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Aile Egitimi Kitap Seti'nin her hakli saklidir ve Milli Egjitim Bakanligi Ozel Egitim
ve Rehberlik Hizmetleri Genel Midiirligiine aittir. Setin icerikleri kaynak

gbsterilmeden hichir suretle alinip yayinlanamaz.




ON SOz
Degerli Aileler,

Egitimde tim paydaslarin bir araya gelerek ortak bir amag ugruna caba sarf
etmesi, basari icin en énemli kriterlerdendir. Paydaslarin en mihimlerinden
birisi de muhakkak ki sizlersiniz. Ozel egitim ihtiyaci olan 6grencilerin ebe-
veyni veya vasisi olmak, sizleri de bizim nazarimizda 6zel kilmaktadir. Bizler
MillT Egitim Bakanligi mensuplari olarak cocugunuzun dogumundan mezu-
niyetine kadar gecireceginiz stirecte sizlere destek vermek amaciyla gece
glindiiz calismaktayiz. “Aile Egitimi Kitap Seti'de” bu amacla hazirlanmistir.
Setimiz, 6zel egitim ihtiyaci olan ¢ocuklarin egitiminde, sizlere yol gosteren
bir basucu kitabi gorevi gorecek mahiyette hazirlanmistir.

Sevgili Aileler, Kiymetli Ogretmenler,

Aile Egitimi Kitap Seti; alaninda uzman seksenden fazla akademisyen ve egi-
timcinin uzun ugraslar sonucunda ortaya ¢ikardigi, toplam 53 kitaptan olu-
san bir yardimci kaynak kitap setidir. Tim yetersizlik turleri icin kendi igerisin-
de ayri kitap setleri barindiran ve her bir kitap setinin icerisinde de farkli yas
gruplarina veya alt yetersizlik tirlerine hitap eden bir anlatim tarzi benim-
senmistir. Egitim slirecinde ve sonrasinda ihtiya¢ duyacaginiz teorik bilgiler,
etkililigi bilimsel olarak kanitlanmis uygulama 6rnekleriyle harmanlanmis ve
uzun yillar kullanilacak harika bir calisma ortaya ¢ikmistir.

Gunumuz bilgi toplumunun ihtiyaglari ve teknolojik gelismeler duistindldi-
glnde video iceriklerin 6grenmede ne kadar etkili bir ydontem oldugu her-
kesin malumudur. Bu calismada kitaplarda yer alan teori ve uygulama igerik-
leri kisa videolar ile desteklemeye calisilmistir. Ayrica bu videolar isitme ve
goérme yetersizligi olan aileler igin erisilebilir formatta hazirlanmistir. Bununla
birlikte kitaplardaki gorsel betimleme metinleri de distintldigiinde 6zel eg-
tim alaninda her 6gesiyle erisilebilir bir eser ortaya konulmaya calisiimistir.

Takdimimi noktalarken “Aile Egitimi Kitap Seti”nin sizlere 6zel egitim ihtiyac
olan bireyler yetistirirken yol gosterici olmasini ve her bir evladimizin egitim
hayatinin sonunda, bagimsiz bir yurttas olarak yasamlarina devam edecek
seviyeye gelmelerinde katki saglamasini temenni ederim. “Ozel Egitim” ala-
ninda bir mihenk tagi gorevi goérecek bu eserin hazirlanmasinda emegi ge-
cen tim akademisyen, egitimci ve Genel Midirligimizin kiymetli perso-
nellerini canigénilden kutlar, setimizin memleketimize hayirli olmasini umut
ederim.

Doc¢. Dr. Mustafa OTRAR
Genel Miidiir



SUNUS

Degerli Aileler,

Sizler, en degerli varliklariniz olan biricik cocuklarinizin yasam igcinde kendi ayak-
lari Uzerinde durabilmelerini saglayacak becerileri kazanabilmeleri icin buyik
bir micadele vermektesiniz. Bu micadelede sizlere yardimci olabilmek igin
saglik, egitim, sosyal destek, glivenlik gibi alanlarda pek ¢ok egitimci ve uzman
gorev yapmaktadir. Tim gorevlilerin amaci, siz ailelerin gocuklarinizin gelisimi ve
egitimine katkida bulunarak onlar bagimsiz bireyler haline getirme stirecinde
yaninizda olmaktir.

Gelisim 6zellikleri her ne olursa olsun her cocugun ailesiyle mutlu, huzurlu ve
gelecege glvenle bakan bireyler olmaya hakki vardir. Cocuklarinizin bu haklar
elde edebilmesi, onlara verilecek nitelikli egitim ve destek hizmetlerin sunul-
masi ile mimkin olacaktir. Tum cocuklarin bu nitelikli egitim ve destek alma
yonlindeki anayasal haklarini, en verimli sekilde kullanabilmeleri igin doktorlarin,
ogretmenlerin, uzmanlarin yani sira siz ailelerin de énemli sorumluluklari yerine
getirmeleri gerekir. Her anne baba mutlaka cocugu igin en iyisini ister. Sizler icin
onemli olan; en iyi bakima, en iyi egitime, en iyi destek hizmetlerine kolaylikla
erisebilmektir. Biz hizmet verenlerin de sizin cok dnem verdiginiz bu hizmetlerin
gelistiriimesinde is birliginize ihtiyacimiz vardir. inaniyoruz ki uzmanlar ve egitim-
ciler ile aileler, el ele vererek ¢ocuklarin toplum yasamina katilimlarini saglamak

icin en iyisini yapacaklardir.

