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OZET

SEREBRAL PALSILi COCUGU OLAN EBEVEYNLERE UYGULANAN KOLCABA
KONFOR KURAMI'NA GORE YAPILANDIRILMIS DESTEKLEYICI
YAKLASIMIN COCUGUN KONFOR, YASAM KALITESI VE EBEVEYNIN OZ
ETKINLIGINE ETKIiSi

Kahraman Berberoglu B. Aydin Adnan Menderes Universitesi, Saghk Bilimleri
Enstitiisii, Cocuk Saghg1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi Doktora Programi, Doktora Tezi,

Aydin, 2023.

Amag: Bu calisma serebral palsili ¢cocuklarin ebeveynlerine Kolcaba Konfor Kurami'na gore
verilen yapilandirilmis destekleyici yaklasimin ¢ocugun konfor, yasam kalitesi ve ebeveynin

0z etkinligine etkisini degerlendirmek amaciyla yapildi.

Gere¢ ve Yontem: Bu arastirma randomize kontrollii deneysel, tek kor bir calismadir.
Aragtirma, 11 Ekim 2021 — 11 Kasim 2022 tarihleri arasinda randomize kontrollii olarak
rehabilitasyon merkezlerine egitim-terapi almak amaciyla gelen, 8-16 yas aras1 SP’1i ¢ocuklarin
ebeveynleri ile yapildi. Orneklem, ¢alisma grubu (n=35), ve kontrol grubu (n=38) olmak {izere
73 ebeveynden olustu. Calisma grubundaki ebeveynlere Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveyn
Egitim-Destek Kitapgigi’nda yer alan egitim basliklarinda tanimlanan gereksinimlere uygun
olarak egitim-destek verildi. Kontrol grubuna merkezlerin rutinlerinde yer alan uygulamalar
yapildi. Arastirma verileri Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu, Gereksinimleri Belirleme Formu,
Konfor Davranislar1 Kontrol Listesi (KDKL), Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olgegi Ebeveyn
Formu (CIYKO) ve Oz Etkinlik Olgegi ile toplandi. Calisma grubundaki ¢ocuklarin konfor ve
yasam kalitesi ile ebeveynlerin 6z etkinligi egitimden Once, egitimin dordiincii haftas1 ve
egitimden iki ay sonra degerlendirildi. Kontrol grubunun verileri ¢alisma grubu ile ayni
zamanda toplandi. Verilerin analizinde tanimlayici istatistikler, Pearson ki-kare, Fisher kesin

ki-kare, Student-t ve ANOVA testi kullanildi.

Bulgular: Calisma grubundaki ¢ocuklarin egitimin dordiincii haftasindaki ve iki ay sonraki
KDKL puan ortalamalari, kontrol grubuna gore anlamh diizeyde yiiksekti (p<0,05). Calisma

ve kontrol grubundaki ¢ocuklarin KDKL puan ortalamalari arasindaki fark; tekrarli dl¢timler

Xi



icin ANOVA testine gore, grup (F=12,727; p<0,001), zaman (F=8,051; p<0,001) ve grup
zaman etkilesimi (F=15,672; p<0,001) etkisi acisindan istatistiksel olarak anlamli bulundu.
Calisma grubundaki ¢ocuklarin egitimden iki ay sonra CIYKO puan ortalamalar1 kontrol
grubuna gore anlamli diizeyde yiiksekti (p<0,05). Cocuklarmm CIYKO puan ortalamalari
incelendiginde, tekrarli 6l¢iimler igin ANOVA testine gore, grup (F=3,079, p>0,001) ve zaman
(F=1,525; p>0,001) etkisinin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 bulundu. Ancak grup zaman
etkilesimi (F=10,48; p<0,001) ortak etkisi agisindan anlamli fark vardi. Calisma grubundaki
ebeveynlerin egitimin dordiincii haftasi ve iki ay sonraki 6z etkinlik puan ortalamalar1 kontrol
grubuna gore anlamli diizeyde yiiksekti (p<0,05). Ebeveynlerin 6z etkinlik puan ortalamalari
arasindaki farkin; tekrarli 6lgtimler icin ANOVA testine gore, grup (F=10,608; p<0,05) ve grup
zaman etkilesimi (F=0,496; p<0,001) etkisinin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulundu.
Ancak zaman (F=0,496; p>0,001) etkisi agisindan anlaml1 fark bulunmadi.

Sonug: Serebral palsili ¢gocugu olan ebeveynlere Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen
yapilandirilmis destekleyici yaklagimin ¢ocuklarin konforunu, yasam kalitesini ve ebeveynlerin
0z etkinligini arttirdig1 goriildii. Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore verilen yapilandirilmis
destekleyici yaklasimin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim-terapi alan SP’li

cocuklarin ebeveynlerine uygulanmasi onerilebilir.

Anahtar Kelimeler: Hemsirelik bakimi, konfor, kuram, 6z etkinlik, serebral palsi, yasam

kalitesi.
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ABSTRACT

THE EFFECT OF SUPPORTIVE APPROACH STRUCTURED ACCORDING TO
KOLCABA COMFORT THEORY APPLIED TO PARENTS OF CHILDREN WITH
CEREBRAL PALSY ON CHILD'S COMFORT, QUALITY OF LIFE, AND
PARENT'S SELF-EFFICIENCY

Kahraman Berberoglu B. Aydin Adnan Menderes University, Institute of Health

Sciences, Pediatric Nursing Doctorate Program, Doctorate Thesis, Aydin, 2023.

Objective: This study was conducted to evaluate the effect of the structured supportive
approach given to the parents of children with cerebral palsy according to Kolcaba Comfort

Theory on the child's comfort, quality of life and parent's self-efficacy.

Materials and Methods: This research is a randomized controlled experimental, single-blind
study. The study was conducted with the parents of children with CP aged 8-16 years, who
came to rehabilitation centers in a randomized controlled manner between 11 October 2021 and
11 November 2022 to receive education-therapy. The sample consisted of 73 parents, the study
group (n=35), and the control group (n=38). Parents in the study group were given education-
support in accordance with the needs defined in the education topics specified in the Parent
Education-Support Booklet with a Child with Cerebral Palsy. The practices included in the
routines of the centers were applied to the control group. Research data were collected using
the Child and Parent Information Form, the Needs Determination Form, the Comfort Behaviors
Checklist (CBC), the Parent Form of the Quality of Life Scale for Children (QOLS) and the
Self-Efficacy Scale. The comfort and quality of life of the children in the study group and the
self-efficacy of the parents were evaluated before the education, the fourth week of the
education and two months after the education. The control group's data were collected at the
same time as the study group. Descriptive statistics, Pearson chi-square, Fisher exact chi-square,
Student-t and ANOVA tests were used for data analysis.

Results: The mean CBC scores of the children in the study group in the fourth week of
education and two months later were significantly higher than the control group (p<0.05). The

difference between the mean scores of the children in the study and control groups; According
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to the ANOVA test for repeated measurements, the effect of group (F=12.727; p<0.001), time
(F=8.051; p<0.001) and group time interaction (F=15.672; p<0.001) was found to be
statistically significant. The mean QOLS scores of the children in the study group two months
after the education were significantly higher than the control group (p<0.05). When the mean
QOLS scores of the children were examined, it was found that the effects of group (F=3.079,
p>0.001) and time (F=1.525; p>0.001) were not statistically significant according to the
ANOVA test for repeated measurements. However, there was a significant difference in terms
of the joint effect of group time interaction (F=10.48; p<0.001). The self-efficacy score
averages of the parents in the study group at the fourth week of education and two months later
were significantly higher than the control group (p<0.05). The difference between the parents'
self-efficacy score averages; according to the ANOVA test for repeated measurements, the
effect of group (F=10.608; p<0.05) and group time interaction (F=0.496; p<0.001) was found
to be statistically significant. However, no significant difference was found in terms of time
(F=0.496; p>0.001).

Conclusion: It was observed that the structured supportive approach given to the parents of
children with cerebral palsy according to Kolcaba Comfort Theory increased the comfort,
quality of life of the children and self-efficacy of the parents. It can be suggested that the
structured supportive approach given according to Kolcaba's Comfort Theory should be applied
to the parents of children with CP who receive education-therapy in special education and

rehabilitation centers.

Key words: Nursing care, comfort, theory, self-efficacy, cerebral palsy, quality of life.
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1. GIRIS

1.1. Problemin Tanimi ve Onemi

Serebral palsi (SP) prenatal, perinatal veya natal donemde beyinde hasar gelismesi
sonucu olusan, kalict ancak ilerleyici olmayan noérogelisimsel bir yetersizliktir. Beyinde
hasarlanan bolgeye gore hareket ve postiir gelisimi etkilenerek aktivite kisitliliklari olusur. Tek
bir hastalik olarak tanimlanmayan SP, gelismekte olan beyin hasarindan kaynaklanan heterojen
bir klinik sendromdur (Chambers ve Chambers, 2020; Ferriero ve Arn, 2020). SP’nin olusum
yeri, zamani1 ve bozuklugun siddetine gore farkli tipleri bulunur. Cocuklarda zamaninda olmasi
beklenen gelisimsel siiregler etkilenir, motor fonksiyon ve postiir bozuklugu goriiliir. Motor
bozukluklara neden olan baslica faktorler; anormal kas tonusu ve hareket paternleri, kas
zayifligi, asimetri, deformiteler, duyusal, davranigsal ve ortopedik problemlerdir (Ferriero ve
Arn, 2020; Miller, 2020).

SP’de temel sorun motor bozukluk olsa da siklikla ikincil sorunlar eslik eder. SP’ye
cogunlukla zihinsel yetersizlik, epileptik nobetler, agri, salya akmasi (siyalore,
hipersalivasyon), disfajinin yani sira dis, isitme, triner, gérme, kas iskelet, solunum,
gastrointestinal, oral-motor, uyku ve davranissal sorunlar eslik eder (Chambers ve Chambers,
2020; Kahraman Berberoglu ve Calisir, 2020). Tabloya eklenen bu sorunlarin siddetini, primer
beyin hasar1 ve sonucunda olusan motor, duyu ve zihinsel yetersizlik etkiledigi gibi ¢ocugun
bakimini iistlenen kisiler, egitimciler ve yasanilan ortama ait 6zelliklerin etkilesimi de belirler.
Bu durum g¢ocugun genel saghigini, islevlerini, sosyal yasantisini, konfor, uyku ve yasam
kalitesini onemli derecede etkiler (Chambers ve Chambers, 2020; Ferriero ve Arn, 2020;
Kahraman Berberoglu ve Calisir, 2020; Mesci ve digerleri, 2015; Miller, 2020).

SP’li bir ¢ocuk konfor ve yasam kalitesi problemine sebep olabilecek bir¢ok etmeni
biinyesinde bulundurmaktadir. Bu nedenle ¢ocuklarin karmagik problemlerini tiimiiyle ortadan
kaldirabilmek oldukga zor, bazen de imkansizdir (Blair ve Cans, 2018; Sadowska ve digerleri,
2020; Schmidt ve digerleri, 2022). Karmasik sorunlarin ¢éziimiinde multidisipliner tedavi ve
rehabilitasyon yaklasimi olduk¢a onemlidir. Baslica tedavi ve rehabilitasyon yaklagimlarini,
medikal ve cerrahi midahaleler, fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalari, ergoterapi,

konusma ve dil terapisi, zayif kas ve eklemleri desteklemek/diizeltmek i¢in kullanilan yardimci



cihazlar, rekreasyonel aktiviteler, okul egitimleri ve psikososyal destekler olusturur (Blair ve
Cans, 2018; Chambers ve Chambers, 2020; Ferriero ve Arn, 2020; Mesci ve digerleri, 2015;
Miller, 2020).

SP’li ¢ocuklar yasadiklar1 gelisimsel sorunun dogasi geregi tan1 ve tedavi amaciyla sik
sik hastaneye yatmakta, ¢ok sayida tibbi konsiiltasyona ihtiyag duymakta, fizik tedavi ve
rehabilitasyon merkezlerinde diizenli ve siirekli egitim almaktadirlar (Majnemer ve digerleri,
2013; Milicevi¢, 2022; Pérez Ardanaz ve digerleri, 2020). Yapilan bu miidahaleler her ne kadar
¢ocugun ve ailenin yararina olsa da ¢ogu zaman ebeveynlerde ek yiike sebep olmaktadir.
Ebeveynler, giinliik yasantilarinda kisitlamalar, aile i¢i huzursuzluklar, sosyal rollerde
catismalar, fiziksel ve ruhsal saghginda bozulmalar ve maddi problemlerle
karsilasabilmektedirler (Calisir ve digerleri, 2018; Ozdemir, 2019; Yildirim ve digerleri, 2020;
Yortk, 2021).

Cocugun tedavi, bakim ve rehabilitasyon siirecinde bakim vericinin rolii 6nemlidir. Bu
nedenle ebeveynler ¢ocuklarinin SP’li oldugunu o6grendikten ve kabullendikten sonra
zamanlarmin biiyiik boliimiinii ¢ocuklari i¢in gegirir, hatta kendilerini ihmal ederek engelli
cocuga adarlar (Cihan, 2021; Harniess ve digerleri, 2022; Ozdemir, 2019). Bu durum
ebeveynlerde umutsuzluk, anksiyete, depresyon gibi ruhsal bozukluklara, fiziksel problemlere
ve sosyal izolasyona yol agmaktadir. Ozellikle sosyal destegi olmayan ailelerde ¢ocuklarmn
bagimli olmalart nedeniyle bazi ebeveynler isten ayrilmakta, ekonomik problemler sonucunda
yasam kaliteleri bozulmaktadir (Chambers ve Chambers, 2020; Gemikoz, 2019; Gemikoz ve
digerleri, 2020; Kara ve digerleri, 2020). Bu siiregle bas edemeyen bakim vericinin 6z etkinlik
diizeyi olumsuz yonde etkilenebilmektedir (Ceran, 2020; Cattik, 2016; Kizhakkethara ve
Chathoth Meethal, 2022; Riyahi ve digerleri, 2019; Souza ve digerleri, 2019).

SP’li bir ¢ocugun ve ailesinin sorunlarint azaltmak, yasam kalitesini arttirmak i¢in
fiziksel, ruhsal, biligsel ve sosyal yonden tam bir iyilik halinde olan ebeveynlere ihtiyag¢ vardir.
Ebeveynlerin saglikli bir sekilde sorumluluklarini siirdiirebilmeleri i¢in desteklenmeleri ¢ok
onemlidir (Fritz ve Sewell-Roberts, 2020; Harniess ve digerleri, 2022; Irwin ve digerleri, 2019;
Jackman ve digerleri, 2022). Bu noktada kuram destekli yapilandirilmig bir egitim ile SP’li
cocuklarin ebeveynlerinin desteklenmesi saglanabilir (Cook ve digerleri, 2022; Kahraman
Berberoglu ve Caligir, 2020; Zahavi ve Martiny, 2019).

Kuram temelli yapilan arastirmalar bilimsel bilgi igerigini zenginlestirir, hemsirelik

uygulamalarini gelistirir. Boylece bireye verilen hizmetin kalitesi artar (Aydin ve Kabukcuoglu,



2020; Bayat, 2017; Oberleitner, 2019; Ocakg1, 2013; Pazarcikct ve Ugak, 2020). Kurama
temellendirilerek yapilan aragtirmalar, aragtirma probleminin belirlenmesi, kuramsal yapinin
olusturulmasi, elde edilen verilerin yorumlanmas: ve tartisilmasina kadar tiim asamalarda
arastirmaya rehberlik eder. Ulkemizde hemsireler tarafindan kuram kullanimi istendik 6l¢iide
degildir. Ayrica kuram kullanimi aragtirma siirecinin her asamasinda yer almamaktadir. Bu
nedenle kuram adimlar1 dogrultusunda gerceklestirilen arastirmalar istenilen seviyede degildir
(Ede ve Uysal, 2021; Tiiren ve digerleri, 2020). Bunun en 6nemli nedeni olarak kuram ve
modellerin soyut kavramlar icermesi, karmasik goriilmesi, kuramla g¢alismanin zor ve
anlasilmasinin gii¢ oldugunun diistintilmesi gelmektedir (Aydin ve Kabukcuoglu, 2020; Ede ve
Uysal, 2021; Gogmen Baykara ve digerleri, 2019; Tiiren ve digerleri, 2020).

Katharine Kolcaba tarafindan gelistirilen Konfor Kurami hemsirelik bakiminda
kullanilan kuramlardan biridir. Konfor, giinliik yasami kolaylastiran rahatlik olarak
tanimlanmaktadir (Karabacak ve Coskuner Potur, 2017; Kolcaba, 2015; Orak Sahin, 2013).
Konfor hissi, kisinin aklen, bedenen ve ruhen karsilanan gereksinim veya isteklerinden
kaynaklanir. Baska bir ifadeyle, bireyin akil, beden ve ruh biitiinliigiinde tiim gereksinim ve
istekleri gerektigi gibi karsilanirsa konfora ulasir (Kolcaba ve digerleri, 2004). Konforun
saglanma stireci, konfor gereksinimlerinin tanilanmasi, gereksinimlerine yonelik girisimlerin
planlanmasi, uygulanmasi ve uygulama sonrasi konfor diizeyinin degerlendirilmesini
kapsamaktadir. Kolcaba, kuraminda bireysel ve holistik bir konu olan konforu; “kisinin
gereksinimlerinin fiziksel, psikospiritiiel, sosyal ve g¢evresel olarak tiimiiyle karsilanmasi”

olarak tanimlamistir (Kolcaba, 1994; Kolcaba ve digerleri, 2006).

Konfor kurami hemsireligin farkli alanlarinda kullanilmis ve kullanilmaya devam
etmektedir. Arastirmacilar konfor kuramini akut ve kronik hastalig1 olan yetiskinler iizerinde
yogun bakim, acil, cerrahi, gerontoloji, dogum, dogum sonu gibi c¢esitli alanlarda
kullanmiglardir (Karabacak ve Coskuner Potur, 2017; Karakaplan ve Yildiz, 2010; Orak Sahin,
2013; Orak Sahin ve digerleri, 2017; Taskin Duman ve digerleri, 2020; Unutkan, 2018). Ancak
engelli cocuklar ve/veya ebeveynleri lizerinde konfor kurami kullanilarak yapilan ¢alismaya

rastlanmamistir. Bu konuda arastirmalarin yapilmasi dnemlidir.

Pediatri hemsiresi, diger saglik ekibi iiyeleri ile is birligi i¢cinde cocugun bakim ve tedavi
almasini saglayan énemli bir saglik profesyonelidir. Bunu yaparken ¢ocugu ve ailesini bakim
ve tedavinin merkezine alir. SP’li ¢cocuk ve ailesine bakim veren hemsireler bakim verici,
egitici, savunucu, yonetici, rehabilite edici, danigman, karar verici gibi yarar saglayacak

bagimsiz rollerini yerine getirmelidir. SP’li c¢ocuklarin ve ebeveynlerinin sorunlarinin



belirlenmesi, profesyonel destek saglanmasi ve etkin bas etme davranislarinin kazandirilmasi
onemlidir. Bu ac¢idan savunmasiz grupta yer alan SP’li ¢ocuklar ve ebeveynlerinin her birine
kaliteli ve kanita dayali saglik hizmeti sunmayir Onemseyen hemsirelik kuramlarinin
kullanimina ihtiya¢ duyulmaktadir (Kahraman Berberoglu ve Calisir, 2020). Boylece kuram
temelli yapilandirilmis bir yaklasim ile SP’li ¢ocuk ve ebeveynlerinin gereksinimlerine ¢6ziim
bulunabilecektir. Calismamizda Kolcaba Konfor Kurami’nda yer alan alt boyutlar temel
alinarak fiziksel alt boyutta SP’li bir ¢ocukta goriilebilecek agri, yorgunluk, konstipasyon,
diyare, uyku diizensizligi, aktivite intoleransi, beslenme problemleri, {iriner sistem problemleri,
solunum sistemi problemleri, doku biitiinliigiinde bozulma, oral-motor problemler ele
almmistir. Psikospiritiiel alt boyutta, anksiyete, spiritiiel distres, beden imajinda bozulma;
sosyokiiltiirel alt boyutta, etkisiz basetme, sosyal etkilesimde bozulma, sosyal izolasyon;
cevresel alt boyutta, diisme/yaralanma riski, enfeksiyon riski basliklar1 ele alinmis ve bu

dogrultuda egitim/destek verilmistir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu ¢alisma serebral palsili ¢gocuklarin ebeveynlerine Kolcaba Konfor Kurami'na gore
verilen yapilandirilmis destekleyici yaklasimin ¢ocugun konfor, yasam kalitesi ve ebeveynin

0z etkinligine etkisini degerlendirmek amaciyla yapilmistir.

1.3. Arastirmamin Hipotezleri

HO1: Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore yapilandirilmis destekleyici yaklasim uygulanan
ebeveynlerin ¢ocuklar1 (calisma grubu) ile bu yaklasimin uygulanmadigi ebeveynlerin

cocuklarinin (kontrol grubu) konfor puanlar1 arasinda fark yoktur.

HO02: Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore yapilandirilmig destekleyici yaklasim uygulanan
ebeveynlerin ¢ocuklart (caligma grubu) ile bu yaklagimin uygulanmadigi ebeveynlerin

cocuklarinin (kontrol grubu) yasam kalitesi puanlar1 arasinda fark yoktur.

HO3: Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore yapilandirilmis destekleyici yaklasim uygulanan
ebeveynler (calisma grubu) ile bu yaklagimin uygulanmadigi ebeveynlerin (kontrol grubu) 6z

etkinlik puanlar1 arasinda fark yoktur.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Serebral Palsinin Tanimi

Serebral palsi (SP) 19. yiizyilin ortalarinda Dr. William James Little tarafindan motor
fonksiyonlarda goriilen bir sorun olarak tanimlanmis ve Little hastalig1 olarak isimlendirilmistir
(Blair ve Cans, 2018; Chambers ve Chambers, 2020; Ferriero ve Arn, 2020). Daha sonra
Sigmund Freud, Mac Keith, Bax, Phelps gibi bir¢ok bilim insant SP’nin tanimlamasi ve
simiflandirmasi i¢in ¢alismalar yapmustir (Blair ve Cans, 2018; Miller, 2020; Sadowska ve
digerleri, 2020).

Giiniimiizde SP, kisaca gelismekte olan fetiisiin beyninde lezyon ya da anormallik
sonucunda gelisen, hareket ve durusta bozukluga sebep olan bir durum olarak
tanimlanmaktadir. SP’de motor bozuklugun yani1 sira epilepsi, hidrosefali, gorme bozuklugu,
beslenme, dis, iletisim ve biiyiime-gelisme problemleri, obezite, oral motor kas disfonksiyonu,
gastrointestinal sistem ve kas iskelet sistemi problemleri de eslik etmektedir (Blair ve Cans,
2018; Miller, 2020). SP’li ¢ocuklarda goriilen motor bozukluk hastaligin siddetine gére daha
da karmasik hale gelebilmektedir. Birincil kas iskelet sorunlarini, pozisyon, postiir ve hareket
ile etkilenen anormallikler, denge ve koordinasyon bozuklugu, kuvvet azlig1 ve selektif motor
kontrol kayb1 icerir. Bunun yani sira kas kontraktiirleri ve kemik deformiteleri de ikincil kas

iskelet sorunlarini olusturur (Blair ve Cans, 2018; Kulaksizoglu, 2015; Miller, 2020).

2.2. Serebral Palsinin Sikhg ve Etiyolojisi

Diinyada SP insidans1 1000 canli dogumda 2-3’tiir (Oskoui ve digerleri, 2013; Sewell
ve digerleri 2014). Ulkemizde yapilan bir prevelans ¢alismasinda SP’li olma olasilig1 1000 canli
dogumda 4,4 (Serdaroglu ve digerleri, 2006), Amerika’da yapilan bir ¢alismada ise 3,6 olarak
saptanmistir (Yeargin- Allosopp ve digerleri, 2008). Amerika’da yapilan bagka bir ¢alismada
ise 278 bebekten birinin SP tanisi aldigr bulunmustur (Hurley ve digerleri, 2011). Literatiirde

SP siklig1 ile ilgili giincel ¢alismaya rastlanmamastir.
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SP prevalansi, gebelik yas1 ve dogum agirligi ile giiglii bir sekilde iligkilidir. Zamaninda
dogan ¢ocuklarda goriilme oran1 1000 canli dogumda 1 iken, orta derecede erken dogan
cocuklar i¢in (32-36 gebelik haftasi) goriilme orani1 7-10 kat ve ¢ok erken dogan ¢ocuklar i¢in
(gebelik yas1 32 haftadan once) 60 kat daha yiiksektir (Oskoui, 2013a, 2013b). Prevalans
erkeklerde kadinlara gore 1,35 kat daha fazladir (Reid ve digerleri, 2016).

SP’de norolojik bulgularin gelismesi zaman aldigi i¢in erken tan1 gecikir. Hasta kayitlari
incelenerek yapilan bir ¢alismada SP’nin en erken tanilama yasinin dort, en uygun tanilama
yasinin ise bes oldugu bildirilmistir. SP’nin tipine bagli olarak 6zellikle belirgin bulgular1 olan
cocuklar daha kiiciik yaslarda da tanilanabilir (Blair ve Cans, 2018). Saglik veri tabanlarinda
SP’yi tanilamaya yonelik vaka onayli algoritmalarin olmamasi ve tani kodunun yanlis
siiflandirilabilmesi, goriilme oraninda farkliliklar meydana getirmektedir. Bu nedenle SP
tanisina dahil edilmek i¢in uygun olan ya da olmayan ¢ocuklarin ortak 6zellikleriyle ilgili fikir

birligi saglanmasi 6nemlidir (Amankwah ve digerleri, 2020; Miller, 2020).

SP etiyolojisinde %70-80 prenatal, %10-20 natal ve %10 postnatal faktorler rol oynar
(Amankwah ve digerleri, 2020; Blair ve Cans, 2018; Miller, 2020). Prenatal faktorler servikal
yetmezlik, kanama, intrauterin enfeksiyonlar, ¢ogul gebelik, serebral disgenezi, plasental
anomaliler, preeklampsi, ilag kullanimi, damar i¢i pihtilasma, maternal hiper / hipotansiyon,
diyabet gibi annedeki hastaliklardir. Natal faktorler, prematiirelik, diisik dogum agirligi,
plesanta previa, ablasyo plesanta, vajinal kanamalar, anormal presantasyon, kordon dolanmasi,
yenidogan enfeksiyonlari, prematiire bebeklerde yiiksek doz steroid kullanimi, korioamnionitis,
erken membran riiptiirii, diisiik apgar skorudur. Postnatal faktorler ise, hipoglisemi,
intrakraniyal kanama, polisitemi, hipoksik iskemik ensefalopati, santral sinir sistemi
enfeksiyonlari, trombofili ve tekrarlayan konviilsiyonlardir (Amankwah ve digerleri, 2020;
Blair ve Cans, 2018; Miller, 2020; Yakut, 2010).

2.3. Serebral Palsinin Fizyopatolojisi

Serebral palsi, iist motor néronlarin hasarlanmasi ya da lezyon gelismesi sonucu olusur.
Ust motor noéronlar istemli hareketleri baslattigi gibi, alt motor ndron islevlerini de
dengeleyebilmek igin baskilar. Ust motor ndronlarda meydana gelen hasar, baskilayici
gorevlerini ve korteksten gelen uyarilar1 azaltarak kas tonusunu bozar. Bu durum alt ve {ist

motor ndronlar1 olumsuz etkiler. Bunun sonucunda SP’li ¢ocukta otoregiilasyon bozuklugu,
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hipoaktivite, hiperaktivite ve hareket kontroliinde sorunlar goriilebilir (Blair ve Cans, 2018).
Hiperaktivite durumunda kas tonusu ve derin tendon refleksi artarken, hipoaktivite durumunda

ise kas giigsiizliigii ve hipotoni olusur (Blair ve Cans, 2018; Yakut, 2010).

Bazi arastirmalarda tiimor nekroz faktor-a, indiiklenebilir nitrik oksit sentaz, lenfotoksin
60, apolipoprotein E, interlokin-6, interlokin-8, metilentetrahidrofolat rediiktaz, protrombin ve
platellet aktivator inhibitdr genlerindeki genetik polimorfizmlerin bireyin SP duyarlilig1 igin
farkli etkiler gosterdigi belirtilmektedir. Ancak SP ve genetik iliskisini inceleyen arastirma
sayist smirli oldugundan mevcut kanitlar yeterli degildir. SP ve genetik iliskisini inceleyen
calismalarin yaygilastirilmas: ve arttirilmasi, genetik etiyolojinin aydinlatilmasina katki
saglayabilir. Sonug olarak genetik danigmanlik ile birlikte SP’li ¢ocuklarin ve ailelerinin

bilgilendirilmesine yardimci olabilir (Glimiis, 2016; Wu ve digerleri, 2011).
2.4. Serebral Palsinin Klinik Simiflamasi

SP etiyolojik, noropatolojik, klinik ve fonksiyonel kisitlamanin siddetine gore
siniflandirilmaktadir. Giiniimiizde en fazla klinik tipe gore siniflandirma yapilmaktadir (Blair
ve Cans, 2018; Yakut, 2010). Klinik tip siniflandirma igerisinde spastik, diskinetik, ataksik ve
miks tip yer almaktadir. Baz1 kaynaklarda hipotonik tip de dahil edilmektedir (Bevans ve
Tucker, 2020; Himmelmann ve Panteliadis, 2018).

