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AILELER iCiN REHBER

Serebral Palsi

Cocugunuzu tanimak, tedaviyi anlamak ve yolunuzu bulmak igin

Bu rehber kimin igin?

Bu rehber, cocuguna serebral palsi tanisi konan ya da bu olasilik sdylenen aileler igin hazirlandi. Tibbi terimler
yerine guindelik dil kullandik; gerekli oldugunda terimin kendisini parantez icinde verdik ki hekiminizle konusurken
taniyabilesiniz.

Rehberi bastan sona okumak zorunda degilsiniz. Basliklar soru biciminde yazildi; hangi soru sizi ilgilendiriyorsa
oradan baslayabilirsiniz.

Serebral palsi nedir?

Serebral palsi, bebegin beyni gelisirken meydana gelen bir zedelenmenin, cocugun hareket ve durus
becerilerinde kalici bir etki birakmasi durumudur. Kisaca «SP» diye de anilir.

En cok merak edilen iki seyi bastan sdyleyelim. Birincisi: beyindeki zedelenme ilerlemez, yani her giin biraz daha
koétiiye giden bir hastalik degildir. ikincisi: buna karsilik cocuk biyiidiikge kaslar, eklemler ve kalgalar tizerindeki
etkiler degisebilir. lyi haber su ki bu ikinci gruptaki sorunlarin cogu diizenli izlem ve tedaviyle énlenebilir. Bu
yuzden kontrolleri aksatmamak gercekten fark yaratir.

Serebral palsi cocukluk ¢caginda en sik goriilen kalici hareket gliclGgl nedenidir. Yaklasik olarak her 1000
bebekten 2'sinde gorullr. Yani bu yolda yalniz degilsiniz; Gilkemizde ve diinyada ayni deneyimi yasayan ¢ok
sayida aile var.

Serebral palsili 10 cocuktan kaci?

Yiiriiyebilir ‘ ‘ ‘ ‘ ' ‘ ‘ 7/10
Konusabilir ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 8/10

Zekasi normal diizeydedir ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 5/10

Bu sayilar ortalamalardir. Her cocuk farklidir; sizin cocugunuzun neler yapabilecegini zamanla birlikte géreceksiniz

Bu tablo neden 6nemli? Clinkli «serebral palsi» tek bir tablo degildir. Kimi ¢ocuk kosar, bisiklete biner, okulunu
okur; kimi cocugun ise giinliik yasamda siirekli destege ihtiyaci olur. Bu iki ug arasinda pek ¢ok farkli durum
vardir ve gocugunuzun nerede oldugunu zaman iginde birlikte géreceksiniz.

Neden oldu? Benim bir hatam mi?

Bu soru neredeyse her ailenin aklindan gecer, sormaktan ¢ekinmenize gerek yok. Kisa yanit sudur: hayir, sizin

bir hataniz degil.
Nedenlerin blylik bolimi gebelik donemine aittir ve kimsenin kontroliinde olmayan durumlardir: erken

dogum, ikiz gebelik, bebegin esiyle ilgili sorunlar, gebelikte gecirilen bir enfeksiyon ya da bazi genetik farklilklar

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalhdir.
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gibi. Bazi cocuklarda birden fazla neden bir aradadir; bazilarinda ise tiim incelemelere ragmen net bir neden
bulunamaz. Neden bulunamamasi, bakimin ya da tedavinin eksik kalacagi anlamina gelmez.

Serebral palsi neden olur?

GEBELIK DONEMI En sik — 10 cocuktan 7-8'i

e Erken dogum (en sik durum)

e kiz veya licliz gebelik

e Anne karninda yetersiz bliylime
e Gebelikte gecirilen enfeksiyonlar

Bebegin esinde (plasenta) sorunlar
Annede tansiyon ylksekligi

Beyin gelisiminde farkhliklar

Bazi genetik farkliliklar

DOGUM VE iLK BiR AY Daha seyrek — 10 ¢ocuktan 1-2'si
e Dogumda oksijensiz kalma e Yenidoganda agir enfeksiyon

e Bebegin esinin erken ayrilmasi e Agir sarilik

e GoObek kordonuna bagl sorunlar e Beyin damarinin tikanmasi

e Erken doganda beyin kanamasi

DOGUMDAN SONRAKI iLK 2 YIL En seyrek — 10 cocuktan 1'i

e Menenjit veya beyin iltihabi
e Kafa travmasi

Bogulma tehlikesi gegirmek
Kan sekerinin cok dismesi

Cogu durumda neden gebelik dénemine aittir. Annenin yaptigl ya da yapmadigi bir sey nedeniyle olmaz.