Cocuklarinizin, uzmanlar ve egitimcilerin sundugu pek ¢ok hizmetten en iyi se-
kilde yararlanabilmesi icin siz ailelerin de bu siirece etkin katilmaniz beklenmek-
tedir. Su bir gergektir ki aileler cocuklarinin gelisim ve egitimlerinde katilimci
olduklarinda ¢ocuklarinin okul basarilari artacagi gibi bagimsiz yasama hazir-
lanmalari da kolaylasacaktir. Sizlere sunulan bu Aile Egitimi Kitap Seti, tim &zel
egitim kategorileri ve tim yas gruplari igin alaninda uzman akademisyenler ta-
rafindan titizlikle hazirlanmistir. Sizler cocugunuzun durumuna ve yasina uygun
olan kitaplari, bu kitap setinden segerek cocugunuzun gelisim ve egitimine kat-
kida bulunabileceksiniz.



Sevgili Ogretmenler, Degerli Aileler,

Kitap setlerimiz otizm spektrum bozuklugu, zihin yetersizligi, isitme yetersizli-
gi, gérme yetersizligi, fiziksel yetersizlik, 6grenme glicligd, dil ve konusma bo-
zuklugu, duygu ve davranis bozuklugu, coklu yetersizlikler ve ailelerle ¢alisma
konularini kapsamaktadir. Her bir kitap seti ise 0-3 yas, 4-6 yas, birinci kademe
olan ilkokul, ikinci kademe olan ortaokul, t¢linctii kademe olan ortadgretim 6g-
rencilerinin aileleri i¢in ayri ayri hazirlanmistir. Ayni zamanda tim gruplari ilgilen-
diren konular, ortak aile egitimi kitap seti olan Ozel Egitimde Ailelerle Calisma
Seti'nde toplanmistir. Tim kitap setlerinde agiklanan konular, uzmanlarin ve 6g-
retmenlerin hazirladigi videolarla zenginlestirilmistir. Boylece sizler cocugunuzun
gelisimi ve egitimiyle ilgili bilgileri edinirken ayni zamanda konularin videolarini
izleyebileceksiniz. Ozel egitim ihtiyaci olan tiim bireylerin ailelerine yararli olmasi
dilegiyle...

Cocuk yetistirmek bir sanattir, aileler sanatcilardir, cocuklar ailelerin eserleridir.

Prof. Dr. Atilla CAVKAYTAR

Proje Koordinatori
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Sevgili Ailelerimiz, Kiymetli Ogretmenler,

Fiziksel yetersizlik nedeni ile cocuklarin yasitlarina uygun hareket etmeleri zor ol-
makta; bu durum da cocuklarin ev icinde glinlik yasam aktivitelerini, okul ve ev
digi ortamlarda bagimsizliklarini engellemektedir.

Fiziksel yetersizligi olan cocugunuz icin, MEB’e bagli okul ve kurumlarda ozel egi-
tim hizmetinden yararlanmaktasiniz ve 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerin-
de, rehberlik ve arastirma merkezlerinde fizyoterapistler tarafindan desteklenmek-
tesiniz.

Bunun yaninda ailelerimizin “ev programi” dahilinde “aile ve ¢ocuk uygulama-
lari”na ihtiyag vardir. Siz ailelerimizin ¢ocuklariniza fizyoterapistleriniz tarafindan
uygulanan egitim disinda yapacaginiz “etkin” yaklasimlar cocugunuzun bagimsiz-
ligini artirmaya yardimci olacaktir.

Fiziksel yetersizligi olan gocuklarin ailelerine yonelik hazirladigimiz bu kitaplarin
genel amaci; fiziksel yetersizlik olusturan problemlere yonelik 6zel egitim ihtiyaci
bulunan 0-3 yas, 4-6 yas, 7-10 yas (. kademe), 11-14 yas (Il. kademe) ve 15-18 yas
(Il. kademe) cocuklarin anne, babalarina yonelik evde uygulayabilecekleri aktivite
ve oyun Onerilerini vermek, ailelere birebir fizyoterapistlerle ¢alismalarinin disinda
cocuklari ile fonksiyonel kapasiteyi artirmaya yonelik neler yapabilecegi konusun-
da genel fikirler verebilmektir.

Bu kitaplarda 6zel egitim kapsaminda ve fizyoterapist tarafindan gerceklestirilen
uygulamalarin disinda gtinliik yasam aktivitelerine, okul ve toplumsal alanlarda ¢o-
cuklarin bagimsizliklarini artirmayi, sahip olduklari fiziksel yetersizliklerin olumsuz
faktorlerini azaltmayi ve islevsellik diizeylerini artirmayi hedefleyen bilgilere yer
verilmistir.