= %
% SBe %&}izé

Serebral kortekteki hasar Bazal gangliyonlardaki Serebeltum hasarina Kansik, iki veya
veya gelisimsel farkliiklar hasara baglt olarak kontrol bagh zayf denge ve daha fazla tipin
ile-iﬁsicili (spastisite) edilemeyen hareketler koordinasyon (ataksi) kombinasyonu (mix)

(diskineti)

Sekil 1. Etkilenen beyin bdliimlerine gore serebral palsi tipleri

(https://www.gillettechildrens.org/ Erisim Tarihi: 09.09.2022).
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2.4.1. Spastik Tip Serebral Palsi

Etkilenen ¢ocuklarin dortte iigli sik rastlanan spastik tip SP’dir. SP’li ¢ocuklarda
merkezi sinir sisteminin iskelet kaslar1 izerindeki kontroliiniin hasarlanmasi sonucunda olusan
ve sik rastlanan spastisite problemi goriiliir. Spastisitesi olan ¢ocuklarda kas tonusunda artis,
giicsiizliik, zayif koordinasyon ve hiperaktif refleksler gibi bir¢cok bulgu goriiliir (Basarir, 2013;
Blair ve Cans, 2018; Himmelmann ve Panteliadis, 2018). Bu durumda kol, bacak, gévde ve
basta kontrolii saglayan kaslar etkilenir; etkilenen ekstremitede kas kisaliklar, kas sertligi ve
elastisitesinde sorunlar goriiliir (Livanelioglu ve Giinel, 2009). Ozellikle yiiriirken makaslama
hareketine sik¢a rastlanir. Cocuk spastik kasin ters yoniindeki hareketleri yapamaz. Erken yasta
tanilamanin yapilmamasi, tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerinden zamaninda yararlanilmamasi
sonucunda ¢ocugun yasami olumsuz etkilenerek kalici1 sorunlar goriilebilir (Bevans ve Tucker,
2020; Blair ve Cans, 2018; Himmelmann ve Panteliadis, 2018).

Spastik tip, etkilenen ekstremitenin yeri ve sayisina gore hemipleji, dipleji, kuadripleji
ve monopleji olarak siniflandirilmaktadir. Hemiplejide viicudun aymi yarisinda iist ve alt
ekstremitede etkilenim vardir. Viicudun diger yarisinda ise gozle goriiliir bir problem
bulunmamaktadir. Cogunlukla viicudun sag tarafinda tutulum goriiliirken, iist ekstremiteler alt
ektremitelere gore daha kotii etkilenim gosterir (Blair ve Cans, 2018). Diplejide ise birincil
etkilenim alt ekstremitelerdedir. Bazen iist ekstremiteler, gévde ya da bas ve boyun kismi da
etkilenebilir. En kotii prognoza sahip olan kuadriplejide ise dort ekstremitede de tutulum soz
konusudur. Cocuk basini1 kontrol etmede, oturmada ve yiirimede ciddi sorunlar yasar. Yataga
tam ya da yar1 bagimlidir. Ender rastlanilan ve en az ekstremite tutulumunun gergeklestigi
monoplejide ise sadece bir ekstremitede tutulum vardir. Diger SP tiplerine oranla hastalarin
yagsam kalitesinde ciddi bir etkilenim s6z konusu degildir (Bevans ve Tucker, 2020; Blair ve
Cans, 2018).
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Hemipleji Dipleji Kuadripleji Monopleji
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Sekil 2. Spastik serebral palsi tipleri

(https://www.gillettechildrens.org/ Erisim Tarihi: 09.09.2022)
2.4.2. Diskinetik Tip Serebral Palsi

Diskinetik tip SP’de istemsiz, anormal, tekrarlayic1 ve kontrol edilemeyen hareketler
gortliir (Bevans ve Tucker, 2020; Livanelioglu ve Giinel, 2009). SP’li ¢ocuklarin %6-15’ini
olusturur (Himmelmann ve digerleri, 2009). Bazal ganglionlarda lezyon olugmasi nedeniyle bu
tipe 6zgii tonus anormallikleri, koordinasyon ve postural kontrol sorunlar ortaya ¢ikar. Ust ve
alt ekstremitelerin yan1 sira agiz ve yiiz bolgesinde de istemsiz hareketler goriilebilir.
Anksiyetenin fazla olmasi durumunda istemsiz hareketlerin siddeti daha da artar. Cocukta
atetoz (istemdis1 hareketler), korea (bas, boyun ve herhangi bir ekstremitede ani, hizli, amagsiz
hareketler), rijidite (bas, govde ve ekstremitelerdeki biitiin kaslarin kasili olmasi), tremor
(agonist ve antagonist kaslarin ritmik, kontrolsiiz, istemdis1 ve ardi ardina kasilmasi) ve
ballismus (patlayici sekilde savurmalar) goriilebilir (Bevans ve Tucker, 2020; Himmelmann ve
Panteliadis, 2018; Livanelioglu ve Giinel, 2009).

2.4.3. Ataksik Tip Serebral Palsi

Ataksip tip SP’de denge, koordinasyon ve ince motor hareketlerin kontroliinde bozukluk
vardir. Cocukta hipotoninin yani sira tremor ve dismetri de goriiliir. SP’li cocuklarin %10 unu

olusturur. En belirgin bulgusu denge kayb1 goriilmesidir. Cocugun yliriiyiislin ataksik olmasi
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taniy1 netlestirir (Bevans ve Tucker, 2020; Blair ve Cans, 2018; Himmelmann ve Panteliadis,
2018).

2.4.4. Miks Tip Serebral Palsi

Miks tip SP’de tiim SP tiplerinin 6zellikleri goriilebilir. Cocukta ayni anda spastisite,
distoni ve atetoid hareketler goriilebilir (Livanelioglu ve Giinel 2009). SP’1i ¢ocuklarin %11’ini
olusturur. Genellikle spastik - diskinetik, spastik - ataksik ve diskinetik - ataksik sekilde goriiliir.
Tanimlanamayan bagka alt gruplar1 da bulunmaktadir. Hastalarin siniflandirilmasinda yaganan
belirsizlikten dolay1 bazi gocuklarin spastik ya da miks oldugu konusu net degildir (Bevans ve
Tucker, 2020; Blair ve Cans, 2018; Himmelmann ve Panteliadis, 2018).

2.5. Serebral Palsiye Eslik Eden Bozukluklar

SP’de temel sorun motor bozukluk olsa da siklikla ikincil sorunlar eslik eder. SP’ye
zihinsel yetersizlik, epileptik nobetler, agri, salya akmasi (siyalore, hipersalivasyon), disfajinin
yani sira dis, isitme, iiriner, gorme, kas iskelet, solunum, gastrointestinal, oral-motor, uyku ve
davranigsal sorunlar eslik eder (Chambers ve Chambers, 2020; Kahraman Berberoglu ve
Calisir, 2020). Tabloya eklenen bu sorunlarin siddetini, primer beyin hasari1 ve sonucunda
olusan motor, duyu ve zihinsel yetersizlik etkiledigi gibi ¢ocugun bakimini Gstlenen kisiler,
egitimciler ve yasanilan ortama ait 6zelliklerin etkilesimi de belirler. Bu durum ¢ocugun genel
saglhigini, islevlerini, sosyal yasantisini, konfor, uyku ve yasam kalitesini onemli derecede
etkiler (Chambers ve Chambers, 2020; Ferriero ve Arn, 2020; Kahraman Berberoglu ve Calisir,
2020; Mesci ve digerleri, 2015; Miller, 2020).

Epileptik nobetler; SP’li g¢ocuklarin %35-62'sinde goriilen, SP’nin 6nemli bir
komorbiditesidir. Epilepsi tanis1 nobet tekrarlama olasiliginin degerlendirilmesi basta olmak
tizere klinik seyir ve EEG bulgular ile konulur. Epilepsiye Kars1 Uluslararas: Birlik (The
International League Against Epilepsy-ILAE)’e gore bir kisi, 24 saatten daha uzun araliklarla
bir ya da iki provoke edilmemis veya refleksif nobet gecirmis ve sonraki 10 yil i¢inde ndbeti
%60'tan fazla tekrarliyorsa epilepsi varligi sorgulanir. SP’li gocuklarda morbiditenin 6nemli bir

kismindan sorumlu olan epilepsi, hastaneye yatislarin 6nde gelen nedenidir (Falchek, 2020).
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Young ve digerlerinin (2011) 1064 SP’li ¢ocuk ve geng eriskin ile yaptiklar: retrospektif bir
calismada, epilepsi ¢ocuklarda hastaneye basvurularin %12,8'inden, adélesanlarda ise
%7,5'inden sorumlu bulunmustur. Epilepsi, SP’li ¢ocuklarda en sik hastaneye yatis nedenini
olusturmustur (Miller, 2020).

SP’1i ve epilepsili ¢cocuklarin ¢cogu ilk nobetlerini yasamlarinin ilk yilinda gegcirirler.
Cogunlukla kuadripilejik ve hemiplejik SP’li cocuklarda epilepsiye sik rastlanir. Antikonviilsan
ilag se¢iminde nobet semiyolojisi ve beklenen yan etkilerin degerlendirilmesi 6nemlidir.
Spesifik epileptik sendromlar (6zellikle infantil spazmlar ve Lennox-Gastaut sendromu) SP’li
cocuklarda yaygindir. Ciddi bir problem olmasina ragmen {i¢ yillik tedaviden sonra hem ndbet

kontrolii hem de nobet remisyonunun saglanma olasilig: yiiksektir (Falchek, 2020).

Epilepsisi olan SP’1i ¢ocuklarda salya akma, uyku problemleri ve beslenme problemleri
goriilebilir (Coppola ve digerleri, 2012; Romeo ve digerleri, 2014). Ayrica osteoporoz da
goriilebilir. Ozellikle fenitoin ve fenobarbital gibi antikonviilsanlarin kullanimi ile anormal
kemik mineral yogunlugu goriilmektedir. SP’li ve epilepsili hastalarda, tek basina SP’li
hastalara kiyasla anormal kemik mineral yogunlugu saptanmistir (%70,2'ye karst %42,5).
Bunun bir sonucu olarak diisiik serum D vitamini diizeyi (ilacin bir grup enzim sistemine
baglanarak D vitamini metabolizmasini hizlandirmasi sonucu), kemiklerde kitle kaybi, kaslarda
yorgunluk, uyku problemleri ve yetersiz mineral diizeyi ¢ocuklari etkilemektedir (Coppola ve
digerleri, 2012; Mesci ve digerleri, 2015).

Nobetlerin kontrol edilmesi gocugun fiziksel, duygusal ve zihinsel sagliginin korunmasi
acisindan onemlidir. Antiepileptik ilaglarin diizenli kullaniminda ndbetlerin yiiksek oranda
Onlenebildigi goriilmektedir (Tekin, 2016). Antiepileptik ilaglarin kullaniminin yani sira
ketojenik diyet ve epilepsi ameliyatlar1 gibi ilag dis1 tedaviler her bireyin epilepsi tipinin
ozelliklerine bagli olarak, epilepsisi olan SP’li cocuklara uygun sekilde uygulanmalidir. Ayrica
nobet sirasinda cocuklar diisme ve yaralanma riski agisindan degerlendirilmeli ve gerekli

onlemler alinmahidir (Falchek, 2020).

Zihinsel yetersizlik; SP'li cocuklarda giinliik yasam aktivitelerini, bakim yiikiinii, yagsam
kalitesini, tedavilerin etkinligini ve uzun omirliiliigii etkileyen 6nemli ve yaygin goriilen bir
bozukluktur (Reid ve digerleri, 2018). SP’li gocuklarda 6n ve orta beyindeki hasarlar ve kortikal
subkortikal lezyonlar ¢ocukta zihinsel yetersizlige yol acarak 6grenme problemlerine sebep
olmaktadir. SP'li ¢ocuklarda zihinsel yetersizlik gelisme sikligi %40 ile %65 arasinda
degismektedir (Leach ve digerleri, 2014; Tiirkoglu ve digerleri, 2017). Spastik kuadriplejik ve

11



ataksik tipteki SP’li ¢ocuklarda zihinsel yetersizlige sik rastlanir (Reid ve digerleri, 2018).
Ayrica epilepsi ile zihinsel yetersizligin derecesi arasinda da iliski vardir. Ozellikle hemiplejili
ve diplejili SP’li g¢ocuklarin epilepsi ile iliskili zihinsel kapasiteleri de azalir (Gajewska ve
digerleri, 2014). Epilepsi ile iliskili uyku sorunlar1 giinliik yasam aktivitelerini yerine getirme
ve katilimda yetersizliklere yol acarak ¢ocugun dgrenme firsatlarindan yararlanmasina engel

olabilir (Dutt ve digerleri, 2015).

Konusma problemleri; SP'li gocuklarin yaridan fazlasinda goriiliir (Darling-White ve
digerleri, 2018). Konusma iiretimi, girtlak, velofaringeal ve artikiilator hareketlerle birlikte
solunumun senkronize olarak dongiisiinii igerir. SP’li ¢ocuklarda ise bu islevlerden herhangi
biri sorunlu olabilir. Konusmay1 etkileyen motor bozukluklar arasinda dizartri/anartri ve
dispraksi/konusma apraksisi yer alir. Dizartri, konusma kas sisteminin yavas, zayif, kesin
olmayan ve/veya koordine olmayan hareketleriyle karakterizedir. Apraksi/dispraksi, konusma
hareketlerinin motor planlamasinda ve programlanmasinda bir bozukluk ile karakterizedir
(Nordberg ve digerleri, 2013). Konusma yetenegi; SP'nin tipi, kaba motor islevi, zihinsel
yetersizlik varligi, beyin gelisimi ve lezyonlarinin lokalizasyonu ile ilgilidir (Nordberg ve
digerleri, 2013). Andersen ve digerleri (2008) SP tipi ile konugma yetenegi arasinda bir iliski
saptamistir. Monoplejik spastik SP'li ¢ocuklarin %90’ normal veya anlasilir konustugu,
diskinetik SP'li ¢ocuklarin ise %97'sinin agir konusma bozuklugunun oldugu veya hig

konusamadig1 tespit edilmistir (Andersen ve digerleri, 2008).

Beslenme bozuklugu, oral-motor ve gastrointestinal sistem sorunlart; SP’li
cocuklarda sik rastlanmaktadir. Cocuklarda yetersiz gida alimi, hareketsizlik, oral-motor
disfonksiyon, motor gerilik, spastisite, hipotoni, ilkel reflekslerin devam etmesi ve
enfeksiyonlardan dolay1 gelisim geriligi, reddedici beslenme davranisi, oral-motor disfaji,
gastroozofageal reflii ve beslenme bozuklugu sik goriilmektedir. Beslenme bozukluklarindan

dolay1 da malniitrisyon olusabilmektedir (Yakut, 2010).

SP’li ¢ocuklarin ¢ogunda beslenme giicliikleri konstipasyon, kusma, gastrodzofageal
reflii, orofaringeal islev bozuklugu ve kabizlik gibi gastrointestinal problemler vardir (Trivic ve
Hojsak, 2019). Yutma mekanizmasmin zayif kontrolii, hipotoni, hiperaktif dgiirme refleksi,
giligsiiz emme gibi bircok motor problem nedeniyle beslenme bozuklugu, biiyiime ve gelisme
geriligi goriilmektedir (Unsan ve Tek, 2017). Oral beslenme, olgun bir emme yetenegi ve emme
ile nefes alma ve yutmanin koordinasyonunu gerektiren bir siirectir (Tamilia ve digerleri, 2014).
SP’li ¢ocuklar genellikle emmede zorluk ¢ekerler. Besleyici emme, bebeklerin hayatlarinin ilk

alt1 ayinda beslenmeleri ve hayatta kalmalar i¢in gerekli organize bir siirectir. Bir bebegin
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giivenli ve basarili bir oral beslenme ger¢eklestirememesi, merkezi sinir sisteminin
olgunlasmamis oldugunun belirtisidir (Tamilia ve digerleri, 2014). SP'li gocuklardaki beslenme
giicliikleri, malniitrisyonun patogenezinde énemli rol oynar ve biliyiime geriligi riskini artirir
(Karim ve digerleri, 2019). Motor bozukluklarin siddeti arttik¢a ¢ocugun oral-motor ve
beslenme sorunlarinin siddeti de artar (Kuperminc ve Stevenson, 2008). Fiziksel biiyiime,
cocuklarda saglik ve iyilik halinin temel bir dl¢iisiidiir. Bliyiime geriliginin yani sira, yetersiz
beslenme sonucunda ¢ocukta bagisiklik ve serebral islevlerde zayiflama, yara iyilesmesinin
giiclesmesi, dolasim sisteminde bozulma ve solunum kas giiclinde azalma goriiliir (Trivic ve
Hojsak, 2019). SP'li her ti¢ ¢ocuktan ikisinde orofaringeal disfaji goriiliir. Bu durum sadece
beslenme durumlarini degil, ayn1 zamanda solunum islevlerini ve ebeveyn stresini de etkiler
(Benfer ve digerleri, 2017). Yapilan bir ¢alismada SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin beslenmeyi
stresli olarak bildirdigi, artan kaba motor bozulma siddetiyle ebeveyn stresinin dogru orantili

olarak arttig1 tespit edilmistir (Ayaz Tas ve Cankaya, 2018).

Dis problemleri; SP’li ¢ocuklarda dis minesi problemleri, dis ¢iirtikleri, malokliizyon
bozukluklar1 ve diseti hipertrofisi gibi sorunlar meydana gelebilir. Hiperbilirubinemi,
antiepileptik ila¢ kullanimi, beslenme bozukluklari, spastisite ve ¢ocukta var olan diger

nedenler dis problemlerine yol agabilir (Giiltekin ve Olmez, 2016).

Stoopler (2014) saglikli cocuklar arasinda dis hekimine muayene olma oranin %40,
SP’li ¢ocuklarda ise %25 oldugunu saptamistir. Cocukta SP varlig1 dogrudan dis problemlerine
neden olmayabilir. Ancak SP ile iligkili tim faktorler SP'li ¢ocuklarin yasam kalitelerini
olumsuz etkileyerek ¢ocugun dis problemlerine yatkin hale gelmesine neden olmaktadir. Jan
ve Jan (2016), bu durumu asagidaki predispozan faktorleri bilinen mekanizmalarla
iliskilendirmistir:

» Motor giigsiizliik ve biligsel gecikme => agiz hijyeninin azalmasi, bakiciya ve dis

ekibine bagimlilik

* Psodobulbar etki (yalanci bulbar felg) => salya akmasi, ¢igneme ve yutma sorunlari

« Gastrodzofageal reflii hastaligi (GORH) = kusma, mine erozyonu, regiirjitasyon,

aspirasyon
* Yetersiz beslenme => yetersiz kalsiyum alimi, D vitamini eksikligi

Calismalarda, SP'li ¢ocuklar SP’li olmayan ¢ocuklar ile karsilastirildiginda daha fazla

¢lirigii oldugu ve buna bagl olarak daha fazla dis ¢ekimi yasadiklar1 goriilmiistiir (De Camargo

13



ve Antunes, 2008; De Carvalho ve digerleri, 2011; Levy, 2020). Bununla iliskili olarak dis
clirigii resterosyonlarina daha fazla ihtiya¢ duyduklar gosterilmistir. Bu ¢ocuklarda ciirtik
insidansinin artmasinda rol oynayan faktorler arasiinda néromiiskiiler problemler, orofasiyal
bolgede yapisal degisiklikler, beslenme problemleri ve agiz hijyenini saglamada zorluklar
sayilabilir (Abanto ve digerleri, 2012). Calismalarda, azalan el becerisi nedeniyle vakalarin
%73,1'inde agiz hijyeni bakicilar tarafindan yapildigindan, SP tipi ile dis firgalama siklig1
arasinda anlamli bir iliski bulunamamistir (De Camargo ve Antunes, 2008; De Carvalho ve
digerleri, 2011). Kuadriplejik ¢ocuklarda hemiplejik ¢ocuklarin iki kati1 kadar ¢iiriik-eksik-
dolgulu dis oldugu saptanmistir. Bu durum nérolojik hasarin siddeti arttik¢a oral problemlerin
arttigini diisiindiirmektedir (Santos ve Nogueira, 2005). SP’li ¢ocuklarda agiz ve dis sagliginin
korunmasi i¢in erken dis tedavisi ve evde diizenli agiz bakimi yapilmalidir. Ebeveynler, SP'li
cocuklarda goriilebilecek malokliizyon, bruksizm, salya akmasi ve disfajiden kaynaklanan
yaygin dis tas1 ve tiikiiriik birikmesi konularinda bilgilendirilmelidir. Ayrica diisme, yaralanma
vb. kaza nedeniyle iist 6n dislerin kopmasi basta olmak tizere travmatik dis yaralanmalarinin
SP’li ¢ocuklarda sik goriildiigii géz Oniine alindiginda evlerde bir dis koruma kiti
bulundurulmalidir. Béylece aviilse olmus bir disi, dis hekiminin zamaninda yeniden implante

etme sansi artacaktir (Levy, 2020).

Isitme problemleri; SP’li cocuklarda preterm dogum, yenidogan menenjiti, kullanilan
ilaglar, enfeksiyonlar, kernikterus, hipoksik iskemik ensefalopati gibi nedenlerden kaynakli
isitme problemleri goriilebilir. Bir ¢alismaya gére SP'li hastalarin %39’unda bir dereceye kadar
isitme kaybi oldugu saptanmistir (Weir ve digerleri, 2018). Isitme kaybi tanimlarindaki
farkliliklar nedeniyle isitme kaybina sahip SP'li cocuklarin sayist muhtemelen yetersiz
bildirilmektedir (Hidecker, 2011). SP'li gocuklarin en az %7'sinde “orta ila ileri diizeyde” igitme
kaybr vardir (Reid ve digerleri, 2011). Ancak “hafif” olarak adlandirilan isitme kaybi bile
¢ocugun iletisimini etkileyebilir (Hidecker, 2011). Bu nedenle, SP'li cocuklarin isitme kaybini
dislamak i¢in odyologlar tarafindan isitme problemlerinin erken tespit edilebilmesi énemlidir

(Reid ve digerleri, 2011).

Uriner problemler; SP'li cocuklarin ve yetiskinlerin yarisindan fazlasi en az bir alt
tiriner sistem semptomu yasar (Samijn ve digerleri, 2017a). SP'li hastalarda idrar kagirma bagta
olmak iizere idrar yolu enfeksiyonlar1 veya mesaneyi bosaltmada zorluk gibi diger semptomlar
da ortaya cikabilir. Ozellikle sinir sisteminde meydana gelen hasardan dolayr ndrojenik
mesaneye, idrar birikimi sonucunda da idrar yolu enfeksiyonlarina sikg¢a rastlanir. Bir

aragtirmada, Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS) (Resim 1) seviye 4 ve 5
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olan ¢ocuklarin iiriner inkontinansa sahip olma olasiliginin énemli dl¢iide daha yiiksek oldugu
saptanmistir (Samijn ve digerleri, 2017b). KMFS seviyesinin artmasi hareketin azalmasina ve
yardimci ara¢ kullanimina duyulan ihtiyacin artmasina sebep olmaktadir. Hareket kabiliyeti
kisith ¢ocuklarin tuvalete ulasmasi daha uzun sirer. El becerisi kisith olanlar tuvalette
soyunmakta zorlanirlar. Ani idrara ¢ikma durumu goz Oniline alindiginda cocuklarda
inkontinans gelismesi kacinilmazdir. SP yasam boyu siiren bir durum oldugundan, iiriner islev
bozuklugu morbiditesi énemlidir. Idrar yolu semptomlarii anlamak ve yonetmek, ¢ocuk ve
ebeveynlerinin saglik durumunu ve yasam kalitesini iyilestirmeye yardimci olabilir (Samijn ve

digerleri, 2017a, 2017b).

SP’li ¢ocuklarda iiriner problemlerin dnlenmesinde ¢ocukta var olan bulgulara gore
kisisel bir tedaviye gidilmelidir. Medikal tedavi, kabizligin yonetimi, beslenme ve hijyen
konularinda davramis degisikligi ve aralikli kateterizasyon ile mesanenin bosaltilmast
saglanabilir. Siddetli motor problemleri olan ¢ocuklarda kontinansin siirdiiriilmesinde etkin
iletisim, uygun ¢evre, ekipman ve personel destegi gerekebilir. Cocuklarin tuvalet ihtiyacini
giivenilir bir sekilde iletebilmesi durumunda etkili bir kontinans saglanabilir. Baz1 SP’li
cocuklarda tuvalet egitimi, normal gelisen gocuklara gore daha ge¢ gerceklesebilir. Tuvalet
egitiminde basari, entelektiiel kapasiteye, motor bozuklugun derecesine ve iletisim yetenegine
baglidir. Cocuklarda alt iiriner sistem semptomlari, 6zellikle de iiriner inkontinans yaygindir.
Alt Griner sistem semptomlart Ve idrar yolu enfeksiyonu 6ykiisii varsa veya ¢ocukta 8 yasina
kadar spontan mesane kontrolii olusmadiysa bir iirologa basvurulmahidir (Ramachandra ve
Figueroa, 2020; Samijn ve digerleri, 2017a, 2017b).

Gorme problemleri; SP’li ¢ocuklarda degerlendirilmesi gereken 6nemli bir alandir ve
¢ocugun yasami boyunca 6grenme ve gelismesinde kilit rol oynar. SP’li ¢ocuklarda sasilik,
onemli kirma kusurlari, uyum bozukluklari, optik sinir anormallikleri ve serebral gorme
bozuklugu gibi ¢esitli géorme sorunlarina rastlanmaktadir. Cocuklarda var olan ikincil
problemlerin fazlaligindan dolay1r gorme bozukluklari genellikle tanilanamaz veya fark
edilemez. SP’de okiiler bulgulara %50-85 arasinda rastlanmaktadir (Kurt ve digerleri, 2012).
SP’li her on ¢ocuktan birine korliik veya ciddi gorme bozuklugu tanist konulmustur (Denver ve
digerleri, 2016; Novak ve digerleri, 2012). SP’li ¢ocuklarda gozler bir obje {iizerinde
odaklanamaz ve gozii kontrol eden kaslarda kontrol kayiplar1 olusur. Ozellikle hemiplejik
SP’de gorsel algi bozuklugu ve hemianopi, Spastik SP’de ise strabismus sik goriilmektedir
(Denver ve digerleri, 2016; Novak ve digerleri, 2012).
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SP’li ¢ocuklarin okiiler ve gorsel degerlendirmeleri rutin olarak yapilmalidir. Gorsel
sorunlar yasayan SP’li ¢cocuklar i¢in ¢ok yonlii (isitsel, dokunsal vb.) egitim ve rehabilitasyon

programlar1 gelistirilmesi 6nemlidir (Denver ve digerleri, 2016; Novak ve digerleri, 2012).

Solunum problemleri; SP’li gocuklarda atelektazi, pnédmoni ve bronsektaziye sik
rastlanir. Ayrica sekresyon artisi, giiriiltiilii nefes alma, yutma islev bozuklugu, gastroézofageal
reflii, trakeomalazi, laringomalazi, bronkopulmoner displazi, hiyalin membran hastaligi gibi
problemlerle de karsilasilmaktadir. Cocuklarda solunum giigliiklerine birgok faktor etki
edebilir. Kronik, tekrarlayan ve giderek kotiilesen solunum semptomlari olan ve/veya zamanla
artan destege ihtiyagc duyan SP'li hastalarda trakeostomi tiipii yerlestirilmesi gerekebilir.
Yapilmis bir ¢alismada agir engeli olan gocuklarin ¢gogunlugunun 6liim nedeni pnémoni ile
iligkili bulunmustur. Yasamaya devam eden c¢ocuklarda ise solunum sistemi problemleri ile
iliskili yasam kalitelerinde ciddi azalma goriilmiistiir (Prastiya ve digerleri, 2018). Cocuga
yapilacak miidahaleler, 6ncelikle cocugun yasam kalitesini optimize etmeyi amaglamalidir. Bu

noktada ebeveynlerin goriisleri ve refahi da dikkate alinmalidir (Chambers ve Chambers, 2020).

Uyku problemleri; SP’li ¢ocuklarda normal ¢ocuklara gore daha sik goriilmektedir.
Yapilan ¢aligmalarda bu oran %23-50 arasinda bulunmustur (Sandella ve digerleri, 2011,
Simard-Tremblay ve digerleri, 2011). Uyku bozukluklari, uygunsuz ve diizeltilemeyen viicut
pozisyonu, hava yolu tikanmasi, agr1, kas spazmlari, istem dis1 hareketler, basing hissi, sicaklik,
terleme, yutma ya da sindirim sistemi problemleri, uyku sirasinda ndbet, uygun olmayan
ortezler, eslik eden ikincil problemler ve tedavilerinin yan etkileri, uykuya dalma giigliikleri ve
edinilmis aligkanliklarin devam ettirilememesi, uykuyu siirdiirmede yasanan problemler
nedeniyle olabilir (Sandella ve digerleri, 2011; Simard-Tremblay ve digerleri, 2011).
Glossopitozis (dilin geriye diismesi), makroglossi (dil biiyiikliigii), gastro6zofageal reflii ile
iliskili aspirasyondan kaynakli uyku siiresince apne ve hipopneler goriilebilmektedir (Blair ve
Cans, 2018).

Newman ve digerlerinin (2006) yaptig1 ¢alismada ortalama yaslar1 dokuz olan 173 SP’li
cocugu gozlemlediklerinde, hasta grubun %?23’iinde kontrol grubunun ise %5’inde patolojik
uyku sorunlarina rastlanmistir. SP’1i ¢ocuklarin %14’linde uykuya dalma ve siirdiirme zorlugu,
%15’inde uyku sirasinda solunum sorunlari, %11’inde gilindiiz asir1 uyuklama davranist
saptanmustir. SP ile birlikte aktif epilepsisi olan ¢ocuklarda uyku bozukluklari olasiliginin
onyedi kat arttig1 saptanmustir. Spastik kuadriparezi, diskinetik SP ve agir gorme bozuklugu ile
uyku sorunlari arasinda yiiksek korelasyon saptanmistir (Newman ve digerleri, 2006).