Sik duyulan bir yanlig inanig

«Dogumda bir sorun yasandigi icin oldu.» Dogum sirasinda oksijensiz kalma gergekten bir neden olabilir; ancak
tiim serebral palsili gocuklarin yalnizca yaklasik onda birinde durum budur. Dogumda bir zorluk yasanmis olmasi,
baska bir nedenin (6rnegin genetik bir farkliigin) bulunmadigi anlamina da gelmez.

Genetik bir neden olabilir mi?

Son on yilda bu konuda énemli bir degisiklik oldu. Eskiden serebral palsinin neredeyse tamaminin dogum
sirasindaki sorunlardan kaynaklandigi distnulirdi. Gelismis genetik testler yayginlastikca, serebral palsi tanisi
almis gocuklarin kabaca dortte biri ile Ugte birinde altta yatan genetik bir farklilik bulunabildigi anlasildi.

Bu, «tani yanhsti» demek degildir. Serebral palsi bir neden degil, bir tablo adidir: gocugun hareketlerinde nasil
bir gli¢lik oldugunu anlatir, bunun neden oldugunu anlatmaz. Genetik bir neden bulundugunda, tabloyu
aciklayan bir sebep eklenmis olur.

Hangi durumlarda genetik test onerilir?
Bugilin pek cok merkez, serebral palsi tanisi alan her cocuga genetik testin en azindan konusulmasini éneriyor.
Asagidaki durumlarda test 6zellikle Gnemlidir:

¢ Gebelikte veya dogumda bunu agiklayacak belirgin bir sorun yasanmamissa

Beyin filmi (MR) tamamen normal ¢iktlysa

Cocuk kazandigi becerileri kaybediyorsa ya da durumu zamanla kotilesiyorsa

Ailede benzer bir durumu olan baska biri varsa ya da anne baba akraba ise

Zihinsel gerilik, epilepsi veya otizm gibi durumlar da eslik ediyorsa

e Yiz veya vicutta ahsilmadik gorinim 6zellikleri varsa

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalidir.
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e Bulgular giin icinde belirgin bicimde degisiyorsa (sabah iyi, aksam koti gibi)

¢ Denge ve koordinasyon bozuklugu (ataksi) 6n plandaysa

Test nasil yapilir?

Genellikle cocuktan, miimkiinse anne ve babadan da birer tiip kan alinir. Anne babadan da 6rnek alinmasi
testin dogrulugunu belirgin bicimde artirir; buna «li¢li test» (trio) denir. Sonuglar birkag hafta ile birkag ay
arasinda gikar. En sik kullanilan yontem, genlerin okunmasini saglayan «ekzom» veya «genom» taramasidir.
Eskiden ilk sirada yapilan kromozom testi (mikroarray) tek basina genellikle yeterli olmaz.

Sonug ne ise yarar?
¢ Tedauvisi olan bir hastalik yakalanabilir. Serebral palsiye cok benzeyen ama tedavisi olan bazi hastaliklar
vardir. Genetik tani alan ¢ocuklarin yaklasik onda birinde tedaviyi veya izlemi dogrudan degistiren bir bulgu
cikar.

« jzlem netlesir. Bazi genetik nedenlerde kalp, gdz, isitme veya bobrek gibi baska organlarin da dizenli
kontrol edilmesi gerekir. Neden bilindiginde nelere dikkat edilecegi bellidir.

¢ Gelecek hakkinda daha gergekgi konusulabilir. Beklenen seyir hakkinda hekiminiz daha net bilgi verebilir.

¢ Sonraki gebelikler icin bilgi saglar. Yeniden ¢ocuk sahibi olmayi diistinliyorsaniz, genetik danisma ile
tekrarlama olasiligini 6grenebilirsiniz.

¢ Belirsizlik biter. Pek ¢ok aile icin «neden» sorusuna yanit bulmak, aramayi birakip ¢ocuga odaklanmayi
kolaylastirir.

Peki sonug ¢citkmazsa?

