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ON SOZ

Merhaba degerli veliler - sevgili 6grenciler,

Hayat sizin gibi erdemli, yetenekli ve bilincli 6grenciler ile velilerini
tanidikca bizim icin daha da anlamli hale geliyor. Bununla birlikte sizlere
ve velilerinize katki sunmak icin butin arkadaslarimizla yogun bir gayret
gosteriyoruz. Sizlere ve velilerinize egitim noktasinda katki sunmak ve
bu katkilarimizin meyvesini toplamak bizler icin bulunmaz bir seving
kaynagialr.

Bu baglamda, her zaman cocuklarina yoénelik yogun cabalarina sahit
oldugumuz kiymetli velilerimize yol géstericilik islevi gérmesi amaciyla
bir dizi egitim destek kitapcigr hazirladik. Temel dizeyde bilgilerin yer
aldigi rehber kitapciklarla amacimiz, 6zel egitime ihtiyaci olan sevgili
ogrencilerimize, velilerinin daha bilincli sekilde destek vermelerini, onlarin
yetersizliklerinizi daha yakindan taniyabilmelerini, yasadiklari durumlarin
ozelliklerini bilmelerini ve yasayabilecekleri olasi problemler ile bunlarin
c6zuim yollarini 6grenmelerini saglamaktir.

Oncelikle, Rehberlik ve Arastirma Merkezlerinin Kapsayici EJitim
Hizmetleri Sunma Acisindan Kapasitelerinin Guigclendiriimesi (RAMKEG)
projesine olan destekleri icin UNICEF e, kitapciklarin bilimsel bilgiler
1siginda hazirlanmasinda emegi gecen saygideger akademisyenlerimize
ve degerli 6gretmenlerimize sunduklarr katkilar icin tesekkdr ederim.
Bu rehber kitapciklardan yararlanarak égrencilerimize destek verecek
velilerimize ve diger 6grenci yakinlarina da 6zellikle tesekkdr ederim.

Ozel editim ihtiyaci olan 6drencilerimizin yetersizlik tirlerine
gore hazirlanan bu rehber kitapciklarin 6grencilerimize ve siz degerli
ebeveynlerine daha nitelikli bir egitim yasantisi sunmasi noktasinda katki
saglamasini diliyorum.

Her zaman, her yerde ve her durumda Ozel Ogrencilerimizin ve
ailelerinin yaninda olmak bizleri onurlandirmaktadir.

Saglik ve esenlik tizere kaliniz.

Mehmet Nezir GUL
Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri
Genel Mudura



Giris

Dogum déncesi, dogum sirasi ve dogum sonrasi dénemde herhangi bir
nedene bagli olarak iskelet (kemik), kas ve sinir sistemindeki bozukluklar
sonucu, bedensel yetenekleri kisitlanmis veya bedensel yeteneklerini
cesitli derecelerde kaybeden, toplumsal yasama uyum saglama ve
gunltk yasamdaki gereksinimlerini karsilamada gucltkler ceken, bu
nedenlerle korunma, bakim, rehabilitasyon, danismanlik ve destek
hizmetlerine ihtiyac duyan kisiye bedensel yetersizligi olan birey; buna
yol acan durumlara ise bedensel yetersizlik denir. Bedensel yetersizligi
nedeni ile saglikli kisilerden farklilasan ve egitim hizmetlerinden
geregince yararlanamayan bu bireylerde bilissel, psikososyal ve
duyusal gereksinimlerin yani sira hareket ve fonksiyonel yeteneklerinin
gelistirilmesi hususunun, egitim ve rehabilitasyonda battncul bir
yaklasimla ele alinmasi buyuk énem tasimaktadir.

Bedensel yetersizlige neden olan bircok bozukluk, yetersizlik veya hastalik
bulunmakla birlikte cocukluk caginda en sik bedensel yetersizlige neden
olan durumlar séyledir:

1. Serebral Palsi (SP)

2. Dogumsal (Obstetrik) Brakiyal Pleksus Yaralanmalari (OBPY)
3. Omurilik Kapanma Defektleri (Spina Bifida-Meningomiyelosel)
4. NoéromuskuUler Hastaliklar (NMH) - Sinir ve Kas Hastaliklar

Bu rehberde en sik bedensel yetersizlige neden olan durumlar hakkinda
bilgiler verilecektir .

Prof. Dr. Bllent ELBASAN
Gazi Universitesi, Saglik Bilimleri Fakdiltesi, Fizyoterapi Rehabilitasyon Balim
https://abs.gazi.edu.tr/bulentelbasan
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SEREBRAL PALSI

(SP)

D

Serebral Palsi (SP) seklinde kisaltilan bu durum gelismekte olan beynin (gebeli-
gin baslangicindan ikinci yasin sonuna dek) degdisik nedenlerle etkilenmesi sonu-
cu ortaya cikan duyu, algi, durus ve harekette bozukluklara yol acan nérogelisim-
sel bir problem olarak bilinir [1]. Dogum 6éncesinde, dogum sirasinda ve dogum
sonrasinda olusabilecek birtakim problemler nedeni ile olusur. Ortaya cikan Klinik
tablonun agdirligi, beynin etkilenme derecesine, hasarin yerine ve bireyin yasina
bagl olarak degisiklik gosterir.



Beyinde olusan durum ilerleyici degildir, ancak blytmeyle birlikte ortaya cikan
kas-iskelet sistemindeki yetersizlikler bireyin performansini &nemli derecede
kisitlar. Bu tablonun vicudun tamamini etkileyen sekli tetraparezi/tetrapleji
(kuadriparezi/kuadripleji), daha cok bacaklarin etkilendigi sekli diparezi/dipleji,
vUcudun bir yarisinin etkilenmesi hemiparezi/hemipleji, tek kol veya tek bacak
etkilenmesi monoparezi/monopleji olarak adlandirilir.

SP, beyinde veya vicutta etkilenen bdlgeye gbre siniflandirilir. Beyindeki etkile-
nen bdlgeye gdre 3’e ayrilir:

1. Spastik tip Serebral Palsi

Etkilenen beyin boélgesine badli olarak bazi kaslarda gerginlik ve sertliklerle seyir
eder. Erken ddnemde govde kaslarinda genel bir gevseklik, kol ve bacak kasla-
rinda ise sertlikler gorultr. Erken donemde kontrol altina alinmayan kas sertlikleri
hareket ve durusu olumsuz yonde etkileyerek zaman icerisinde geri dénusstz kas
kisaliklarina ve eklemlerde hareket kisithliklarina neden olur. Bu durum ilerleyen
dénemlerde farkh vicut kisimlarinda sekil bozukluklarinin yerlesmesine yol acar.

2. Diskinetik tip Serebral Palsi

Istemsiz, kontrolstiz ve ayni sekilde tekrarlayici hareketler ile kendini gosterir.
Genellikle erken donemde kas gevsekligi ile baslar, daha sonra hareket sirasinda
degdisen kas sertlikleri goralar. Gézlenen tekrarlayici hareketin baskinligina gére
distonik ve koreatetoid olarak alt gruplara ayrilir. “Distonik tip serebral palsi”
istemsiz, devamli veya aralikli kas kasiimalariyla birlikte gértltrken, Koreatetoid
tip serberal palside ise kas gerginliginde artip azalan dalgalanmalar goruldr.




3. Ataksik tip Serberal Palsi

Hareket kontroliinde yetersizlikler, anormal durus, hareketin koordine bir sekilde
gerceklestirilememesi ile kendini gdsterir. Yasamin ilk yillarinda ¢cocuklar genellik-
le gevsektir. YUrimenin baslamasi ile birlikte ataksi zaman icinde geliserek denge
problemleri karsimiza cikar ve ikinci yildan sonra daha da belirgin hale gelir.

Vicutta tutulan bélgeye gbére Serebral Palsi 2 ana grupta incelenir.

1. Tek tarafh tutulum (Unilateral): Vicudunun bir tarafi etkilenmistir. Bazen bir kol
veya bacak (monopleji) bazen de hem kol hem de bacak (hemipleji) etkilenir.

2. Cift tarafli tutulum (Bilateral): Vicudun her iki yarisi etkilenmistir. Etkilenim
her iki kolu ve bacadi (kuadripleji veya tetrapleji) icine alacak sekilde gérule-
bildigi gibi, sadece 2 bacadi (dipleji) da kapsayabilir.

Serebral Palsi’nin
Nedenleri

Serabral palsinin nedenleri dogum éncesi, dogum sirasi ve dogum sonrasi olmak
Uzere 3 ana baslikta degerlendirilmektedir. [2, 3]

Dogum oéncesi nedenler
* Kan uyusmazligi
* Enfeksiyonlar
* Metabolik hastaliklar (Seker hastaligi, yiksek tansiyon vb.)

« Dokularin oksijensiz kalmasi (Karbonmonoksit zehirlenmesi, anemi, hipo-
tansiyon, kordon dolanmasi)

« Kanamalar (anneye ait zehirlenmeler, travma ve kanamalar)
* Annenin yas! (16 yasindan klcuk veya 40 yasindan buydk)

 Kalitimsal nedenler



Dogum sirasindaki nedenler

Erken dogum (34 haftadan énce dogumlar)
Dusuk dogum agirhgr (= 1500 gr )

Zor dogum

Siddetli sarilk

Oksijensiz kalma

Nefes alamama

Codul gebelik

Forseps kullanimi

Dogum sonrasi hedenler

Enfeksiyonlar
Kazalar

Tumdral nedenler
Zehirlenmeler

Kanamalar

Travmalar

Serebral Palsi’nin
Belirtileri

Gelisim basamaklarinda gecikme, durus ve hareket bozukluklari, kas gicsuzItga,
denge problemleri, kaslarda sertlik veya gevseklik ile koordinasyon bozuklugu
temel belirtiler arasinda sayilir. Ozellikle motor gelisim basamaklarindaki gecik-
meler tani koymada oldukca dnemlidir. Cocuk;

4, ayda basini tutamiyorsa,
4., ayda elleri kapal ve basparmaklari avuc¢ icerisindeyse,
6. ayda ayaklarini agzina gotlremiyorsa,

6. aydan sonra basparmaklari avuc icerisinde hareket ediyorsa,
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« 8. ayda bir elini diger eline gére daha fazla kullaniyorsa,

« 8. ayda dirsekleri diz bir sekilde kendini yerden yUkseltip basini ve Ust
gdvdesini kaldiramiyorsa,

* 10. ayda her iki elini orta hatta getiremiyor ve objeleri orta hatta tutamiyorsa,
« 10. ayda bagimsiz oturamiyor ve emeklemiyorsa,

« 12. ayda objeleri istemli olarak birakamiyorsa,

* 12. ayda kanepeden tutunarak ayagda kalkamiyorsa,

* 14, ayda tek basina ayaga kalkamiyorsa,

« 18. ayda bagimsiz yirtyemiyorsa,

« 30. ayda badimsiz merdiven inip ¢ikamiyor ve ziplayamiyorsa ailenin
cocuk noroloji uzmanina basvurmasi onerilir.