Epilepsinin yani sira antiepileptik ilaglarin da uyku kalitesini etkiledigi goriilmiistiir.
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SP’li ¢ocugu olan ebeveynlere SP’ye eslik eden problem varligi, yardimci arag
kullanimi, algi-ortez varligl, ¢ocugun beslenme durumu, uykuda ve uyandiktan sonraki
davranigi, yattig1 yatagin 6zellikleri, yatis pozisyonu, uykuya dalis sekli, gece ve giindiiz uyku
stiresi ve saati konusunda uyku aliskanliklarin1 ve uyku sorunlarini belirlemeye yonelik sorular
sorulmalidir. Uyku sorunlarmin ¢6ziimiinde, uykuya etki eden faktorlerin farkinda olunmali,
ailenin yararli uygulamalarin1 destekleyerek bakima katilmalar1 saglanmali ve zararl
uygulamalarin ¢ocugun gelisimi ve genel sagligi iizerindeki olumsuz etkileri engellenmelidir

(Swendseid ve Nardone, 2020).

Salya akma problemi; SP’li ¢ocuklarda sik rastlanmaktadir. Salya akmasi agiz
salgilarint kontrol edememe, yutamama ve bunun sonucunda agiz boslugundan kontrolsiiz
dokiilmedir. Onden ya da arkadan salya akmasi gergeklesebilir. Onden salya akmasi, asiri
tikiirigiin dudagin 6tesine dokiilmesini ifade eder. Arka salya akmas, tiikiiriik faucial isthmus
yoluyla posterior olarak dokiildiigiinde meydana gelir (Sabado ve Owens, 2020). Asir1 tiikiiriik
sizintisi, tahris olmus yiiz ve/veya boyun derisine, hos olmayan kokuya, perioral enfeksiyona,
hijyen sorunlarina, ciltte iritasyona, dis minesi erozyonuna ve hatta dehidrasyona neden olabilir.
Oral kavitenin 6n bolgesinde diger bolgelere gore daha fazla tiikiirtik birikir. Agiz digina salya
akmasi, yetersiz ¢ene kapanmasi, basini tutamama gibi postural sorunlar, zayif oral kas tonusu,
zayif dudak kapanmasi ve yutkunma mekanizmasindaki fonksiyon bozuklugu sonucunda

olugsmaktadir (Kirzioglu ve Bayraktar, 2018; Sehrawat ve digerleri, 2014).

Disfaji; obstriiksiyon veya zayiflik nedeniyle anormal yutma seklidir. SP’1i ¢ocuklarda
disfaji genel motor ve oral-motor islev yetersizligi, tonus ve biligsel bozukluktan
kaynaklanabilir (Ozdemir ve Cekin, 2011). Disfajiye gastrodzofageal reflii, bagirsak
dismotilitesi, kotli beslenme, gelisme geriligi ve biiylime geriligi eslik edebilir. Siddetli SP’si
olan c¢ocuklarda disfaji nedeniyle aspirasyon sonucu oliim goriilebilir. Bu nedenle disfaji

gelisen hastalarda enteral beslenme yontemleri tercih edilebilir (Rosario, 2020).

Agry; SP’li ¢ocuklarda siklikla rastlanir. Hastanede yatan SP'li ¢ocuklarda agri
etiyolojisi ¢ok yonliidiir (Blair ve Cans, 2018). Agri, SP ile iliskili kas-iskelet sistemi
bozukluklarindan, cerrahi miidahalelerden ve rehabilitasyon hizmetlerinden kaynaklanabilir.
Sozel iletisim kurabilen SP'li ¢ocuklarin %60'mda, kuramayanlarin ise %73"linde agri
goriildiigii saptanmistir (Doralp ve Bartlett, 2010; Parkinson ve digerleri, 2013). Agr1, kas-
iskelet sistemi (eklem subluksasyonu, osteopeniye ikincil kiriklar vb.), norolojik (spastisite,
distoni, hipertoni vb.) ve gastrointestinal (6rn. gastroozofageal reflii, kabizlik) sistem dahil

olmak {iizere bircok nedenden kaynaklanabilir (Kingsnorth ve digerleri, 2015; Penner ve
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digerleri, 2013). Bu nedenle, SP'li ¢ocuklarda alt ve {ist ekstremitelerde, boyun ve omurgada,
kalgalarda ve pelviste, iist ve alt karin bolgelerinde baslangicta agri1 olabilir. Ayrica
fizyoterapiye yardimci cihazlar, botulinum enjeksiyonlari, major omurga cerrahisi, iist ve alt
ekstremite ortopedik cerrahisi, rekonstriiktif femoral ve/veya pelvik osteotomiler ve intratekal
baklofen pompasi yerlestirme gibi ¢esitli islemler agriya neden olabilir (Penner ve digerleri,
2013). Agn kontrolii SP’li ¢ocuga ve isleme gore bireysellestirilmelidir. Agr1 kontroliinde
kapsamli bakim saglamak i¢in hemsireler, fizik tedavi uzmanlari, fizyoterapistler, cerrahlar ve

ebeveynler ile multidisipliner yaklasim saglanmalidir (Blair ve Cans, 2018).

Davranis problemleri; dikkat eksikligi ile birlikte g¢evreye yansiyan davranissal
bozukluklar, diirtiisel davranislar, karsit olma kars1 gelme davranisi, ige kapanma bozukluklari,
sosyal anksiyete, benlik saygisi sorunlari, depresyon, hiperaktivite, bagimlilik ve inatgilik SP’li
cocuklarda diger ¢ocuklara oranla 3-4 kat daha fazla goriilmektedir. SP’1i ¢ocuklarda iletisim
kurmada yasanan problemler sonucu kendini ifade edememe, asir1 korumaci tutum nedeniyle
evde ve okulda yasanan kisitliliklar, asir1 hosgorii, diger kisilerin 6fkeli, merakli veya alayci
yaklagimlari, sosyal izolasyon, dikkati kendi iizerinde toplama cabasi, kullanilan ilaglar ve
yorucu tedavi siireci davranis bozukluklarina sebep olabilir (Miller, 2020; Shahriari ve
digerleri, 2019). Sosyal davranis bozukluklar1 ve duygusal bozukluklar siklikla birlikte
bulunurlar. Bazi SP’li ¢ocuklarda stereotipik hareketler (sallanma, degisik durus bigimleri,
elleri sallama), agresif davranislar, kendine zarar verme (kafasinmi vurma, saglarini yolma,
dudak, parmak veya ellerini 1sirma), hiperaktivite, iletisim ve etkilesim bozukluklari
goriilebilir. Bu davranig bozukluklar1 sadece tedaviyi etkilemekle kalmaz ayn1 zamanda ¢ocukta
diisiik benlik algisi, gerginlik ve anksiyeteye yol agabilir, sosyal iletisimsel becerilerde
gecikmeyi arttirir ve ¢ocuklarin sosyal katilimini ve topluma karigmasini olumsuz etkiler. SP’li
cocuklarda davranis ve duygu bozukluklarinin tani ve tedavisinde sorunlu davranigin islevinin
aile ve terapi oturumlar: ve okul grubu gibi diger sosyal durumlar baglaminda anlasilmasi,
problem c¢6zme stratejilerinin ve yontemlerinin diizenlenmesi O6nemlidir. Davranigsal ve
duygusal bozukluklarin 6nlenmesinde sadece olumlu ebeveyn ¢ocuk iliskisinin gelistirilmesi
degil, aileleri rahatlatmaya, basa c¢ikma cabalarini ve kaynaklarini giiclendirmeye yonelik
destek verilmesi gerekir. Cocuklarin anaokulu, okul ve bos zaman etkinliklerine katilimlarinin

arttirilmasi onemlidir (Miller, 2020; O’Neil ve Lennon, 2020).

Kas iskelet sistemi problemleri; SP’li ¢ocuklarda yaygindir. SP’li ¢ocuklardaki durus
ve hareket bigimleri etkilenme derecesini agikga gosterir. Cocuklarda stereotipik ilkel
hareketler, kas giigsiizligii, kas tonusunda artis, denge bozukluklari, spastisite ve beceri kayb1
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goriiliir. Spastisite ve motor gerilik nedeniyle kalga ¢ikigi, skolyoz, eklem kontraktiirleri
olusabilir. Yiiriiyiis ve postural bozukluklar gibi ortopedik sorunlara ek olarak osteoporoz ve
bunun sonucunda meydana gelen kiriklar sakatliklara neden olarak yasam kalitesini
azaltabilmektedir (Blair ve Cans, 2018; Chambers ve Chambers, 2020). Kas giigsiizligii ve
dengesizligi, eklem hareket acikliginda azalma, eklem pozisyonlarinin hep ayni olmasi gibi
problemler kaslarin kisalmasina ve eklemlerin yanlis gelismesine neden olur. Etkilenme
derecesi ne kadar agir ve kas tonusundaki artis ne kadar fazlaysa kaslardaki kontraktiir ve
deformite riski de o kadar artar. Kemik ve eklem deformitelerine stereotipik ilkel refleks
paterni, kas tonusunda artis, kas dengesizligi, gocugun agirligi, zemin tepki kuvvetleri, gerilme
stresleri ve yercekimi etki eder (Chambers ve Chambers, 2020). Eklem ve kemik
defortmitelerinin etkileri yiiriiyen ve yiiriiyemeyen ¢ocuklarda farkli olmaktadir. Yiiriiyen
cocuklarda kas ve tendonlarin kisalmasi, patellar instabilite ya da deformiteler, zaten etkilenmis
olan islevleri daha da kisitlar. Yiirliyemeyen c¢ocuklarda deformiteler arttik¢a ¢ocugun
durusunda ve bakiminda sorunlar yaganir. SP’li ¢ocuklarda uzun dénemli yasam kalitesini
arttirmaya yonelik erken ve etkin tedavi sarttir. Cocukta olas1 deformiteler 6nlenmeli, olusmasi
durumunda tedavileri yapilmalidir. Bakim zorluguna ve kemik agrilarina yol acan uzun siire

varolan deformiteler veya kontraktiirlerde palyatif yontemler uygulanabilir (Miller, 2020).

2.6. Serebral Palsinin Tams1 ve Tedavisi

2.6.1. Serebral Palsinin Tanisi

SP’li ¢ocuklarin ebeveynleri genellikle bebeklik doneminde gelisme geriligi nedeniyle
hastaneye basvururlar. Ik bulgu bebegin hipotonik olmasidir. Ug aylikken basini tutamayan,
altinci aylarda donemeyen, sekizinci ayda oturamayan ve on sekiz aylikken hala yiiriiyemeyen
cocuklarin mutlaka SP ve baska noromotor gelisim geriligi yapan sorunlar agisindan

degerlendirilmesi gerekir (Yakut, 2010).

Belirtilerin zamanla belirginlesmesi nedeniyle bir - iki yas arasinda SP’nin erken tan1 ve
ayiric1 tanilamasmin yapilmasi zordur. ilk belirtiler kas tonusu bozukluklari (hipotoni veya
hipertoni), ilkel reflekslerin devam etmesi (moro, asimetrik boyun refleksi vb.) durus ve hareket
bozukluklar1 ve motor gelisim basamaklarinda gecikmedir. Ancak bu belirtiler SP’ye 6zgii

degildir. Bu belirtiler etiyolojisi iyi bilinmeyen fakat iyi klinik seyir gdsteren gegici bir durum
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olabilecegi gibi sadece zihinsel gerilik ve otizm gibi yaygin gelisimsel bozuklugu bulunan

olgularda da gozlenebilir. Yasamin 6-12 aylarinda SP’li olgularda kol ve bacaklarda makaslama

ve artan derin tendon refleksleriyle birlikte spastik hemiplejik ya da hipertonik patern gibi daha

5zgiil belirtiler goriilebilir (Blair ve Cans, 2018).

KMFSS seviye 1

Cocuklar evde, okulda ve disarida yiiriiyebilir.
Tirabzan kullanmadan merdiven c¢ikabilir. Kosma,
ziplama gibi kaba motor yetenekleri sergileyebilir,

(/ 7 = = fakat hiz, koordinasyon ve denge kisitlidir.
/""/Y | NS

n,,/(‘/ " :(‘ >
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KMFSS seviye 2

Cocuklar ¢ogu ortamda yiiriiyebilir ve tirabzana
tutunarak merdiven ¢ikar. Uzun mesafe ya da engebeli
arazilerde, kalabalik veya smirlanmig yerlerde
yirliirken zorluk yasayabilir. Uzun mesafeleri
yiiriitken fiziksel yardimla, tekerlekli yiiriiteg
tekerlekli sandalye ile yiiriiyebilir. Kosma ve ziplama
gibi kaba motor becerileri minimal seviyede yapabilir.

KMFESS seviye 3

Cocuklar ¢ogu ortamda elde tutulan mobilite
cihazi ile yiiriir. G6zlem veya yardim ile tirabzana
tutunarak merdiven ¢ikabilir. Kisa mesafelerde
kendi kendine yiiriiyebilir. Uzak mesafelere
giderken tekerlekli yiiriitec veya tekerlekli
sandalye kullanir.
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KMFSS seviye 4

Cocuklar ¢ogu ortamda fiziksel yardim gerektiren
veya motorlu motilite kullanir. Evde fiziksel
yardimla kisa mesafeleri yliiriiyebilir veya
motorlu motilite veya viicut destek yliriiteci
kullanir. Okulda, disarida manuel bir tekerlekli
sandalye ile tasmnir veya elektrikli tekerlek
sandalye kullanir.

©
:

KMFSS seviye 5

Cocuklar tiim ortamlarda manuel bir tekerlekli
sandalye ile taginir. Cocuklarin yer¢cekimine karst
basini dik tutma, gévde postiirlerini siirdiirme ve
bacak ve kol hareketlerini kontrol etme
yetenekleri kisitlidir.

Resim 1. Kaba motor fonksiyon siniflandirma sistemi (Chambers ve Chambers, 2020).
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2.6.2. Serebral Palsinin Tedavisi

SP'li bir ¢ocugun tedavisinde temel amag ¢ocuga ve ailesine miimkiin olan en 1yi yasam
kalitesini saglamaktir. Bu nedenle motor fonksiyonlar1 gelistirmek, hareket kisitliligi ya da
hareketsizlige bagli gelisebilecek komplikasyonlar1 onlemek gerekir. Tedavide ¢ok yonlii
yaklasim kapsamli rehabilitasyon, uzman tibbi bakim, psikolojik ve sosyal destek ile saglanir.
SP’de tedavinin en 6nemli unsuru ¢ok yonlii iyilesmedir. Bu iyilesmedeki temel unsur hastaya
0zel olarak uyarlanmis sistematik ve kapsamli fizik tedavi ve rehabilitasyondur. SP’nin kesin
tedavisi yoktur. Cocukta var olan ikincil problemlere yonelik destek verilmesi onemlidir.
Fizyoterapi ve ergoterapi, SP'li ¢ocuklarin fonksiyonel yeteneklerini gelistirmede yaygin olarak
kullanilir. Yetersiz kas biiylimesinin tedavisi i¢in pasif germe, fizik tedavi, botulinum toksin
enjeksiyonlari, fenol enjeksiyonlari, ortopedik ameliyatlar gibi yontemler kullanilmaktadir.
Spastisitenin tedavisi i¢in selektif dorsal rizotomi, mikst tipte olan gocuklar igin ise intratekal
baklofen kulanilmaktadir. Tedavide primer sorumluluk aileye ait olsa da SP’de multidisipliner
bir ekibin olmasi1 gerekir. Aile, uygulanan tedavi ile gocugun daha iyi olabilecegi ya da eslik
eden problemlerin  kotiilesmesinin  engellenebilecegi  konusunda  bilgilendirilmelidir.
Multidisipliner yaklasimda ¢ocuk hastaliklar1 ve noroloji uzmani, fizyoterapist, psikolog,
konusma terapisti, diyetisyen, 6zel egitim O6gretmeni, hemsire, ortopedist, odyolog ve dis

hekimi uzmani yer almahidir (Blair ve Cans, 2018).

Fizyoterapi: SP’li ¢ocugun yasaminda fizyoterapinin rolii olduk¢a Onemlidir.
Fizyoterapi kas giiciinii, eklem hareketini ve kas hareketlerine karsi tolerans1 gelistirir. Asamali
diren¢ antrenman programi ile SP’li cocugun kas giicii kademeli olarak iyilestirilebilir. Fizik
tedavi yardimiyla ¢ocugun duyusal-motor gelisimi desteklenir, anormal postiirii diizeltilir,
deformiteler Onlenir, ayakta durma, oturma, yatma sirasinda olabilecek en iyi pozisyon
bulunarak yasam kalitesi arttirilir. Fizyoterapistler basta olmak iizere multidisipliner bir
yaklagim ile ¢ocugun durus, denge kontrolii, yiirliylis ve hareketliligi iyilestiren egzersizler
tasarlanir. Cocuga uygun tasarlanan egzersiz programini SP’li ¢ocugun evde de

uygulayabilmesi i¢in ailenin egitilmesi ve desteklenmesi gerekir (Blair ve Cans, 2018).

Ergoterapi: SP’li ¢ocuklarda ugras edinme yolu ile giinlik yasam aktivitelerinde ve
tyilik hallerinde ilerlemeyi temel alan danisan/hasta odakli bir uzmanlik alanidir. SP’1i gocugun
gereksinimi, istegi ve beklentisi temel alinarak yasam kalitesini arttirmak amaglanir. Cocugu

fiziksel olarak egitmenin yani sira problem ¢6zme, soyut diisiinme, alg1 ve hafiza gibi bilissel
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alanlarda gelistirerek bagimsiz, tiretken ve kendi 6zbakimini kendi karsilayabilen birey olmasi
amaglanir. Birey merkezli yaklagimi temel alan ergoterapide ¢gocugun tedavi ve egitim siirecine
aktif katilimi1 saglanir ve boylece memnuniyeti artar. Ailenin siirece katilimi ile ergoterapinin

etkinligi daha da artar (Blair ve Cans, 2018).

Medikal tedavi: SP’li ¢ocuklarda diazepam, baklofen ve dantrolen gibi oral kas
gevseticiler kullanilabilir. Spastisite ve istemsiz kas spazmlarin1 6nlemede etkilidirler. Ancak
bu ilaglar oral yoldan verildiginde uyusukluga ve biligsel becerilerde bozulmaya yol agtigindan
kullanimlar1 sinirhidir. Ayrica, diisiik lipit ¢oziniirliikleri nedeniyle zayif biyoyararlanimlari
vardir (Blair ve Cans, 2018; Yakut, 2010). Fizyoterapiden sonug¢ alamayan ve oral yol ile ilag
tedavisinin yetersiz oldugu ¢ocuklarda intratekal baklofen uygulanabilir. intratekal baklofen
subaraknoid bosluga uygulanan az miktarda baklofen igeren mikroislemci kontrollii bir
pompadir. Siddetli spastik kuadriplejisi olan ¢ocuklarda kullanilir. Fiyati olduk¢a yiiksektir.
Ayrica kateter ucunun yerinden ¢ikmasi nedeniyle norolojik yaralanmalar gibi hayat1 tehdit

eden komplikasyonlara neden olabilir (Blair ve Cans, 2018).

Botulinum toksini; kas tonusundeki patolojik artisin kontrolii i¢in kullanilan yardimci
yontemlerden bir tanesidir. SP’li ¢ocuklarda serum fizyolojik ile seyreltilebilen, spastik kas
icine direk enjekte edilebilen ve spastisiteyi gegici olarak azaltan Botulinum toksini
kullanilmaktadir. Etkisi iki {i¢ giin igerisinde baslayip dort aya kadar siirer. Bu nedenle 4-6 ayda
bir tekrarlanmasi1 gerekir. Botulinum toksini ortezler, fizyoterapi ve pozisyonel amaglh

tedavilere takviye amagh kullanilir (Blair ve Cans, 2018).

Cerrahi tedavi: SP’li ¢ocuklarda kas tonusu ve buna bagli kisa kas boyu nedeniyle
selektif dorsal rizotomi (SDR) yapilabilir. SDR dorsal sinir koklerinin L1'den S1'e kadar
laminoplastisini (kesilmesini) igerir. Ameliyatin yapilmasindaki temel amag alt ekstremite
spastisitesini azaltmaktir. Genellikle spastik dipleji SP'li ¢ocuklarda uygulanan SDR, dort-yedi
yas arasi, spastisitesi ve secici motor kontrolii olan ¢ocuklarda uygulanir. Bu operasyonu
geciren ¢ocuklarda bir dizi ortopedik cerrahi gerekir. Ameliyat i¢in en uygun yas, alt
ekstremitelere uygulanacaksa dort-alt1 yas, {ist ekstremitelere uygulanacaksa alti-sekiz yastir
(Blair ve Cans, 2018; Yakut, 2010).
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2.7. Serebral Palsili Cocugun Hemsirelik Bakim

Hemsirelik rollerine bakildiginda 6nceleri hemsirenin tek rolii hasta bakimi olarak
diistiniilmistiir. Ancak hasta bakimi, hemsirenin uygulayici rolii kapsaminda bakim islevlerinin
sadece bir kismidir. Klasik anlayista hemsirelik rolleri denildiginde akla sadece hastay1
iyilestirmek gelirken giiniimiizde hastaliktan koruyacak ve sagligi gelistirecek danismanlik,
egitim, rehberlik ve rehabilite edici vb. rolleri de eklenmistir (Karabacak ve Coskuner Potur,
2017).

Saglik alaninda hasta ile bire bir iletisimi en fazla olan hemsireler, sagliga zararl
davraniglar1 ve risk faktorlerini saptamali, topluma saglikli yasam bilincini asilamali ve
olumsuz davraniglarin  yerine olumlu davranislarin  kazandirilmasimi ~ desteklemelidir.
Hemsireler bireylere sagliklarini olumlu yonde degistirmeleri igin faydali yontemleri
ogretmelidir (Cook ve digerleri, 2022; Kahraman Berberoglu ve Calisir, 2020; Zahavi ve
Martiny, 2019)

SP’li ¢ocuklarin da diger ¢ocuklar gibi esit bakim ve tedavi almaya, sevgiye,
bagimsizliga ve diger bireyler tarafindan kabul edilmeye gereksinimleri vardir. SP’li ¢ocugun
toplumda uyumlu ve yararli bir yasama kavusmasi, profesyonel bir destek saglanmasi ile
miimkiindiir. Bu noktada hemsirelerin rolii olduk¢a 6nemlidir. SP’li ¢ocugun hemsirelik
bakiminin amaci; ¢ocugun kisisel yetenegi kapsaminda hareketini saglama, iletisim becerileri
kazandirma ve gelistirme, ¢ocugun kendi Ozbakim becerilerini yapabilmesini saglama,
yardimci ara¢ gere¢ kullaniminda destek olma, beden imajin1 giiglendirme, aileye egitim ve
destek vererek aile siirecinin devamini saglamaktir. Cocuk ve ailesinin desteklenmesi siirecinde
hemsire, doktor, diyetisyen, fizik tedavi uzmani, psikolog, Ozel egitim uzmani gibi
multidisipliner bir ekip ¢aligmasi énemlidir. Hemsire, ekipte ¢ocugun ve ailesinin bakimini
tistlenerek egitici, danisman, savunucu, karar verici gibi bagimsiz rolleri kapsaminda diger ekip
tiyeleriyle koordinasyonu saglayabilecek kisidir (Cook ve digerleri, 2022; Kahraman
Berberoglu ve Calisir, 2020; Zahavi ve Martiny, 2019). SP’de hemsirelik bakim1 sadece ¢ocuga
yonelik olmayip aileyi de kapsamalidir. Ebeveynlere verilen destek, onlarin bu siiregte daha
etkin bir sekilde bakim vermesine yardimci olabilir. SP’li ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin
sorunlarinin belirlenmesi, profesyonel destek saglanmasi ve etkin bas etme davraniglarinin
kazandirilmasi ¢ocugun ve ailesinin kaliteli bakim ve tedavi almasinin saglanmasinda

onemlidir (Kahraman Berberoglu ve Calisir, 2020).
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2.8. Kolcaba Konfor Kurami

Katharine Kolcaba, hemsirelikte lisans egitiminden mezun olduktan sonra meslegini
yaparken goézlem ve deneyimleri ile hemsirelik bakiminin beklenen bir sonucu olarak konforu
kuram haline getirmis ve kendi ismi ile konfor kuramini ortaya g¢ikarmistir. Rahatlama
fonksiyonu iizerine temellendirdigi kuramini 1990’larda orta diizey bir hemsirelik kurami

olarak sekillendirmistir (Karabacak ve Coskuner Potur, 2017).

2.8.1. Konfor Kavramm

Konfor kavrami isim veya sifat olarak kullanilmaktadir. Hasta ve aile odakli, kaliteli
bakimin sonucunda konfor olusur. Konfor kavrami giinliik hayatta sik kullanilmasina ragmen
¢esitli anlamlar1 ve kullanimlar1 bulunmaktadir. Kokeni Fransizca olan ve sozliikk anlami ile
giinliik hayati kolaylastiran rahatlik olarak tanimlanan konfor; hasta, aile ya da toplumun konfor
gereksinimlerinin belirlenmesi, belirlenen gereksinimlerine yonelik dnlemlerin alinmasi, temel
konfor diizeyi ile uygulama sonrast konfor diizeyinin degerlendirilmesi siirecinden
olugsmaktadir (Kolcaba, 1994, 1995). Kolcaba’ya gore konfor “bireyin gereksinimleri ile ilgili,
yardim, huzur saglama ve sorunlarin {istesinden gelebilmeye iligskin fiziksel, psikospiritiiel,
sosyal ve c¢evresel biitiinliik icerisinde beklenen bir sonugtur.” Kolcaba konforun; pozitif,
holistik, ¢cok boyutlu, kuramsal olarak tanimlanabilir ve uygulamaya konulabilir bir kavram
oldugunu belirtmistir. Benzer sekilde holistik goriise gore konfor kavrami; “ferahlama, huzura
kavugsma ve sorunlarin iistesinden gelebilmek i¢in temel insan gereksinimlerinin karsilanmasi”
olarak tanimlanmaktadir (Kolcaba ve digerleri, 2004; Kolcaba ve Kolcaba, 1991; Kolcaba ve
Wilson, 2002).

2.8.2. Kolcaba Konfor Kuramr’nin Diizeyleri ve Boyutlar:

Konfor kavraminin taksonomik yapisini iki asamada inceleyen Kolcaba, birinci
asamada, tarihi ve c¢agdas hemsirelik literatiiriinii analiz ederek bireysel konfor
gereksinimlerinin karsilanma yogunluguna gore konfor diizeylerini belirlemistir. Bunlar

ferahlama, rahatlama ve iistiinliiktiir. ikinci asamada ise holistik goriise gore temellendirdigi
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boyutlar olusturmustur. Bunlar; fiziksel, ¢evresel, sosyokiiltiirel ve psikospiritiiel boyutlardir.
Bu dort boyut, ii¢ diizey konfor ile birlestiginde, konforun hemsirelik baglaminda ne anlama
geldigini kapsayan taksonomik bir yapi olusmustur. Her bir diizey ve boyut baglaminda
tanimlanmis olan bu taksonomik yapi, hemsirelerin her hasta ve aile iiyesi i¢in bakimlarini
sekillendirmek amaciyla kullanabilecegi bir konfor iceriginin haritasini sunmaktadir (Kolcaba

ve digerleri, 2004; Kolcaba ve Kolcaba, 1991).

Ferahlama; bireyin konfor gereksinimleri karsilanmaya basladiginda sikintidan
kurtulmasi ile hissettigi durum, rahatlama; sakinlik, hosnutluk durumu, istiinliik; bireyin
sorunlarinin istesinden gelebilmesidir. Fiziksel konfor, bedensel duyularla ilgilidir. Bireyin
fiziksel durumunu etkileyen dinlenme ve gevseme, hastaliga karsi yanitlari, beslenme ve
hidrasyon diizeyi ile bosaltim fonksiyonlar1 gibi fizyolojik faktdrleri igermektedir.
Psikospiritiiel konfor, zihinsel, duygusal ve ruhsal bilesenlerden olugmaktadir. Bireyin
yasamina anlam veren 6z saygi, benlik kavrami, cinsellik ve kendinin farkinda olma ile ilgili
duygularin1 kapsar. Cevresel konfor, hastaneye yatirilan bireylerin fiziksel ve biligsel
fonksiyonlarii destekleyen ¢evresel ortama iliskin 6zelliklerdir. Bu kapsamda 1s1k, giiriiltii,
renk ve 1s1 gibi insanin fiziksel ¢evresi ile ilgili kavramlar yer almaktadir. Sosyokiiltiirel konfor
ise, finansal destek sistemlerinden yararlanma, bilgi ve danismanlik verme ile taburculugun

planlanmasi olarak tanimlanabilir (Kolcaba ve digerleri, 2004; Kolcaba ve Wilson, 2002).

2.8.3. Konfor Kuramr’nin Gelismesinde Etkili Olan Faktorler

Kolcaba, ii¢ farkli konfor diizeyini tanimlamak igin {i¢ hemsirelik teorisyeninden
faydalanmistir (Kolcaba, 2003). Ferahlama, Orlando'nun hemsirelerin hastalar tarafindan ifade
edilen ihtiyaglart giderdigini belirttigi calismalarindan sentezlenmistir. Rahatlama, insanlarda
homeostaz i¢in korunmasi gereken 14 temel fonksiyonu agiklayan Henderson'in
calismalarindan temel alinmistir. Ustiinliik ise, hastalarin hemsirelerin yardimiyla zorluklarin
tistesinden gelebilecegini savunan Paterson ve Zderad'tan tiiretilmistir (Karabacak ve Coskuner
Potur, 2017; Kolcaba ve digerleri, 2004; Kolcaba ve Kolcaba, 1991).