Testin sonugsuz kalmasi sik gorilir ve bir basarisizlik degildir. Bilinen gen listesi her yil genisledigi igin, sonug
¢tkmayan testlerin bir iki yil sonra yeniden degerlendirilmesi 6nerilir. Bunun igin yeni kan vermeniz genellikle
gerekmez; mevcut veriler yeniden incelenir. Hekiminize «sonucumun yeniden degerlendirilmesini istiyorum»
demeniz yeterlidir.

Sik sorulan ii¢ soru

«Ailemizde kimsede boyle bir durum yok, yine de genetik olabilir mi?» Evet, olabilir. Bu farkliliklarin ¢cogu
anne babadan gegmez; bebekte kendiliginden ortaya gikar. Bu nedenle aile 6ykisiiniin temiz olmasi genetik bir
nedeni diglamaz.

«Dogumda sikinti yasadik, o zaman genetik olamaz.» Ne yazik ki bu da dogru degil. Bliyik bir ¢calismada,
dogumda «oksijensiz kalma» kaydi olan ¢ocuklarda genetik tani orani daha da yliksek ¢ikmistir. Dogumdaki
zorluk bazen altta yatan farkhligin bir sonucu olabilir.

«Bir sonraki cocugumuzda da olur mu?» Bu, bulunan nedene gore ¢ok degisir. Bazi durumlarda tekrarlama
olasilig cok dusiikken, bazilarinda belirgin olabilir. Bu sorunun tek dogru muhatabi genetik uzmanidir; test
sonucunuzla birlikte genetik danisma almaniz en dogrusudur.

Serebral palsiye benzeyen, tedavisi olan bazi hastaliklar

Asagidaki hastaliklar serebral palsi ile karisabilir ve dnemli olan yanlari sudur: tedavileri vardir. Bu nedenle 6zellikle
yukaridaki durumlardan biri varsa arastirilmalari gerekir.

¢ Levodopa adli ilaca yanit veren distoni — bulgular gilin icinde dalgalanir, aksamlari artar; basit bir ila¢
denemesiyle ¢arpici diizelme olur.

e GLUT-1 eksikligi — hareket bozuklugu aclikla ve hareketle artar; 6zel bir beslenme (ketojenik diyet) ile tedavi
edilir.

e Biyotinidaz eksikligi — vitamin benzeri bir maddenin (biotin) glinliik alimiyla tedavi edilir.

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegcmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalidir.
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e Arginaz eksikligi — ilk yillar normaldir, sonra bacaklarda giderek artan sertlik baslar; beslenme diizenlemesiyle
ilerlemesi durdurulabilir.

¢ Beyin folat eksikligi — 6zel bir folat tird (folinik asit) ile tedavi edilir; normal folik asit ise yaramaz.

e Wilson hastaligi, bakir ve manganez birikim hastaliklari, bazi vitamin ve enerji metabolizmasi hastaliklari.

Bu isimleri ezberlemeniz gerekmiyor. Hekiminize sunu sormaniz yeterli: «Cocugumda serebral palsiyi taklit eden,
tedavisi olan bir hastalik olma ihtimali arastirildi mi?»

Tani nasil konur, ne zaman belli olur?

Serebral palsi dogumda anlasilan bir durum degildir; belirtiler ilk iki yil icinde yavas yavas ortaya cikar. Ancak
«bekleyip gorelim» yaklasimi bugiin dogru kabul edilmiyor. Uygun testlerle tani, diizeltilmis alti aydan 6nce bile
konabiliyor. Bunun nedeni basit: beynin en ¢ok 6grenebildigi donem yasamin ilk yillaridir ve tedaviye ne kadar
erken baslanirsa o donemden o kadar ¢ok yararlanilir.

Ailelerin fark ettigi ilk belirtiler

e Oturma, emekleme, yiriime gibi becerilerde belirgin gecikme; dokuzuncu ayda desteksiz oturamama
e Vicudun iki yaninin farkli kullanilmasi; bir elin stirekli yumruk halinde kalmasi

e Bir eli cok erken tercih etmesi — 18 aydan dnce belirgin ve degismeyen bir el tercihi normal degildir
e Kaslarda 6nce asiri gevseklik, sonra sertlik

e Ayak tabanina basmakta zorlanma, tek tarafta parmak ucunda yirime

e Emme ve yutma gicltgd, asirt huzursuzluk

Bu belirtilerden biri tek basina serebral palsi anlamina gelmez. Ama fark ettiyseniz beklemeyin; ¢ocuk
hekiminize soyleyin ve gerekirse cocuk norolojisi ya da gelisimsel pediatri degerlendirmesi isteyin.

