hayata katilim puani 57,6+21,8
Konusma ve iletisim puani 69,4+19,2
Saglik puani 57,1+18,3
Ozel ekipmanlar puani 4344335
Agri ve rahatsizlik puani 61,0+12,8
Hizmet alabilme puani 53,1+£16,4
Ebeveyn saglgi puani 58,6+14,9
Toplam puani 58,9+11,3

KMFSS IV-V
Medyan X£SS Medyan p value
65,6 66,4+13,3 63,5 0,736™
57,8 55,5+20,9 54,4 0,626'
72,2 70,8+18,8 778 0,598™
56,3 61,1£14,5 60,1 0,220!
46,3 55,4+28,8 63,0 0,076™
59,9 54,5+15,0 51,9 0,011™
54,3 57,4+14,8 58,6 0,175'
58,9 60,6+14,9 61,1 0,524
59,8 60,7£10,3 60,3 0,496™

'Ba§imsiz dmeklem t-test; "Mann-Whitney U test; SP: Serebral palsi; KMFSS: Kaba Motor Fonksiyon Siniflama Sistemi; SS: Standart sapma; CP-QOL Gocuk Olgegi: Serebral Pal-

side Yagam Kalitesi Anketi

devam eden yorucu bir siirectir."* SP’de motor bo-
zukluklar disinda siklikla isitme, gérme, konusma,
solunum ve beslenme gii¢liigii gibi sorunlar goriil-
mektedir.'* Bu sorunlar neticesinde hastalarin yasam
kalitesinde etkilenmeler ortaya ¢ikmaktadir.'”” Reha-
bilitasyonun planlanmasi ve takibinde bireyin yasam
kalitesinin degerlendirilmesi énemlidir.'® SP’li ¢o-
cuklarda yasam kalitesini belirlemek i¢in yagam ka-
litesi 6lcekleri kullanilmaktadir. Bu 6l¢ek gecerli ve
giivenilir olmali, erigimi kolay, kiiltiirel, demografik
ve toplumsal 6zelliklere uygun olmalidir. Caligma-
mizda Waters ve ark. tarafindan gelistirilen CP-QOL
Cocuk kullanilmustir.'® Anketin Tiirk¢e giivenirliligi
ve gecerliligi Atasavun Uysal ve ark. tarafindan ya-
pilmustir.'! Stacey ve ark. tarafindan yapilan bir ¢a-
ligmada, tiim kriterler goz Oniinde bulundurul-
dugunda Slgekler icinde CP-QOL Cocuk’un en gii¢lii
psikometrik 6zelliklere sahip olduklari bulunmus-
tur.!”

Caligmamizda ¢ocuklarin cinsiyetlerine gore kiz
ve erkek grubu arasinda dlgek toplam puani anlamli
farklilik gostermemistir ve literatiirle benzer sekilde
SP’li hastalarin yasam kaliteleri ile cinsiyetleri ara-
sinda bir iligki bulunmamigtir.'®1°

KMFSS diizeyi rehabilitasyon hedeflerinin be-
lirlenmesi ve rehabilitasyon programinin sekillendi-
rilmesinde, SP’li hastalarin izleminde 6nemli bir
parametredir.'® Bununla birlikte KMFSS diizeyleri ile
PedsQL yasam kalitesi 6l¢eginin alt basliklarindan
agri ve rahatsizlik puani kargilastirmasinda KMFSS I-
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IIT ve KMFSS IV-V olan gruplar arasinda KMFSS
IV-V olan grupta CP-QOL Cocuk Olgegi agr1 ve ra-
hatsizlik puant KMFSS I-111 olan gruptan anlamli ola-
rak daha diisiik olarak saptanmistir. Kennes ve ark.
tarafindan SP’li okul cagindaki ¢ocuklarin KMFSS
ile yasam kalitesi karsilagtirilmis olup KMFSS diize-
yiyle yasam kalitesi alt 6l¢eklerinin anlamli derecede
iliskili oldugunu tespit etmislerdir.® Ulkemizde ya-
pilan caligmalarda SP’li ¢ocuklarda KMFSS ile
yasam kalitesi alt 6l¢eklerinin karsilastirilmasinda an-
laml1 bir iligki oldugu tespit edilmistir.?!*2

SPli cocuklarin yasam kalitesini eslik eden ek
problemler olumsuz yonde etkilemekte ve rehabili-
tasyon siirecini zorlagtirmaktadir.® Vargus-Adams J
tarafindan yapilan bir ¢alismada ek problemi daha
fazla olan SP’li ¢ocuklarin yasam kalitelerinin an-
laml1 sekilde diisiik oldugu bulunmustur.?* Bizim ¢a-
lismamizda epilepsi en sik eslik eden sorundur ve
CP-QOL Cocuk Olgegi toplam puani epilepsi olma-
yan gruptan anlamli olarak daha diigiiktii. SP’1i has-
talarin gereksinimlerinin belirlenmesi ve zamaninda
tedavisi ile fiziksel ve ruhsal agidan daha iyi olma-
lar1 saglanabilir.