Dikkat: Yukarida belirtilen bulgulardan bir veya birkac tanesinin gordlmesi duru-

munda en kisa stirede bir cocuk nérolojisi uzmanina basvurmaniz énerilir.

Serebral Palsi’de En Sik
Goriilen Problemler

Kas sertlikleri (Spastisite): Herhangi bir nedenle beynin etkilenmis oldugunu
gdsterir. Kaslarda sertlikler ve hareket kisithliklari géraldr. Kontrol altina alinma-
yan durumlarda kaslarda geri déntssiz kas kisaliklart meydana gelir ve bu durum
bireyin gunlik yasamini olumsuz yénde etkiler.

Kas zayifhigi: Serebral Palsi'de erken donemde kas gevsekligi ve kas zayifliklari
gdrur. Bu zayifliklar bireyin ginlik yasamda badimsiz hareket etmesini kisitlar.
ince kas becerilerindeki yetersizlikler bireyin giinliik yasamda ellerini kullanmasini
kisitlarken, kaba kas gelisimindeki yetersizlikler bireyin oturmasini, yiriimesini ve
merdiven cikip inmesini dnemli derecede kisitlar.

Kas kisaliklari ve sekil bozukluklari: Beynin etkilenmesine bagl olarak zaman
icerisinde kaslarda kisalmalar ve kisalmalara bagl olarak gévdede, kollarda ve
bacaklarda sekil bozukluklari gértlmeye baslar. Bu durum bireyin gtnlik yasami-
ni etkileyebilecedi gibi zaman icerisinde agrilara neden olur.
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Durus ve hareket bozukluklari: Serebral Palsi’de gorulen kas sertlikleri, kas
kisaliklari, kas zayifliklari ve zaman icerisinde gelisen sekil bozukluklari durusu

ve hareketi olumsuz ydnde etkiler. Ozellikle omurgada gelisebilecek egrilikler
(skolyoz), ellerde ve ayaklarda gorilen problemler bireyin oturmasini, yirdmesini
ve duruma gére pozisyon almasini zorlastirir.

Dikkat: Serebral palsi tanisi konan cocukta gordlen bulgularin siddeti cocugun
etkilenim durumuna gére farklilik gdsterir. Bu nedene her cocuk icin bireysellesti-

rilmis egitim, fizyoterapi ve rehabilitasyon programi olusturulmasi gereklidir.

Serebral Palsi’ye Eslik
Eden Problemler

Serebral Palsi’ye eslik eden problemlere genel olarak sunlardir; [4]

Beslenme sorunlari: Erken bebeklik doneminde emme ve yutma sorunlari
gdrulebilir. Ozellikle su icme veya beslenme sirasinda gdérulen 6ksuarik beslenme
problemlerinin habercisi olabilir.

Bilissel sorunlar: Bilissel sorunlar serebral palsi’ye eslik edebilir. Ancak her sereb-
ral palsi tanisi konan bireyde bilissel problem gorilmez. Hatta bazi durumlarda
zekanin normal sinirlarin Gzerinde oldugu bile gérulir.

Epilepsi: Beyin hlcreleri arasindaki elektriksel aktivitenin bozulmasi ile ortaya
cikar. Serebral palsili olgularin %22-40’Inda epilepsi eslik eder. Epileptik n6bet
sikhginin genellikle 16 yasindan sonra azalmasi beklenir. Bu durum yasamsal
fonksiyonlari ve gelisimi etkileyebilecegi icin erken dénemde bir cocuk néroloji
uzmani tarafindan gértlmesi dénerilir.

Dil ve Konusma sorunlari: Konusma bozukluklari serebral palsi siddeti ile dogru
orantili olup yaygin olarak gdrultir. Bu sorunlar agiz-dil cevresi kaslariyla ilgili
olabildigi gibi beyindeki dil-konusma merkezinin etkilenmesine bagli olarak da
ortaya cikabilir.

Gorme bozukluklari: Ozellikle erken dogum ile birlikte ortaya cikan gérme
problemleri daha cok saslilik ile kendini g&sterir. Ancak bunun yani sira gérme de-
rinliginde ve keskinliginde azalma, gdrsel algi bozukluklari duruma eslik edebilir.
Stiphe duyulan bir durum s6z konusu oldugunda ailenin en kisa strede bir g6z
hastaliklari uzmanina basvurmasi onerilir.
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Isitme sorunlari: Beynin etkilenmesine bagli olarak farkli siddette isitme kaybi
gorulebilir. Bu durum 6grenmeyi ve dil-konusma gelisimini etkileyebileceginden,
ailenin erken dénemde bir kulak burun bogaz uzmanina danismasi 6nerilir.

Mide ve bagirsak sorunlari: Durus ve hareket bozukluklari ile birlikte gorilen kas
gevsekligi ve/veya sertlikleri siklikla reflt, kusma, kronik kabizlik ve kronik karin
agrisina neden olabilir. Béyle bir durumun varhginda ailenin gastroenteroloji
uzmanina basvurmasi énerilir.

Solunum sistemi ile ilgili sorunlar: Ozellikle erken doguma bagli olarak akciger
ve iliskili yapilarin gelismemesine bagli olarak ortaya cikabilecedi gibi, katl ve sivi
besinlerin solunum borusuna kacmasi nedeni ile ortaya ¢ikan pndémoniler (akci-
ger enfeksiyonlari), solunum kaslarinin koordinasyonundaki sorunlar ve skolyoz
(omurga egdrilikleri) gibi ortopedik sorunlar nedeniyle kronik akciger hastaligi
gelisebilir. Bdyle bir durumun varliginda ailenin gégus hastaliklari uzmanina
basvurmasi énerilir.

Kemik erimesi (Osteoporoz): Serebral Palsili cocuklarda beslenme yetersizlikleri,
antiepileptik (epilepsiye karst) ilaclar ve hareketsizlik gibi nedenler kemik erime-
sine ve ilerleyen dénemlerde kemik kirilmalarina neden olabilir.

Oral-motor problemler: Serebral palsi’de adiz cevresi kaslarindaki gevseklik,
genel kas sertlikleri, gévdedeki kas gevsekligi oral motor problemlere neden olur.
Bu durum yemek yeme ve cigneme becerisini de olumsuz yénde etkiler.

Kronik agni: ilerleyen yasla birlikte kas-iskelet
sisteminde ortaya cikan sekil bozukluklarindan
dzellikle gdvdede skolyoz (omurga edrilikleri),
kalca eklemindeki cikik agrinin temel nede-
nidir. Ancak bunun disinda, kaslardaki kronik
sertlik, hareket kisithliklari ve kabizlik agriya
neden olan dider faktdrler arasindadir.

idrar tutamama: Mesane kasinin fazla ak-
tivitesi, artip azalan kas gerginlikleri ya da
ndrojenik (sinir sisteminin etkilenmesi ile
ortaya cikan) mesane nedeniyle idrar
tutamama nedeni olarak bilinir. Bdyle

bir durumda ailenin Uroloji uzmanina
basvurmasi énerilir.

Uyku sorunu: Serebral palsi tanisi
konan ¢cocuklarda agdri, kas sertlikleri,
solunum yollarindaki tikanmalar, ve
duyusal problemler uyku problemleri-
ne neden olabilir.
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Erken Mudahale

Ozellikle 0-3 yas ddnemde beyin gelisiminin (ndral plastisite) cok hizli oldugu
bilindiginden, erken dénemde sunulan fizyoterapi ve rehabilitasyon, 6zel egi-
tim, dil ve konusma terapisi, ergoterapi gibi mtdahalelerinin bireyin tim gelisim
alanlarinda badimsiz olmasini saglamada oldukca 6énemli rol oynadigi akildan
cikarilmamalidir. Buttancidl bakis acisiyla, profesyonellerin etkilesim icerisinde
calismasi ve tum gelisim alanlarinin es zamanl desteklenmesi fiziksel, bilissel,
dil ve konusma, emosyonel (duygusal), psikolojik ve sosyal gelisim alanlarindaki
basariyl beraberinde getirecektir.

eq,'\ Serebral palsi, tedavisi, rehabilitasyonu, aile egitimi, sosyal haklari ve motor gelisim ile ilgili
o daha fazla bilgi igin asagidaki baglantilardan yararlanabilirsiniz:
K / https://www.aacpdm.org,

https://pathways.org

https://www.canchild.ca
https://cerebralpalsy.org.au
http://www.sercev.org.tr

http:;//www.cpcare.eu/tr/

Tedavi Yontemleri

Ila¢ Tedavisi

Daha cok epilepsi olarak bilinen nébetlerin kontrol altina alinmasi amaci ile kulla-
nilir. Bunun disinda sertlik gorulen kaslari gevsetmek amaci ile de birtakim ilaclar
kullanilabilir.

12



Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

Amac, serebral palsi tanisi konan bireyin performansinin belirlenmesi ve mevcut
performansinin arttirilarak gtnlik yasamdaki badimsizhginin saglanmasidir. Fiz-
yoterapi ve rehabilitasyon programindaki temel hedef bireyde gérllen yetersiz-
liklere odaklanmaktan cok, bireyin kapasitesi dlctisinde yapabildiklerinin korun-
masi ve gelistiriimesidir. Bu nedenle, fizyoterapi ve rehabilitasyon streci her birey
icin erken bebeklik ddneminde baslamalidir. Beyin gelisiminin ¢cok hizli oldugu
erken bebeklik ddneminden yararlanilarak bireyin gtinlik yasamda bagimsiz
olmasi hedeflenir. Hedeflere ulasmak icin pasif ydntemlerden c¢ok ailenin ve ¢ocu-
gun birlikte izlendigi fonksiyonel ve hedef odakli yaklasimlara yer verilmelidir [4].

Yas, cinsiyet ve tani gibi temel &zellikler
benzer olsa da degerlendirme,
fizyoterapi ve rehabilitasyon
programlari bireye 6zel
olusturulmali ve aile destegi
lle cocugun yasadig1 dogal
ortaminda uygulanmalidir.