«Yuksek risk» ne demek?

Kesin tani konmadan dnce bazi bebeklere «serebral palsi agisindan yiksek riskli» denir. Bu ifade bir belirsizlik itirafi
degil, tam tersine bir eylem gagrisidir: kesin tani beklenmeden tedaviye hemen baslanabilmesi igin kullanilir. Bu
durumu duydugunuzda «demek ki hentiz emin degiller, bekleyelim» diye disiinmeyin; midahalenin hemen
baslamasi gerekir.

Cocugum yiirliyebilecek mi?

Bu, en ¢ok sorulan soru. Kesin bir yanit vermek her zaman miimkiin olmasa da, glivenilir bir yol gosterici var:
cocugun hareket diizeyi. Hekimler bunu besli bir 6lcekle tanimlar (GMFCS). Diizeyler bir «not» degildir; cocugun
glnlik yasamda nasil hareket ettigini anlatir ve tedavi hedeflerini belirlemeye yarar.

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalhdir.
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DUZEY DUZEY DUZEY DUZEY DUZEY
Desteksiz Yirur, uzun Yiiruteg veya Destege Tekerlekli
yurir mesafede baston ile ihtiyaci vardir sandalye ile
Kosar ve ziplar; zorlanir yurur Destekle oturur: tasinir
hizi ve dengesi Engebeli zeminde  Ev icinde destekle akilu sandalye Bas ve gdvde
biraz sinirhdir. ve merdivende ylrdr; disarida kullanabilir. kontroll cok
zorlantir. sandalye. sinirhidir.
10 cocuktan 4'u 10 cocuktan 3'u 10 cocuktan 1'i 10 cocuktan 1'i 10 cocuktan 1'i

Genel bir kural olarak: iki yasinda desteksiz oturabilen bir gocugun alti yasinda desteksiz ylriimesi beklenir,
ancak bu kesin degildir. iki yasinda oturamayan ve dénemeyen ¢ocuklarin bagimsiz yiiriimesi ise genellikle
beklenmez — bu durumda hedef, tekerlekli sandalye gibi araglarla cocugun kendi basina hareket edebilmesi ve
cevresine katilabilmesi olur.

Sunu da bilin: kaba motor becerilerdeki en hizli kazanim okul dncesi yillarda olur. Bu yillarda yapilan diizenli,
hedefe yonelik galisma en yiksek getiriyi saglar.

Hangi tedaviler ise yariyor, hangileri yaramiyor?

Serebral palside yizlerce farkli ydntem 6neriliyor. Bunlarin hangisinin gergekten ise yaradigi bilimsel olarak
incelendi ve (g renkli bir liste haline getirildi. Zamaninizi ve kaynaklarinizi ydnlendirirken bu liste iyi bir

pusuladir.
YESIL — Yapin SARI — Deneyin, ol¢iin KIRMIZI — Yapmayin
e Cocugun kendi belirledigi bir hedefe e Havuz gcalismalari ¢ Hiperbarik oksijen (basing odasi) —
yonelik, tekrarh galismalar « Oyun ve sanal gerceklik temelli yarari gosterilememistir ve ¢cocuklarin
e Giinliik yasamdaki gercek isleri programlar yarisina varan oranda kulak zari sorunu
calismak (giyinme, yemek yeme, oyun) e Robot destekli calismalar bl
o iki eli birlikte kullanma galismalari e Gz ile kumanda edilen iletisim * Kraniyosakral terapi
e Tek taraf tutulumunda saglam elin cihazlar * Klasik, cocugun pasif kaldigi Bobath
kisitlanarak diger elin galistiriimasi o RemilEie uygulamalari
e Evde yapilan programlar T e e  Duyu bittinleme tedavisi
e Yiiriime ve kosu bandi galismalari e Elektriksel uyar uygulamalar e Tek basina pasif germe

* Kuvvet ve kondisyon calismalari e Bebeklik déneminde erken hareket * Giysi (suit) tedavileri

e Algilama, uygun ortez kullanimi programlari
¢ Kalga filmiyle dizenli izlem e Bu grup icin kural sudur: bir hedef

e Gerektiginde botoks, ilag ve ameliyat belirleyin, birkag ay uygulayin ve o
hedefe ulasilip ulasilmadigini birlikte

degerlendirin.