25


file:///D:/00%20d%20bilgileri/0000%20ALİ/0000000%20TEZLER/İİİİİİİİİİİİAAA%20BİRCAN%20KAHRAMAN%20-%20Kopya.docx%23_Toc507199209

2.8.4. Kolcaba Konfor Kurami’nin Temel Kavramlari

Kolcaba Konfor Kurami’nda temel kavramlar hemsirelik, insan, g¢evre ve saglik

baglaminda ele alinmaistir.

Hemsirelik; kurama konu olan birey, aile ya da toplumun konfor gereksinimlerini tanimlayan,
bu gereksinimlerin karsilanmasi i¢in kuram dogrultusunda girisimleri planlanlayan, uygulayan
ve degerlendirmesini yapan kisidir. Bu siirecte hemsire objektif ve subjektif verilerden
faydalanabilir. Tanimlamada elde edilen konfor diizeyi ile degerlendirme sonucunda elde edilen
konfor diizeyi sonuglarinin karsilastirilmas1 énemlidir. Insan; birincil, ikincil ya da iigiinciil
diizeyde koruyucu saglik hizmetlerine gereksinimi olan birey, aile ya da toplumu ifade eder.
Cevre; kurama konu olan birey, aile ya da toplumu ¢evreleyen, konforu etkileyebilen ve
konforu arttirmak i¢in gerektiginde tizerinde degisiklik yapilabilen ortamdir. Saglik; konforun
arttirtlmas1 ile kurama konu olan birey, aile ya da toplumun maksimum seviyede
fonksiyonlarmin kolaylastirilmasidir (Karabacak ve Coskuner Potur, 2017; Kolcaba ve

digerleri, 2004; Kolcaba ve Kolcaba, 1991).

2.8.5. Kolcaba Konfor Kuramr’nin Temel Varsayimlari

Konfor kuraminin temel varsayimlar: sunlardir:

e Insanlar, kompleks uyaranlara kars1 biitiinciil yamitlar verirler.

e Konfor, hemsirelik bakiminin hedeflenen bir ¢iktisidir.

e Konfor, temel insan gereksinimidir. Birey konfor gereksinimini kendisi
karsilayamiyorsa, bu gereksinimler baskasi tarafindan karsilanmalidir.

e Konforu artan birey sectigi sagligi gelistirici davranislart uygulamak igin cesaretlenir.

e Saglig gelistirici davranislart uygulamasi i¢in giiglenen bireyin bakim memnuniyeti

artar (Kolcaba, 2003).
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2.9. Serebral Palsili Cocuklarda Kolcaba Konfor Kurami’na Temellenmis Destekleyici

Yaklasim

SP’li gocuklarda konfor kuramina temellenmis destekleyici yaklasim fiziksel,

psikospiritiiel, sosyokiiltiirel ve gevresel alt boyutlart ile asagida sunulmustur.

2.9.1. Serebral Palsili Cocuklarda Kolcaba Konfor Kurami’nin Fiziksel Alt Boyutu

SP’li g¢ocuklarda Konfor kuramimin fiziksel alt boyutunda; agri, yorgunluk,
konstipasyon, diyare, uyku diizensizligi, aktivite intoleransi, beslenme problemleri, iiriner
sistem problemleri, solunum sistem problemleri, doku biitiinliigiinde bozulma ve oral-motor

problemlere yonelik sorunlar saptanmistir.

Agri: Agn, “rahatsiz edici ve gergek veya potansiyel doku hasari ile iligkili durum”
olarak tanimlanir (Miu ve digerleri, 2019). Agri, bedensel duyularla iligkili olan fiziksel
konforun bozulmasma yol agan en Onemli sorunlardan biridir. SP’li ¢ocuklarda farkli
nedenlerle (kas iskelet sistemi sorunlari, spastisite, pozisyon bozukluklari, gastrointestinal
sistem problemleri, dismenore, dis vb.) iliskili olarak agri olusabilir. Bazen ¢ocukta akut agri
gelisebilecegi gibi bu agrilar kronik agrilara da doniisebilir. SP’li gocuklarin en sik agr1 yasadigi
yerler alt ekstremiteler, sirt ve karin bolgeleridir (Mckinnon ve digerleri, 2019). Agr1 ¢gocugun
uykusunu, beslenmesini, giinliik yasantisini, fiziksel iglerini, okul hayatin1 vb. etkiler. Agrinin
yonetilmesi durumunda bireyde ferahlama, rahatlama ve istiinliikk goriilebilir. Cocugun agrisini
degerlendirmenin yolu; zihinsel olarak algilayabilecek seviyede ise ona bu konuda soru sormak,
agriyan yerini gostermesini ve bir agr1 degerlendirme gorseli kullanarak agrinin siddetini
belirtmesini istemektir. Eger zihinsel olarak algilayabilecek durumda degil ise yiiz ifadesini
degerlendirerek agris1 sorgulanmalidir (Karabacak ve Coskuner Potur, 2017; Kolcaba ve

digerleri, 2004; Kolcaba ve Kolcaba, 1991; Mckinnon ve digerleri, 2019).

Yorgunluk: Dinlenme ile gegmeyen, uzun siireli bitkin olma hissi olarak tanimlanan,
fiziksel ve zihinsel kapasitede gerileme ile goriilen bir durumdur (Wilkinson ve Barcus, 2018).
SP’li gocuklar yasadigi ¢coklu problemlere bagli olarak agri, denge ya da aktivitelerde zorlanma
ve umutsuzluk nedeniyle kendini yorgun hissedebilir. Bazen kisa dinlenmeler sonrasinda gegen

yorgunluk yasadigini ifade ederken, bazen de uzun siire devam eden yorgunlugu oldugunu
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soyleyebilir. Bu durumda yorgunluk siirekli hale gelebilir. Ozellikle alt1 aydan uzun siiren
yorgunluk sikayeti yorgunlugun kroniklestigini gosterir. Bazen ¢ocuk yasadigi yorgunluktan
dolay1 fiziksel veya psikolojik anlamda yeterli enerji bulamaz hale gelir. Bu durum yalnizca
fiziksel boyutu etkilemekle kalmaz psikospiritiiel, ¢evresel ve sosyokiiltiirel boyutlar1 da
etkileyerek bireyin konforunda bozulmaya yol agar. Yorgunluga uykusuzluk, viicutta
karincalanma, gii¢siizliik ve enerji eksikligi gibi sorunlar da eslik edebilir. Bu duruma anemi,
depresyon gibi sorunlar da yol agabilecegi i¢in ¢ocugun yorgunluga eslik eden bagka sikayetleri

varsa mutlaka saglik kurulusuna bagvurulmalidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Konstipasyon: Konstipasyon, asir1 derecede kuru sert gaita ve/veya digkinin gegisinde
giicliik ya da tam olmayan diskilama ile birlikte normal digkilama sikliginda azalma (haftada
ti¢ kereden az) sonucunda goriilen durumdur (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuklarda
yanlis beslenme diizeni (yetersiz lifli gida tiikketme, yetersiz sivi alimi), hareketsizlik, kotii
oturma pozisyonu, agiz kaslarmin islevlerindeki zorluklar (giigsiiz dudak hareketi, kaslarda
gevseklik, dil hareketinin kontroliinde bozukluk, araliksiz 1sirma, 6giirme refleksinin artmasi
ve yutma fonksiyonunda bozukluk, bas kontroliiniin ve govde dengesinin saglanamamis
olmas1) nedeniyle konstipasyon goriilebilir. Iletisim becerilerindeki zorluklar da, ¢cocugun
aciktigin1 ve yiyecek istedigini ifade etmesini zorlastirarak dolayli olarak beslenmeyi etkiler.
Bu durum ¢ocugun genel saglik durumunda, konforunda ve yasam kalitesinde bozulmaya yol
acabilir. Ozellikle {i¢ giinden fazla tuvaletini yapamayan gocuklarda olusabilecek sert, yuvarlak
disk1 ¢ocugun aniis bolgesine zarar verebilir. Cocukta karin agris1 ve istahsizlik goriilebilir.
Duyarli ¢cocuklarda idrar yolu enfeksiyonlarina yatkinlik ve idrar yapma yeteneginde bozulma
gelisebilir. Bu nedenle ¢ocukta konstipasyon varsa erken miidahale edilmelidir. SP’1i ¢ocukta
konstipasyon siddetli olmasa bile saglikli bir bagirsak aligkanligini tesvik etmek i¢in koruyucu
bir 6nlem olarak, yiiksek lifli gidalar iceren dengeli beslenme aligkanligi ve giinde alt1 ila sekiz
kere sivi aliminin desteklemesi gerekir. Ozellikle agir SP’li gocuklarda fizyoterapist dnerisi ile
izometrik ve eklem hareket agikligi egzersizlerinin yapilmasi bagirsak hareketlerini arttirmaya
katk1 saglayabilir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Diyare: Diyare ¢ok sivi digki yapma durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus,
2018). Diyare, SP’li ¢cocuklarda konstipasyona kiyasla daha az goriilmektedir. Diyare olan
cocuklarda halsizlik ve yorgunluk gelisebilir. Cocugun giinliik yasam aktiviteleri etkilenebilir,
hatta dehidratasyon goriilebilir. Uzun siiren dehidratasyon, elektrolit dengesizliklerine,
malnutrisyona, deri biitiinliiglinde bozulmaya, uyku problemlerine, sosyal izolasyona ve

anksiyeteye yol acabilir. Bu durum diger fiziksel gereksinimlerin yani sira psikospiritiiel,
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gevresel ve sosyokiiltiirel gereksinimlerde de bozulmalar yaratabilir. SP’li ¢gocuklarda normal
kivam ve siklikta digkilama yapma alisgkanliginin kazandirilmasi 6nemlidir. Boylece diyareye
bagli olusabilecek olas1 sorunlarin (dehidratasyon, anal fissiir/fistiil, hemoroid vb.) Oniine
gecilebilir. Ayrica ebeveynlere perianal bolgenin temizligi konusunda bilgi verilmelidir
(Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Uyku diizensizligi: Uyku diizensizligi, uykuya dalmakta giicliik cekme, sik sik uyanma,
uyku diizeninde belirgin degisim ile goriilen rahatsizliktir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li
cocuklar biinyesinde bulunan ¢oklu problemler nedeniyle diger ¢ocuklara gore daha fazla uyku
problemleri yasayabilir. Uyku sorunlari; hava yolu tikanmasi, uyku sirasinda nobet, kaslarda
katilik, agr1, uygun olmayan ortezler, kendini kontroldeki sorunlar, uygunsuz ve diizeltilemeyen
viicut pozisyonu, agri, kas kasilmalari, istem dis1 hareketler, basing hissi, sicaklik, terleme,
yutma ya da sindirim problemleri, eslik eden tibbi rahatsizliklar, uykuya dalmada giicliikler ve
edinilmis aliskanliklari devam ettirememe nedeniyle olusabilir. Ozellikle SP ile birlikte
epilepsisi olan c¢ocuklarda epilepsinin uyku kalitesini bozmasinin yaninda kullanilan
antiepileptik ilaglar da uyku kalitesini etkiler. Uyku-uyaniklik problemleri arasinda uykusuzluk,
uyku uyaniklik dongiisiinde bozulma, ndbet ve solunum sistemi problemlerine bagli uyku
sorunlar1 goriilebilir. Bu durum ¢ocugun yasam kalitesini ve konforunu 6nemli 6l¢iide etkiler.
Uyku bozukluklarinin erken tanist 6nemlidir. Davranigsal miidahale, ilag tedavisi veya bu iki
yaklasimin birlikte uygulanmasi uyku sorunlarinin ¢dziimiinde kullanilabilir. Davranigsal
yontemlerden uyku zamani rutinleri olusturma, uyku zamanini planlama, uyku hijyeni, uyku
zamani siliklestirme, sonme, uyaran siliklestirmesi, uyku kisitlamasi, kronoterapi, izin karti,
planli uyandirma gibi yontemler ¢ocugun uyku sorunlarinin ¢6ziilmesine yardimci olabilir.

Davranigsal girisimler yeterli etki etmediginde ise doktor dnerisi ile ila¢ tedavisine baglanabilir
(Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Aktivite intoleransi: Aktivite intoleransi, gereken ya da istenen giinliik aktiviteleri
tamamlamak ya da dayanmak i¢in fizyolojik ya da psikolojik enerjinin yetersizligi durumudur
(Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuklarda enerjinin bozulmasina sebep olan problemler
goriilebilir. Ozellikle gocugun solunum hizinin asir1 artmasi ya da azalmasi, yiizeyel soluk alip
vermesi, nabiz atiminin az ve/veya diizensiz olmasi, aktivite yaptiktan ii¢ dakika sonra eski
haline donmede yetersizlik, solgunluk, viicutta morarma, bas donmesi gibi belirtiler aktivite
intoleransina sahip oldugunu gosterebilir. Bu durumda ¢ocuga 6zel onun dayaniklilik ve

giiclinii arttiracak aktiviteler planlanmasi gerekebilir. SP’1i ¢ocugun uygun sekilde aktivitelere
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katilmasi, aktivitelere uyumu, aktivite sikligit ve orami konularinda ergoterapist ya da

fizyoterapist ile isbirligi yapilmasi gerekir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Beslenme problemleri: Gereksinimden az ya da fazla besin alma seklinde tanimlanabilir
(Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuklarda ¢igneme ve yutma gii¢liigii sonucunda beslenme
sorunlar1 (kusma, konstipasyon vb.) goriilebilir. Ayrica yutma gii¢liigii sonucunda olusan salya
akma problemi sosyal hayata katilimi1 zorlagtirir. Bu nedenle ¢ocuklar genellikle kasektiktir.
Cocukta bazen beslenme problemleri nedeniyle biiyiime ve gelismede gecikmeler olur.
Beslenme sirasinda ¢ocugun dik oturmasi, sofra ortaminin huzurlu olmasi, tiim ailenin birlikte
olmasi, eslik eden problemlerden kusma, konstipasyon gibi problemlerin ilaglarla ve/ veya
ilagsiz yontemlerle giderilmesi 6nemlidir. Oral alamayan ¢ocuklarda ise enteral ve parenteral
beslenme destegi saglanmasi yetersiz beslenme ile iliskili problemlerin 6nlenmesine yardimei

olacaktir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Uriner sistem problemleri: Uygun sekilde ve siklikta bosaltim aliskanligmimn
saglanamamasi durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). Bu durum SP’li
cocugun ve ailesinin fiziksel, psikososyal sagligi basta olmak iizere yasamin her alani
etkileyerek konfor ve yasam kalitesini azaltmaktadir. Uriner sistem problemlerine neden olan
faktorler degerlendirilerek etkin bir tedavi plani yapilmasi ve gereksiz miidahalelerin 6nlenmesi
onemlidir. SP’li ¢ocuklarin bagimsizligini kazanmasi ve giivenliginin desteklenmesi icin
gerekli uyumlandirma araglar1 (lazimlikl sandalye, ayarlanabilir 6rdek, yiikseltilebilir tuvalet
oturaklari, tuvalet i¢in yanlara destekleyici trabzanlar) konusunda da aileye bilgi verilmelidir
(Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Solunum sistem problemleri: Hava yolu agikliginin ve yeterli nefes alip vermenin
saglanamadigi durum olarak tamimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuklarda kas
iskelet sistemi problemleri ve oral-motor islevlerde bozulma, solunum sistemi problemlerine
yol agabilir. Ozellikle ¢igneme ve yutma giicliigii, stk dgiirme refleksi, yetersiz dudak
kapanmasi, salya akmasi, yutma giigliigii ve konusma gii¢liigii gibi sorunlar bu duruma sebep
oalbilir. SP’li ¢ocuklarda solunum sistemine iliskin en énemli problem aspirasyon ve reflii
nedeniyle gelisir. Ayrica astim, pndmoni, bronsit gibi solunum sistemi ile iligkili hastaliklar da
goriilebilir. Ozellikle oksiiremeyen g¢ocuklarda postural drenajin ve yapabiliyorsa nefes
egzersizlerinin belirli araliklarla uygulanmasi 6nemlidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller,
2020).
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Doku biitiinliigiinde bozulma: Deride, deri alt1 dokuda, goriinen/goriinmeyen mukozal
alanlarda hasar olmasi durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocukta
alt ve iist ekstremite deformiteleri ortez kullanim1 ya da uzun siire ayn1 pozisyonda yatmaya
bagli olarak basi yarasi gelisebilir. Bu durumda ¢ocugun ekstremitelerinde sekil bozuklugu ve
yaralanmalar1 6nlemek, daha iyi omurga durusu, bas kontrolii, kol destegi ve el kullanimi
saglayabilmek i¢in yiiziistii ve yan yatis destekleri kullanilabilir. SP’li ¢ocuklarda var olan
ikincil problemlerle iligkili olarak cilt hassasiyeti goriilebilir. Bu nedenle ciltlerinin daima temiz
tutulmasi, nemlendirilmesi, yataga bagimli ¢ocuklarda belirli araliklarla pozisyon degistirilmesi

ve beslenmesine dikkat edilmesi 6nemlidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Oral-motor problemler: Agiz bolgesinde yumusak dokularda ve dudaklarda bozulma
olmasi durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). Agiz ve dis sagliginin
korunmasi genel iyilik halinin en 6nemli gostergelerindendir. K&tii agiz ve dis sagligi konugma
gelisiminin yani sira sosyal olarak kabullenilmeyi de etkileyip ¢ocuk ve ailenin toplum iginde
damgalanmasina sebep olabilir. Bu durum diger fiziksel gereksinimlerin yani1 sira
psikospiritiiel, gevresel ve sosyokiiltiirel gereksinimlerde de bozulmalar yaratabilir. Ayrica dis
ciiriikleri yemek yeme ve giiliimseme gibi fonksiyonlar sirasinda estetik problemler meydana
getirebilir. SP’li ¢ocuklarin daha iyi agiz ve dis sagligina sahip olmalar1 ve oral hijyen
aligkanligr kazanmalarinda, ailelerin oral hijyen ile ilgili bilgi ve uygulamalar1 oldukga
onemlidir. SP’li ¢ocuklar st ektremite problemleri nedeniyle dis firgalamakta zorlanabilirler.
El hakimiyeti yetersiz olan cocuklar agiz temizliginde ebeveynlerinin yardimina ihtiyag

duyulabilir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

2.9.2. Serebral Palsili Cocuklarda Konfor Kurami’nin Psikospiritiiel Alt Boyutu

SP’li ¢ocuklarda konfor kuraminin psikospiritiiel alt boyutunda; anksiyete, spiritiiel

distres ve beden imajinda bozulma problemlerine yonelik sorunlar saptanmastir.

Anksiyete: Kaynagi belli olmayan, olas1 bir tehlikeye iliskin endise, korku, anksiyete,
tedirginlik yagsanmasi durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li cocuklarda
anksiyete varlig1 tedaviye uyumu ve ¢ocugun konforunu bozabilir. Cocukta ruhsal bir bozukluk
diizeyine ulagsmasa da endise, sikinti, korkular var olabilir. Cocukta var olan ikincil problemler
nedeniyle anksiyete varligi dnemsiz goriilebilir. Anksiyetenin tedavi edilmemesi durumunda

cocukta kan basinci artabilir, kalp carpintisi, gégiis agrisi, terleme, hiperkapni, spastisite,
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huzursuzluk, mide bulantis1 ve diyare gibi problemler ortaya ¢ikabilir. Bu nedenle ¢ocukta
anksiyeteye sebep olan stresorler belirlenmelidir. Cocuk ile sakin ve giiven veren bir
yaklasimda bulunulmalidir. Cocugun yas ve gelisimsel 6zellikleri g6z oniinde bulundurularak
dikkati baska yone ¢ekme tekniklerinden (6rn. miizik, konusma, hikaye anlatma, mizah, derin
solunum egzersizleri vb.) yararlanilmali, gerekirse psikiyatrist ya da psikologtan destek
alinmalidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Spiritiiel distres: Kendisi, baskalari, sanat, miizik, doga veya kendinden daha biiyiik bir
gii¢ ile baglantida olma yoluyla, yasamda anlam ve amaci biitiinlestirme ve deneyimleme
yeteneginde bozulma riskinin olmasi durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018).
SP’li ¢ocuk var olan problemlerin getirdigi fiziksel, duygusal ve sosyal yiik ile hayatin amaci
ve anlamini yitirebilir. Yasaminin amacini olusturan, hayatini anlamli kilan unsurlari 6nemsiz
gorebilir. Bu durum psikospiritiiel konforda bozulmaya yol agabilir. Cocugun spiritiiel inang ve
uygulamalarina saygi duyulmalidir. Cocuk 6nyargisiz bir sekilde dinlenmeli, gerekirse spiritiiel

destek saglayacak kisilerden destek alinmalidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Beden imajinda bozulma: Kisinin fiziksel olarak kendini algilayisinda karmasa
yasamasi durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li cocuk kas iskelet
sisteminde var olan problemlerin yani sira bedeninde ileride olmast muhtemel bir durum (6rn.
cerrahi operayon) var ise beden imajinda bozulma yasabilir. Bu durum diger psikospiritiiel
gereksinimlerin yani sira fiziksel, ¢evresel ve sosyokiiltiirel gereksinimlerde de bozulmalar
yaratabilir. Boyle bir durumda agik bir sekilde ¢ocugun beden algisina yonelik beklentileri
karsilanmali, fiziksel goriiniimiiniin kisisel degeri ile iliskisinin olmadig1 ifade edilmelidir.
Beden imgesini giiclendirmek i¢in benzer durumda sorunu olan akran gruplarindan destek
alinmali, 6zellikle ergenlik doneminde yasayacagi fiziksel ve hormonal degisimlere karsi
onceden bilgi verilmelidir. Dis goriiniisii ile ilgili begenisini arttirmak i¢in yapilacaklar
konusunda ¢ocuk desteklenmelidir. Gerekirse gelecekteki uyumuna iligkin psikiyatri, psikolog

ve/veya ortopedi uzmanindan destek alinmalidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

2.9.3. Serebral Palsili Cocuklarda Konfor Kurami’nin Sosyokiiltiirel Alt Boyutu

SP’li ¢gocuklarda konfor kuraminin sosyokiiltiirel alt boyutunda; etkisiz basetme, sosyal

etkilesimde bozulma ve sosyal izolasyon problemlerine yonelik sorunlar saptanmistir.
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Etkisiz basetme: Stres yaratan faktorleri dogru bir sekilde degerlendirememe, verilen
tepkileri ve mevcut eldeki kaynaklari kullanmakta yetersizlik yasama durumu olarak tanimlanir
(Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li gocuk herhangi bir viicut parcasinin kaybi, duygu
durumundaki ani degisimler, zihinsel yetersizlik, hastaneye yatma, ebeveynden ayrilma, tedavi
stirecleri veya yanlis hastalik siireci algist nedeniyle bas etmede sorun yasayabilir. Bu durumda
ofke, saldiganlik gibi davraniglar goriilebilir ve sosyokiiltiirel gereksinimlerde bozulmalar
olabilir. SP’li ¢ocugun i¢inde bulundugu durum ile bas edebilmesi i¢in uygun bagetme
tekniklerinin bulunmas1 gerekir. Cocuk ile iletisim kurarken kabullenici, sakin ve gliven veren
bir ortam hazirlanmalidir. Cocugun kendi giicii ve yeterliliklerini tanimasi i¢in firsat verilmeli,
ortak ilgi ve hedefleri olan insanlarla iliski kurmasi saglanmalidir (Carpenito-Moyet, 2012;
Miller, 2020).

Sosyal etkilesimde bozulma: Sosyal etkilesimin yetersiz ya da asir1 miktarda veya
etkisiz kalitede olmasi durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuk var
olan problemleri nedeniyle kendini yetersiz hissedebilir, damgalanma nedeniyle sosyal
etkilesimi sinirlanabilir. Bu durumda kendini toplumdan soyutlayabilir ve sosyokiiltiirel
gereksinimlerde bozulmalar goriilebilir. Cocuk bagkalari ile ortak sorunlarini paylasma
konusunda tesvik edilmelidir. Cocuga baskalari ile iletisim kurmadaki giiclii ve zayif yonlerine
iligkin farkindaliginin artmasi konusunda yardimer olunmalidir. Cocuk ile konusurken kisa ve

basit climleler kurulmali, daha iyi algilamasina yardimci olmak igin beden dili ve mimikler

kullanilmalidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Sosyal izolasyon riski: Birey tarafindan deneyimlenen ve baskalari tarafindan dayatilan
sekilde, negatif ya da tehdit edici bir durum olarak algilanan yalnizlik durumu olarak tanimlanir
(Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuklarda var olan ikincil problemler, mobilitesindeki
kisithiliklar, c¢evresel, ailesel, kisisel faktorler, iletisim ve davranigs problemleri sosyal
iliskilerinde sorunlara sebep olabilir. Bu durum sosyal izolasyon ile sonuglanabilir,
sosyokiiltiirel gereksinimlerde bozulmalar goriilebilir. SP’li gocugun ve ailesinin duygusal ve
sosyal agidan desteklenmesi, sosyal ve toplumsal aktivitelere katiliminin saglanmasi énemlidir.
Kiiciik gruplar ile 6zel aktiviteler planlanmasi saglanmalidir. Aile bireyleri ile cocugun mevcut
iligkisinin giiclii ve zayif yonleri ortaya ¢ikarilarak iletisim beceri ve tekniklerini kullanmalari

konusunda desteklenmelidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).
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2.9.4. Serebral Palsili Cocuklarda Konfor Kurami’nin Cevresel Alt Boyutu

SP’li ¢ocuklarda konfor kuraminin ¢evresel alt boyutunda; diisme/yaralanma riski ve

enfeksiyon riskine yonelik sorunlar saptanmustir.

Diisme/yaralanma riski: Diisme ya da yaralanmadan kaynaklanan olasi durumlar
olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuklar kas iskelet sistemine iliskin
sorunlarinin yani sira 6zellikle epilepsiye sahipse yliksek kaza riski altindadir. Olas1 bir diisme
ve yaralanma durumunda gegici ya da kalici sakatliklar, hatta 6liim goriilebilir. Siddetli
epilepsili ¢ocuklarda 6zel dnlemler gereklidir. Ozellikle evde mutfak ve banyo en tehlikeli
yerlerdir. Is1 kaynaklar1 kullanilan evde yasayan ¢ocuklarda yanma kazalari onlenmelidir.

Cocuk banyo yaparken asla yalniz birakilmamalidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

Enfeksiyon riski: Enfeksiyona yol agan etkenlerin alinmasi ve bulagsmanin olmasi
durumu olarak tanimlanir (Wilkinson ve Barcus, 2018). SP’li ¢ocuklar uzun siire hastanede
yatma, immiin yetersizlik, kullanilan ilaglar ve uygunsuz ¢evre kosullar1 nedeniyle enfeksiyon
riski altindadir. Enfeksiyon gelismesi durumunda ¢ocugun immiin sistemi daha da zayiflamakta
bu durum hastanede yatma siiresini uzatmakta ve mortaliteyi arttirmaktadir. Bu nedenle
enfeksiyon durumu olusmadan 6nlenmelidir. Cocukta enfeksiyon belirti ve bulgular: (ates,
kusma, bulanti, diyare, halsizlik, kas ve bogaz agrisi, burun akintisi, gece terlemesi, oksiiriik,
bas agrisi, sarilik, deri dokiintiisii ve kasinti, lenf bezlerinin biiyiimesi) belirli araliklarla
degerlendirilmelidir. Cocugun elleri sik sik sabun ile temizlenmelidir. A¢ik yarasi varsa uygun
yara bakimi yapilmalidir. Cocugun yeterli beslenmesi ve bol sivi alimi saglanmali, gerekirse bu

konuda bir diyetisyenden destek alinmalidir (Carpenito-Moyet, 2012; Miller, 2020).

2.10. Serebral Palsili Cocuklarda Konfor

Kolcaba’ya gore konfor “bireyin gereksinimleri ile ilgili, yardim, huzur saglama ve
sorunlarin iistesinden gelebilmeye iliskin fiziksel, psikospiritiiel, sosyal ve ¢evresel biitiinliik
igerisinde beklenen bir sonugtur.” Kolcaba konforun, pozitif, holistik, ¢ok boyutlu, kuramsal

olarak tanimlanabilir ve uygulamaya konulabilir bir kavram oldugunu belirtmistir.

SP’de temel sorun motor bozukluk olsa da siklikla ikincil sorunlar eslik eder. SP’ye

zihinsel yetersizlik, epileptik nobetler, agri, salya akmasi (siyalore, hipersalivasyon), disfajinin
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yani sira dis, igitme, tiriner, gorme, kas iskelet, solunum, gastrointestinal, oral-motor, uyku ve
davranigsal sorunlar eslik eder (Chambers ve Chambers, 2020; Kahraman Berberoglu ve
Calisir, 2020). Tabloya eklenen bu sorunlarin siddetini, primer beyin hasar1 ve sonucunda
olusan motor, duyu ve zihinsel yetersizlik etkiledigi gibi ¢ocugun bakimini iistlenen kisiler,
egitimciler ve yasanilan ortama ait 6zelliklerin etkilesimi de belirler. Bu durum ¢ocugun genel
sagligini, iglevlerini, sosyal yasantisini, uyku ve yasam kalitesini etkiledigi gibi konforunu da
onemli derecede etkiler (Chambers ve Chambers, 2020; Ferriero ve Arn, 2020; Kahraman
Berberoglu ve Calisir, 2020; Mesci ve digerleri, 2015; Miller, 2020).