Caligmamizda spastik hemipleji grubunda CP-
QOL Cocuk Olgegi arkadaslar aile arasinda hisler,
saglik puani ve toplam puan spastik dipleji grubun-
dan anlamli olarak daha yiiksekti. Varni ve ark. tara-
findan yapilan bir c¢aligmada kuadriplejik SP’li
grubun diger gruplara gore giinliik aktiviteler, okul
aktiviteleri, hareket ve denge, yemek, konusma ve


https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Kennes/Janneke

Ozlem UGUR AYDIN ve ark.

Turkiye Klinikleri J Pediatr. 2025;34(1):19-26

iletisim alaninda daha fazla sorun yasadigini belirt-
mistir.”> Ozkan ve ark. tarafindan 2-17 yaglar1 ara-
sinda 120 SP’li ¢ocugun katilimiyla yapilan
calismada, kuadriplejik hasta grubunun pediatrik
yasam kalitesi 6l¢egi alt 6lgek puanlart hemiplejik ve
diplejik gruplara gore diisiik bulunmustur. Kuadrip-
lejik SP’li gocuklarin dort ekstremiteyi etkileyen
motor fonksiyon bozuklugunun olmasi hastalarin
yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir.*®

Caligmamizda ebeveyn saglik durumu degerlen-
dirmesinde egitim diizeyi arttik¢a saglik puaninin an-
lamli Olgiide azaldigr goriilmistiir. Cocuklarin
yasadiklar1 zorluk arttik¢a annelerin bakim yiikii de
artmaktadir. Marron ve ark. tarafindan yapilan bir ¢a-
lismada SP’li ¢ocuklardaki engellilik diizeyinin ytik-
sek olmasi, ebeveynlerin depresyon diizeyindeki
artisa ve dolayisiyla bakim yiikiiniin artmasina neden
oldugu gosterilmistir.>” Boztepe ve ark. tarafindan ya-
pilan bir ¢aligmada annenin depresyon diizeyi ile ¢o-
cugunun SP siddeti, annenin bakim yiikiinii artiran
faktorler olarak tanimlanmustir.”® Ozdemir ve ark. ta-
rafindan yapilan baska bir ¢aligmada ise annelerin
egitim diizeyi ile bakim ytikii arasinda baglant1 ol-
madig1 bulunmustur.? Literattir ¢alisma bulgulari-
mizi desteklememektedir.

[l SONUC

SP tanili cocuklarin yasadiklari sorunlarin tespiti
yasam kalitesi 6l¢ek sonuglarinin degerlendirmesi ile

miimkiin olmaktadir. Bu sonuglar dogrultusunda ki-
siye 0zel saglik problemleri ve risk faktorlerinin be-
lirlenerek tedavi planlamasi yapilmasi énemlidir. SP
tanili gocuklarin yasadiklari sorunlar, ebeveynlerinin
bakim yiikiinii etkilemektedir. Bu nedenle aile odakli
tedavi yaklasimi ve ailenin bakim giiclinii artirmak
icin uyum programlarinin olusturulmasi dnerilebilir.

Finansal Kaynak

Bu ¢alisma swrasinda, yapilan arastirma konusu ile ilgili dogru-
dan baglantisi bulunan herhangi bir ilag firmasindan, tibbi alet,
gere¢ ve malzeme saglayan ve/veya iireten bir firma veya herhangi
bir ticari firmadan, ¢alismanin degerlendirme siirecinde, ¢alisma
ile ilgili verilecek karart olumsuz etkileyebilecek maddi ve/veya

manevi herhangi bir destek alinmanugtir.

Cikar Catismast

Bu ¢alisma ile ilgili olarak yazarlarin ve/veya aile bireylerinin
¢tkar ¢atismasi potansiyeli olabilecek bilimsel ve tibbi komite iiye-
ligi veya tiyeleri ile iligkisi, danigsmanlik, bilirkisilik, herhangi bir

firmada ¢alisma durumu, hissedarlik ve benzer durumlar: yoktur.
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