Tedavide en 6nemli lig ilke

1. Cocuk aktif olmali. Terapistin gocuga yaptigl hareketten ¢ok, cocugun kendi baslattigi hareket ise yarar. Seans
sirasinda gocugunuz sadece yatiyor ve bir seyler ona uygulaniyorsa, bunu ekibe sorun.

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalhdir.
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2. Hedef somut olmali. «Kaslarini gevsetelim» yerine «bardagi iki eliyle tutabilsin» gibi, sizin de gérebileceginiz bir

hedef belirlenmeli.

3. Tekrar sayisi 6nemli. Haftada bir saatlik seans tek basina yeterli degildir; asil kazanim evde, giin iginde, oyunun

icine yerlestirilen tekrarlarla olur. Ev programi tedavinin kticlk bir eki degil, en etkili pargalarindan biridir.

Kas sertligi icin neler yapiliyor?

Kaslarin gergin ve sert olmasi (spastisite) en sik gorilen sorunlardandir. Tedavi basamak basamak ilerler ve her

basamak bir 6ncekinin yerine gecmez, lGzerine eklenir:

Fizyoterapi ve giin ici pozisyonlama. Her seyin temeli budur ve hicbir asamada birakiimaz.
Ortezler ve algilama. Etkili olmasi icin genellikle glinde en az alti saat kullanilmasi gerekir.
Agizdan ilaglar. Kas gevseticiler, 6zellikle gece rahatsizlik veren kasilmalarda yardimci olur.

Botoks (botulinum toksini). Belirli bir kasa uygulanir, etkisi birkag ay slrer. Tek basina degil, mutlaka
arkasindan gelen fizyoterapi programiyla birlikte anlamlidir.

ilag pompasi. Yaygin ve siddetli sertlikte, ilacin dogrudan omurilik sivisina verilmesini saglayan bir pompa
yerlestirilebilir.

Ameliyat. Uygun cocuklarda sinir koki ameliyati (rizotomi) sertligi kalici olarak azaltabilir; ayrica kalga ve
ayak icin ortopedik ameliyatlar yapilabilir.

Bu basamaklarin hepsinden sonra fizyoterapi programinin yeniden diizenlenmesi zorunludur. Botoks ya da

ameliyat sonrasi «artik terapiye gerek yok» denmesi dogru degildir.

Nelere dikkat etmeliyiz?

Serebral palsi yalnizca hareketle ilgili degildir. Asagidaki konular, cogu zaman hareket gii¢ligiinden daha fazla

yasam kalitesini etkiler ve dlizenli olarak sorulmalidir:

Agri. Cocuklarin biylk bolimU agri yasar ama her zaman dile getiremez. Huzursuzluk, uyku bozuklugu ve
istahsizlik agrinin isareti olabilir.

Kalga. Kalga yavas yavas yerinden gikabilir ve bu agrilidir. En 6nemlisi: diizenli kalga filmiyle neredeyse
tamamen dnlenebilir. iki tarafli tutulumu olan ¢ocuklarda 24. aydan itibaren kalca filmi cekilmelidir.
Hekiminize bunu mutlaka sorun.

Beslenme ve kilo. Yemek siiresinin ¢cok uzamasi, 6ksiirme ve tekrarlayan akciger enfeksiyonlari dnemli
uyarilardir. Gerektiginde beslenme tiipl, cocugun ve ailenin yasamini belirgin bicimde kolaylastirabilir.

Uyku. Uykuya dalma gligligu siktir ve hem gocugu hem aileyi yipratir; ¢6zUmu vardir, sessizce katlanmayin.
Gorme ve isitme. Tani kondugu anda g6z muayenesi yapiimalidir.

iletisim. Konusamayan cocuklarin iletisim kuramadigi sanilir; bu dogru degildir. Resimli tahtalar, semboller
ve konusma Ureten cihazlar ¢ocugun kendini anlatmasini saglar.

Kemik saghgi ve dis. Yeterli D vitamini ve kalsiyum, diizenli dis kontrolli ihmal edilmemelidir.