SP’li bir cocuk konfor problemine sebep olabilecek bir¢ok etmeni biinyesinde
bulundurmaktadir. Bu nedenle c¢ocuklarin karmasik problemlerini tiimiiyle ortadan
kaldirabilmek oldukga zor, bazen de imkansizdir (Blair ve Cans, 2018; Sadowska ve digerleri,
2020; Schmidt ve digerleri, 2022). Karmasik sorunlarin ¢éziimiinde multidisipliner bir tedavi
ve rehabilitasyon yaklasimi olduk¢a onemlidir. “Serebral Palsili Cocuklarda Kolcaba Konfor
Kurami’na Temellenmis Destekleyici Yaklagim” basliginda SP’li ¢ocugun konforunu bozan

sorunlar fiziksel, psikospiritiiel, sosyokiiltiirel ve ¢evresel alt boyutlari ile sunulmustur.

2.11. Serebral Palsili Cocuklarda Yasam Kalitesi

Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini, “bireylerin yasadiklar kiiltiir ve deger sistemleri
baglaminda amaglari, beklentileri, standartlar1 ve anksiyeteleri ile iliskili olarak yasamdaki
konumlarina iliskin algis1” olarak tanimlamistir. Yasam kalitesi bireyin yasam algisinin hem
olumlu hem de olumsuz yonlerini igeren ¢ok boyutlu bir kavramdir. Bireyin fiziksel, psikolojik
ve psikososyal islevleri yasam kalitesi etkiler. Ozellikle bireyin fiziksel durumu, islevsel
yetenekleri, maddi olanaklari, sosyal etkilesimleri, saglik durumu ve egitim diizeyinin yasam

kalitesi tizerinde etkisi biiyiiktiir (Bevans ve Tucker, 2020; Blair ve Cans, 2018).

SP'li ¢ocuklarin yasam Kkalitesi agri, nobetler, eslik eden sorunlarin yarattig
huzursuzluklar, disiik uyku kalitesi, yetersiz iletisim becerileri, glinliilk yasam aktivitelerinde
bagimlilik, akademik ve sosyal imkanlarin yetersizligi nedeniyle diisebilir. Cocuklarin yas1 ve
duygusal durumlart da kendilerini ve yasamlarimi nasil algiladiklarini etkiler. Saglik
hizmetlerine ve diger sosyal hizmetlere erisimde giicliikler, baskalar1 tarafindan kabul
edilmeme ve gelecek anksiyetesi SP'li ¢ocuklarda yasam kalitesini etkileyen baslica faktorler

arasindadir. Yapilmis ¢alismalarda SP’li cocuklarda yagam kalitesinin saglikli ve/veya kronik
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hastalig1 olan gocuklara gore daha diisiik oldugu goriilmiistiir (Chambers ve Chambers, 2020;
Kara ve digerleri, 2020; Schmidt ve digerleri, 2022). Bu nedenle hemsireler SP’li ¢ocuklarin
yasam kalitesi degerlendirmeli ve yasam kalitesini azaltan sorunlar1 gidermeye yonelik bakim
ve tedavi plani revize edebilmelidir. Cocuga yapilacak egitim, tedavi ve rehabilitasyonun temel
hedefi, SP'li c¢ocuklarin yasam kalitelerini siirdiirmek, gelistirmek ve ayni zamanda
islevselliklerini ve hayata katilimlarini en {ist diizeye ¢ikarmak olmalidir. Bdylece ¢ocugun ve
ailesinin daha kaliteli bakim ve tedavi almasi saglanacaktir (Bevans ve Tucker, 2020; Blair ve

Cans, 2018; Schmidt ve digerleri, 2022).

2.12. Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveynlerde Oz Etkinlik

Oz etkinlik, zorlu yasam kosullariyla ve engellerle karsilasan kisilerin hangi davranigsal
ve bilissel aktiviteleri segeceklerini ve bu durumlar ile ne derece bas edebilecegini belirler. Oz
etkinlik kavramu, kisilerin istenilen sonuca ulasmak i¢in gerekli olan eylemleri yerine getirmesi
konusunda kendilerine olan inanglarini ifade etmektedir. Oz etkinlik, kisinin ne kadar yetenekli
oldugunu degil, belirli bir eylemi gerceklestirmekte kendine ne kadar giivendigini ifade eder.
Kisisel basar1 deneyimleri, sézel ikna etme giicii, gézlem ve psikolojik 1yilik hali 6z etkinligin
gelismesinde 6nemli olan faktdrlerdendir. Oz etkinlik ile saglik davramslari arasinda pozitif bir
iliski vardir. Oz etkinligin bilissel, duygusal, motivasyonel ve karar alma siirecleri araciligryla
insan davramislarini etkiledigi belirtilmektedir. Oz etkinlik, kokenini sosyal &grenme
kuramlarindan temel alir. Saglik inang Modeli, Planlanmis Eylem Teorisi, Planlanmis Davranis
Teorisi gibi kuramlar saglik davraniglarint uygulama, gelistirme ve siirdiirme acisindan 6z

etkinligin 6nemini vurgulamaktadir (Tiiretgen ve Cesur, 2007; Zlatanovi¢, 2016).

Oz etkinligin olumlu saglik davranislarinin kazandirilmas: ve anksiyetenin azalmasinda
onemi biiyiiktiir. Oz etkinligi yiiksek olan kisiler, bir saghk sorunuyla karsilastiklarinda
hastaligin getirdigi sorunlardan kaginmak yerine daha etkili basetme yontemleri kullanirlar. Bu
dogrultuda 6zellikle olumlu saglik davraniglar1 agisindan 6z etkinligin rolii daha fazla giin
yiiziine ¢ikmaktadir. Ozellikle ebeveynlerine yar1 ya da tam bagimli olan SP’li ¢ocuklarin
ebeveynlerinin 6z etkinliginin arttirilmas1 ebeveynlerin pek ¢ok saglik davranigini ve
yonetimini (stres yonetimi, egzersiz yapma, beslenme, kilo kontrolii vb.) siirdiirmekte biiytlik
bir 6neme sahiptir (Souza ve digerleri, 2019; Zlatanovi¢, 2016). Genel olarak saglik davraniglar

acisindan bakildiginda 6z etkinligi daha yiiksek olan kisilerin, sagliklarini gelistirebilmekte ve
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yonetmekte daha iyi oldugu diisiiniilirse SP’li ¢ocugu olan ebeveynlerin 6z etkinliginin
belirlenmesi ve 6z etkinligini arttirmaya yonelik uygulamalarin yapilmast dogrudan ve dolayl

olarak SP’li ¢ocuklarin daha kaliteli bakim ve tedavi almasina katki saglayabilir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Gereg
3.1.1. Arastirmanin Tipi
Bu arastirma randomize kontrollii deneysel, tek kor bir calismadir.

3.1.2. Arastirmamin Yapildigi Zaman

Arastirma 11 Ekim 2021 — 11 Kasim 2022 tarihleri arasinda yapildi.

3.1.3. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Arastirma Aydin ili Efeler ilgesinde bulunan Ufuk Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi, Umut Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Seda Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi, Giildem Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi olmak iizere dort 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezinde yiiriitiildii. Rehabilitasyon merkezleri; zihinsel, bedensel, ruhsal
rahatsizliklar nedeniyle normal yasamin gereklerini yerine getiremeyecek ya da yasamin
gereklerine uyamayacak olan kisilerdeki islev kayiplariin giderilmesi, toplumda kendilerine
yetebilecek diizeye gelmeleri ya da bu becerileri kazanamamis olanlara sosyal hizmet verilen
kuruluglardir. Merkezler genellikle bahgeli, iki-ti¢ katli miistakil bir yapiya sahiptir. Bina
icerisinde bedensel, zihinsel ve isitsel egitim ve uygulama alanlar1 bulunmaktadir. Ayrica
kurum biinyesinde veli bekleme odasi, 6gretmenler odasi, grup egitimi uygulama odasi,

miidiirliik, sekreterlik, danisma, bekg¢i odasi ve biiro bulunmaktadir.

Aragtirmanin yapildig1 merkezlerde ¢cogunlukla zihinsel, duyusal ve bedensel engeli,
0zel 6grenme giicliigli, yaygin gelisimsel bozuklugu olan bireylere hizmet verilmektedir. Bu
merkezler 6zel egitime ihtiyaci olan bireylere tek ya da grup egitimi vererek psiko-sosyal,
mesleki ve yataksiz tibbi rehabilitasyon hizmetleri sunmaktadir. Merkezlere gelen cocugun
engeli dogrultusunda olusan problemlerine yonelik hedef belirlenerek o hedefe yonelik hizmet

saglanir. Bu merkezlerde 6grenmeye hazirlik, okuma-yazma o6gretimi, gilinliik yasam ve
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0zbakim becerileri egitimi, duyu biitiinleme terapisi, oyun terapisi, fizik tedavi, ¢ocuk gelisim

testleri, psikolojik destek, aile danismanlig1 ve ergoterapi konularinda destek saglanmaktadir.

Kurumlar biinyesinde 8.00-18.30 saatleri arasinda ozel egitim ve zihinsel engelliler
ogretmenleri, fizyoterapistler, psikologlar, halkla iliskiler ve diger yardimci personeller
calismaktadir. Rehabilitasyon merkezlerine kayitli cocuklar kurum tarafindan belirlenen saatte
merkeze giderek egitim ve tedavi gérmektedir. Kurumdan egitim alabilmek i¢in Cocuklar igin
Ozel Gereksinim Raporu Ve rehberlik arastirma merkezinden alinan engelli bireyin bedensel ve
zihinsel performansinin egitim i¢in uygun olduguna yénelik rapor gerekmektedir. Cocuklar I¢in
Ozel Gereksinim Raporu siiresiz olarak diizenlenebilecegi gibi hakkinda rapor diizenlenecek
kisinin durumuna gore bir-iki yillik diizenli araliklarla siireli olarak da diizenlenmektedir.
Cocuklar egitimdeyken, ebeveynler egitim saati bitimine kadar bekleme salonunda vakit
gecirmektedir. Cogunlukla egitici tarafindan c¢ocuga bireysel egitim verilmekte, bazen
ebeveynlerden de destek alinmaktadir. Arastirmanin yapildigi rehabilitasyon merkezlerinde
hemsire calismamaktadir. Cocuk ve ebeveynlerine bakim gereksinimlerinin karsilanmasi

konusunda planli bir egitim verilmemektedir.

3.1.4. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirmanin yapildigi rehabilitasyon merkezlerinde farkli SP tiplerine sahip ¢ocuklara
egitim ve rehabilitasyon hizmeti verilmektedir. Arastirma 6ncesi kurumlardan alinan evren
sayilarma gore Ufuk Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’'nde 300, Umut Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi’nde 120, Seda Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nde 100 ve
Giildem Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nde 60 SP’li ¢ocuk bulunmaktaydi. Rehabilitasyon
merkezine gelen cocuk sayilarina gore merkezlerden alinacak katilimci sayisi tabakali
ornekleme yontemi ile belirlendi. Orneklem segiminde basit rastgele drnekleme ydntemi
kullanildi. Bu dogrultuda oranlama yapilarak basit rastgele drnekleme yontemi ile Ufuk Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nden ¢alisma grubuna 30, kontrol grubuna 30, Umut Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nden galisma grubuna 14, kontrol grubuna 14, Seda Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nden ise ¢alisma grubuna 10, kontrol grubuna 10, Giildem
Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nden ¢alisma grubuna 4, kontrol grubuna 4 SP’li
¢ocugu olan ebeveyn dahil edildi. Arastirmaya dahil olacak ebeveynin g¢ocuk ile en ¢ok

ilgilenen, primer bakim verici olan ebeveyn olmasina dikkat edildi.
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Aragtirmanin  6rneklem biiyiikliigii G-power analizi kullanilarak belirlendi. Iki
uygulama arasindaki farki ortaya koyabilme olasilig1 arastirmanin giiciinii gostermektedir. Bir
calismanin en az %80 giice sahip olmasi gerekmektedir (Siit, 2011; Kalaycioglu ve Akhanli,
2020). Bu nedenle g¢alismamizda giic %90 olarak kabul edildi. Giicii hesaplamada etki
biiyiikliigiiniin belirlenmesi 6nemlidir. Etki biiylikligliniin (d degeri) hesaplanmasinda en
yaygin kullanilan1 Cohen (1992)’in etki giicli hesaplama yontemidir. Cohen genel bir oneri
olarak, d degerinin 0,2’den kii¢iik olmasi durumunda, etki biiyiikliigiinii zayif, 0,5 olmasi
durumunda orta ve 0,8’den biiyiik olmasi durumunda ise kuvvetli olarak tanimlamaktadir.
Klinik ¢alismalarda ise etki biiyiikliigii degerinin ise >0,5 olmasi nerilmektedir (Cohen, 1992;
Kilig, 2014). Literatiirde benzer bir ¢calismaya rastlanmadig1 ve ortalama ve standart sapmalar
bilinmediginden bu ¢aligsma igin etki biiytikligii 0,6 kabul edildi. G-power 3.1.9.4 programi ile
giic analizi yapilmuis, 0,6 etki biiyiikliigii, %5 hata pay1, %95 giiven araligy, istatistiksel gii¢ %90
icin her iki grubun 49’ar ¢ocuk ve ebeveyninden olugmasinin yeterli oldugu bulundu. Ancak
%20 kayip olabilecegi diisiincesi ile arastirmada calisma grubunun 58 ebeveyn, kontrol
grubunun 58 ebeveynden olusmasina karar verildi. Arastirmada katilimcilar ¢alisma ve kontrol
gruplarma basit randomizasyon yontemi kullanilarak atandi. Arastirmaci tarafindan
https://www.random.org/web sitesini kullanilarak rastgele sayilar tablosu ile ¢alisma ve kontrol
grubu olmak {izere iki grup olusturuldu. Dahil edilme kriterlerine uyan katilimcilara ilk
karsilagma sirasina gore numara verildi. internet sitesinde ayrildig1 sekliyle calisma ve kontrol

grubunun randomizasyonu belirlendi.

Calisma grubunda 14 ebeveyn arastirmaya katilmayi kabul ettigi halde merkeze
gelmedigi icin, alt1 ebeveyn egitimin birinci oturumuna katildiktan sonra aragtirmadan ayrilmak
istedigi igin, iki ebeveyn egitim sonrasi veri toplama formlarini doldurmadigi ya da eksik
doldurdugu i¢in ve bir ebeveyn saglik problemlerini gerekce gosterdigi igin arastirmadan
ayrildi. Boylece ¢alisma grubunda toplam 23 ebeveyn arastirmadan ¢ikarildi. Kontrol grubunda
19 ebeveyn bir ve ligiincii aylarda veri toplama formlarini1 doldurmadigi ya da eksik doldurdugu
igin ve bir SP’1i gocuk vefat ettigi i¢in arastirmadan ¢ikarildi. Boylece kontrol grubunda toplam
20 ebeveyn calismadan ¢ikarildi. Arastirma ¢aligma grubu n=35 ve kontrol grubu n=38 olmak
tizere toplam 73 ebeveyn ile tamamlandi. Arastirma sonunda elde edilen verilerle (KDKL puan
ortalama ve standart sapma degerleri) yapilan gii¢ analizi sonucunda 73 6rneklem sayisi igin
(n1=35, n2=38) belirlenen etki biiylikliigii=1,285 ve alfa=0,05 ¢alismanin giicii %99,9 olarak
hesaplandi. Bu sonug ile drneklem biiyiikliigiiniin yeterli olduguna karar verildi (Ozdamar,

2013). Sekil 3’te CONSORT akis diyagrami yer almaktadir.
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3.1.5. Arastirmaya Alinma, Arastirmadan Dislanma ve Cikarilma Kriterleri

3.1.5.1. Arastirmaya Alinma Kriterleri

Cocuklarin ¢caligmaya dahil edilme kriterleri sunlardir:

e Serebral palsi tanist almis olmak,

e 8-16 yas araliginda olmak,

e Kaba Motor Fonksiyon Simiflandirma Sistemi (KMFSS)’ye gore 1/2/3/4/5 seviyesinde
olmak (KMFSS hastalik siddetini ve seyrini tamimlamaktadir. Seviye 1 en az bagimli,

seviye 5 ise en fazla bagimlidir).
Ebeveynlerin ¢calismaya dahil edilme kriterleri sunlardir:
e En az okur-yazar olmak,
o Tiirk¢e konusabilmek ve anlayabilmek,

e Akilli telefon ve/veya internet baglantisina sahip olmak.

3.1.5.2. Arastirmadan Dislanma Kriterleri

Cocuklarin ¢alismadan dislanma kriterleri sunlardir:

e llaca direncli epilepsisi olmak.

Ebeveynlerin ¢alismadan digslanma kriterleri sunlardir:

e Baska bagimli kisilere (yasli, engelli vb.) bakiyor olmak,

e Gebe olmak,

e Kronik bedensel hastaliga sahip olmak (kalp hastalig1, diyabetes mellitus, hipertansiyon vb)
e Ruhsal (major depresyon, psikoz vb.) bir hastalig1 olmak,

e Isitme, gorme veya konusma engelli olmak,

e Zihinsel yetersizligi olmak.
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3.1.5.3. Arastirmadan Cikarilma Kriterleri

e En fazla iki kez egitim oturumuna katilmamak,
e Arastirmadan ayrilmak istemek,
e Arastirmaci tarafindan en fazla {i¢ kere aranmasina ragmen ulagamamak,

e Arastirma veri toplama formlarini eksik doldurmak.
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CONSORT 2010 Akis Diyagram

Uygunluk i¢in degerlendirilen n=198

v

Dahil edilmeyen (n=82)

e Dahil edilme kriterlerini kargilamayan
(n=49)

e Katilmayi reddeden (n=33)

Randomize edilenler n= 116

Calisma grubuna ayrildi (n= 58)
On test soru formu uygulandi (n=58)

Kontrol grubuna ayrildi (n= 58)
On test soru formu uygulandi (n=58)

Egitimlere katilmadi (n=20)
Veri toplama formlarin1 doldurmadi (n=2)
Saglik problemleri nedeniyle ayrildi (n=1)

Veri toplama formlarin1 doldurmadi (n=19)
Vefat etti (n=1)

[ Ayirma
[ izlem
[ Analiz

Analiz edildi (n=35)

Analiz edildi (n=38)

Sekil 3. CONSORT akis diyagrami
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3.1.6. Veri Toplama Araclari

Arastirma verileri Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu, Gereksinimleri Belirleme Formu,
Konfor Davranislar1 Kontrol Listesi (KDKL), Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi Ebeveyn
Formu (CIYKO) ve Oz Etkinlik Olgegi kullanilarak toplandi.

3.1.6.1. Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu (EK 1)

Cocuk ve ebeveyn bilgi formu, arastirmaci tarafindan literatiir bilgisi dogrultusunda
gelistirildi (Calisir ve digerleri, 2018; Ozdemir, 2019; Yildirim ve digerleri, 2020; Yériik,
2021). Formda, ¢ocuga iligkin yas, cinsiyet, dogum sirasi, egitim durumu, hastaligin tipi ve
bakimindan sorumlu kisiyi sorgulamaya yonelik sekiz soru yer almaktadir. Ebeveynlerin yas,
egitim diizeyi, yasanilan yer, aile tipi, gelir durumu, ¢ocuk sayisi ile aile iiyelerinin hastalik
durumu, evde sigara, alkol ig¢ilme durumu, evin tipi, oda sayisi, 1sinma sekli ve gocugunun
hastaligina iliskin bilgisini sorgulamaya yonelik 17 soru bulunmaktadir. Form toplam 25
sorudan olusmaktadir. Bilgi formu, ¢ocuk sagligi ve hastaliklart hemsireligi alaninda ii¢, ruh
saglig ve hastaliklart hemsireligi alaninda ii¢, ¢ocuk gelisimi alaninda iki, cocuk norolojisi
alaninda bir ve fizik tedavi ve rehabilitasyon alaninda uzman iki olmak iizere 13 uzmandan

goriis alinarak gelen oneriler dogrultusunda yeniden diizenlendi.

3.1.6.2. Gereksinimleri Belirleme Formu (EK 2)

Gereksinimleri belirleme formu, egitime baslamadan 6nce ¢alisma ve kontrol grubunda
yer alan ebeveynlerin egitim ve destek gereksinimlerini belirlemek amaciyla arastirmaci
tarafindan hazirland1 (Blair ve Cans, 2018; Wilkinson ve Barcus, 2018). Formda yer alan
gereksinimler degerlendirilerek bireyin gereksinimlerine uygun basliklar segildi. Bu formda
fiziksel alt boyutta yasanan problemleri saptamaya yonelik; agri, yorgunluk, konstipasyon,
diyare, uyku diizensizligi, aktivite intoleransi, beslenme problemleri, liriner sistem problemleri,
solunum sistem problemleri, doku biitiinliigiinde bozulma ve oral-motor problemlere iliskin 11
soru bulunmaktadir. Ayrica form psikospiritiiel alt boyutta; anksiyete, spiritiiel distres, beden
imajinda bozulma problemlerine iliskin ii¢ soru, sosyokiiltiirel boyutta; etkisiz bagetme, sosyal

etkilesimde bozulma, sosyal izolasyon riski problemlerine iliskin ii¢ soru, ¢evresel alt boyutta;
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diisme/ yaralanma riski, enfeksiyon riski problemlerine iligkin iki soru olmak {izere form toplam
19 sorudan olugmaktadir. Her bir problem ile ilgili soruda, ilgili problemin belirtilerine yonelik
ebeveyne agiklama yapildi ve ebeveynden ¢ocugunda bu probleme iligkin belirti olup olmadigi

soruldu ve iliskin yanit vermesi istendi.

Cocugun gereksinimlerinin belirlenmesi konusunda rehabilitasyon merkezlerinin
kayitlari, fizyoterapist ve Ogretmenlerin gorlislerinden yararlanildi. Cocuk sagligi ve
hastaliklar1 hemsireligi alaninda ii¢, ruh saglig1 ve hastaliklar1 hemsireligi alaninda {i¢, cocuk
gelisimi alaninda iki, ¢ocuk ndrolojisi alaninda bir ve fizik tedavi ve rehabilitasyon alaninda
uzman iki olmak {izere 13 uzmandan goriis alinarak gelen oneriler dogrultusunda bilgi formu

yeniden diizenlendi.

3.1.6.3. Konfor Davramislar:1 Kontrol Listesi (KDKL) (EK 3)

Bu kontrol listesi Kolcaba tarafindan 1989 yilinda gelistirilmistir. KDKL, anket
doldurmas1 miimkiin olmayan ya da bilissel smirliligi olan hastalarda kullanilmaktadir
(Kolcaba, 1995, http://www.thecomfortline.com/resources/cq.html).  Tiirkge  gegerlik
giivenirlik caligmasi Unutkan (2018) tarafindan yapilmistir. KDKL, 30 adet davranigsal
gosterge, agri ve konfor maddelerinden olusmaktadir. Yiiksek puanlar, yiiksek konfor
seviyesini gostermektedir. Tiim sorularin yanitlanmasi durumunda 6l¢ekten alinabilecek en
diistik puan 25, en yiiksek puan 100’diir (Unutkan, 2018;
http://www.thecomfortline.com/resources/cq.html). Cronbach alfa degeri 0,95 bulunmustur
(Unutkan, 2018). Kontrol listesinin gegerlik giivenirligini yapan yazardan izin alind1 (EK 7).
Bu calismada KDKL nin egitim 6ncesi, egitimin dordiincii haftas1 ve egitimden iki ay sonra

Cronbach alfa giivenirlik katsayis1 sirasiyla 0,88; 0,78 ve 0,79 olarak hesaplandi.

3.1.6.4. Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi Ebeveyn Formu (CIYKO) (EK 4)

Olgek, Varni ve digerleri (2001) tarafindan gelistirilmistir. Tiirkge gegerlik giivenirligi
Memik ve digerleri (2007) tarafindan yapilan bu form 2-4, 5-7, 8-12, 13-18 yas i¢in gelistirilmis
olup, bu arastirmada 8-12, 13-18 yas cocuklarin ebeveyn formu kullanildi. Olgek bir 6z bildirim

Olcegidir ve c¢ocuklar ile ergenlerin son bir aydaki yasam kalitesine iliskin durumunu
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sorgulamaktadir. Olgek fiziksel, duygusal, sosyal ve okul ile ilgili islevselligin sorgulandig
dort alt boliimden, toplamda 23 maddeden olusmaktadir. Olgekte bes secenekli likert tipi yanit
skalas1 vardir (O=hi¢bir zaman, 1= nadiren, 2= bazen, 3= siklikla, 4= her zaman). Maddelerden
alman puanlar dogrusal olarak 0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0 seklinde gevrilir. Olgegin kesme
noktas1 yoktur. Cronbach alfa katsayis1 0,87 olarak bulunmustur (Memik ve digerleri, 2007).
Toplam puan arttik¢a yasam kalitesi artmaktadir. Olgegin gecerlik giivenirligini yapan yazardan
izin alind1 (EK 7). Bu ¢alismada CIYKO’niin egitim oncesi, egitimin dordiincii haftas1 ve

egitimden iki ay sonra Cronbach alfa giivenirlik katsayisi sirasiyla 0,97; 0,96 ve 0,95 bulundu.

3.1.6.5. Oz Etkinlik Ol¢egi (EK 5)

Sherer ve digerleri (1982) tarafindan gelistirilmis olan Oz Etkinlik Olgegi, Ozalp
Tiiretgen ve Cesur (2007) tarafindan Tiirk¢e’ye uyarlanmistir. Orijinal Olgekte, yedisi dolgu
maddesi olmak iizere 27 madde bulunmaktadir, besli likert tiptedir. Tiirk¢ce gecerlik
giivenilirlikte dolgu maddeleri ile dlgekteki {ic maddenin toplam puanla olan korelasyon
katsayilar1 0,20’nin altinda kaldig: icin ¢ikarilmistir. Olgegin son hali 19 madde ve ii¢ faktdrden
olusmaktadir. Olgegin kesme noktas1 yoktur. Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayis1 0,84 olarak
hesaplanmistir. Katilimeilara, “hi¢ katilmiyorum”dan “tamamen katiliyorum”a kadar degisen
cevap kategorileri sunulmustur. Maddelerin puanlanmasinda “hi¢ katilmiyorum” 1, “tamamen
katiliyorum” ise 5 puan alir; yiiksek puanlar yiiksek 6z etkinlik 6zelligine isaret etmektedir.
Olgegin gecerlik giivenirligini yapan yazardan izin alindi (EK 7). Bu ¢alismada 6z etkinlik
Olgeginin egitim Oncesi, egitimin dordiincii haftas1 ve egitimden iki ay sonra Cronbach alfa

glivenirlik katsayisi sirasiyla 0,95; 0,84 ve 0,86 bulundu.

3.1.6.6. Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveyn Egitim-Destek Kitapcig (EK 6)

Bu kitapgik egitim sirasinda kullanmak ve egitim sonrasinda ebeveyne vermek {izere
aragtirmacilar tarafindan hazirlandi (Blair ve Cans, 2018; Kulaksizoglu, 2015). Kitapgik SP’li
cocuk ve ailesi i¢in Kolcaba’nin Konfor Kurami temelinde hazirlanan egitim igerigi, ana ve alt
basliklar seklinde siralandi. Egitimin ana basliklarimi fiziksel, gevresel, sosyokiiltiirel ve
psikospiritiiel boyutlar olusturdu. Calismamizda Kolcaba Konfor Kurami’nda yer alan alt

boyutlar temel alinarak fiziksel alt boyutta; agri, yorgunluk, dispne, konstipasyon, diyare, uyku
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diizensizligi, aktivite intoleransi, beslenme problemleri, {iriner sistem problemleri, solunum
sistem problemleri, doku biitiinliiglinde bozulma, oral-motor problemler, ¢evresel alt boyutta;
diisme/ yaralanma riski ve enfeksiyon riski, sosyokiiltiirel boyutta; etkisiz bagetme, sosyal
etkilesimde bozulma, sosyal izolasyon ve psikospiritiiel alt boyutta; anksiyete, spiritiicl distres,
beden imajinda bozulma, bagliklart dogrultusunda egitim verildi. Kitapgik toplam 53 sayfadan
olusmaktadir. Egitim siiresinde ¢ocuk ve ebeveynlerde akut bir saglik sorunu gelismesi
durumunda katilimcilar ile konusularak uygun bir zaman belirlenerek eksik kalan egitimler

tamamlandi.

Egitim kitap¢iginin kapsam gecerligi Lawshe yontemi ile hesaplandi. Alaninda uzman
on kisiye egitim kitap¢iginda bulunan konu bagliklar ve alt bagliklarinin uygunlugu hakkindaki
gortigleri soruldu. Her bir konu bagligi i¢in uzman goriisleri “uygun degil”, “biraz uygun”,
“uygun”, “cok uygun” olarak derecelendirildi. Kapsam gecerlik oran1 (KGO), herhangi bir konu
basligina iligkin “uygun” goriisiinii belirten uzman sayisinin (NG), konu basligina iligkin goriis
belirten toplam uzman sayisinin (N) yarisina oraninin, 1 eksigi ile elde edilmektedir (Yurdugiil,
2005). Arastirmada, uzman goriisleri dogrultusunda egitim kitap¢iginin her bir konu basliginin
kapsam gecerlik orani hesaplandi, katilimcilarin tamaminin egitim kitapcigindaki tiim konu
basliklarini “uygun” olarak derecelendirdikleri belirlendi. o = 0,05 anlamlilik diizeyinde 10
uzman sayis1 i¢in kapsam gecerligi oraninin minimum degeri: 0,62 olmalidir. Arastirmada
egitim kitapcigimin KGO degeri, on kisilik O6rneklem i¢in kabul edilen 0,62 smirinin
tizerindedir. Kitagikta tim konu bagliklari icin KGO degeri “1” olarak hesaplandi. Ancak hata
pay1 veya sans eseri olabilme olasilig1 goz Oniine alinarak bu deger 0,99 olarak kabul edildi
(Tabachnick ve Fidell, 2001; Yurdugiil, 2005). Kapsam gecerlik indeksi (KGI) ise Davis
teknigine gore hesaplandi, indeks degeri 0,80°den biiyiik ise madde kapsam gecerligi agisindan
yeterli oldugu kabul edildi. Egitim kitap¢iginda diisiik kapsam gecerligi olan madde bulunmadi,
toplam KGI degeri 0,95 olarak hesaplandi. Sonug olarak egitim kitapgigmin kapsam gegerlik
orani Ve kapsam gegerlik indeksinin yiiksek olduguna karar verildi (Tabachnick ve Fidell, 2001;
Yurdugiil, 2005).
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3.2. Yontem

3.2.1. Arastirmanin Uygulanmasi

Arastirmada, ¢alisma grubunun verileri alti, kontrol grubunun verileri ii¢ asamada
toplandi. Arastirma planlama asamasindan raporlanma agsamasina kadar gegen siire¢, Schulz ve
digerleri tarafindan yeni metodolojik kanitlarla giincellenen son siirim CONSORT 2010 akis
diyagrami ve kontrol listesine gore yiiriitiildii. Arastirmanin uygulanmasina iliskin bilgiler Sekil

4’te sunulmustur.