Cocuklar ve aileler icin
bireysellestiriimis hedefler
belirlenmelidir. Hedef belir-
lenirken cocugun ve ailenin
beklentileri, dncelikleri, degerleri,
ihtiyaclari ve istekleri géz édninde bu-
lundurulmalidir. Tek bir tedavi yaklasimini
tercih etmek yerine, bireysel gereksi-
nimler dogrultusunda tercih edilecek
bircok yaklasimdan yararlanmak
tedavi basarisini olumlu yénde
etkileyecektir.

Botulinum Toksin Uygulamalari:
Kas sertliklerinin azaltilmasi,
hareket becerisinin gelistiril-
mesi ve agrinin azaltilmasi
amaci ile dogrudan kasa
uygulanan bir yéntemdir.
Uygulama sonrasi kas
islevinin ve eklem hareket
genisliginin artmasi, etkili
bir fizyoterapi ve reha-
bilitasyon programi icin
uygun zemin olusturur.



Ortopedik ve
Cerrahi Yaklasimlar

Cerrahi Uygulamalar:

Serebral palsi’de gbrulen kas-iskelet sistemi problemlerini kontrol altina almak
amaciyla farkh yumusak doku ve kemik cerrahilerinden yararlanilir. Gerekli
durumlarda yapilan cerrahi uygulamalar serebral palsili olgularda fonksiyon ve
yasam kalitesini olumlu yénde etkiler.

Ortezler (viicut kisimlarini desteklemek i¢in kullanilan ekipmanlar)
ve Teknolojik Destekler [5]

Serebral palsi tanisi konan bireylerde goérilen kas kuvvetsizligi, denge bozuklugu, yU-
rayus bozukluklari, enerji tiketiminde artis ve deformiteler (bozulmalar) nedeni ile ki-
sitlanan gunltk yasama katilimlarini artirmak icin pek cok alt ekstremite (ayak, bacak
ve uylugu iceren vicut bolima), Ust ekstremite ve gdvde ortezlerinden yararlanilir.
SP'de ortezlemenin fonksiyonu artirmak, kontraktir (kaslardaki geri dénusstiz kisalma
ve sertlikler) ve deformite gelisimini 6nlemek, ekstremiteleri fonksiyonel pozisyonda
tutmak, ekstremiteleri ve viicudu stabilize etmek, zayif kas fonksiyonlarini destekle-
mek, kas gerginliklerini azaltmak ve ameliyat sonrasi ilgili vicut bolgesini korumak
gibi pek cok amaci vardir. Sadece ayak biledini destekleyen tabanliklardan baslayarak
kalcaya ve gdvdeye uzanan cihaz ve ekipmanlardan yararlanmak mimkan olabilir.

Bireyin mevcut potansiyelini korumak ve fonksiyonelligini saglamak amaci ile
bireyin gereksinimlerine uygun ayakta durma ve ytrime yardimcilarindan yara-
lanmak mumkundr.

Dikkat: Serebral palsi tanisi konan cocuklarda egitim ve rehabilitasyon streci ne kadar er-
ken baslarsa, cocugun maksimum bagimsizlik dlizeyine ulasma sansi o kadar ylksek olur.

KITAP I- Serebral palsi ve tedavisi ile ilgili daha fazla bilgi edinmek icin “Biilent El-

basan [Editér] (2019). Pediatrik Fizyoterapi ve Rehabilitasyon. [stanbul Tip Kitabevi,
Istanbul.” kitabini inceleyiniz.

KITAP 2- Serebral palsi ve tedavisi ile aile editimi konusunda daha fazla bilgi edin-
mek icin “Muharrem [nan [Editér] (2016). Serebral Palsi Aile Rehberi. Boyut Yayin
Grubu, [stanbul.” kitabini inceleyiniz.




Z

DOGUMSAL (OBSTETRIK)
BRAKIYAL PLEKSUS

YARALANMALARI (OBPY)

D

Dogum sirasinda, boyun omurlarinin arasindan cikarak kola giden sinirlerin
yaralanmasi sonucu bebegdin kolunda farkli siddetlerde fel¢ olusturan durumdur.
BlyUk oranda tek tarafli gorulir, bazen cift kolda da olabilir.
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Brakiyal Pleksusu olusturan sinirler karisik tip sinirlerdir. Hem motor (hareket),
hem duyu uyarilarini tasirlar. Bu sinirler brakiyal pleksustan asadi dogru inerken
dallanarak, Radial Sinir, Aksillar Sinir, Ulnar Sinir, Muskulokutenal Sinir, Median
Sinir isimlerini alir. Her bir sinir belli bir kol boélgesinin duyusunu tasir ve kaslara
uyari tasiyarak beyinde temsil edilmesini saglar.

Nedenleri

Ulkemizde hentiz tamamlanmis bir yayginhk calismasi olmamakla birlikte, canli
dogumlarin %0.44 kadarinda OBPY olustugu kabul edilmektedir. Sayisal veri
olarak, travma hakkindaki farkindahgin ve sezaryen ile dogum sayisinin artmasina
ragmen bu oranda cok buyUtk degisiklikler gértilmemistir. OBPY olusma olasihgi
ve yaralanmanin derecesi, dogum sirasinda gelisebilecek komplikasyonlarin yani
sira, annenin ve bebegdin 6zelliklerine de bagldir.

Yazil yayinlarda bircok farkli risk faktéri olmasina ragmen OBPP’li bireylerin
bircogunun bunlarin hicbirine sahip olmadidi da belirtilmektedir.

Yiksek Dogum Agirligi
Bebege Ait Faktorler (4000 gr ve uzeri)
Makat Gelisi Dogum

Diabetus Mellitus / Glukoz intoleransi
Obezite / Dogumda Asiri Kilo Alimi
Annenin Yasi ( > 35)

Anneye Ait Faktorler llk Dogum Olmasi

Annenin Pelvik Anatomisi
Uterus Anomaliler

Uterusta kitle

Omuz Distosisi (Omuz Takilmasi)

o Dogumun ikinci Asamasinin Uzamasi
Dogumla lliskili Faktorler )
Yardimli Vajinal Dogum

(Forseps Kullanimi)
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Dogumsal Brakiyal
Pleksus Yaralanmalarinin
Siniflandiriimasi

OBPY siniflamasi omurgadan c¢ikan sinirlerin hangilerinin etkilendigine gére ad-
landirilir. Genel olarak Ust, orta, alt ve total seklinde 4 siniflama vardir:

1. Ust Brakiyal Pleksus Yaralanmalari, C5 - C6 sinir kdklerini icerir, C7 de
bazen bu yaralanmaya katilabilir. Erb Felci olarak adlandirilir ve OBPP’de
gorulme sikligr en yuksek olan gruptur.

2. Orta Tip Brakiyal Pleksus Yaralanmalari, C7 sinir kokanut icerir ve C8 - T1
sinir kdkleri de bazen bu yaralanmaya katilabilir. Bu tip yaralanma cok az
saylda gosterilmistir.

3. Alt Brakiyal Pleksus Yaralanmalari, C8 - T1 sinir koklerini icerir. Klumpke
Felci olarak da adlandirilir.

4. Tam Brakiyal Pleksus Yaralanmalari C5 - C8 sinir kdklerini icerir ve T1 sinir
k6kU de bu yaralanmaya katilabilir ve géridlme sikligi ikinci en yaygin
gdrulen yaralanma tipidir.

Tedavi Yontemleri

Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

Fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalari, OBPP’nin tedavisinde, cocuk sinir
ameliyati olsun ya da olmasin en erken dénemde baslamalidir. Fizyoterapi uy-
gulamalari, MEB Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri’nde ve Saglik Bakan-
hgrna badl kurumlarda birlikte yUrttalebilir. Fizyoterapistler ilgili hekimlerle ve
saglik personelleriyle is birligi icinde tedavi programini yuratar [7].



Fizyoterapi uygulamalarinda temel amaglar:

1.

aa NN

2]

Sinir iyilesme slrecinde, kaslara ve eklemlere sinir uyarisi gelinceye kadar,
yaralanma boélgesinin altindaki yapilari korumak

Omuz, dirsek ve el bilegi eklemlerindeki hareketleri artirmak veya korumak
Kaslarda ve baglarda kisalma ve sertlesme olmasini engellemek
Eklemlerde sertlesme ve kemiklerde kisalik olusmasini engellemek

Sinir yaralanmasinin tst kismi ile alt kismi arasinda baglantiyi saglayacak
sekilde duyu-motor icerikli aktiviteler olusturmak

Kolun ve elin aktiviteler sirasindaki fonksiyonel kullanimi artirmak
Cift el kullanimini gelistirmek

Yasina uygun becerileri kazanmasini saglayacak oyun ve egzersiz yakla-
simlarinda bulunmak

Erken dénemde gereken ortez, splint (daha cok eli ve dirsekleri uygun
pozisyonlamak icin kullanilan ekipmanlar) ya da bantlama destekleri
ilgili yapilari desteklemek ve korumak
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10. Etkilenen taraf kolun kullanimi sirasinda olusan anormal hareketleri
dnleyerek dogru vicut imajini en erken dénemden itibaren yerlestirmeye
calismak

1. Elin beyin ile baglantisini sadlayarak farkindalhigini ve kullanimini tesvik
etmek

12.  Duyu gelisimini desteklemek.

Fizyoterapi sUreci yaralanma sonrasi erken dénem, birincil cerrahiler sonrasi ve
Ikincil cerrahiler sonrasi olmak Uzere ¢ asamada planlanabilir:

Cerrahi
Uygulamalar

Bebegdin fizyoterapi streci devam ederken, sinirlerin iyilesme durumuna goére cer-
rahi tedaviler gerekebilir. OBPP’de uygulanan cerrahi yaklasimlar temelde, birincil
cerrahiler ve ikincil cerrahiler olarak siniflandirilabilir.

Birincil cerrahiler; hasarlanan sinirlerin onarimlarini icerir. Total brakiyal pleksus
tutulumu, Ust turunkusa ek olarak C7 tutulumu olmasi ve Horner bulgusunun
olmasi kdtl prognozu gosterir. 3-6 ay arasinda kolda islevsel geri dénis olmama-
si halinde bebek, sinir cerrahisi adayidir. Erken ddnemde mikrocerrahi ydntem-
ler kullanilarak tedavi edilen hastalarin dnemli bélimuinde belirgin dizelmeler
gdruldr. Buna ragmen normal dizeye ulasmak ginimazin teknikleri ile heniz
muUmkan degildir.