Okul, arkadaslar ve glinliik yasam

Tedavinin amaci gocugun hareketlerinin «normal goériinmesi» degildir. Amag, ¢ocugun yapmak istedigi seyi

yapabilmesidir. Bu bakis acisini 6zetleyen alti baslik var:

islev — nasil gériindtgi degil, ne yapabildigi dnemlidir. Emekleyerek de olsa oyuncagina ulasan bir cocuk
hedefe ulagmistir.

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalhdir.
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e Aile — cocugun en 6nemli gevresi ailesidir; kararlar aileyle birlikte alinir.

¢ Kondisyon — her cocugun harekete ve spora ihtiyaci vardir; bu, terapiden ayri bir seydir.
o Keyif — cocugun sevdigi etkinlikler, sevmedigi egzersizlerden daha ¢ok ise yarar.

¢ Arkadaslar — arkadaslik bir «liks» degil, gelisimin bir pargasidir.

¢ Gelecek — buglini planlarken ¢ocugun yetiskinligini de diisiinin.

Okul konusunda erken davranin. Tiirkiye'de engelli saglik kurulu raporu ile 6zel egitim desteginden ve cesitli
haklardan yararlanilabilir. Hangi belgelerin gerektigini ve nereye basvurulacagini izlem yapan hekiminize ya da
hastanenin sosyal hizmet birimine sorabilirsiniz.

«Mucize tedavi» vaatlerine ne demeli?

Ailelere siklikla, yurt disinda yapilan ve ylksek tcret istenen tedaviler 6nerilir. Kok hiicre tedavisi bunlarin
basinda gelir. Buglinki bilgilerle durum sudur: kordon kani ile yapilan ¢calismalarda c¢ok kiictik bir yarar
gorilmustlr, ancak bu yarar ancak diizenli rehabilitasyonla birlikte ve standart tedavinin yerine degil yaninda
anlamlidir. Diger hiicre tirleriyle yapilan ve agir bedeller istenen uygulamalarin kaniti yoktur.

Bir tedavi 6nerisinden kuskulanmaniz gereken durumlar

Ayni tedavinin birbiriyle ilgisiz pek ¢ok hastaliga iyi geldigi sdyleniyorsa,
o6deme pesin isteniyorsa ve Ucret cok yiksekse,

yayimlanmig bilimsel bir verisi ya da kayitli bir arastirma numarasi yoksa,
«kesin sifa» ya da «yirtyecek» gibi vaatler veriliyorsa,

tedavi sonrasi izlem plani sunulmuyorsa,

veya mevcut tedavilerinizi birakmaniz isteniyorsa dikkatli olun.

Karar vermeden énce izlem yapan hekiminizle konusun. lyi bir hekim, sizi yargilamadan bu konuyu konusacaktir.

Peki ya siz?

Bu rehberin en ¢ok atlanan bolima budur. Serebral palsili bir cocugun bakimi uzun soluklu bir istir ve bakim
verenlerde tikenmislik, sirt ve bel agrisi, uyku bozuklugu ve depresyon sik gérilir. Kendinize bakmaniz
¢ocugunuza bakmanizin bir pargasidir, ondan galinan bir zaman degildir.

¢ Yalniz tasimayin: bakimi paylasacak kisileri belirleyin, yardim tekliflerini geri gevirmeyin.

¢ Kaldirma ve tasima tekniklerini fizyoterapistinize gésterin; dogru teknik belinizi korur.

¢ Kendi uykunuzu bir «liiks» olarak gérmeyin.

¢ Ayni deneyimi yasayan ailelerle tanisin; dernekler ve destek gruplari ¢ok ise yarar.

e Kendinizi strekli ¢cokkin, umutsuz ya da tikenmis hissediyorsaniz bunu hekiminize soéyleyin. Bu bir zayiflik
degil, tedavi edilebilir bir durumdur.

Hekiminize sorabileceginiz sorular

Muayeneye giderken bu listeyi yaninizda gotirebilirsiniz. Hepsini bir seferde sormaniz gerekmez.
e Cocugumun serebral palsisinin tipi ve hareket diizeyi nedir?
¢ Nedeni arastirildi mi? Beyin MR'I ¢ekildi mi, sonucu ne gosterdi?
¢ Genetik test yapildi mi? Yapilmadiysa uygun mu, nereye basvurmaliyim?
e Serebral palsiyi taklit eden, tedavisi olan bir hastalik olasiligi degerlendirildi mi?