3.2.2. On Uygulama

Aragtirmanin  kavramsal-kuramsal-deneysel yapisi, Kolcaba’nin Konfor Kurami’na
temellenen egitim-destek kitapgiginin igerigi ve veri toplama araclarmmin uygunlugunu
degerlendirmek amaciyla 6n uygulama yapildi. Rehabilitasyon merkezlerinde egitim ve
rehabilitasyon almak amaciyla takipli olan ve aragtirmaya dahil edilme kriterlerine uyan sekiz
¢ocuk ve ebeveyn 6n uygulamaya dahil edildi. Arastirmanin 6n uygulamasina alinan gocuk ve
ebeveynler, ornekleme dahil edilmedi. Arastirmanin 6n uygulamasinda aragtirmanin eksik ya
da aksayan yonleri belirlendi ve gerekli degisiklikler yapildi. On uygulama sonrasinda egitim-
destek kitapg¢ig1 ve gereksinimleri belirleme formunda ebeveynler tarafindan anlagilmasi giic

olan climleler anlagilabilirlik yoniinden degerlendirildi ve yeniden diizenlendi.

3.2.3. Cahisma Grubu

Calisma grubunu Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore yapilandirilmis destekleyici
yaklasim uygulanan ebeveynler olusturdu. Bu gruptaki ebeveynlerin ¢ocuklarinin
gereksinimleri “Gereksinimleri Belirleme Formu” kullanilarak belirlendi ve sonrasinda
Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveyn Egitim-Destek Kitapgigi'nda belirtilen egitim
basliklarinda gereksinimlerine uygun olarak egitim-destek verildi. Calisma grubunun verileri

alt1 asamada toplandi.
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Arastirmaci tarafindan verilen egitim esnasinda ¢ocuklar rehabilitasyon merkezinde
rutin egitimlerine devam etti. Yapilacak egitim ¢ocuk ve ebeveynlerine yonelik olmakla birlikte
cocuklarin algilama diizeyleri yeterli olamayabilecegi ve c¢ogunlukla SP’li ¢ocuklar
ebeveynlerine bagiml olarak yasadiklari igin egitim dogrudan ebeveyne verildi. Arastirmaya
katilmay1 kabul eden ebeveyne sonraki haftalara da gelmesi konusunda bilgi verildi. Telefon
goriismeleri ile tele izlem yapildi ve ebeveyn ile etkilesim siirdiiriildii. Ebeveyne verilen
destekleyici yaklasimdan ¢ocugun da dolayli olarak yararlanmasi amaglandi. Egitim igeriginde
cocugu ilgilendiren “fiziksel”, “cevresel”, “psikospiriitiie]” ve ‘“‘sosyokiiltiire]” boyutlarda
konular yer aldi. Ebeveynlere yaklasim dogrultusunda verilecek egitim ¢ocugun
gereksinimlerine uygun olarak bireysel planlandi ve ilige boliindii, 40 dakikalik kismi ikinci
asama, 40 dakikalik kismi iiclincli asama (ilk verilen egitimden bir hafta sonra), 40 dakikalik
kismi dordiincii asama (ilk verilen egitimden iki hafta sonra) olmak iizere {i¢ oturumda
gerceklesti. Ayrica projeksiyon cihazi Kullanilarak ¢ocugun gereksinimlerine uygun olarak
uzman fizyoterapist destegi ile hazirlanan denge ve koordinasyon, oturma ve ayakta durma,
nefes, eklem hareket a¢iklig1, skolyoz egzersizleri, karin masaji1 ve postural drenaj basliklarinda

videolar izletildi. Ardindan videolar ebeveyne uygulamali olarak gosterildi.

Yapilacak hemsirelik girisimleri konfor kurami temel alinarak yapilandirildi. Kuram
temel alinarak ¢ocugun gereksinimlerine iliskin veri toplandi, her bir gocugun gereksinimlerine
gore bireysellestirilmis bakim dogrultusunda ebeveynlere egitim verildi. Yapilan girisimler
dogrultusunda ¢cocugun konfor, yasam kalitesi ve ebeveynin 6z etkinlik iizerine olumlu katki
saglamasi hedeflendi. Asagida calisma grubunda alti asamada gergeklesen uygulamalar

belirtilmistir.

Birinci asama: ilk goriisme sirasinda gerceklesti. Birinci asamada calisma grubunda yer alan
ebeveynlere ve zihinsel durumlar gozetilerek cocuklara anlayabilecekleri 6lgiide aragtirmanin
amaci, konusu, yapilacak islemler agiklandi, aragtirmaya goniillii olarak katilabilecekleri,
kimliginin ve elde edilen bilgilerin gizli tutulacagi anlatildi. Ebeveynlere Bilgilendirilmis
Géniillii Olur Formu (EK 10) imzalatildi. On test verileri Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu,
Gereksinimleri Belirleme Formu, KDKL, CIYKO (8-12, 13-18 yas) ve Oz Etkinlik Olgegi ile
toplandi. Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu, Gereksinimleri Belirleme Formu ve KDKL
arastirmaci tarafindan ebeveyne sorularak yiiz yiize; CIYKO ve Oz Etkinlik Olgegi ebeveyn
tarafindan kendini bildirim yoluyla dolduruldu. Veri toplama formlarinin doldurulmasi yaklasik

20-25 dakika siirdii. Ebeveyn ile bir hafta sonra ikinci goriisme i¢in randevu planlanda.
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ikinci_asama: Ebeveynlere Kolcaba Konfor Kurami’na gore yapilandirilmis destekleyici
yaklasim dogrultusunda egitim - destek verildi. Ebeveynlere egitimin baslamasiyla “Serebral
Palsili Cocugu Olan Ebeveyn Egitim-Destek” kitap¢ig1 verildi. Ebeveynlere Kolcaba konfor
kuramina gore yapilandirilmis destekleyici yaklasim dogrultusunda verilen egitim ¢ocugun

bireysel gereksinimlerine uygun olarak planlandi ve egitimler yaklasik 40 dakika siirdii.

Uciincii_asama: Ilk egitim tamamlandiktan bir hafta sonra yapildi. Ugiincii asamada egitime

devam edildi; varsa ¢ocuk ve ebeveynin sorular1 yanitlandu.

Dordiincii_asama: Ebeveynlere verilen Kolcaba konfor kuramina gore yapilandirilmis

destekleyici yaklasimin daha etkili olmasi, ebeveynlerde gereksinimlerin tamamlanmasi
acisindan ikinci egitim tamamlandiktan bir hafta sonra (ii¢lincii asamadan sonra) ebeveyn ile
tekrar goriisme yapildi. Verilen egitimlere yonelik anlasilmayan ya da eksik kalan noktalar
konusuldu, gereksinimleri belirleme formu dogrultusunda verilen egitimlere yonelik eksik ya
da anlasilamayan noktalar olup olmadigi soruldu. Ebeveyne destek ve danismanlik saglandi.

Ebeveyne istedigi zaman arastirmaciya telefonla ulasabilecegi sdylendi.

Besinci_asama: Son goriismeden (dordiincii asama) bir hafta sonra gerceklestirildi. Bu

asamada son test uygulandi. Cocuk ve ebeveyn ile bir hafta sonra goriigmenin nedeni, verilen
egitimin uygulanabilirligi ve etkinligini degerlendirmekti. Cocuklara ve ebeveynlerine iliskin
bilgi saglamak icin ebeveyn ve arastirmaci tarafindan KDKL, CIYKO ve Oz Etkinlik Olgegi
tekrar dolduruldu. Ayrica verilen egitimin gereksinimleri karsilayip karsilamadigini belirlemek

icin ebeveynlerden Gereksinimleri Belirleme Formu (EK 2)’nu tekrar doldurmalari istendi.

Altinc1 asama: Son testten iki ay sonra kalicilik testi uygulandi. KDKL, CIYKO ve Oz Etkinlik

Olgegi tekrar dolduruldu. Ayrica verilen egitimin gereksinimleri karsilayip karsilamadigini

belirlemek igin ebeveynlerden Gereksinimleri Belirleme Formu’nu tekrar doldurmalari istendi.

3.2.4. Kontrol Grubu

Kontrol grubunu, ¢alismanin yapildigi rehabilitasyon merkezinde rutin terapi ve egitim
uygulanan cocuklar ve ebeveynleri olusturdu. Arastirmaci tarafindan kontrol grubuna bir

girisimde bulunulmadi. Kontrol grubunda verilerin toplanmasi ii¢ asamada gerceklestirildi.

Birinci asama: Birinci asamada kontrol grubunda yer alan ebeveynlere ve zihinsel durumlari

gozetilerek ¢ocuklara anlayabilecekleri 6l¢iide arastirmanin amaci, konusu, yapilacak islemler
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aciklandi. Ebeveynlere, arastirmaya goniillii olarak katilabilecegi, kimliginin ve elde edilen
bilgilerin gizli tutulacagi anlatildi ve “Bilgilendirilmis Goniilli Olur Formu (Form 3)”
imzalatild1. Verilerin toplanmasinda Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu, KDKL, CiYKO ve Oz

Etkinlik Olgegi kullanildi. Formlar ebeveyn ve arastirmaci tarafindan dolduruldu.

ikinci asama: lk goriismeden bir ay sonra yapildi. Veri toplanmasinda kullanilan KDKL,
CIYKO ve Oz Etkinlik Olgegi tekrar dolduruldu.

Uciincii asama: Son testten iki ay sonra uygulandi. Ebeveyn ve arastirmaci tarafindan KDKL,
CIYKO ve Oz Etkinlik Olgegi tekrar dolduruldu. Ebeveynlere “Serebral Palsili Cocugu Olan

Ebeveyn Egitim-Destek” kitapgig1 verildi. Calisma grubuna verilen egitim kontrol grubuna da

verildi.

3.2.4.1. Egitim Icerigi

Egitim sirasinda kullanmak ve egitim sonrasinda ebeveyne vermek {izere arastirmaci
tarafindan Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveyn Egitim-Destek Kitapg¢igi hazirland: (Blair ve
Cans, 2018; Kulaksizoglu, 2015). Serebral palsili ¢ocuk ve ailesine Kolcaba’nin Konfor
Kurami temel alinarak hazirlanan egitim igerigi, ana ve alt basliklar seklinde olusturuldu.
Egitimin ana bagliklarim fiziksel, ¢evresel, sosyokiiltiirel ve psikospiritiiel boyutlar olusturdu.
Caligmamizda Kolcaba Konfor Kurami’nda yer alan alt boyutlar temel alinarak fiziksel alt
boyutta; agri1, yorgunluk, dispne, konstipasyon, diyare, uyku diizensizligi, aktivite intoleransi,
beslenme problemleri, iriner sistem problemleri, solunum sistem problemleri, doku
biitiinliigiinde bozulma, oral-motor problemler, ¢cevresel alt boyutta; diisme/ yaralanma riski ve
enfeksiyon riski, sosyokiiltiirel boyutta; etkisiz bagsetme, sosyal etkilesimde bozulma, sosyal
izolasyon ve psikospiritiiel alt boyutta; anksiyete, spiritiiel distres, beden imajinda bozulma,
bagliklart dogrultusunda egitim verildi. Egitim siiresince ¢cocuk ve ebeveynlerde akut bir saglik
sorunu gelismesi durumunda katilimeilar ile konusularak uygun bir zaman belirlendi ve eksik
kalan egitimler tamamlandi. Kitapcikta hazirlanan her bir baslikta yer alan bakimlarla ilgili
videolar ¢ekilerek QR kodu ile kitapgiga eklendi (Resim 2). Uzman fizyoterapist destegi ile
denge ve koordinasyon, oturma ve ayakta durma, nefes, eklem hareket acgikligi, skolyoz
egzersizleri, karin masaji ve postural drenaj ile ilgili videolar ¢ekildi ve QR kodu ile kitapgiga
eklendi. Ayrica kitapgik ile ayn1 isimde video paylasim sitesi sayfasi olusturuldu, videolar bu

siteye yiiklendi. Kitapgikta yer alan egitimleri sesli olarak dinlemek isteyen anneler igin
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arastirmaci tarafindan kitapgikta yer alan tiim bagliklar seslendirildi ve QR kodu ile kitapgiga
eklendi. Sesli kitapgik boliimlere gore ayri ayrit seslendirilmis olup, toplam 80 dakika
kaydedildi. Ebeveynlere diledigi zaman video paylasim sitesi kanal ismini aratarak ya da QR
kodunu telefonun kamerasina okutarak videolar1 izleyebilecegi ve kitapgigr sesli olarak
dinleyebilecegi ifade edildi (Resim 3). Egitim sirasinda egitimin etkinligini arttirmak amaciyla
projeksiyon cihazi kullanildi. Rehabilitasyon merkezinde bos bir egitim odasinda serebral
palsili ¢ocuk ve annenin birlikte bulundugu ortamda kitapgik ve videolar projeksiyon ile duvara

yansitilarak gdsterim saglandi.
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Resim 2. Egitim-destek kitap¢igi 6rnek gortiniimii

1.3 Kabizhk (Konstipasyon)

Kabizhk, asir derecede kury sert gaita ve/veya diskinin gegisinde giiclik ya da tam olmayan
dishalama ike birlikte normal disklama sdiinda azalma (haftoda 3 kereden az) sorucunda

goriilen durumdur.
Yanle beslenme diizeni (yetersiz lifhi gida tiketme, yetersiz smwi alimi), hareketsizlik, kéti oturma
pozisyony, oz knslarin islevierindeki zorkuklar (glssiz dudak hareketi, 11
kaslarda gevgeldik, il hareketinin kontroliinde bozukduk, araliksiz sima, ©
8firme refleksinin artmasi ve yutma fonksiyonununda bozukik, bog
¥ontroliinin ve govde dengesinin sodlanamams olmasi) kabizlik olusumunda
oldukea etkilidir. Tietiim becerilerindeki zorhsklor da, gocudunzun
ocikhidine ve yiyecek istedigini ifade etmesini zorastrarak dolayli olanak
etkiler, 8y durum o genel saglik durumunda ve yagam
Kalitesinde bozulmaya yol agabilir, Ozellikle 3 giinden fazla tuvaletini yapmayan cocuklardn clugabilecek sert,
yuvarlak digh gocudunuzun poposuna zarar verebilir, Cocugunuz bir dahaki sefere diglolama dirtisiine sahip
olsa da yapmak istemez ve kabizhik geligebilir, Cocuunuzda igeus odres: ve igtahaizlek génilebilir, Duyark
gocukdarda idrar yolu enfeksiyoriaring yathonlik ve idrar yapma yeteneginde bozuima geligebilir, Bu nedenle
cocufunuzdn kebezlik olduuny diginiyorsansz erken midahale etmelisiniz. Cocugunuzd kebrzlik siddethi
olmasa bile sajlikh bir bogirsak aligkanligmn tegvik etmek icin karuyucu bir énlem olarak, yiksek if i gidalar
igeren dizenli yemekler ve ginde alts i sekiz kere s clnmahdr
* Kabizhdjin belirti ve ulgulonn izleyiniz,
o Degrsn  rengini,  geklini,  oklding  Kivormnin
gozlemleyiniz.
* Kabizha meden olan yo da katkeda bulunon faktérleri
takip ediniz.
Cocudunuzun dizenli yemek yemesini destekleyiniz
Cocugunuzun [ifF gidalar (fam tahli undan yapon ekemek,
makarna ve kahvaltilk gevrekler, arpa, cavdar, yulaf ve
tunlardan iiretilen gidalor, brokoli, msir, karnabahar, havus gibi
sebzeler, eima, narenciye tiri meyveler, bezelye, nohut, kury
fasulye gibi baklagiler, kuruyemisler ve fohumlar} ile beslenmesine
dikkat ediniz,
Uygun gekilds turalete gikma program: olugturunyz. Bkriz: Uriner
Sistem Problemleri
Engel bir durum olmadid: siirece bol siv tiketmesini saflaying.
Kullorulan iloglarin sindirim sistemine yon etkilerini ilocn prospektisinden okuyuruz, gerekirse
doktorumuza domginiz,
Coculun tike i gidalan gin ve saat olarak kaydediniz

é_ﬂ

Meyve ve sebze piiresi gibi yiiksek su icerigine schip gidalar hem syt hem de lifi artemaya yardime:
olur. Cocujuzun beslenmesinde bu gidalarin yer olmasina dikkat ediniz

Uygun digs yumugatict (laksatif) kullanim konusunda doktorumuzdan ya da hemgirenizden bilgi almiz
Miimkiinse egzersiz yopmasin sodlaywiz, rehabilitasyon merkezinde gy igin dnerilen egzersizieni
yopmaya dikkat ediniz,

Belirli crciikdaria kgggmasaji yopabilinginz,

Kabezhk Preblesiin C3zimi Tgin Yopilabilecek Girigimier

*(Her girigim size uyaun olmayebilir, kendinize en uygun olan secebilie, fgili birimlerden destek alabilivsiniz)
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Resim 3. Video paylasim sitesi sayfas1 goriiniimi
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3.2.5. Arastirmanin Bagimh ve Bagimsiz Degiskenleri

Arastirmanin bagimli ve bagimsiz degiskenleri asagida belirtildi.

3.2.5.1. Bagimh Degiskenler

Cocuklarin konfor puani, yasam kalitesi puani ve ebeveynlerin 6z etkinlik puani

arastirmanin bagimli degiskenleridir.

3.2.5.2. Bagimsiz Degiskenler

Aragtirmanin bagimsiz degiskeni, Kolcaba Konfor Kurami’na gore yapilandirilmis

yaklasimin uygulanma durumudur.

3.2.6. Arastirmanin Etik Yonii

Bu c¢alisma Helsinki Deklerasyonu ilkelerine uygun olarak yiiritildi. Konfor
Davranislar1 Kontrol Listesi icin Prof.Dr. Hatice BALCI YANGIN’dan, Cocuklar Igin Yasam
Kalitesi Olgegi Ebeveyn Formu igin Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi’nden, Oz
Etkinlik Olgegi’nin kullanimu1 i¢in Prof.Dr. Ilknur OZALP TURETGEN’den e-mail yoluyla izin
alinmistir (EK 7). Arastirmanin etik ilkelere uygunlugu i¢in Aydin Adnan Menderes
Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan
etik onay alind1 (Protokol No: 2021/227) (EK 8). Arastirmanin 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde yiiriitiilebilmesi i¢in kurumlardan yazili izin alindi (EK 9). Ebeveynlerden yazili

onam, ¢ocuklardan biligsel durumu gozetilerek sdzel onay alind1 (EK 10).
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3.2.7. Arastirmamn Giicliikleri

Aragtirmanin yiiriitilme agamasinda karsilagilan giicliikler asagida yer almaktadir.

Ebeveyni olmadan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine gelen SP’li ¢ocuklar vardi.
Merkezdeki fizyoterapistler Oncesinde arayarak gelmeleri gerektigini sOylese de bazi
cocuklar yalniz gelmistir.

Bazi ebeveynler ilgelerden ya da kdylerden katilim sagladiklari i¢cin merkeze geldiklerinde
aligveris ihtiyaglarini karsilamak amaciyla disar1 ¢gikmis ve merkezde durmamastir.
Ramazan ay1 doneminde ebeveynler a¢ olduklarini ya da iftar i¢in hazirlik yapacaklarini
sOyledikleri i¢in katilim az olmustur. Bazi ebeveynler bu nedenle ¢alismaya katilmak
istememistir.

Calismaya katilan ancak sonrasinda ge¢im kaynaklar1 geregi zeytin, ceviz zamani ya da
baska kardes var ise onun saglik problemleri, okul tatili vb. durumlari gerekge gosteren bazi
ebeveynler anket doldurmaktan ve aragtirmaya katilmaktan vazgegmistir. Bu nedenle
ongoriilen sayidan daha fazla 6rneklem kayb1 yaganmistir.

Ebeveynlerin beyanina gore ¢ocuklarin engel nedenlerinin biiyiik ¢ogunlugunu zor dogum
eylemi olusturmaktaydi. Bazi ebeveynler ¢ocugunun SP’li olmasindan saglik personelini
sorumlu olarak gordiiklerinden arastirmacinin da saglik ¢alisan1 olmasi nedeniyle
aragtirmaya katilmak istemediklerini ifade ettiler ve arastirmaya katilmadilar. Bu da
arastirmada Orneklem sayisinin azalmasina ve arastirma siiresinin uzamasina etki etmis
olabilir.

COVID-19 pandemisi nedeniyle merkezlere gelen ebeveyn ve c¢ocuk sayisinda belirgin
azalma olmustur. Aileler saglik hizmetine ve var olan hastaliklari ile ilgili bilgiye erisimde
giclik yasamislardir. Ebeveynler ¢ocuklarinda var olan kisithliklar ve enfeksiyon
bulagsmasi endisesi nedeniyle g¢ocuklarini merkeze getirememislerdir. Ayrica bu siiregte
yeni tan1 alan ya da raporunu yeniletmek isteyen ¢ocuklar ihtiya¢ duyduklari tibbi arag ve
gerece gec erisebilmis, engelli ayligi ya da evde bakim ayligi gibi mali yardimlara geg
ulasabilmistir. Bu durum ailelerde maddi ve manevi tiikkenmislige yol agmis olabilir. Bu
nedenle rehabilitasyon merkezine gelmek istememis ya da ge¢ gelmis olabilirler. Bu durum
SP’li ¢ocuklara ulasamamiza ya da ge¢ ulasmamiza sebep olmus ve planlanan 6rneklem

sayisina ulasmada zorluk yasanmasina yol agmustir.
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e COVID-19 pandemisi nedeniyle arastirmanin yapilacagi merkezlerden kurum izinleri geg
alinmistir. Bu durum arastirma verilerinin ge¢ toplanmasina sebep olmustur.
e Ebeveynlerin merkeze gelmesinde yasanan aksakliklar nedeniyle, gelemeyen ebeveynler ile

goriismek tizere tekrar planlama ve telafi programlari yapilmak zorunda kalinmustir.

3.2.8. Verilerin Degerlendirilmesi

Elde edilen veriler SPSS istatistik paket programinda (Version 25, Chicago IL, USA)
degerlendirilmistir. Normal dagilim degerlendirilmesinde Gauss Egrisi ve Shapiro-Wilk testi
kullanilmigtir. Verilerin analizinde tanimlayici istatistiksel testler (aritmetik ortalama, standart
sapma, say1 ve yiizde) kullanildi. Olgiim degerlerinin normal dagilima uygunlugu “Shapirow-
wilk” analizi ile test edildi. Egitim oncesi KDKL, CIYKO ve 6z etkinlik olgegi puan
ortalamalarinin normal dagildigi (p=0,298, p=0,323, p=0,137) saptandi. Frekans ol¢iim
degerlerinin bagimlilik iligkisinde Pearson ki-kare testi ve Fisher kesin ki-kare testi uygulandi.
Iki bagimsiz grup karsilastirmasinda siirekli degiskenler i¢in bagimsiz gruplarda student-t testi
kullanild1. Tekrarli dl¢timlerin analizinde bagimsiz gruplarda t testi ve tekrarli 6l¢timler igin tek
faktorli ANOVA testi kullanildi. P <0,05 degerler istatistiksel olarak anlamli kabul edildi.
ANOVA testinde etki biiyiikliigiiniin hesaplanmasinda eta kare degeri kullanildi. Hesaplanan
etki biiytikliigiiniin yorumlanmasinda 12=0,02 diisiik etki giicii, n2=0,13 ortalama etki giici,
n2=0,26 ve lsti ise biiyiik etki giicii olarak degerlendirildi (Tabachnick ve Fidell, 2001).
Verilerin analizi i¢in bir biyoistatistik uzmanindan destek alindi. Egitim kitap¢igimin kapsam
gecerliligi Lawshe yontemi ile hesaplandi. Olgeklerin giivenirlik puanlari Cronbach alfa

degerleri ile hesaplandi.

Istatistiksel analiz sirasinda degerlendirme yanliligimi &nlemek igin tekli kdrleme
(istatistik¢i ve raporlama yoniinden) yapildi. Veri toplama formu arastirmaci tarafindan
toplandiktan sonra veriler 'A' ve 'B' seklinde kodlama yapilarak bilgisayara aktarildi. Gruplar
yoniinden kodlanmais verilerin analizi gruplar1 bilmeyen bir istatistik uzmani tarafindan yapildi.
[statistiksel analizler yapildiktan ve arastirma raporu yazildiktan sonra arastirmaci tarafindan
calisma ve kontrol grubu i¢in yapilan kodlamalar aciklandi. Bu sekilde istatistiksel yanlilik ve

raporlama yanlilig1 kontrol edilmis oldu.
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4. BULGULAR

Serebral palsili ¢ocugu olan ebeveynlere Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen
yapilandirilmis destekleyici yaklasimin cocugun konfor, yasam kalitesi ve ebeveynin 0z
etkinligine etkisini degerlendirmek amaciyla yapilan bu arastirmanin bulgulari alti baslik

altinda sunuldu.

4.1. SP’li Cocuklarin Tanimlayic1 Ozellikleri

4.2. SP’1li Cocugu Olan Ebeveynlerin Tanimlayici Ozellikleri

4.3. SP’li Cocuklarm Gereksinimlerine iliskin Bulgular

4.4, SP’li Cocuklarin KDKL Puan Ortalamalarinin Karsilastirilmasi
4.5. SP’li Cocuklarin CIYKO Puan Ortalamalariin Karsilastirilmasi

4.6. SP’1i Cocuklarin Ebeveynlerinin Oz Etkinlik Olgegi Puan Ortalamalarinin Karsilastirilmasi
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4.1. SP’li Cocuklarin Tamimlayic1 Ozellikleri

SP’li ¢ocuklarin tanimlayic1 6zelliklerine iliskin bilgiler Tablo 1’de yer almaktadir.
Calisma ve kontrol grubunda yer alan ¢ocuklarin tanimlayict 6zellikleri arasinda anlamli bir
fark olmadig1 goriildii. Calisma grubunda yer alan ¢ocuklarin ortalama yasinin 12,05+2,99 yil
ve kontrol grubunda yer alan ¢ocuklarin ise 11,5542,93 yil oldugu belirlendi. Caligma grubunda
yer alan ¢ocuklarin %54,3’iinii ve kontrol grubunda yer alan ¢ocuklarin %60’mn1 8-12 yas arasi
cocuklar olusturdu. Calisma grubunda g¢ocuklarin %54,3’{inii erkek cocuklar olustururken,
kontrol grubunda kiz ve erkek ¢ocuk oraninin esit oldugu belirlendi. Caligma grubunda yer alan
cocuklarin %48,8’inin ve kontrol grubunda %350’sinin en kiiglik ¢ocuk oldugu saptandi.
Caligsma grubunda yer alan ¢ocuklarin %71,7’sinin ve kontrol grubunda %63,2’sinin vajinal yol
ile dogdugu belirlendi. Calisma grubunda primer bakim vericilerin %97,1’ini ve kontrol
grubundakilerin %94,7’sini anneler olusturdu. Calisma grubunda yer alan SP’li g¢ocuklarin
%73,5’inin ve kontrol grubundaki ¢ocuklarin %73,1’inin 0-2 yaslar arasinda tani aldigi
belirlendi. Calisma grubunda yer alan ¢ocuklarin %88,6’sin1 (%28,6’sin1 diplejik, %622,9’unu
monoplejik, %20 kuadriplejik, %17,1’ini hemiplejik), kontrol grubundaki g¢ocuklarin ise
%92,1’in1 (%36,8’ini kuadriplejik, %31,6’sin1 monoplejik, %18,4’linli diplejik, %5,3’linii
hemiplejik) spastik tip SP’li ¢ocuklar olusturdu. Calisma grubundaki SP’1i gocuklarin %60’ min
ve kontrol grubundaki ¢ocuklarin %55,3’{intin rehabilitasyon merkezinde 1-6 yildir egitim-
terapi aldigi saptandi. Calisma grubundaki SP’li ¢ocuklarin %37,1’inin, kontrol grubunda ise
%42,1’inin KMFSS’ne gore birinci seviye oldugu saptandi.

Calisma ve kontrol grubundaki c¢ocuklar tanimlayici o6zellikleri acgisindan
karsilagtirildiginda; gruplarin yas, cinsiyet, dogum sirasi, dogum sekli, bakimdan sorumlu
primer bakim verici, tan1 konulma yasi, etkilenen viicut tarafi, rehabilitasyon merkezine gelme
stiresi ve kaba motor fonksiyon seviyesi bakimindan aralarinda istatistiksel olarak anlamli fark
yoktu (p>0,05). Buna gore gruplarin tanimlayic1 Ozellikler bakimindan benzer oldugu

sOylenebilir.
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Tablo 1. Cocuklarin tanimlayici 6zellikleri (n=78)

Sosyo-demografik ozellikler Calisma grubu Kontrol grubu Test p
(n=35) (n=38) 12

Yas (y1l) (X = SS)

Cocuk yast (X + SS) 12,05+2,99 11,55+2,93 0,7261 0,470;
n (%) n (%)

Yas grubu

8-12 yas 19 (54,3) 23 (60,5) «

13-16 yas 16 (45,7) 15 (39,5) 0,290 0,590

Cinsiyet

Kiz 16 (45,7) 19 (50) *

Erkek 19 (54.3) 19 (50) 0,134 0,714

Dogum sirasi

En bilyiik 5(14,3) 12 (31,6)

Ortanca 8(22,9) 4 (10,5 *

En kiiciik 17 (48,5) 19 (50) 4,711 0,194

Tek ¢ocuk 5(14,3) 3(7,9)

Dogum sekli

Vajinal 25 (71,4) 24 (63,2) .