Ikincil cerrahiler; omuz, dirsek ve én kolda olusan sekonder (ikincil) sorunlara
yonelik cerrahi girisimleri kapsar. Cocuk, 3 ay ve Ustl zamanda dtzenli fizyotera-
pi aldigl halde durumunda bir ilerleme yoksa takip eden doktor ve fizyoterapistin
degerlendirmesi sonrasinda ikincil cerrahilere karar verilebilir. Cerrahiler dogru
secilmis hastalarda ve dodru zamanda yapildiginda, 6nemli yararlar sadlar.

Dikkat: Dogumsal Brakiyal Pleksus Yaralanmalarinda fizyoterapi ve rehabilitasyon
cocuk dogar dogmaz baslamali ve stireci cerrahi 6ncesi ve sonrasinda mutlaka

devam etmelidir.
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Ortez
Uygulamalari

Omuz, dirsek ve el biledi gibi eklemleri desteklemek amaciyla kullanilan yardim-
cl araclardir. Plastik, bez ve farkli materyallerden yapilabilir. Viicuda yapistirilan
bantlari da bu gruba koyabiliriz. OBPY’de ortezlemeler, kas ve eklem pozisyon-
larini dizeltici, destekleyici ve koruyucu amacla, bazen hareketi kolaylastirmak
amaciyla kullanilir.

Ortez Kullanimi ile ilgili Dikkat Edilmesi Gerekenler

*  Cocugunuzun kullandigi bir ortez varsa dnerilen dogrultuda kullanin.
Fakat gece ortezi varsa ve taktiginizda cocuk uyumuyorsa ya da cok
huzursuzlanip agliyorsa zorlamadan bu durum hakkinda uzmanlara bilgi
verin. Sinir iyilesmesi icin iyi ve Kkaliteli bir uyku her seyden énemlidir.

* Ortezi kullaniyorsa fakat ortezi kullandiktan sonra hareketlerinde azalma
olduysa bu konuda uzmanlarina bilgi verin.

*  Ortez bazen kiculmus ya da sikiyor olabilir, duyusal zayifligi oldugu icin
bebegdiniz bunu hissetmeyebilir.

* Ortezi cikarinca mutlaka koluna bakin. Kizariklik ya da baski-morluk
varsa uzmaniniza bildirin.

KITAP: Serebral palsi ve tedavisi ile ilgili daha fazla bilgi edinmek icin “Biilent Elbasan
[Editér] (2019). Pediatrik Fizyoterapi ve Rehabilitasyon. Istanbul Tip Kitabevi, Istan-

bul.” kitabini inceleyiniz.

20



7

OMURILIK KAPANMA
DEFEKTLERI (SPINA BiFiDA-

MENINGOMIYELOSEL)

D

Omuriligin ve omurilik sivisinin disariya dogru kese seklinde fitiklastigi ve bacak-
larda tek ya da cift tarafli dedisen derecelerde felclere neden olan bir hastaliktir.
Bazi hastalarda beyin omurilik sivisinin dolasiminin beyin icinde kapali kalmasi
sonucu beyinde birikmesi ve buna badli basin bayudugu (hidrosefali) gérulebilir.
Hidrosefali beyin gelisimini ciddi olarak engelleyebilecek bir durumdur [8].
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Anne karninda devam eden yasamda, omurilik yapisinin olusumu sirasinda
meydana gelen hata sonucunda kapanma defekti olarak bilinir. Spina bifidada
omurga goévdesinde meydana gelen problem (bir veya iki omurga hlicresinde
olabilir) oldukca yaygindir ve nadiren de spinal kord malformasyonu ile birlik-

te gorulebilir. Spinal disrafizim acik veya kapali bir sekilde meydana gelebilir.
Kapali spina bifida, ndral dokularin ve omurga elemanlarin acikta olmadigi, cildin
saglam oldugu, tiylenme veya renk degisikligi gibi cilt belirtilerinin oldugu tiptir.
Aclk spina bifida ise meningeal yapilarin ve/veya noral elemanlarin acikta veya
bir kese icinde oldugu tiptir.

Meningosel Miyelomeningosel

http://www.humpath.com/IMG/jpg_spina_bifida_nejm_12_Ta.jpg
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Tipleri

Spina Bifida Okiilta: Gizli spina bifida olarak da bilinir. En hafif formudur. Genel-
likle, belirti vermez. Spina bifida oktltada meninkslerin (omuriligi saran zarlar)
fitiklasmasi yoktur. Omurilik ve sinirler normaldir. Olgularin %90’ Indan fazlasinda
dermal sinls, gamze seklinde ¢cukurlasma, hemanjiom (damarlanmalar), lateral
kleft (boyunda kitle), lipom (yag kisti) gibi anormallikler gértltr. Fakat sirt cildi
epitelizedir. Cocuklar, néral tutulum derecesine bagl olarak semptomsuz veya
Uriner sistem sorunlari, alt ekstremitelerde duyusal kayip veya zayiflik, yirime
glcligu ve ayak deformitesi ile takip edilebilir.

Meningosel: Spina bifidanin en az rastlanan tirddir (meningeal kist). Meninks
kesesinin olusan defekt icinden ndral elemanlari icermeden cikinti yapmasidir.
Bazi omurlarin dis yUzleri aciktir ve omuriligi ceviren zarlar buradan disari dogru
fitiklasir. Spinal kordun kendisi etkilenmemistir.

Miyelomeningosel: Meningomiyelosel olarak da adlandirilir ve acik spina bifida
olarak bilinir. Spina bifidanin en ciddi formu olup, en sik goérilen tipidir. Sorun,
ndral thpUn arka bdlumanin kapanmasindaki yetersizliktir. Spinal sinirler ve sinir
kdkleri kemik ve siniri saran kiliftan genis arka defektten fitiklasmistir. Bazen, kist
olusmaz, ancak, omurilik kendisi tamamen fitiklasabilir ve omurilidi cevreleyen sivi
disariya kacabilir. Acikligin cerrahi ile kapatilmamasi bebeklerde enfeksiyon nede-
nidir. Cerrahiye ragmen bebeklerde, kassal veya duyusal problemler gérilebilir.

Nedenleri

Guntmuzde spina bifida’nin nedeni tam olarak bilinmiyor ancak, folik asit ek-
sikliginin 6nemli rol oynadigi tahmin ediliyor. Avrupa Ulkelerinde bu konudaki
bilinclenme nedeniyle hastaligin gérilme orani cok daha disuik.
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Her 100 yeni dogandan 5’i spina bifida ile dogmakta, bir kez spina bifida tanisi
konan bebek diinyaya getiren annenin bir sonraki bebeginde risk ylizde 15’e yik-
selmektedir. Bu nedenle ikinci gebelik distntliyorsa dncesinde folik asit kullani-
mina baslanmasi énemlidir.

Diyabeti olan ve iyi kontrol edilmeyen, asiri kilolu olan (obez) kadinlarda spina
bifidali cocuk sahibi olma riski artmaktadir.

Tedavi Yontemleri

Dodumuna karar verilmis spina bifida tanisi konan bebegdin diinyaya geldikten
sonraki ilk 36 saat icinde ameliyat edilmesi gerekmektedir. Bdyle bir gebelik
oldugunda yeni dogan uzmani veya kadin dogum uzmani hekim, ilgili cocuk
cerrahisi ekibiyle temas kurar ve dogumun hemen ardindan bu bebek acilen
ameliyata alinabilir.

Cerrahi

Bebedin meningoseli varsa, dogumdan sonra 36 saat icinde cerrah omuriligin
etrafina bir zar yerlestirir, omuriligi ¢ciktigi yerden geri koyarak acikligi kapatir.

Spina bifida tanisi konan bebek miyelomeningosel ile dogmussa yine sirttaki doku
ve omurilik yerine konularak kese ameliyatla kapatilir. Hidrosefali gelismisse, beyin-
deki fazla siviy1 viicudun kan dolasimina bosaltan ‘sant’ sistemi beyne yerlestirilir.

Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

Spina bifida tanisi konan cocuklarda cocugun maksimal fonksiyonunu kazanabil-
mesi ve potansiyelini kullanabilmesi, fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarinin
devamllidi ve anne-cocuk-terapist is birligine baglidir. Ailenin ¢cocukla her giin
ilgilenmesi ve bakimini saglamasi, cocugun yasamina oldugu kadar yetenekleri-
nin arttirilmasi konusunda da pozitif destek saglayacaktir. Aile aliskanliklari, bu
anlamda cocugun gelisimini olumlu veya olumsuz etkileyebilmektedir. Tedavi
programi, dzellikle, kicik cocuklarda aile editimi ve destedi ile daha da basarili
olmaktadir. Ailenin tedavi programina dahil edilmesi cocuktaki kazanimlarin art-
mas! anlamini tasimaktadir [9].

Bu cocuklarda fizyoterapinin esas amaci, cocugun norolojik kisithliklar cerceve-
sinde normal gelisimini saglamak ve mimkun olan en yUksek bagimsizlik seviye-
sine ulastirmaktir.
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Bu anlamda,

* Badimsizhgi kazanabilmek amaciyla fiziksel yeteneklerin kazandirilmasini
saglamak,

* Bagimsiz mobiliteyi kazandirmak (yarime veya tekerlekli sandalye kulla-
nimt),

 Deformite (bozukluk) ve kontraktlr (kaslarda gortlen geri dénissiz kas
kisaliklari ve sertlikleri) gelisimini 6nlemek temel hedeflerdendir.

Cocuklarda bu kazanimlari saglamak amaciyla, teda-
vi programlarinda normal gelisim basamaklarinin
desteklenmesi, kas kuvvet ve enduransinin
(dayanikhliginin) arttiriimasi ve korunmasi,
eklem hareket kisithliklarinin énlenmesi,
duyusal fonksiyonlarin kazandirilma-

sI, mesane-bagirsak problemlerinin
dnlenmesi, propriyosepsiyonun (derin
duyunun) arttirilmasi, transfer aktivitele-
rinin dgretilmesi gibi yaklasimlar uygu-
lanmalidir. Fizyoterapi ve rehabilitasyon
programlari dogumdan yetiskinlik cadina
kadar surer. V>

Dikkat: Spina Bifidall cocuklarda etkilenim
seviyesine bagl gérdlen duyu kayiplari cok
Snemlidir. Ozellikle cihaz kullanimi sirasinda
olusabilecek baskilar nedeni ile cocugun cildi
her gtin dikkatlice kontrol edilmelidir.