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalhdir.
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e Bu donemdeki tedavi hedefimiz tam olarak nedir ve nasil dlcecegiz?

e Evde ne yapmaliyim? Bana yazili bir ev programi verebilir misiniz?

* Kalca filmi ne zaman ¢ekilmeli, sonrasinda hangi araliklarla tekrarlanacak?

e Agrisi olup olmadigini nasil anlarim?

¢ Hangi uzmanlarla diizenli gérismemiz gerekiyor ve randevulari kim dizenleyecek?
e Okul ve 6zel egitim icin hangi belgeleri hazirlamaliyim?

¢ Acil olarak size ulasmam gereken durumlar hangileri?

Buylidiik¢e ne olur?

Serebral palsi cocukluga 6zgl bir durum degildir; cocugunuz biylylp yetiskin olacak. Yetiskinlikte ylrime
becerisinde gerileme, agri ve yorgunluk gorilebilir; bunlar 6nceden bilinirse blylk 6lctide yonetilebilir. Ayrica
yetiskinlerde depresyon ve kaygi biraz daha sik gortliir — bu konuyu konusmaktan ¢ekinmeyin.

Ergenlik doneminde gocuk hekimliginden eriskin hekimligine gegis planli yapilmalidir. Bu gegisi kimin koordine
edecegini, cocugunuz 14-16 yaslarindayken sormaya baslayin. Hazirliksiz yapilan gegisler izlemin kopmasina yol
acabiliyor.

Genetik danisma randevusuna giderken
Genetik uzmanina gidecekseniz, asagidakileri hazirlamaniz randevudan ¢ok daha fazla yararlanmanizi saglar:

o Ug kusaklik bir aile agaci: kardesler, anne baba, amca-dayi-teyze-hala ve biiyiikanne-biiyiikbabalarda
benzer bir durum, gelisim geriligi, epilepsi, dislik veya bebek kaybi olup olmadigi.

¢ Anne baba arasinda akrabalik olup olmadigi.

¢ Gebelik ve dogum kayitlari: dogum haftasi, dogum agirligi, kuvoz éykusi, varsa dogum raporu.

e Cocugun beyin MR raporu ve daha 6nce yapilmis tim test sonuglari.

e Kisa bir cep telefonu videosu: cocugun yuriyisi, oturusu ya da varsa istemsiz hareketleri. Bu videolar
hekim igin ¢cok degerlidir ¢linkli bulgular muayene odasinda her zaman ortaya ¢ikmayabilir.

e Yazil soru listeniz.

Bir de kiiciik ama ise yarar bir 6neri: cocugunuza ait tim raporlari, film sonuglarini ve receteleri tek bir klasoérde
toplayin ve her kontrole yaninizda gotirin. Yillar igcinde pek ¢ok hekim ve merkez géreceksiniz; bu dosya
hepsinde zaman kazandirir ve gereksiz tekrar tetkikleri dnler.

Aklinizda kalsin

Beyindeki durum ilerlemez; kaslar ve eklemler tGzerindeki etkiler ise izlemle 6nlenebilir.
Taniyi beklemek yerine erken baslamak kazandirir.

En etkili tedavi, cocugun kendisinin yaptigi, hedefi belli ve tekrarli olan tedavidir.
Genetik test buglin her ¢ocuk icin konusulmaya deger; bazi ¢cocuklarda tedaviyi degistirir.
Kalga filmi basit bir kontroldlr ve agrili bir sorunu onler.

Hedef «normal gorinmek» degil; islev, aile, kondisyon, keyif, arkadaslar ve gelecektir.

Bu rehber hakkinda: Bu metin, uluslararasi kilavuzlar (NICE, AACPDM) ve son yillarda yayimlanmis genis bilimsel derlemeler temel
alinarak, aileler igin sadelestirilerek hazirlandi. Genel bilgilendirme amaclidir ve gocugunuzu izleyen hekimin degerlendirmesinin
yerini almaz. Her ¢ocuk farkhidir; kararlarinizi izlem ekibinizle birlikte alin.

Bu bilgiler hekime muayene olmanin yerine gegmez. Bilgilendirme amagli hazirlanmistir. Teshis veya tedavi igin kullaniimamalhdir.
Sayfa8/8