Sezaryen 10 (28,6) 14 (36,8) 0,565 0,452

Primer bakim verici

Anne 34 (97,1) 36 (94,7)

Anne ve baba birlikte 1(2,9) 2 (5,3) 18941 0,169

Tam yas1

0-2 yas 25 (73,5) 27 (71,1) .

3.5 yag 9 (26.5) 11 (28,9) 0,055 0,815

Etkilenen viicut tarafi

Spastik 31 (88,4) 35 (92,1)

Ataksik 3(8,7) 1(2,6) 1,468+ 0,502

Hipotonik 1(2,9) 2 (53

Rehabilitasyon merkezine

gelme siiresi

1-6 y1l arasi 21 (60) 21 (55,3) -

7-15 y1l arasi 14 (40) 17 (44,7) 0,167 0,683

KMESS

KMFSS 1 13 (37,1) 16 (42,1)

KMFSS 2 10 (28,6) 5(13,2)

KMFSS 3 3(8,6) 3(7,9) 2,999 0,566t

KMFSS 4 5 (14,3) 8(21,1)

KMFSS 5 4 (11,4) 6 (15,8)

Siitun ytizdeleri hesaplandi.
*Pearson Ki-Kare Testi; TFisher Kesin Ki-Kare Testi; § Bagimsiz 6rneklemler igin t-testi analizi kullanildi.

60



4.2. SP’li Cocugu Olan Ebeveynlerin Tanimlayic1 Ozellikleri

SP’li gocugu olan ebeveynlerin tanimlayici 6zelliklerine iliskin bulgular Tablo 2°de yer
almaktadir. Calisma ve kontrol grubunda yer alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin tanimlayici
ozellikleri arasinda anlamli bir fark olmadigi goriildii. Calisma grubunda yer alan ebeveynlerin
ortalama yasmin 40,71+£9,28 yil ve kontrol grubunda yer alan ebeveynlerin 40,13+8,85 yil
oldugu belirlendi. Caligma grubunda yer alan ebeveynlerin %97,1’ini ve kontrol grubundaki
ebeveynlerin %94,7°sini anneler olusturdu. Calisma grubunda yer alan ebeveynlerin %68,6’sin1
ve kontrol grubundaki ebeveynlerin %55,3 tinti 40-59 yas arasi ebeveynler olusturdu. Calisma
grubundaki ebeveynlerin %45,7°si ve kontrol grubundaki ebeveynlerin %52,6’s1 ilkokul
mezunuydu. Calisma grubunda yer alan ebeveynlerin eslerinin %45,7’si ve kontrol grubundaki
ebeveynlerin eslerinin %57,9’u ilkokul mezunuydu.

Calisma grubunda yer alan ebeveynlerin %68,6’s1 ve kontrol grubundakilerin %55,3’i
son alt1 aydir il merkezinde yasamaktaydi. Calisma grubundaki ebeveynlerin %85,7°si ve
kontrol grubundaki ebeveynlerin %81,6’s1 ¢ekirdek ailede yasamaktaydi. Calisma grubundaki
ebeveynlerin %71,4’li ve kontrol grubundakilerin %78,9’u gelirinin giderinden az oldugunu
bildirdi. Calisma grubunda yer alan ebeveynlerin %45,7’si iki, kontrol grubundaki ebeveynlerin
%350’si li¢ ve daha fazla ¢ocuga sahipti. Calisma grubundaki ebeveynlerin %80°i ve kontrol
grubunda yer alan ebeveynlerin %63,2’si herhangi bir saglik sorunu olmadigini bildirdi.

Caligma grubunda yer alan ebeveynlerin %51,4°l, kontrol grubunda yer alan
ebeveynlerin %52,6’s1 sigara igmedigini ifade etti. Caligma grubundaki ebeveynlerin %77,1’i
ve kontrol grubundakilerin ise %89,5’i alkol kullanmadigin1 bildirdi. Calisma grubundaki
ebeveynlerin %57,1°1 ve kontrol grubundaki ebeveynlerin %65,8’i miistakil evde yasadigini
ifade etti. Calisma grubundaki ebeveynlerin %42,9’unun ve kontrol grubundakilerin ise
%68,4’tiniin evlerinin soba ile 1sindig1 belirlendi. Caligma grubunda yer alan ¢ocuklarin
%357,1’inin ve kontrol grubundaki ¢ocuklarin %56,8’inin kendine ait 6zel odas1 vardi. Calisma
grubunda yer alan ebeveynlerin %77,1’inin ve kontrol grubundaki ebeveynlerin %75,7’sinin
daha once SP konusunda bilgi aldig1 belirlendi. Caligma grubunda yer alan ebeveynlerin
%51,4°1, kontrol grubunda yer alan ebeveynlerin %50’si ¢ocugun bakimi ile ilgili kendini
yeterli hissettigini ifade etti.

Ebeveynlerin yas, egitim diizeyi, yasanilan yer, aile tipi, gelir durumu, ¢ocuk sayisi,
ebeveynin saglik sorunu, sigara igme ve alkol kullanma durumu, evin tipi, evin 1sinma sekli,

cocuga Ozel oda, SP konusunda bilgi alma, kendini yeterli hissetme durumu bakimindan
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calisma ve kontrol gruplari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark yoktu (p>0,05). Buna goére

gruplarin tanimlayici 6zellikler bakimindan benzer oldugu sdylenebilir.

Tablo 2. Ebeveynlerin tanimlayici 6zellikleri (n=78)

Sosyo-demografik ozellikler Cahisma grubu | Kontrol grubu Test p
(n=35) (n=38) 1

Yas (y1l) (X = SS)

Ebeveyn yas1 (X + SS) 40,71+9,28 40,13+8,85 0,274 1 0,785
n (%) n (%)

Calismaya katilan ebeveyn

Anne 34 (97,1) 34 (94,7) 0,2687 0,605

Baba 1(2,9) 2 (5,3)

Anne yas

19-39 yas 11 (31,4) 17 (44,7) 1,365* 0,243

40-59 yas 24 (68,6) 21 (55,3)

Anne egitim diizeyi

Okuryazar 3(8,6) 2 (25,3)

Ilkokul 16 (45,7) 20 (52,6) 1,719% 0,716

Ortaokul 10 (28,6) 7 (18,4)

Lise ve iizeri 6 (17,1) 9 (23,7)

Baba egitim diizeyi

Okuryazar 5(14,3) 4 (10,5)

Ilkokul 16 (45,7) 22 (57,9) 2,564* 0,469

Ortaokul 8(22,9) 4 (10,5)

Lise ve iizeri 6 (17,1) 8(21,1)

Yasamlan yer

Il 24 (68,5) 21 (55,2) *

flge 3(8,6) 8 (21.1) 2,355 0,331

Koy 8 (22,9 9 (23,7)

Aile tipi

Cekirdek 30 (85,7) 31 (81,6) 0,227% 0,756

Genig 5(14,3) 7 (18,4)

Gelir durumu

Gelir giderden az 25 (71,4) 30 (78,9) 0,554* 0,457

Gelir gidere denk 10 (38,6) 8 (21,1)

Cocuk sayisi

Bir ¢cocuk 5(14,3) 3(7,9)

Iki gocuk 16 (45,7) 16 (42,1) 1,152 0,597

Ug cocuk ve iizeri 14 (40) 19 (50)

Ebeveynin saghik sorunu

Evet 7 (20) 14 (36,8) 2,522* 0,112

Hayir 28 (80) 24 (63,2)

Sigara icme

Evet 17 (48,6) 18 (47,4) 0,011* 0,918

Hayir 18 (51,4) 20 (52,6)

Alkol kullanma

Evet 8(22,9) 4 (10,5) 2,017% 0,211

Hayir 27 (77,1) 34 (89,5)

Siitun ytizdeleri hesaplandi.
*Pearson Ki-Kare Testi; tFisher Kesin Ki-Kare Testi; { Bagimsiz 6rneklemler i¢in t-testi analizi kullanild1.
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Tablo 2 devami. Ebeveynlerin tanimlayici 6zellikleri (n=78)

Sosyo-demografik ozellikler Cah?nm:agg;' ubu Kon(t;glrgg; ubu T;:zs ! P
Ev tipi

Apartman 15 (42,9) 13 (34,2) 0,576* 0,448
Miistakil 20 (57,1) 25 (65,8)

Evin 1sinma sekli

Soba 15 (42,9) 26 (68,4)

Elektrik sobasi 6 (17,1) 4 (10,5) 48211 0,092
Kalorifer/dogalgaz 14 (40) 8 (21,1)

Cocuga ozel oda

Var 15 (42,9) 16 (43,2) 0,001* 0,974
Yok 20 (57,1) 22 (56,8)

SP konusunda bilgi alma

Evet 27 (77,1) 28 (75,7) 0,021* 0,884
Hayir 8(22,9) 9(24,3)

Kendini yeterli hissetme

Yetersiz 7 (20) 9 (23,7) *

Orta 10 (28,6) 10 (26,3) 0,154 0,908
Yeterli 18 (51,4) 19 (50)

Siitun yiizdeleri hesaplandi.

*Pearson Ki-Kare Testi; tFisher Kesin Ki-Kare Testi; § Bagimsiz rneklemler igin t-testi analizi kullanildi.

4.3. SP’li Cocuklarin Gereksinimlerine fliskin Bulgular

SP’li cocuklarin gereksinimlerine iliskin bulgular Tablo 3’te yer almaktadir. Calisma
grubunda yer alan ¢ocuklarin egitim sonrasi agri, yorgunluk, ishal, iiriner sistem problemleri,
diisme/ yaralanma, etkisiz bas etme, sosyal etkilesimde bozulma, sosyal izolasyon ve anksiyete
bulgularmin azaldig1 goriildii. Ozellikle agr1 ve ishali olan gocuklarda egitimden iki ay sonra
azalma gozlendi. Kontrol grubunda ise agri, kabizlik, ishal, uyku diizensizligi, aktivite
intoleransi, liriner sistem, solunum sistemi, etkisiz bas etme, sosyal etkilesimde bozulma, sosyal
izolasyon, anksiyete, manevi sikinti ve beden imajinda bozulma bulgularinda artis oldugu

goriildii. Ozellikle kabizlik, uyku diizensizligi, sosyal izolasyon, anksiyete, manevi sikinti

bulgularinda iki ay sonra artis gézlendi.
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Tablo 3. Cocuklarin gereksinimlerine iliskin bulgular (n=78)

Calisma Calisma (221_1%1;1)91 Kontrol Kontrol Kontrol
Sosyo-demografik (n=35) (n=35) (Egitimde (n=39) (n=35) (n=35)
ozellikler (Egitim | (Egitimin fz o (ilk (1ay 2 ay

oncesi) | 4. haftasi) y goriisme) sonra) sonra)

sonra)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Agn
Evet 16 (45,7) 9 (52,7) 12 (34,3) | 12(31,6) | 14(36,8) | 16 (42,1)
Hayir 19(54,3) | 26(74,3) | 23(65,7) | 26(68,4) | 24(63,2) | 22 (57,9
Yorgunluk
Evet 9 (25,7) 9 (25,7) 10 (28,6) 19 (50) 20 (52,6) | 16(42,1)
Hayir 26 (74,3) | 26 (74,3) | 25(71,4) 19 (50) 18 (47,4) | 22 (57,9)
Kabizhk
Evet 11 (31,4) 9 (25,7) 10 (28,6) | 14 (36,8) | 17 (44,7) 19 (50)
Hayir 24 (68,6) | 26(74,3) | 25(71,4) | 24(63,2) | 21(55,3) 19 (50)
ishal
Evet 4 (11,4) 1(2,9) 1(2,9) 2 (5,3) 2 (5,3) 5(13,2)
Hayir 31(88,6) | 34(97,1) | 34(97,1) | 36(94,7) | 36(94,7) | 33(86,8)
Uyku diizensizligi
Evet 13(37,1) | 13(37,1) 14 (40) 14 (36,8) | 18 (47,4) | 18 (47,4)
Hayir 22 (62,9) | 22(62,9) 21 (60) 24 (63,2) | 20(52,6) | 20(52,6)
Aktiviteye
intoleransi
Evet 9(257) | 11(31,4) | 11(31,4) | 15(39,5) | 17 (44,7) | 16(42,1)
Hayir 26 (74,3) | 24 (68,6) | 24 (68,6) | 23(60,5) | 21(55,3) | 22(57,9)
Beslenme
problemleri
Evet 11(31,4) | 11(31,4) | 12(34,3) | 15(39,5) | 11(28,9) | 14 (36,8)
Hayir 24 (68,6) | 24 (68,6) | 23(65,7) | 23(60,5) | 27(71,1) | 24(63,2)
Uriner sistem
Evet 3(8,6) 4 (11,4) 2(5,7) 2 (5,3) 3(7,9) 5(13,2)
Hayir 32(91,4) | 31(88,6) | 33(94,3) | 36(94,7) | 35(92,1) | 33(86,8)
Solunum sistemi
problemleri
Evet 5(14,3) 4 (11,4) 5(14,3) 8(21,1) 12 (31,6) | 11(28,9)
Hayir 30(85,7) | 31(88,6) | 30(85,7) | 30(78,9) | 26(68,4) | 27 (71,1)
Doku
biitiinliigiinde
bozulma
Evet 1(2,9) 1(2,9) 2(5,7) 4 (10,5) 9(23,7) 4 (10,5)
Hayir 34(97,1) | 34(97,1) | 33(94,3) | 34(89,5 | 29(76,3) | 34(89,5)
Cigneme veya
yutma giicliigii
Evet 12 (34,3) | 13(37,1) | 13(37,1) | 8(21,1) 7 (18,4) 7 (18,4)
Hayir 23 (65,7) | 22(62,9) | 22(62,9) | 30(78,9) | 31(81,6) | 31(81,6)
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Tablo 3 devami. Cocuklarin gereksinimlerine iliskin bulgular (n=78)

Calisma Calisma (éﬁl:l?g)a Kontrol Kontrol Kontrol
Sosyo-demografik (n=35) (n=35) (Egitimde (n=39) (n=35) (n=35)
ozellikler (Egitim | (Egitimin f 2 ay (i1k (1ay 2 ay

oncesi) | 4. haftasi) goriisme) sonra) sonra)

sonra)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Diisme/
yaralanma riski
Evet 12 (34,3) | 12 (34,3) 9 (25,7) 11(28,9) | 14 (36,8) | 11(28,9)
Hayir 23 (65,7) | 23(65,7) | 26 (74,3) | 27 (71,1) | 24(63,2) | 27 (71,1)
Enfeksiyon
belirtileri
Evet 4 (11,4) 4 (11,4) 4 (11,4) 6 (15,8) 6 (15,8) 6 (15,8)
Hayir 31(88,6) | 31(88,6) | 31(88,6) | 32(84,2) | 32(84,2) | 32(84,2)
Etkisiz basetme
Evet 9 (26,5) 5(14,3) 7 (20) 5(13,2) 10 (26,3) 8(21,1)
Hayir 25 (73,5) | 30(85,7) 28 (80) 33(86,8) | 28(73,7) | 30(78,9)
Sosyal
etkilesimde
bozulma
Evet 8 (22,9) 5(14,3) 4 (11,4) 12 (31,6) 8(21,1) 13 (34,2)
Hayir 27 (77,1) | 30(85,7) | 31(88,6) | 26(68,4) | 30(78,9) | 25 (65,8)
Sosyal izolasyon
Evet 5(14,3) 4 (11,4) 4 (11,4) 10 (26,3) 9(23,7) 16 (42,1)
Hayir 30(85,7) | 31(88,6) | 31(88,6) | 28(73,7) | 29(76,3) | 22(57,9)
Anksiyete
Evet 8 (22,9) 6 (17,1) 6 (17,1) 6 (15,8) 8(21,1) 23 (31,6)
Hayir 27 (77,1) | 29(82,9) | 29(82,9) | 32(84,2) | 30(78,9) | 26(68,4)
Manevi sikinti
Evet 5(14,3) 6 (17,1) 6 (17,1) 5(13,2) 9(23,7) 11 (28,9)
Hayir 30(85,7) | 29(82,9) | 29(82,9) | 33(86,9) | 29(76,3) | 27(71,1)
Beden imajinda
bozulma
Evet 10 (28,6) 8 (22,9) 11 (31,4) 6 (15,8) 8(21,1) 9(23,7)
Hayir 25(71,4) | 27(77,1) | 24(68,9) | 32(84,2) | 30(78,9) | 29(76,3)

4.4. SP’li Cocuklarin KDKL Puan Ortalamalarinin Karsilastirilmasi

Gruplara ve 6l¢lim zamanlarina gore SP’li ¢ocuklarin konfor puanlarina iliskin analiz
sonuglar1 Tablo 4’te yer almaktadir. Cocuklarin konfor (KDKL) puanlarina iliskin sonuglar
incelendiginde, tekrarli 6l¢iimler icin ANOVA testine gore, grup (F=12,727; p=0,001), zaman
(F=8,051; p<0,001) ve grup zaman etkilesim (F=15,672; p<0,001) ortak etkisi anlaml1 bulundu
ve etki buytkligi 0,181 hesaplandi. Bu sonuglara géore KDKL puanlar1 gruplara, 6l¢tim
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zamanlarma ve grup zaman etkilesim ortak etkisine gore farklilik gosterdi ve bu fark
istatistiksel olarak anlamli bulundu.

Tekrarlanan olglimlerde ANOVA testi sonuglarina gére hem grubun hem de zamanin
KDKL puan ortalamalar1 tizerinde anlamli etkisi oldugu gosterildi (1-=0,940; 0,954). Yapilan
analiz zaman i¢inde puan ortalamalarinin degisiminin gruplar arasinda farklilik olusturdugunu
gosterdi. Bu durum, c¢ocuklarin konfor puanlarinin gruplar arasinda ve farkli zaman
noktalarinda 6nemli olgiide farklilastigi seklinde yorumlanabilir. Ayrica, grup ve zaman
arasinda anlamli bir etkilesim etkisi olustu, bu da konfor puanlarinda zaman i¢cinde meydana
gelen degisimin gruplar arasinda farklilik gosterdigini ortaya koydu (1-$=0,999). Etki
biyiikliigii 0,181 olarak hesaplanmis olup, bu bulgu gruplar arasinda ve zaman ig¢inde konfor
puanlarinda gozlenen farkliliklara gore saptanan etki biiyiikliigiiniin orta diizeyde oldugunu
gosterdi (Tabachnick ve Fidell, 2001). Ayrica grup, zaman etki biiytikliikleri sirasiyla 0,152 ve
0,102'dir. Bu degerler, gruplar arasinda ve zaman i¢inde sonu¢ degiskeninde goézlenen
farkliliklarin orta biiytlikliikte oldugunu gostermektedir. Bu sonuclar hem grubun hem de
zamanin ¢ocuklarin konfor puanlari tizerinde 6nemli bir etkisi oldugunu gosterdi.

Calisma grubundaki cocuklarin egitim 6ncesi konfor puan ortalamasi 73,94+10,33,
kontrol grubundaki ¢ocuklarin egitim Oncesi konfor puan ortalamasi 70,81+14,60 olarak
bulundu. Egitim oOncesinde gruplarin konfor puanlarinin istatistiksel olarak benzer oldugu
saptandi (t=1,048; p>0,05). Egitimin dordiincii haftasinda ¢alisma grubundaki g¢ocuklarin
konfor puan ortalamasi1 81,54+13,15, kontrol grubundaki ¢ocuklarin konfor puan ortalamasi
71,31+14,21 olarak bulundu. Egitimin dordiincii haftasinda gruplarin konfor puanlari arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark oldugu saptand:r (t=3,183; p<0,05). Egitimden iki ay sonra
calisma grubundaki cocuklarin konfor puan ortalamasi1 84,42+10,80, kontrol grubundaki
cocuklarin konfor puan ortalamasi 68,34+14,20 olarak bulundu. Egitimden iki ay sonra

gruplarin konfor puanlart arasindaki fark istatistiksel olarak anlamliyd1 (t=5,470; p<0,05).
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Tablo 4. Cocuklarin KDKL puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

KDKL Calisma grubu(n=35) | Kontrol grubu (n=38) Test
Olgiim Z 1

cum Zamaniari % +SS T+SS t p
Egitim oncesi 73,94+10,33 70,81+ 14,60 1,048 0,298
Egitimin dordiincii 81,54+13,15 71,31+14,21 3,183 | 0,002+
haftasi
Egitimden iki ay sonra 84,42+10,80 68,34+14,20 5,470 <0,001%

Model istatistikleri*

Eta kare Giic
F P
(n2) (1-p)
Grup 12,727 0,001% 0,152 0,940
Gruplar arasi
Zaman 8,051 <0,001f | 0,102 0,054
Gruplar igi
Grup x zaman 15,672 <0,001% 0,181 0,999

x= Aritmetik ortalama; SD= Standart sapma; * Tekrarh Slgtimler igin ANOVA testi (Sphericity Assumed sonuglart); t= Bagimsiz 6rneklemler
icin t-testi analizi; +p<0,05 (anlamli); ¥ p<0,001.

4.5. SP’li Cocuklarin CIYKO Puan Ortalamalariin Karsilastiriimasi

Gruplara ve &lgiim zamanlarma gére ¢ocuklarin CIYKO puanlarina iliskin analiz
sonuglar1 Tablo 5’te yer almaktadir. Cocuklarm CIYKO puanlarina iliskin sonuglar
incelendiginde, tekrarli 6l¢iimler igin ANOVA testine gore, grup (F=3,079; p>0,05) ve zaman
(F=1,525; p>0,05) etkisinin istatistiksel olarak anlamli olmadigi bulundu. Ancak grup zaman
etkilesim (F=10,48; p<0,001) ortak etkisi anlamli bulundu ve etki biiyiikligii 0,130 olarak
hesaplandi. Bu sonuglara gore CIYKO puanlari gruplara ve dl¢iim zamanlarma gére farklilik
gostermedi ve istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi. Ancak grup zaman ortak etkisi
farklilik gosterdi ve istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu.

Tekrarlanan 6lctimlerde ANOVA testi sonuglarina gore grup zaman etkilesim ortak
etkisinin CIYKO puan ortalamalari iizerinde anlamli etkisi oldugu gosterildi (1-p=0,987).
Yapilan analiz sonucunda zaman iginde puan ortalamalarimin degisiminin gruplar arasinda
farklilik olusturdugu goriildii. Tekrarlanan dlglimlerde ANOVA testi, hem grubun hem de
zamanin ¢ocuklarin CIYKO puanlar iizerinde anlamli bir etkisi olmadigin1 gosterdi (1-
=0,409; 0,313). Etki biiyiikliigii 0,130 olarak hesaplanmis olup, bu bulgu gruplar arasinda ve
zaman i¢inde CIYKO puanlarinda gdzlenen farkliliklara gore saptanan etki biiyiikliigiiniin orta

diizeyde oldugunu gosterdi (Tabachnick ve Fidell, 2001). Ayrica grup, zaman etki biiytiklikleri
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sirasiyla 0,042 ve 0,021'dir. Bu degerler, gruplar arasinda ve zaman iginde sonug degiskeninde
gozlenen farkliliklarin diisiik diizeyde oldugunu gostermektedir.

Calisma grubundaki ¢ocuklarm egitim ncesi CIYKO puan ortalamasi 49,44+11,37,
kontrol grubundaki g¢ocuklarm egitim oncesi CIYKO puan ortalamas1 46,05+16,93 olarak
bulundu. Egitim &ncesinde gruplarin CIYKO puanlarinin istatistiksel olarak benzer oldugu
saptand1 (t=0,995; p>0,05). Egitimin dérdiincii haftasi calisma grubundaki cocuklarin CIYKO
puan ortalamas1 51,24+12,70 ve kontrol grubundaki ¢ocuklarin CIYKO puan ortalamasi
44,79+16,50 olarak bulundu. Egitimin dordiincii haftast gruplarin CIYKO puanlarinin
istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermedigi saptandi (t=1,842; p>0,05). Alt boyutlardan
duygusal ve okul ile ilgili islevsellik alt boyutlarinda anlamli bir farklilik saptandi. Egitimden
iki ay sonra calisma grubundaki cocuklarn CIYKO puan ortalamasi 67,62+10,94 ve kontrol
grubundaki gocuklarin CIYKO puan ortalamasi 62,65+16,46 olarak bulundu. Egitimden iki ay
sonra gruplarmn CIYKO puanlari arasindaki fark istatistiksel olarak anlamliyd: (t= 2,526;
p<0,05). Alt boyutlardan duygusal, sosyal ve okul ile ilgili islevsellikte anlamli bir farklilik

saptandi.
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Tablo 5. Cocuklarin CIYKO puan ortalamalarinin karsilastirilmasi

IiYKO Calisma - Test
(E " grubu(n=35) Kontrol grubu (n=38)
Ol¢iim Zamanlari 2+SS 2SS t p
Egitim 6ncesi
Fiziksel islevsellik 35,71+20,95 36,43+26,32 -0,128 0,899
Duygusal islevsellik 66,14+14,90 59,07+18,91 1,762 0,082
Sosyal islevsellik 50,00+16,84 45,65+23,13 0,910 0,366
Okul ile ilgili islevsellik 54,14+14,11 48,81+15,82 1,513 0,135
Toplam Olgek Puani 49,44+11,37 46,05+16,93 0,995 0,323
Egitimin dordiincii
haftasi
Fiziksel islevsellik 36,51+£20,55 34,53+25,55 0,362 0,718
Duygusal islevsellik 69,57£16,15 56,84+17,72 3,198 0,002+
Sosyal islevsellik 51,14+19,33 43,81+22.19 1,499 0,138
Okul ile ilgili islevsellik 58,52+16,58 50,13£16,94 2,121 0,038+
Toplam Olgek Puani 51,24+12,70 44,79+16,50 1,842 0,070
Egitimden iki ay sonra
Fiziksel islevsellik 36,78+20,78 33+£58+24,88 0,594 0,555
Duygusal isglevsellik 69,57+15,87 57,00+£17,41 3,214 0,002%
Sosyal islevsellik 54,28+19,21 44,28+20,13 2,166 0,034%
Okul ile ilgili islevsellik 61,17+15,52 49,10+15,29 3,320 0,001
Toplam Olgek Puani 67,62+10,94 62,65+16,46 2,526 0,014%
Model istatistikleri*
= 0 Eta kare Gii¢
(n2) (1-B)
gr“p 3,079 0,084 0,042 0,409
ruplar arasi
zaman - 1,525 0,222 0,021 0,313
Gruplar igi 6lgiim
Grup x zaman 10,48 <0,001% 0,130 0,987

X= Aritmetik ortalama; SD= Standart sapma; * Tekrarli dl¢timler igin ANOVA testi (Sphericity Assumed sonuglar1); t= Bagimsiz drneklemler
icin t-testi analizi; +p<0,05; # p<0,001.

4.6. SP’li Cocuklarin Ebeveynlerinin Oz Etkinlik Olcegi Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi

Gruplara ve 6l¢lim zamanlarina gore ebeveynlerin 6z etkinlik 6lgegi puanlarma iligkin

analiz sonuglar1 Tablo 6’da yer almaktadir. Ebeveynlerin 6z etkinlik 6l¢egi puanlarina iliskin

sonuglar incelendiginde, tekrarl 6l¢iimlerde ANOVA testine gore, grup (F=10,608; p<0,05) ve

grup zaman etkilesim (F=0,496; p<0,001) etkisinin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulundu.

Ancak zaman (F=0,496; p>0,001) etkisi anlamli bulunmadi. Bu sonuglara gére CIYKO

puanlart gruplara ve grup zaman ortak etkisine gore farklilik gosterdi ve istatistiksel olarak
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anlamli farklilik bulundu. Ancak 6lgliim zamanlarina gore farklilik gostermedi ve istatistiksel
olarak anlamli farklilik bulunmadi.