KITAP: Spina Bifida ve tedavisi ile ilgili daha
fazla bilgi edinmek icin “Bllent Elbasan
[Editor] (2019). Pediatrik Fizyoterapi ve
Rehabilitasyon. Istanbul Tip KitabeVi,
Istanbul.” kitabini inceleyiniz.
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7

NOROMUSKULER
HASTALIKLAR (NMH)-
SINIR VE KAS HASTALIKLARI

D

N&éromuskiler Hastaliklar (NMH) - Sinir ve Kas Hastaliklari, hareket sisteminin en
dnemli unsurlarindan olan kaslarda olusturdugu yaygin ve ilerleyici zayiflik, ek-
lemlerde ve omurgada hareketsizlige bagh gdrilen sekil bozukluklari, omurgada
skolyoz, solunum kaslarinin etkilenmesinden kaynakli olarak da solunum prob-
lemleri gbrilmektedir. Bu ézellikleri nedeniyle néromuskuler hastaliklar olustur-
dugu fonksiyonel yetersizlikler nedeniyle rehabilitasyon ve bakim hizmetlerine
gereksinim duyan ve desteklenmesi gereken hastaliklar arasinda yer almaktadir.
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Noromuskiler hastaliklarda rehabilitasyon, tani konulduktan sonra hemen baslar.
Rehabilitasyon sireci, hastanin potansiyel ve kisitliliklari géz éntinde bulundu-
rularak, nérolog/ pediatrik nérolog, fizyoterapist, ergoterapist ve ortopedistin
temel taslarini olusturdugu transdisipliner (farkli profesyonellerden olusan ekip)
bir yaklasimla strdlrtlmelidir. TUm hastalari kapsayan tek bir program yoktur,
program her bir hasta ve ailenin gereksinimlerine gére 6zellestirilmelidir [10].

Tanim ve
Siniflandirma

Tanim

No6romuUskuler hastaliklar, periferik (omurilikten ¢ikan ve vicudun farkl kisimlari-
na dogru uzanan sinirler) sinirlerin veya kasin harabiyeti veya islev bozuklugunu
iceren genis capta tanimlanmis bir hastalik grubudur.

Noromuskuler hastaliklar; kasin kendisi (kas hastaliklari- myopatiler, distrofiler),
kasi besleyen sinir (néropatiler), bu sinirin ¢iktigr omurilikteki sinir hlcreleri ve
kas sinir baglantisini (kavsak hastaliklar) etkileyen hastaliklar grubudur. Bazi
néromuskuler (siniri ve kasli iceren) hastaliklar merkezi sinir sistemini de etki-
lemektedir ancak; cogunlukla periferik sinir sistemi ile sinirlidir. Cogu kalitimsal
hastaliklar olup ¢cok buyUk bir grup hastaligr icermektedir.




Siniflandirma

Noromuskuler hastaliklarin kaba siniflamasi Tablo 1’de gdsterilmistir [11].

Noromuskiiler Hastaliklarin Genel Anatomik Siniflandirilmasi

Motor Noronu tutan hastaliklar

Spinal Muskuler Atrofiler (SMA)
Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS)
Post Polio Sendromu

Periferik siniri tutan hastaliklar

Herediter Sensory Motor Néropatiler
Gullian Barre
Kronik Infilamatuar Demiyelinizan Polinéropatiler (KIDN)

Sinir-kas kavsagini tutan hastaliklar

Myasthenia Gravis

Az goriilen diger hastaliklar

Duchenne Muskduler Distrofi (DMD)
Becker Muskuler Distrofi (BMD)
Polimiyozit (PM)

Dermatomiyozit (DM)

Motor Néronu Tutan Hastaliklar

Omurilikte 6n boynuz hicrelerinin anormalligi sonucu kaslari ¢alistiran emir (im-
puls) omurilikten sinirlere ve kaslara ulasamaz, kaslar zayiflar ve erime (atrofi)
meydana gelir. Genetik gecisli bu hastalik, yeni dogmus bebekte belirtiler vere-
bilecegi gibi yetiskinlerde de ortaya cikabilir. Bulgular bebeklikte genellikle kas
zayIfligl, kaslarda gevseklik, nefes alip vermede giiclik ve hareketlerde yetersizlik
seklinde, cocuk ve yetiskinlerde ise kas zayifligi, eklem hareketlerinde kisitlan-
malar, ayakta durmada guclik ve ytriyememe seklindedir. Bu hastaliklar; SMA
Tip1 (Werdnig-Hoffman), SMA Tip2 (intermediate tip), SMA Tip3 (Kugelberg-We-
lander), SMA Tip4. Cocuklukta gorilen ve motor néronu tutan hastaliklar Spinal
MuskuUler Atrofiler ve Poliomyelittir.
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Periferik Siniri Tutan Hastaliklar

Omurilikten kaslara emir iletiminde, sinirlerdeki anormallik sonucu diz bdlgesi ve
altindaki kaslar (bacak-ayak cevresi) ile ellerde baslayan zayiflik ve yetersizlikle
karakterizedir. 20’li yaslara kadar ortaya c¢ikan genetik gecisli bu hastaliklarin bazi
tiplerinde ellerde ve ayaklarda duyu (his) bozuklugu gérilebilir. Bulgular genellik-
le zayiflik, yorgunluk, ayakta sekil bozukluklari, yirimede gticlik, ellerde sekil bo-
zukluklari ve zayifliklar seklindedir. Cocukluk ve bebeklik caginda gdrtlen néropa-
tiler, Herediter Sensori Motor Néropati-HSMN (Charcot-Marie-Tooth): HSMN Tipl,
HSMN Tip2, HSMN Tip3 gibi codu duyusal néropati agirlikh durumlardir.

Sinir-Kas Kavsagini Tutan Hastaliklar

Omurilikten kaslara emir iletiminde, sinir-kas bilesimindeki anormallik sonucu meyda-
na gelir. Bazi kaslari ya da tim kaslari icine alan zayiflik ve yorgunlukla karakterizedir.
Genellikle 0-40 yas arasinda gorulir, goz kaslarinda sikayetler, gin icerisinde/sonunda
yorgunluk belirgin olabilir ve istirahatle gecen zayiflik gorilmektedir (Myastenia Gravis).

Kaslari tutan hastaliklar

Kaslardaki anormallikler sonucu, hafif belirtiler veren tiplerin yani sira, siddetli en-
gele neden olabilen hastaliklari icerir. Bu hastaliklar icerisinde yasam suresini azal-
tabilen cesitlerinin de oldugu bilinir. Genellikle 20’li yaslarda ortaya ¢ikan bu grupta
belirtiler kas zayifligi, eklemlerde ve durusta (6zellikle omurgada) bozukluklar,
hareketlerde glclik, cabuk yorulma, solunum sistemine bagli yetersizlikler, ylrime
ve merdiven cikmada gulclik seklindedir. Bu hastaliklar sunlardir: Muskuler Distro-
filer (Duchenne, Becker, Fasiyoskapulohumeral, Limble-Girdle, Distal, Emery-Dre-
ifuss), Konjenital Muskdler Distrofiler (Merosin (+), Merosin (-), Walker-Warburg,
MEB vd.), Myopatiler (central core, minicore, nemaline, metabolik tipler, mitokond-
rial hastaliklar vd), Myotoniler, Dermatomiyozit-Polimyozit, Endokrin Myopatiler).

Nedenleri

Noromuskuler hastaliklar genetik kdkenlidir. Kromozomlar yoluyla nesilden nesile
tasinabilir. Vicudumuz milyonlarca hicreden olusur. Sadece mikroskopla gdrebi-
lecedimiz kicUklUkte olan bu htcreler bir araya gelerek dokulari, dokular organ-
lar1, organlar sistemleri, sistemler de vicudu meydana getirirler. Her hlicrenin
icinde cekirdek adi verilen, hiicreyi kontrol eden ve ydneten bir yapi bulunur. Bu
yapinin icerisinde sac renginden boy uzunluguna, kan grubundan cinsiyete kadar
pek cok bilgiyi barindiran kromozomlar vardir.

29



Her insanda 23 cift yani toplam 44+XX/XY adet kromozom bulunur. Bu kromo-
zomlarin yarisi babadan, yarisi anneden gelir ve bu kromozomlarin iki tanesi
cinsiyeti belirler.

ERKEK XY (X kromozomu anneden, Y kromozomu babadan gelir.)
KADIN XX (X kromozomu anneden, X kromozomu babadan gelir.)

Noéromuskiler hastaliklar genetik yolla gecen bir hastalik grubudur. Anne, baba ya da
her ikisinde bulunan ve hastalik tasiyan genlerin cocuklara aktariimasiyla pek ¢cok has-
tallk meydana gelebilir. Ayni ailede birden fazla kisi hastalikli genleri tasiyor olabilir.

Klinik Ozellikleri

ilk Belirtiler Nelerdir?
* Motor gelisimde gerilik (basini tutamama, gec yurtime, ylriyememe)
» Kaslarda gevseklik
« Eklemlerde artmis ya da azalmis hareket
* Yerden kalkmada ve merdiven inip ¢cikmada zorluk
« Sik disme
* Gec¢ yurume bozukluklari, kosmada yetersizlik veya kosamama
* Parmak uclarinda ya da érdekvari yarime
* Cabuk yorulma

* Uzuvlarda (kol ve bacaklar) ve omurgada sekil bozukluklari

Baslica Etkileri

iskelet kaslarindaki ilerleyici zayiflik, klinik pek cok problemin temelini olusturur.
Cocukluk caginda gortlen NMH’da néropatiler haric, genellikle kalca ve omuz
cevresi gibi Ust gurup kaslar etkilenir. Ornegin Duchenne Muskiiler Distrofi'de ilk
olarak kalca ve omuz cevresindeki kaslar etkilenirken néropatilerde de ayak ve el
biledi kaslarindan baslayarak etkilenme gorulUr.
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Kas zayifliginin neden oldugu en buytk problem kisinin aktivite ve fonksiyonlari-
ni yerine getirme yetenegdindeki kayiplardir. Ozellikle kalca cevresindeki kaslarin
ilerleyici zayifligi1 yerden kalkma, ytrime ve merdiven inip ¢cikma gibi pek cok
fonksiyonel aktivitede yetersizlik gelistirerek kisinin yasam kalitesini ve badimsiz-
lik dizeyini olumsuz ydnde etkileyecektir.

llerleyici ve yaygin kas zayifli§i sonucunda viicut dizginligi bozulabilir. Ozellik-
le eklem cevresindeki kaslarda olusan kuvvet dengesizligi nedeniyle bazi kaslarda
kisalma ve buna bagdli olarak siklikla ayak biledi, diz ve kalca eklem hareketlerin-
de kisitlanmalar meydana gelebilir.

Govde kaslarindaki zayifigin artmasi, desteksiz oturmada bir tarafa yigilip
oturmasi nedeniyle omurgada skolyoz adi verilen egrilikler olusabilir. Yarime
yetenedini kaybeden hastalarin uzun stre ayni pozisyonda kalmasina bagl olarak
bu kisitlanmalar ve omurgadaki egrilik hizla ilerler. Eklemlerde genelde bikulme
tarzinda kalici sekil bozukluklari olusabilir.

Kas zayifliginin baslama yasi her hastaliga gore farkhlik gdsterir. Duchenne
MuskUler Distrofi’de zayiflik 2-6 yaslari arasinda baslarken; Konjenital MuskUler
Distrofi ve Spinal Muskdiler Atrofi’de yaygin kas zayifligi ve kalici sekil bozuklukla-
ri dogumda mevcuttur. Solunum kaslarindaki ilerleyen zayiflik sonucu karsilasilan
solunum problemleri Duchenne Muskuler Distrofi, Spinal Muskuler Atrofi, Kon-
jenital Muskuler Distrofide ciddi boyutlarda olabilir. SMA ve konjenital muskuler
distrofilerde solunum problemlerine yutma guclikleri de eslik eder.

NMH’da bozukluk, fonksiyonel yetersizlik, yetersizlik ve engele iliskin ézellikler
Tablo 2’deki gibi 6zetlenmistir.
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azalma

Organ/Yapi Bozukluk Fiziksel yetersizlik Kisithhk
Motor performansta
azalma
Hareketlilikte
ve ylirime gibi
yer degdistirmeyi
Kas-iskelet Kuvvet ve gerektiren
Sisteri dayanikhlikta fonksiyonlarda
azalma yetersizlik
o Toplumsal
GUnltk Yasam katilimda
Aktivitelerinde Vrertlaniing
zorlanma
EQitim
Yorgunlukta artma slEme kT
kisitlanmasi
Eklem sekil .
bozukluklari Hareketlilik ve glnltk IS
Kemik, eklemler Skolyoz (omurga e e olanaklarinin
’ KOIyo 99 | gerceklestirilmesinde | Kisitlanmasi
egriligi) o
: yetersizlik Baskalarina
Agri bagimhhgin
artmasi
. Solunum Dayaniklilikta azalma | 5osya
Akcigerler fonksiyonlarinda
azalma Yorgunlukta artma rollerde
kisitlanma
Kardiyopulmoner Ya;am_
i i daptasyonda azalma allliesinae
el Kardiyomyopati a azalma
lletim defektleri | Enduransta azalma
Yorgunlukta artma
ektiiel Ogrenme Yeteneginde
Merkezi Sinir Entee_ e azalma
. . kapasitede _
Sistemi 3zalma Psikososyal uyumda

Tablo 2: NMH ‘da bozukluk, fonksiyonel yetersizlik ve engele iliskin ézellikler
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Tanilama Surecleri

Tibbi Tanilama: Néromuskiler Hastaliklarin tibbi tanilamasi cocuk ve yetiskin
ndroloji uzman hekimleri tarafindan yapilmaktadir. Farkh alt gruplarina gére
tani yontemleri degismekle birlikte néromuskdiler hastaliklar grubunda yer
alan ve kasi etkileyen Duchenne Muskuler Distrofi, Becker MuskUler Distrofi'de
ve motor néronu tutan Spinal Muskuler Atrofilerde hastaliga neden olan gen
tanimlanmistir. Bu nedenle aile hikayesinin bulunmasi ve klinik tablodan stp-
helenilmesiyle genetik testler yapilarak tanidan emin olunmaktadir. Genetik
sebebin tam olarak belli olmadigi durumlarda klinik tablo ile birlikte, kas bi-
yopsileri, kanda kasa ait bazi enzimlerin normalden sapmasi, (EMG) Polinéro-
patilerde ise Elektromiyografi calismalari baslica basvurulan yéntemlerdir.

Egitsel Tanilama: Néromuskuiler hastaligi bulunan ¢cocuklarin bir kisminda
mental problemler gorulebilmektedir. Duchenne MuskUker Distrofilerin bir
kisminda ortalamanin altinda zeka bdlimune sahip olduklari, disleksi gibi

6grenme gucltkleri, dikkat eksikligi bozukluklari yasadiklari bilinmektedir.
DMD’de merkezi sinir sistemini etkileyen bazi konjenital muskuler distrofi

tiplerinde de 6grenme guclikleri eslik edebilir.

Dikkat: NoromdiskUler hastaliklar genellikle ilerleyici karakteristik gosterirler. EQitim,
fizyoterapi ve rehabilitasyon yaklasimlarindaki temel hedef mevcut kapasiteyi koru-

mak olmalidir.

Tedavi Surecleri

NMH’larin tedavisi konusunda énemli gelismeler olmakla birlikte cogunun heniz
kesinlesmis bir tedavisi bulunmamaktadir. Ginimuzde tedavi yaklasimlarini 3
baslik altinda toplayabiliriz. Bu yaklasimlar birbirini tamamlayarak strdaralir.
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1. lilac tedavileri
2. Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

3. Cerrahi yaklasimlar

1. ila¢ tedavileri

Duchenne Muskdler Distrofi grubunda glukokortikoid tedavileri yararli olmakta-
dir. Hem solunum ve kas fonksiyonlarini korudugu hem de yirime suresini iki yil
uzattigl ve skolyozu énledigi gosterilmistir.

Guncel olarak yas gruplari g6z éntine alinmak kosulu ile Co-enzyem Q10, karnitin,
kreatin gibi destekler kasi guclendirmek icin 6énerilebilmektedir.

2. Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

Rehabilitasyon uygulamalari, hastaya 6zel medikal ve fiziksel tedavi programlari,
ev programi ve oneriler, aile egitimleri, ev ve cevre dizenlemeleri, gereksinime
gdre planlanan cerrahi girisimlerin yani sira hasta icin planlanmis ortezleri, yar-
dimci araclari ve ekipmanlari kapsamaktadir.

N
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NMH’da fizyoterapi rehabilitasyon yaklasimlarinin amaci; hastanin ve ailesinin
yasam Kalitesini yUkseltmektir. Buna ydnelik olarak yapilan uygulamalar sunlari
kapsar:

1. Kas kuvvetinin korunmasi veya kuvvet kaybini geciktirmek

2. Kaslarda meydana gelebilecek kisaliklari ve eklemlerdeki bozulmalari
dnlemek

Solunum problemlerini dnlemek
Yarime aktivitesini mimkdn oldugu kadar uzun slre devam ettirmek

Aileyi egitmek

ST NS

Hastaligin farkl ddnemlerinde eklemi desteklemek, korumak, fonksiyonu
arttirmak

~N

Fonksiyonel kapasiteyi arttirmak

8. Yasam kalitesi ve fonksiyonlari artirmak icin ¢esitli rehabilitasyon teknolo-
jilerinin secimi, degerlendirmesi ve egitimini yapmak.

Fizyoterapi rehabilitasyon uygulamalarinin basarili olabilmesi icin hastanin ayrin-
tili bir sekilde degerlendirilmeli ve hastanin fonksiyonel kapasitesi, sorunlari ve
ihtiyaclarina yénelik tedavi programi planlanmalidir.

Noromuskuler hastaliklarin ortak dzelligi; guinlik yasam aktiviteleri sirasinda
dzellikle giyinme ve yirime gibi disik siddetteki aktivitelerde bile cabuk yo-
rulmalari, uzun sdreli hareketsiz kalmalari, disme kaygisi yasamalari ve hareket
etmekten kaygilanmalaridir.

Fizyoterapi uygulamalarinin temel yaklasimlarindan olan egzersiz tedavilerinin
en 6nemli etkilerinden biri kas Gzerindeki iyilestirici proteinleri aciga ¢cikarma-

si ve kasi korumasidir. Bunun yani sira dolasimin artmasi, sekil bozukluklarinin
dnlenmesi, solunumun gelistirilmesi, genel sagligin korunmasi ve gelistirilmesi
Uzerinde ¢cok dnemli etkileri bulunmaktadir. Ancak egzersiz programinin nitelidi,
yogunlugu, amaci fizyoterapist tarafindan planlanmalidir. Fizyoterapistler has-
taligin gidisati, cocugun durumu ve normal gelisim &zellikleri, egzersiz toleran-
s1, ihtiyaclari konusunda degerlendirme yaparak bir sonuca ulasir ve egzersiz
programini planlar. Egzersiz tedavisinin etkinligini artirmak icin ev programi
dnerileri gelistirilir. Aile egitimi ile birlikte fizyoterapistin 6nerdidi egzersizlerin
evde duzenli sekilde yerine getirilmesi cocugun faydalanma dizeyini artiracaktir.
Egzersiz programlarinin cocuk icin eglenceli hale getirilmesi onlarin motivasyo-
nunu artiracaktir [12].
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NMH tanisi konan cocuklarda fiziksel aktivite aliskanhgi gelistiriimeli ve destek-
lenmelidir. GUnlUk yasam aktivitelerinin strdtridlmesi en 6nemli fiziksel aktivite-
dir. Cocugun durumuna uygun sekilde ve asiri zorlamalardan kacinarak mimkin
olan en az fiziksel destek ile bagimsiz olmasi saglanmaldir.

Fizyoterapist tarafindan yapilacak kas testi, objektif olarak etkilenen kaslarin
degerlendirilmesine, uygun kuvvetlendirme ve egzersiz egitiminin belirlenmesin-
de dnemlidir. Ayrica bu testlerin tekrari kuvvet kazanimi ve programin etkinligini
O6lcmede kullaniimalidir [13, 14].

Kisithligin anlaml diizeyde arttigi orta dénemde cocuk egzersizlerini yapma-

da zorlanacadi icin aktif yardimli normal eklem hareketi (NEH) ve el ile yapilan
germe egzersizleri uygun gortlmektedir. Diz-ayak bilegi-ayak ortezi (KAFO) gec
ambulasyon (hareket edebilme) ya da erken non-ambule (hareket edememe)
dédnemde ayakta durma ya da kisith ambulasyonu strdirmek icin tercih edilir.