Tekrarlanan 6lgtimlerde ANOVA testi sonuglarina gore hem grubun hem de grup zaman
ortak etkisinin 6z etkinlik puan ortalamalar1 {izerinde anlamli etkisi oldugu gosterildi (1-
=0,999; 0,981). Yapilan analiz gruplar arasinda ve zaman ic¢inde puan ortalamalarinin
degisiminin gruplar arasinda farklilik olusturdugunu gosterdi. Bu durum, ebeveynlerin 6z
etkinlik puanlarinin gruplar arasinda 6nemli Olglide farklilagtifi seklinde yorumlanabilir.
Ayrica, grup ve zaman arasinda anlamli bir etkilesim etkisi olusmus, bu da 6z etkinlik
puanlarinda zaman i¢inde meydana gelen degisimin gruplar arasinda farklilik gosterdigini
ortaya koymustur. Etki biiyiikligii 0,121 olarak hesaplanmis olup, bu bulgu gruplar arasinda ve
zaman i¢inde 6z etkinlik puanlarinda gozlenen farkliliklara gore saptanan etki biiytikliigiiniin
orta diizeye yakin oldugunu gostermistir (Tabachnick ve Fidell, 2001). Ayrica grup etki
biiyiikligii 0,130’dur. Bu degerler, gruplar arasinda sonug degiskeninde gozlenen farkliliklarin
orta buiylikliikte oldugunu gostermektedir. Bu sonuglar hem grubun hem de grup zaman ortak
etkisinin ebeveynlerin 6z etkinlik puanlar1 iizerinde dnemli bir etkisi oldugunu gostermistir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin egitim O6ncesi 0z etkinlik 6l¢egi puan ortalamasi
67,62+10,94, kontrol grubundaki ebeveynlerin 6z etkinlik 6l¢egi puan ortalamasi 62,65+16,46
olarak bulundu. Egitim oncesinde gruplarin 6z etkinlik 6lgegi puanlarinin benzer oldugu
saptand1 (t=1,505; p>0,05). Alt boyutlardan sosyal etkinlikte anlamli bir farklilik saptandi.
Egitimin dordiincii haftas1 ¢alisma grubundaki ebeveynlerin 6z etkinlik 6l¢egi puan ortalamasi
71,45+12,33 ve kontrol grubundaki ebeveynlerin 6z etkinlik olgegi puan ortalamasi
60,50+14,47 olarak bulundu. Egitimin dordiincii haftasi gruplarin 6z etkinlik 6l¢egi puanlarinin
istatistiksel olarak anlamli farklilik gosterdigi saptandi (t=3,466; p<0,05). Alt boyutlardan
zorluklara atilma, ige baslama, sosyal etkinlikte anlamli bir farklilik goriildii. Egitimden iki ay
sonra c¢alisma grubundaki ebeveynlerin 6z etkinlik 6lgegi puan ortalamas1 72,91+12,88 ve
kontrol grubundaki ebeveynlerin 6z etkinlik Olgegi puan ortalamas: 59,18+15,04 olarak
bulundu. Egitimden iki ay sonra gruplarin 6z etkinlik 6l¢egi puanlar1 arasindaki fark istatistiksel
olarak anlamliydr (t=4,170; p<0,05). Alt boyutlardan zorluklara atilma, ise baglama, sosyal
etkinlikte anlamli bir farklilik goriildii.
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Tablo 6. Ebeveynlerin Oz Etkinlik Olgegi Puan Ortalamalarmimn Karsilastirilmast

Oz Etkinlik
Olgiim Zamanlan Calisma grubu(n=35) | Kontrol grubu (n=38) Test
%+SS +SS t p
Egitim oncesi
Zorluklara atilma 27,77+7,21 26,31+7,73 0,830 0,410
Ise baslama 26,40+4,88 24,42+7,22 1,359 0,178
Sosyal etkinlik 13,45+2,50 11,92+3,73 2,046 0,045+
Toplam 6l¢ek puan 67,62+10,94 62,65+16,46 1,505 0,137
Egitimin dordiincii
haftasi
Zorluklara atilma 30,17+6,94 24,97+7,93 2,967 0,004+
Ise baslama 27,3745,53 23,73+6,52 2,557 0,013+
Sosyal etkinlik 13,91+3,18 11,78+3,32 2,785 0,007
Toplam 6l¢ek puan 71,45+£12,33 60,50+14,47 3,466 0,001%
Egitimden iki ay
sonra
Zorluklara atilma 31,20+7,11 23,97+7,72 4,144 <0,001%
Ise baslama 27,74+5,62 23,73£6,66 2,762 0,007+
Sosyal etkinlik 13,97+3.24 11,4743,60 3,099 0,003+
Toplam 6lgek puani 72,91+£12,88 59,18+15,04 4,170 <0,001%
Model istatistikleri*
E 0 Eta kare Gii¢
(m2) (1-B)
orup 10,608 002t | 0130 0,999
ruplar arasi

Zaman
Gruplar igi 8lgiim 0,496 0,562 0,007 0,130
Grup xzaman 9,780 <0003 | 0,121 0,981

X: Ortalama, SD: Standart sapma, * Tekrarli 6l¢iimler igin ANOVA testi (2 <0,75, p<0,05 kiiresellik varsayimi saglanmadigi i¢in Greenhouse-
Geisser sonuglari), t= Bagimsiz rneklemler igin t-testi analizi, ¥ p<0,05 (anlamli),  p<0,001
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5. TARTISMA

Arastirma SP’li ¢ocugu olan ebeveynlere Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen
yapilandirilmis destekleyici yaklasimin ¢ocugun konfor, yasam kalitesi ve ebeveynin 6z
etkinligine etkisini degerlendirmek amaciyla yapilmistir. Calismadan elde edilen bulgular

literatiir bilgisinden yararlanilarak ii¢ baslik altinda tartisilmistir. Bunlar;
5.1. SP’li Cocuklarin KDKL Puan Ortalamalarina iliskin Bulgularin Tartisiimasi
5.2. SP’li Cocuklarin CIYKO Puan Ortalamalarina iliskin Bulgularin Tartisilmasi

5.3. SP’li Cocugu Olan Ebeveynlerin Oz Etkinlik Olgegi Puan Ortalamalarina Iliskin

Bulgularin Tartisilmasi

5.1. SP’li Cocuklarin KDKL Puan Ortalamalarina iliskin Bulgularin Tartisilmasi

SP’li ¢ocuklar var olan hastaliginin yaninda ikincil problemler nedeniyle bir¢ok sorun
ile karsilagir. Bu durum konfor gereksinimini daha da arttirir. SP’ye eslik eden epileptik
nobetler, agri, salya akmasi, disfajinin yani sira dis, isitme, iiriner, gorme, kas iskelet, solunum,
gastrointestinal, oral-motor, uyku ve davranissal sorunlar gocugun konforunun bozulmasina yol
acar (Chambers ve Chambers, 2020; Kahraman Berberoglu ve Caligir, 2020). Bu sorunlarin
¢ozlimiinde basta aile olmak tizere multidisipliner bir ekip ile uygun miidahale programlarinin

saglanmasi 6nemlidir (Cook ve digerleri, 2022).

Bu ¢alismada calisma ve kontrol grubunun konfor puanlar1 arasinda istatiksel olarak
anlamli farklilik bulundu. Calisma grubundaki c¢ocuklarin egitim Oncesine gore egitimin
dordiincii haftas1 ve iki ay sonrasi konfor puanlarinin arttig1 saptandi. Miidahale dncesine gore
SP’li ¢ocuklarin konforlar1 gruplar arasinda farklilik gosterdi. Bu sonuglar dogrultusunda,
“Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore yapilandirilmis destekleyici yaklagim uygulanan
ebeveynlerin ¢ocuklar1 (calisma grubu) ile bu yaklasimin uygulanmadigi ebeveynlerin

¢ocuklarinin (kontrol grubu) konfor puanlari arasinda fark yoktur” (HO1) hipotezi reddedildi.

Literatiirde SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerine Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen

yapilandirilmis destekleyici yaklasimin ¢ocugun konforu iizerine etkisini inceleyen ¢aligmaya
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rastlanmadi. Bu nedenle bulgular SP’li ¢ocuklar disindaki diger kronik hastaligi olan
cocuklarda verilen hastalik egitiminin konfor {izerine etkisini inceleyen ¢alismalarin

bulgularyla tartisildi.

Yapilmis calismalar incelendiginde farkli nedenlerle hastaneye yatan cocuklarda
Konfor Kurami’na temellenen hemsirelik bakiminin ¢ocuklarin konforunu olumlu etkiledigi
gosterilmistir (Bice ve digerleri, 2019; Pazarcikei ve Efe, 2022; Sharma ve digerleri, 2013;
Sharma ve Kalia, 2021). Bir randomize kontrollii ¢calismada, ameliyat olan ¢ocuklara Kolcaba
Konfor Kurami dogrultusunda girisimler uygulanmis, ¢alisma grubunun konforunun arttig
gosterilmistir (Sharma ve Kalia, 2021). Baska bir ¢alismada Kolcaba’nin Konfor Kurami’na
temellenen hemsirelik bakiminin siinnet olan ¢ocuklarin konforlarini artirmada, anksiyete ve
korkularin1 azaltmada etkili oldugu belirlenmistir (Pazarcikci ve Efe, 2022). Cocuk yogun
bakim {initesinde takip edilen ve laporotomi yapilan bir ¢ocugun postoperatif ikinci giinde
Konfor Kurami’nin taksonomik yapisi dogrultusunda hemsirelik bakimi verilerek konfor
diizeyi degerlendirilmistir. Calisma sonucunda konfor diizeyinin girisim oncesine gore arttig1
belirlenmistir (Sharma ve digerleri, 2013). Damar yolu agma islemi sirasinda ¢ocuklara
Kolcaba’nin Konfor Kurami’na temellenen yaklasimin, ¢ocuklarin konfor diizeyini artirmada
(Bice ve digerleri, 2019), agrilarin1 azaltmada ve konforu en iist diizeye ulastirmada

(Ebrahimpour ve Hoseini, 2018) etkili bir yontem oldugu gosterilmistir.

Yapilan calismalarin sonuglarina benzer sekilde bu calismada, Konfor Kurami’na gore
yapilandirilmis destekleyici yaklasimin SP’li ¢ocuklarda konforu artirmada etkili oldugu
diistiniilmektedir. Bu sonug, Kolcaba Konfor Kurami’nin ¢ocugun gereksinimlerini fiziksel,
gevresel, sosyokiiltiirel ve psikospiritiiel boyutlarda biitiinciil olarak ele aliyor olmasi, verilen
egitimin kuramin biitiin boyutlarini igermesi ve gereksinimleri karsilamaya yonelik belirlenen
hedefler dogrultusunda yapilandirilmis olmast ile iligkili olabilir. Caligmada yapilan
aciklamalarin ebeveynlerin anlayabilecegi yalin bir dil ile net bir sekilde ifade edilmesi ve
gereksinimler dogrultusunda ¢ekilmis videolar ile desteklenmesi, egitimin daha somut ve
anlasilir olmasima katki saglamis olabilir. Kitapgik iizerinden videolara ve video paylasim
sitesine erisimin kolay olmasi da miidahalenin etkinligine katki saglamis olabilir. Ayrica sosyal
cevresi ve destegi sinirhi olan ebeveynler ile kurulan terapotik iletisimin ebeveynlerin
kendilerini duygusal olarak daha iyi hissetmeleri ve rahatca duygu ve diisiincelerini ifade
edebilmelerini sagladigi, cesaretlendirdigi ve destekledigi seklinde yorumlanabilir. Dolayisiyla

bu destekleyici yaklasim ebeveynlerin  gocuklarinin  bakiminda farkindaliklarini,
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motivasyonlarini ve 6z giivenlerini arttirmig, boylece ¢ocugun konforunu arttirmak igin daha

fazla caba harcamalarina katki saglamis olabilir.

5.2. SP’li Cocuklarin CIYKO Puan Ortalamalarina iliskin Bulgularin Tartisiimasi

SP'li ¢ocuklarin yasam kaliteleri agri, nobetler, eslik eden sorunlarin yarattig
huzursuzluklar, diisiikk uyku kalitesi, yetersiz iletisim becerileri, giinlilk yasam aktivitelerinde
bagimlilik, akademik ve sosyal imkanlarin yetersizligi nedeniyle diisebilir. Cocuklarin yas1 ve
duygusal durumlar1 da kendilerini ve yasamlarini nasil algiladiklarini etkiler (Chambers ve
Chambers, 2020; Schmidt ve digerleri, 2022). Saglik hizmetlerine ve diger sosyal hizmetlere
erisimde giicliikkler, baskalar1 tarafindan kabul edilmeme ve gelecek anksiyetesi SP'li
cocuklarda yasam kalitesini etkileyen baglica faktorler arasindadir. Yapilmis calismalarda SP’1i
cocuklarda yasam kalitesinin motor gelisim seviyesi ve fonksiyonel durumu ile yakindan iligkili
oldugu (Chambers ve Chambers, 2020), saglikli ve/veya kronik hastaligi olan ¢ocuklara gére
SP’li ¢ocuklarin yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu goriilmiistiir (Kara ve digerleri, 2020;
Schmidt ve digerleri, 2022).

Bu calismada ¢alisma ve kontrol grubunun egitimden iki ay sonra yasam kalitesi
puanlar1 arasinda istatiksel olarak anlamli farklilik bulundu. Egitimin dordiincii haftasi
duygusal ve okul ile ilgili islevsellik alt boyutunda ve egitimden iki ay sonra duygusal, sosyal
ve okul ile ilgili iglevsellik alt boyutunda anlamli bir farklilik saptandi. Calisma grubunda
yasam kalitesi toplam puaninin egitimin dordiincii haftas1 ve iki ay sonrasi arttigi goriildii.
Istatistiksel olarak iki ay sonra yasam Kalitesi puanlarinda anlamli bir artig saptand1. Miidahale
Oncesine gore cocuklarin yasam Kkalitelerinin farklilik gosterdigi belirlendi. Bu sonuglar
dogrultusunda, “Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore yapilandirilmis destekleyici yaklagim
uygulanan ebeveynlerin ¢ocuklart (¢alisma grubu) ile bu yaklasimin uygulanmadigi
ebeveynlerin ¢ocuklarinin (kontrol grubu) yasam kalitesi puanlar1 arasinda fark yoktur” (H02)

hipotezi reddedildi.

Literatiirde SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerine Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen
yapilandirilmis destekleyici yaklasimin ¢ocugun yasam kalitesi iizerine etkisini inceleyen
caligmaya rastlanmadi. Bu nedenle bulgular, SP’li ¢ocuklarda yasam kalitesini arttirmaya

yonelik farkli disiplinlerin yaptig1 ¢alismalarin bulgulariyla tartisildi.
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Spastik SP’li gocuklarda Gzellikle spastisite ve kaba motor fonksiyon bozuklugu,
cocuklarin yagsam kalitesini olumsuz etkiler (Chambers ve Chambers, 2020). SP’1i ¢ocuklarda
yasam kalitesinin diismesi yas ve KMFSS seviyesinin artmasi ile iliskili olabilir (Michalska ve
digerleri, 2018). Bir ¢alismada SP’li ¢ocuklarda norolojik miizik terapi egitiminin yasam
kalitesi tizerine etkisi degerlendirilmis, deney grubundaki ¢ocuklara alt1 haftalik egitim haftada
ti¢ giin birer saat grup terapisi seklinde uygulanmis, egitim dncesi ve sonrasinda yasam kalitesi
sonuglarinda anlamli bir farklilik saptanmamistir (Olger, 2018). Baska bir galismada SP’li
cocuklarda kisi-cevre-aktivite temelli {i¢ aylik ergoterapi miidahale programinin yasam
kalitesine etkisi degerlendirilmis, yasam kalitesinin fiziksel islevsellik ve duygusal islevsellik
alanlarinda yiikseldigi, sosyal islevsellik alaninda degisim olmadigi, okul ile ilgili sorunlarin
ise azaldig1 goriilmiistiir (Batithan ve Kayihan, 2016). Bizim ¢alismamizda da benzer sekilde
egitimin dordiincli haftasi duygusal islevsellik ve okul ile ilgili islevsellik alt boyutlarin
puanlarinda artis goriilmesine ragmen bu farklilik istatistiksel olarak anlamli degildi. Ancak
egitimden iki ay sonra duygusal, sosyal ve okul ile ilgili islevsellik alt boyutlar1 ile toplam 6lgek

puaninda artis istatistiksel olarak anlamliyda.

Yapilmis galismalardan elde edilen sonuglara gére SP’li ¢ocuklarda yasam kalitesini
arttirmaya yonelik farkli disiplinlerin yaptigr uygulamalarin alt1 ve on iki haftalik siirelerde
yasam kalitesini arttirmadigr goriilmiistiir. Benzer sekilde bizim ¢alismamizin sonucuna gore
de Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen yapilandirilmis destekleyici yaklasimin egitimin
dordiincii haftasinda ¢ocugun yasam kalitesini arttirmadigi saptanmigtir. Ancak duygusal ve
okul ile ilgili islevsellik alt boyut puanlarinda meydana gelen artis 6nemli bir bulgudur. Bu
durum bir aylik siire ile gergeklestirilen miidahalenin ¢ocuklarin yasam kalitesini arttirmada
yeterli etki saglayamamis olmasindan kaynaklanmus olabilir. Istatistiksel olarak anlamli olmasa
da egitimin dordiincii haftasinda yasam kalitesi puanlarinda artig goriilmiis olmasi, yasam
kalitesinin yavas ve uzun siireli degisen bir durum oldugunu goéstermektedir. Caligmamizda
egitimden iki ay sonra ise ¢gocuklarin yasam kalitesi puanlarinda istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik saptanmistir. Bunun nedeni, egitimin etkinliginin uzun siireli izlenmesinden
kaynaklanmis olabilir. Ayrica egitim-destek kitapciginin ¢ocuklarin yagam kalitesini azaltan
fiziksel, psikolojik ve psikososyal sorunlarini azaltmaya yonelik igerikler barindirmasi,
kitap¢igin ebeveynlerin anlayabilecegi bir sekilde agiklanmis olmasi, igeriklerin videolar ve
gorseller ile desteklenmesi bu duruma katki saglamis olabilir. Ebeveynler ile kurulan iletigim;
onlarin farkindaligini, motivasyonu ve 6z gilivenini yiikselterek ¢ocuklarma daha etkin bakim

vermelerine ve dolayli olarak ¢ocuklarinin yasam kalitelerini arttirmalarina yardimci olmus
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olabilir. Egitimden iki ay sonra CIYKO puanlarinda anlamli bir farklilik olmas: SP’li
cocuklarin yasam kalitesi tlizerinde olumlu etki saglamak i¢in uzun siireli miidahalelerin

planlanmasinin 6nemini ortaya koymaktadir.

SP’li ¢ocuklarin fiziksel, bilissel ve sosyal durumlari nedeniyle diizenli olarak okula
gidememeleri beklenmektedir. Ozellikle KMFSS’ye gére 4.ve 5. seviye kaba motor fonksiyonu
smirliligi olan g¢ocuklarin okula devamlarinda sorunlar goriilebilir. Buna gore arastirma
grubundaki cocuklarin egitimin dérdiincii haftas1 ve egitimden iki ay sonra CIYKO 6l¢eginde
okul ile ilgili islevsellik alt boyutunda anlamli degisim olmayabilirdi. Arastirma grubunda okul
ile ilgili islevsellik alt boyutunda artis olmasmin nedeni c¢alisma ve kontrol grubundaki
cocuklarin ¢ogunlugunu KMFSS’ye gore kaba motor fonksiyonu 1. seviye olan ¢ocuklarin

olusturmasi olabilir.

5.3. SP’li Cocugu Olan Ebeveynlerin Oz Etkinlik Olgegi Puan Ortalamalarma fliskin

Bulgularin Tartisilmasi

Oz etkinligin olumlu saglk davramslarinin kazandirilmasinda énemi biiyiiktiir. Oz
etkinligi yiiksek olan kisiler, bir saglik sorunuyla karsilastiklarinda hastaligin getirdigi
sorunlardan kacinmak yerine daha etkili basetme yontemleri gelistirirler. SP’li ¢gocuga sahip
olmak ebeveynlerde ek yiik olusturmakta ve bakim yiikiinii attirmaktadir. Bu durum ebeveynin
0z etkinligini olumsuz etkileyebilir. SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6z etkinliginin arttirilmasi
kendi sagliklarini yonetmelerinde (stres yonetimi, egzersiz yapma, beslenme, kilo kontrolii vb.)

onemlidir (Souza ve digerleri, 2019; Zlatanovi¢, 2016).

Bu calismada ¢alisma ve kontrol grubunun 6z etkinlik puanlar1 arasinda fark vardi.
Miidahalenin dordiincii haftas1 ve iki ay sonrasi ¢aligma grubundaki ebeveynlerin 6z etkinlik
puanlart artti. Buna karsin kontrol grubundaki ebeveynlerin 6z etkinlik puanlarinda farklilik
gozlenmedi. Calisma Oncesine gore ebeveynlerin 6z etkinliginin gruplar arasinda ve tekrarlayan
Olctimlerde farklilik gosterdigi belirlendi. Bu sonuglar dogrultusunda, “Kolcaba’nin Konfor
Kurami’na gore yapilandirilmis destekleyici yaklagim uygulanan ebeveynler (¢alisma grubu)
ile bu yaklagimin uygulanmadig1 ebeveynlerin (kontrol grubu) 6z etkinlik puanlar1 arasinda fark

yoktur” (HO3) hipotezi reddedildi.

Literatiirde SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerine Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen

yapilandirilmis destekleyici yaklagimin ebeveynlerin 6z etkinligi iizerine etkisini inceleyen
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calismaya rastlanmadi. Bu nedenle bulgular, SP’li ¢ocugu olan ebeveynlerde 6z etkinlik (6z
yeterlilik, 6z yeterlik) ve SP’li cocuklarda farkli miidahale programlari ile egitimin ebeveynin

0z etkinligi lizerine etkisini inceleyen ¢alismalarin bulgulariyla tartigildi.

Arastirmalarda yetersizlik tanist almis ya da gelisimi risk altinda olan cocuklarin
ebeveynlerinin 6z yeterlik diizeyinin orta ve yiiksek diizeyde oldugu belirlenmistir. Bu
calismalarda ebeveyn 6z yeterlik diizeyinin yiiksek olmasinda ebeveynlerin kaderci bakis agis1
ve cocuklarinin ihtiyaglarina yonelik her tiirlii bilgiye internet araciligi ile kolayca ve kisa

siirede ulasabilmeleri ile iliskili oldugu seklinde yorumlanmistir (Ceran, 2020; Cattik, 2015).

SP’li c¢ocuklar ve anneleri ile yapilan bir ¢alismada video geri bildirimli olumlu
ebeveynligi destekleyici miidahale programinin ebeveynlerin 6z yeterliligi tizerine etkisi
olmadig1 goriilmiis, bunun nedeni olarak calisma grubu (n=20) sayisinin azlig1 gosterilmistir
(Giilaldi, 2021). Baska bir ¢aligmada ise SP’li ¢ocugu olan ebeveynlere hedef belirleme ve
problem ¢6zme konularinda verilen ergoterapi desteginin ebeveynlerin 6z etkinligini arttirdigi
saptanmistir (Ahmadi Kahjoogh ve digerleri, 2019). SP tanis1 alma riski yiiksek olan bebekler
icin ebeveynlere ergoterapi ve fizyoterapi erken miidahale programinin ebeveynlerin 6z
etkinligini arttirdigi gosterilmistir. Anne babalarin ebeveyn 6z yeterlik diizeylerinin 6zel
gereksinimi olan ya da gelisimsel risk altinda olan cocuklarin gelisimlerini desteklemede

onemli bir faktor oldugu belirtilmistir (Harniess ve digerleri, 2022).

Yapilmis ¢alismalar incelendiginde; bir ¢alismada SP’li ¢ocuklari olan ebeveynlere
yapilan miidahale programlarinin ebeveynlerin 6z etkinligini arttirmada etkili olmadig:
saptanmistir. Bunun nedeni yapilan ¢alismalarda 6rneklem sayisinin yetersiz olmasi ile iligkili
olabilir. Bu ¢alismadan elde edilen sonuglara gore ise Konfor Kurami’na gore yapilandirilmig
hemsirelik yaklasimin SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6z etkinligini artirmada etkili oldugu
saptanmistir. Bunun nedeni, kuramin ¢ocugun gereksinimlerini biitiinciil olarak ele aliyor
olmasi, verilen egitimin kuramin biitiin boyutlarmi igermesi ve gereksinimleri kargilamaya
yonelik belirlenen hedefler dogrultusunda yapilandirilmis olmasi ile iliskili olabilir. Ebeveyne
yapilan agiklamalarin anlasilirligi ve kitap¢igin gereksinimler dogrultusunda ¢ekilmis videolar
ile desteklenmesi egitimin etkinliginin artmasina katki saglamig olabilir. Ayrica ebeveynler ile
kurulan iletisim onlarin duygusal olarak iyi hissetmelerine ve kendilerini rahatca ifade
etmelerine yardimci olmus olabilir. Boylece ebeveynlerin farkindaligi, motivasyonu ve 6z

giiveni artarak 6z etkinlikleri yiikselmis olabilir.
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5.4. Aragtirmanin Sinirhliklar

Arastirmanin 6rneklemi Aydm Ili Efeler ilgesinde yer alan dort dzel egitim ve
rehabilitasyon merkezine Ekim 2021 —Kasim 2022 tarihleri arasinda gelen ve arastirmaya
katilan ebeveynler ile sinirlidir. Elde edilen sonuglar ancak bu grup iizerinde genellenebilir. Bu
aragtirmanin 6rneklemine yalnizca SP’li gocugu olan ve dahil edilme kriterlerine uyan ebeveyn
ve c¢ocuklart alinmistir. Rehabilitasyon merkezlerine gelmeyen/gelemeyen c¢ocuk ve
ebeveynlere ulasilamamistir. Ebeveynler ile goriismeler rehabilitasyon merkezlerine egitim-
terapi almak amaciyla geldikleri siirede yapilmis olup gerek ebeveynlerin gerekse ¢ocuklarin 0
anki fiziksel ve ruhsal durumu ebeveynlerin sorulari anlamalarini ve yanitlarini etkilemis

olabilir.

COVID-19 pandemisi nedeniyle yapilan kisitlamalar sonucu Ozel egitim ve
rehabilitasyon hizmetlerinin aksamasi, ¢ocuklarin kazanimlarinda gerilemeye, agrilarin ve
engelliligin artmasina, ilave davranis ve uyum bozukluklarina neden olmus olabilir. Ayrica
aileler zorunlu olarak siirekli evde bulunma ve sosyal destek yokluguna/yetersizligine baglh
olarak duygusal olarak tiikenmislik yagamis olabilirler. Bu durum ebeveynlerin aile i¢i rollerini
gerceklestirmede zorlanmasina neden olmus olabilir. Ayrica COVID-19 pandemi siirecinde
yapilan kisitlamalar (merkezlerin kapanmasi, sokaga ¢ikamama vb.), ¢ocugunun hastalanmasi
veya ebeveynlerin c¢ocugunun hastalanacagi endisesi yasamasi nedeniyle cocuklar bazi
donemlerde merkezlere gelememistir. Bu durum arastirma sonuglarini etkilemis olabilir. Bu
arastirmada veri toplama siiresi ii¢ ay olarak belirlenmisti. Bu durum c¢ocuklarin yasam
kalitesini puanlarinda artis olmasina karsin gruplar arasinda farkin olusmamasina neden olmus

olabilir.

SP’nin dogas1 geregi cocuklarin bazi sorunlari kalici iken bazilar1 gegicidir. Ebeveynlere
verdigimiz destekleyici yaklagim SP’li ¢ocuklarin gecici sorunlarina ve eksik ya da yanlis
bakim uygulamalarinin diizeltilmesine yardimei olmus olabilir. Ancak kalict sorunlar ile ilgili
¢Oziim saglanamamis olabilir. Calisma siiresince ebeveynlere verilen destekleyici yaklagim
dogrudan veya dolayli olarak ¢ocuklara katki saglamis olsa da egitimin tamamlanmasindan
sonraki haftalarda ebeveynlerin SP’li ¢ocuklarinin gereksinimlerinin karsilama konusunda ilgi
ve motivasyonlari azalmis olabilir. Bu nedenle ¢ocugun saglik durumunda gerilemeler olmus
olabilir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

6.1. Sonuclar

SP’li ¢ocugu olan ebeveynlere Kolcaba Konfor Kurami'na gore verilen yapilandirilmis
destekleyici yaklasimin ¢ocugun konfor, yasam kalitesi ve ebeveynin 6z etkinligine etkisini

degerlendirmek amaciyla yapilan bu aragtirmanin sonuglari sdyledir;

e Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore verilen yapilandirilmis destekleyici yaklagim,

SP’1i ¢ocuklarin konforunun artmasina etki etmistir.

e Kolcaba’nin Konfor Kurami’na goére verilen yapilandirilmis destekleyici yaklasim,

SP’1i ¢cocuklarin yasam kalitesinin artmasina etki etmistir.
e Kolcaba’nin Konfor Kurami’na goére verilen yapilandirilmis destekleyici yaklasim,

SP’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6z etkinliginin artmasina etki etmistir.

6.2. Oneriler

(Calismadan elde edilen sonuglar dogrultusunda;

e Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore verilen yapilandirilmis destekleyici yaklagimin 6zel

egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim-terapi alan SP’li ¢ocuklarda kullanilmasi,

e Arastirmacilar tarafindan olusturulan Kolcaba’nin Konfor Kurami’na temellendirilmis
Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveyn Egitim-Destek Kitap¢ig1’nin hastanede yatan ya da
0zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine gelen SP’li cocuklar, SP’li ¢ocuklarin aileleri,
pediatri hemsireleri ve 0Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinde c¢alisan diger

profesyoneller tarafindan kullanilmasi,

e SP’li ¢ocuk ve ebeveynlerinin konfor gereksinimlerinin kargilanmasi i¢in iyilestirici

bakim ¢evresinin olusturulmasi,

e Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde hemsirelerin calistiriimast,
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Pediatri hemsirelerinin SP’li ¢ocuklarin saglhigimi gelistirmek, hastaliktan korumak ve var
olan hastaligini iyilestirmek amaciyla profesyonel hemsirelik rolleri dogrultusunda SP’li

cocuk ve ailelerini desteklemeleri,

Pediatri hemsirelerinin Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore verilen yapilandirilmis

destekleyici yaklasim konusunda bilgilendirilmesi,

SP’li ¢ocugu olan ebeveynlere Kolcaba Konfor Kurami’na temellenen destekleyici

yaklasimin etkileri konusunda niteliksel arastirmalarin yapilmast,

SP’li ¢ocugu olan ebeveynlere bagka hemsirelik kuram ve modellerine temellenen bakim

yaklagimlarinin uygulanmasi ve sonuglarinin bu ¢alismanin sonuglariyla karsilastirilmast,

Kolcaba’nin Konfor Kurami’na gore verilen yapilandirilmis destekleyici yaklagimin

hastanede yatan SP’li ¢cocuklar iizerinde etkisinin arastirilmasi 6nerilir.
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