Hastanin destekli ayakta durabildidi, tekerlekli sandalyeye bagimli oldugu gec
dédnemde skolyozla (omurga egrilikleri) micadele rehabilitasyonun dnemli bir
kismini olusturmaktadir.
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Omurgay! ndtral (fizyolojik olarak olmasi gereken) ya da hafif uzamis pozisyonda
tutulmasi skolyozu geciktirebilir. Bunun yani sira, skolyoz ortezlerinin de skolyo-
zun ilerlemesini 6nleyebilecedi godsterilmistir. Omurga cerrahileri, adriy1 azaltma,
solunum fonksiyonlarini korumak ve spinal deformitenin kdtldlesmesini engellemek
amaciyla uygulanmaktadir. Bu dénemde Ust ekstremite fonksiyonlarinin korunmasi
icin aktif egzersizler programa dahil edilmelidir. Omuz fleksiyon ve abduksiyon
(kolun gévde yan tarafinda yukari dogru kaldirilmasi), dirsek, el bilegi ve parmak
ekstansor (bir eklemde diizlesme/diklesme) kisitliligi icin germe egzersizleri eklen-
melidir ya da el ve el biledi icin istirahat splinti kullanilabilir. Hastalarin cogu yatakta
pozisyon degistirmekte zorlanir ve geceleri dondirilme ihtiyaci duyar. Pozisyonla-
ma egzersizleri yatak yaralarini 6nlemede ve kaliteli uyku saglamada etkilidir [15].

3. Cerrahi uygulamalar:

NMH’larda eklem deformiteleri ve skolyoz ile miUcadelede ortopedik cerrahi yak-
lasimlardan yararlanilabilinir. Bu tip yaklasimlar icin amac hastanin yasam kalite-
sini yUkseltmek ve fonksiyonu desteklemektir. NoromuskuUler hastaliklar alaninda
calisan ortopedistler multidisipliner degerlendirme ile durumu uygun olan NMH

cocuklarda cerrahi uygulamalar yaparlar. Cocugun cerrahi sonrasi dbneme hazir-
lanmasi, cerrahi sonrasi fonksiyonel kazanimlarin strdtridlmesi icin fizyoterapi ve
rehabilitasyon uygulamalari ameliyat éncesi ddnemden itibaren baslatiimalidir.

Yeni gelisen medikal tedaviler [16]
Gen tedavisi:

Eksik genin tamamlanmasina calisiimaktadir. DMD ve SMA icin deneme calisma-
lar1 baslamistir. Hentiz deneme asamasinda olan bir tedavi seklidir. Gen tedavisi
bazi konjenital muskuUler distrofiler icin de ¢alisiimaktadir.

Ekzon atlama:

Hatall ekzonun cikarilarak yeniden protein sentezinin gerceklesmesidir. DMD
hastalarinin bazilarina uygulanabilecektir. Kesin tedavi olmamakla birlikte klinik
bulgulari hafifletir. Ekzon 51, 53 ve 45 icin denemeler devam etmektedir

Ataluren:

Genetik olarak anlamsiz mutasyon gosteren DMD hastalari icin gelistirilmistir.
DMD’li hastalarin yaklasik olarak %15’i nonsense (anlamsiz) mutasyona sahiptir.
Bu ilac bu cocuklar icindir ve Glkemizde izin almis bir ilactir.

Tamoxifen:

Kas dokusu icindeki harabiyetin dnlenmesi ve kas yikiminin azalmasina yonelik
etkisi gosterilmistir. Trkiye’de ve diger tlkelerde (israil, Yunanistan, ingiltere)
elde kesin veri bulunmamasina ragmen aileler bu ilaci denemektedirler. Bilimsel
olarak ispati gereken bir durumdur.
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Diger ila¢ tedavileri:

Kas dokusu icinde gelisen ve dokuyu zedeleyen bazi biyokimyasal reaksiyonlarin
ondne gecilmesi amaciyla gelistirilen bazi ila¢c calismalari da vardir.

Spinal Muskiiler Atrofi

Nusinersen: SMA hastalarinda devamli kullanmayi gerektiren omurgadan uygula-
nan bir ilactir. Amac eksik genin Urettigi proteinin saglanmasidir. Erken uygulan-
diginda daha etkili oldugu gosterilmistir.

Risdiplam: Nusinersen ilaci gibi eksik protein tamamlamaya yoneliktir. Hentz
calismalar devam etmektedir. Basarili olmasi beklenmektedir.

Noromuskdiler hastaliklar oldukc¢a genis bir hastalik grubu olup kalitimsal 6zel-
likler tasimaktadir. ilerleyici kas zayifligina eslik eden eklem ve omurgadaki sekil
bozukluklari ve solunum problemleri cesitli derecelerde fonksiyonel yetersizlik-
lere yol acmaktadir. Son yillardaki dnemli gelismelere ragmen bu hastaliklarin
radikal bir tedavisi bulunmamaktadir. Destekleyici bazi ila¢ tedavilerinin yani
sira fizyoterapi ve rehabilitasyon yaklasimlari son derece 6nemlidir. Evde egzer-
siz uygulamalari genel sagligin, kas ve eklemlerin, kan dolasiminin korunmasi
ve fonksiyonlarin stirdtrtdlmesi acisindan gereklidir. Bu nedenle aile egitimleri
fizyoterapistlerin baslica gérevleri arasindadir. Aileler rehabilitasyon ekibinin bir
parcas! olmalidirlar.

NMH’nin tedavisi konusunda son yillarda beklenti ve umutlar artmistir. Ancak
calismalar erken dénemde yapilan tedavilerin daha olumlu sonuclar verdigi konu-
sunda hemfikirdir. Bu nedenle cocuklarin fonksiyonel dizeylerinin korunmasi iyi
bir fizyoterapi, ile rehabilitasyon programina ve aile ile is birligine baghdir.

KITAP: N6romuskiler Hastaliklar ve tedavisi ile ilgili daha fazla bilgi edinmek icin
“Biilent Elbasan [Editér] (2019). Pediatrik Fizyoterapi ve Rehabilitasyon. Istanbul Tip

Kitabevi, [stanbul.” kitabini inceleyiniz.

é‘" Noromuskiiler Hastaliklarin tedavisi ve aile egitimi ile ilgili daha fazla bilgi edinmek igin;
o https://treat-nmd.org/wp-content/uploads/2016/09/Turkish-dmdmdffg_turkish-131.pdf ve
\@/ https://www.noromuskulerorg.tr adreslerini ziyaret edebilirsiniz.
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MERKEZ] SiNiR/SISTEMINi
ETKILEYEN DEJENERATIF.

NOROMETABOLIK VE GENETIH
KOKENLIHASTALIKLAR

4

Norometabolik hastaliklar daha cok yeni dodanlarda ve bebeklerde gorilen
dnemli bir grup hastaliktir. Bu hastalik gruplarinda yaygin nérolojik semptomlar
ve isaretler ile 6zellikle ndbetler gérilmektedir. Semptomlarin baslangici normal

ya da normale yakin blytime ve gelisimden sonra gorulUr.
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1-2 yas sonrasinda ¢ocuklarda motor ve mental becerileri 6grenmede gerileme
godrulebilir. Daha blytk bebeklerde dalak ve karacigerde biylme, iskelet anor-
mallikleri ve kontrolstiz ndbetler de gdrilebilmektedir. Ataksi (denge bozuklugu)
bulgusu olan ¢ocuklar anormal yUrtyus, zihinsel fonksiyonda azalma, anormal
davranis ve uyku bozukluklari gésterebilir. Nérolojik muayenede anormal tonus,
spastisite veya hipotoni ortaya cikabilir. Bunlara ek olarak cocuklarda gérme
kaybi, dikkat kaybi, konusma bozuklugu ve serebellar bozukluk gorullr. Fenilke-
tondri, Menkes Hastalidi, Propiyonik Asidemi, Karbonhidrat Metabolizma Bozuk-
luklari, Mitokondriyal Bozukluklar, Serebrohepatorenal Sendromlar, Lizozomal
Hastaliklar bu grupta yer alir [17].

Norometabolik Hastalik
Tanisi Nasil Konur?

Bu hastalar cocuk néroloji ve cocuk metabolizma doktorlari tarafindan ayrintili
olarak degerlendirildikten sonra 6zellikle klinik bulgularin en cok distnddrdigu
hastalik gruplari taranarak gerekli kan, idrar ve gerekirse beyin omurilik sivisi
analizi ile kas biyopsisi yapilmasi gerekmektedir.

Norometabolik Hastaliklarda Fizyoterapi ve Rehabilitasyon [17]

Noérometabolik hastaliklarda fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalari asagdidaki
uygulamalari icerir:

*  Kas kuvvetinin korunmasi ve arttirilmasi

* Eklem hareket acikhiginin korunmasi ve arttirilmasi
* Denge ve koordinasyonun surdurtlmesi

* Kas tonusunun regulasyonu

* Postilrin korunmasi ve skolyozun engellenmesi

« Kardiyorespiratuar (kalp ve solunum sistemi) fonksiyon ve enduransin
gelistirilmesi

* Fonksiyonel mobilitenin korunmasi ve bireyin kapasitesine uygun trans-
ferlerin saglanmasi

* YUrime ve lokomosyon becerisinin korunmasi ve gelistirilmesi
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¢ GUnluk yasam aktivitelerinin arttirilmasi ve/veya korunmasi

« Aktiviteler sirasinda enerji korunmasinin saglanmasi ve yorgunlugun
dnlenmesi

* Yardimci arag, gerec¢ ve ekipman kullaniminin saglanmasi
o Aile egitimi
* Norokognitif fonksiyonlarin korunmasi ve gelistiriimesi

* Ortez ve cesitli adaptif cihazlarin bireye 6zgU tasarlanmasi ve egitimleri-
nin saglanmasi

Norometabolik hastaliklar gibi nadir hastaliklarin dogal stUrecini ve karakteristik-
lerini anlamak fizyoterapistler icin oldukca dnemlidir. Bozukluklarin ve aktivite
kisithliklarinin, medikal uygulamalarin ya da diger tedavilerin seyrini nasil degis-
tirdiginin bilinmesi de 6nem arz etmektedir. Fizyoterapist cocugun ev ortamini
dizenlerken, ailesini ve okul ¢cevresini uygun aktiviteler konusunda egitir. Ev ve
okul cevresinde gerekli diizenlemeleri yaparak, cocugun medikal durumunu ve ih-
tiyaclarini gdéz éninde bulundurarak, tedaviyi sekillendirir ve fonksiyonu gelistirir.
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BEDENSEL YETERSIZLiGi
OLAN BiREYLERDE EGITSEL

DEGERLENDIRME VE
TANILAMA SURECH

4

Cogunlukla test etme ile es anlamli olarak kullanilan degerlendirme kavrami, test
etmeyi de icine alan karmasik ve cok yonla bir stirectir. Ozel gereksinimli 6gren-
cilerin degerlendirilmesi s6z konusu oldugunda, degerlendirmeyi belli bir yer ve
zamanla sinirli olan bir islem olarak gérmek yerine farkli amaclarla yapilan ve
amaca gore ydntem, materyal ve arac gereclerinin farkhlik gdsterdidi bir stirec
olarak gérmek gerekmektedir.

42



Egitsel degerlendirme ve tanilama sUreci, bireyin tim gelisim ve akademik
alanlarindaki 6zellikleri ile ilgili etkili karar vermeye hizmet edecek bilgilerin elde
edilmesini gerektirir. Bu slrecte égrencinin yeterlikleri, yetersizlikleri ve 6grenme
gereksinimleri ayrintili olarak degerlendirilmelidir [18, 19].

RAM’larda olusturulan Egitsel Degerlendirme Kurulu tarafindan yapilan degerlen-
dirmede,

* Bireyin &zel egitim ihtiyacinin belirlenmesine,

«  Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden yararlanip yararlanmayaca-
dina,

* Birey icin olusturulacak egitim planinin hazirlanmasina,

* Bireyin dnerilen destek egitim programinda yeterli gelisim gosterip gos-
termedigine,

* Gereksinimleri ve yeterlikleri dogrultusunda egitim - égdretim calismala-
rindan yararlanip yararlanmadigina karar verilir.
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YASAL HAKLAR

D

Ozel egitim ihtiyaci olan bireylere ydnelik Birlesmis Milletler Engelli Haklari
Sozlesmesi, Turkiye Cumhuriyeti Anayasasi ve Engelliler Hakkinda Kanun basta
olmak lzere ulusal ve uluslararasi bircok yasal haklar mevcuttur. Ozel egitim
ihtiyaci olan bireylere yénelik cesitli kurum ve kuruluslarca hazirlanan mevzuat
didzenlemeleri bu yasal haklara dayanmaktadir.
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Yasal Haklardan
Kimler Yararlanabilir?

Ulkemizde bu haklardan yararlanmak icin; Saglik Bakanh§i tarafindan engelli
saglik kurul raporu vermeye yetkilendirilmis bir hastaneden aldigi raporla bireyin
en az %40 oraninda engelli oldugunu belgelemis olmasi ya da 20 Subat 2019
tarihinde yayinlanan Cocuklar icin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda
Yoénetmelik (COZGER) geregi, cocuklarin raporlarina engel orani yazilmayarak
raporda “6zel gereksinim var (OGV)” ibaresinin yer almasi gerekmektedir.

Egitim Haklari >

Ozel egitim ihtiyaci olan bireylerin egitim hakki hicbir gerekce ile engellenemez.
Ozel egitim ihtiyaci oldugu tespit edilen bireylerin zorunlu 6§renim cadi 36 aydan
itibaren baslamaktadir. Cocuklarin gelisimi ve &zellikleri dikkate alinarak okul éncesi
ddnemde egitim sdresi uzatilabilmektedir. Zorunlu egitim stresi boyunca ézel egi-
tim ihtiyaci olan bireylerin her tir ve kademedeki egitimlerini kaynastirma/butin-
lestirme yoluyla strdtrmeleri esas olmakla birlikte bu bireylere yénelik acilan 6zel
egitim okullar1 veya 6zel egitim siniflarindan da yararlanabilmektedirler. Ayrica;

- 0-36 ay arasinda bulunan 6zel egitim ihtiyaci olan cocuklar icin erken
cocukluk dénemi egitim hizmeti,

- Zorunlu 6grenim cagindaki ézel egitim ihtiyaci olan édrencilerden saglik
problemi nedeniyle en az on iki hafta streyle érgln egitim kurumlarindan
yararlanamayacagdi ya da yararlanmasi durumunda saglidi acisindan risk
olusturacagini belgelendiren bireylere evde egitim hizmeti,

- Zorunlu 6grenim cagindaki 6zel egitim ihtiyaci olan édrencilerden saglik
problemi nedeniyle saglik kuruluslarinda yatarak tedavi géren 6grencile-
rin egitimlerini strdtrmeleri icin hastaneler binyesinde acilan siniflarda
egitim hizmeti,
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- Ozel egitim ihtiyaci olan bireylerin mesleki, teknik, sosyal veya kiltirel
alanlarda bilgi ve becerilerle donatilmasi, onlarin hayata kazandirilmasi,
Uretken bireyler haline getirilmesi amaciyla bu bireylere halk egitim mer-
kezleri tarafindan yaygin egitim hizmetleri verilebilmektedir.

Ozel egitim ihtiyaci olan bireylerin destek egitim hizmetlerinden faydalanmasi

Engelli saglk kurulu raporu orani %20 ve daha fazla olanlar ile COZGER raporun-
da &zel gereksinimi oldugu belirtilen bireyler RAM’larda yapilan egitsel degerlen-
dirme ve tanilama sonucunda dlzenlenen destek egitim raporu dogrultusunda
6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde sunulan destek egitim hizmetinden
yararlanabilmektedir. S6z konusu hizmet, Bakanlikca hazirlanan destek egitim
programlari dogrultusunda ayda azami 8 saat bireysel ve/veya 4 saat grup egiti-
mi seklinde sunulmaktadir.

Hastanelerde fizik tedavi siire¢lerinden nasil yararlanilabilir?

Uygun rapor alindiginda, bedensel yetersizligi olan bireyler hastanelerden fizik
tedavi ve rehabilitasyon hizmeti alabilirler. Saglik raporlarinin diizenlenmesi ve
fizik tedavi ve rehabilitasyon uygulamalarinin kurumca 6édenmesi ile ilgili sartlar
her yil Saglik Uygulama Tebligi ile dizenlenmektedir.

Ucretsiz okul servisi

Resmi 6zel editim okullarinda, 6zel editim siniflarinda ve yaygin egitim kurum-
larinda dgrenim gdéren dzel egitim ihtiyaci olan bireylerin egitim ortamlarina
ulasimlari Ucretsiz saglanmaktadir.

Ders muafiyeti

Ozel egitim ihtiyaci olan bireylerden; isitme yetersizligi, zihinsel yetersizligi veya
otizmi olan 6grenciler her tir ve kademede yabanci dil dersinden, motor beceri-
lerde yetersizligi olan 6Jgrenciler de motor beceri gerektiren derslerin uygulamali
bolimlerinden muaf tutulabilirler.

Destek egitim odasi

Okul 6ncesi, ilkdgretim ve ortadgretim kademesinde egitim veren okullarda tam
zamanli kaynastirma/buattnlestirme yoluyla egitimlerini strdiren 6grenciler icin il
veya ilce milli egitim madurltklerince okullarda destek egitim odasi aciimaktadir.
Bu 6grenciler, okullar btinyesinde kurulan Bireysellestirilmis Egitim Plani (BEP)
Gelistirme Biriminin karari ile haftalik toplam ders saatinin %40’1na kadar destek
egitim odalarinda egitim alabilmektedirler.

Tamamlayici egitim

Resmi 6zel egitim okullarinda égrenim gdren 6zel egitim ihtiyaci olan 6Jrenciler
icin 6rgln egitim saatleri disinda haftalik 2 ders saati olacak sekilde tamamlayici
egitim faaliyetleri dizenlenebilmektedir.
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Sinav tedbir hizmetleri

Ozel egitim ihtiyaci olan bireylerin girecekleri merkezi sistem sinavlarinda yeter-
sizliklerine uygun sinav tedbir hizmetleri rehberlik ve arastirma merkezlerince
alinabilmektedir.

Universite sinav basvurusu

Universite sinavinda égrencilere engel durumlarina uygun; ek siire, okuyucu,
isaretleyici destedi gibi dlzenlemeler yapilabilmesi icin basvuru asamasinda
dgrencilerin engelli saglik kurulu raporlarini OSYM kayit birolarina vermeleri
gerekmektedir.

Ozel egitim ihtiyaci olan bireylerin egitim haklarinin yani sira; kamusal, saglik,
vergi muafiyeti ve indirimi, istihdam, ¢calisma hayati, sosyal gtvenlik, sosyal yar-
dim, engelli cocugu/yakini olan calisanlar gibi alanlarda haklari da bulunmaktadir.
S6z konusu haklar ile ilgili detayl bilgi almak icin asagida yer alan web adresle-
rinden ve iletisim numaralarindan yararlanabilirsiniz.

- https://khgmcalisanhaklaridb.saglik.gov.tr/TR,54457/engelli-haklari-reh-
beri.html

- https://www.ailevecalisma.gov.tr/tr-tr/sss/engelli-ve-yasli-hizmetleri-ge-
nel-mudurlugu/

- https://ailevecalisma.gov.tr/media/19199/engelli-bilgilendirme.pdf
- Sosyal Hizmetler ALO 183

- Sosyal Yardimlar ALO 144

- Milli Egitim Bakanli§i ALO MEBIM 444 0632
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BEDENSEL
YETERSIZLIGI OLAN
BIREYLER

“Aileler icin Rehber Kitapcik”

Bedensel yetersizligi olan bireyler, dogum éncesi, do-
gum sirasi ve dogum sonrasi dénemde herhangi bir ne-
dene bagli olarak iskelet (kemik), kas ve sinir sisteminde-
ki bozukluklar sonucu, bedensel yetenekleri kisitlanmis
veya bedensel yeteneklerini cesitli derecelerde kaybe-
den, toplumsal yasama uyum saglama ve ginlik yasam-
daki gereksinimlerini karsilamada guclukleri olan, bu ne-
denlerle korunma, bakim, rehabilitasyon, danismanlik ve
destek hizmetlerine ihtiyac duyan kisilerdir. Ortaya cikan
klinik tablonun agirligi; beynin, sinirlerin, kas iskelet sis-
temin etkilenme derecesine, hasarin yerine, siddetine ve
bireyin yasina bagl olarak degisiklik gdsterir.

Blytmeyle birlikte ortaya cikan kas iskelet sistemin-
deki yetersizlikler zaman icerisinde bireyin performansi-
ni dnemli derecede kisitlar. Bu sebeple bedensel yeter-
sizligi olan bireyin erken dénemde tanilanmasi, egitsel
ve rehabilitasyon acisindan degerlendirilmesi énemlidir.
Tanilanma ve degerlendirme isleminin ardindan bireyin
fiziksel, bilissel, psikolojik, sosyal ve emosyonel acidan
en erken doénemde transdisipliner bir ekip tarafindan
desteklenmesi, bireyin bagimsiz yasama katilimi icin ge-
reklidir.

Beyin gelisiminin en hizli oldugu 0-3 yas arasi dénem-
de verilen destek hizli bir iyilesme saglayabilecegdi gibi,
ortaya cikabilecek problemlerin minimum duzeyde tu-
tulmasina énemli katkilar sadlar.