Kitap seti farkli fiziksel yetersizlik gruplarina gére diizenlenen 7 kitaptan olusmak-
tadir. Bu kitaplarin her biri aileler icin genel bir rehber niteligindedir.



Bu kitap seti ile aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlari edinirler:

Tipik fiziksel ve motor gelisim hakkinda bilgi sahibi olur.

Cocuklarinin fiziksel yetersizligine neden olan tablo/hastalik ile ilgili bil-

gi sahibi olur.

Cocuklari ile ilgili stireci yonetme becerisi kazanir.

Cocuklariyla ilgili ev, okul ve toplum iginde yapabilecekleri aktiviteleri
ogrenir.

Gunluk yasam aktivitelerinden yeme-igcme, kiyafet giyip ¢ikarma, kisi-
sel bakim, yazi yazma, oyun oynama gibi aktivitelerde ¢ocuklarini nasil

destekleyeceklerini 6grenir.

Fiziksel islevselligi artiracak yardimci arag ve ekipmanlar hakkinda bilgi
sahibi olur.

Cocuklarinin fiziksel yetersizliklerini en aza indirerek toplum iginde ba-

gimsizhgini saglamak ve desteklemek icin gerekli genel bilgileri edinir.



Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti 7 kitaptan olusmaktadir. Bu kitaplar:
1. Kitap: Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti Spina Bifida
2. Kitap: Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti Tipik Fiziksel ve Motor
Gelisim
3. Kitap: Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti Dogumsal Brakiyal

Pleksus Yaralanmasi

4. Kitap: Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti Ortopedik Problemler/
Sdregen Hastaliklar

5. Kitap: Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti Kromozom Anomalileri

6. Kitap: Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti Néromuskiiler (Kas)
Hastaliklar

7. Kitap: Fiziksel Yetersizlik Aile Egitimi Kitap Seti Serebral Palsi



Sevgili Aileler,
Fiziksel Yetersizlik Alle Egitimi Kitap Seti, yedi kitaptan olusmaktadr.

Cocugunuzun tanisina veya icinde bulundugu duruma goére en uygun kitabi secebilir-
siniz. Kitaplar ilgili durumda, tim yas gruplarina hitap etmektedir boylece sizler cocuk-
larinizin tim yas gruplarina yonelik ilgili bilgilere ulasabileceksiniz. Dogru kitap setine
ulasmanizda 6gretmenler, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezindeki gérevli uzmanlar
sizlere yardimci olacaklardir. Bununla birlikte, “Tipik Fiziksel ve Motor Gelisim” kitabinin
fiziksel yetersizlik olusturan tim problemler ya da tabloya bakilmaksizin tiim ailelere ve-
rilmesini 6nermekteyiz.

Kitapta yer alan bilgiler ve uygulamalar ailelere gocuklari ile yapabilecekleri aktivite-
ler, oyunlar ve uygulamalar ile ilgili yol gostericidir. Kitaplar, ailelere ¢cocuklarinin iginde
bulunduklar yas icin islevselliklerini artirmada oneriler vermekte, buytrken karsilasabi-
lecekleri sorunlar yonetmelerinde ipucu sunmaktadir. Sunulan bilgilerin genel bilgiler
oldugunu, “Her cocuk 6zeldir.” anlayisi dogrultusunda cocugunuzla ilgili 6zel bilgileri
fizyoterapistinizden edinmeniz gerektigini unutmayiniz!

Cocuklarin fizyoterapi ve rehabilitasyonu yalnizca 6zel egitim ve rehabilitasyon merkez-
lerindeki seans saatlerinden olugsmamaktadir. Stire¢ boyunca aile, fiziksel yetersizligi olan
cocuklarin 6zel egitim ve rehabilitasyonunda ekibin merkezinde yer alan tyelerden bi-
ridir. Aile; glinlin 24 saati boyunca ¢ocugu izler, yonlendirir, aktivitelere katihmini artir-
mak icin destekler. Bunlarin yaninda ¢ocuklarin biyimesiyle kas zayifliklar ve kisaliklari,
eklem sertlikleri, kemik sekil bozukluklari, omurga egrilikleri gibi sonradan olusabilecek
ikincil sorunlarin olusmamasi igin ailelerin neler yapabilecekleri konusunda bilgi sahibi
olmalari cok énemlidir.

Sevgili Ailelerimiz,

Cocuklarin fiziksel olarak yetersizlikleri, giinlik yasamda bagimsiz olmalarini ve topluma
katilimlarini etkilemektedir. Amacimiz, cocugunuzun fiziksel yetersizligine neden olan du-
rumu size tanitmak ve yas grubuna bagli olarak cocuklariniza fonksiyonellik kazandirmak
icin yol gostermektir. Kitaplarda, ¢ocugunuzun fiziksel durumuna uygun oneriler bulun-
maktadir ancak bu 6neriler genel oneriler olup size yol gostermek, fikir vermek igindir.

Unutmayiniz ki her ¢ocuk bireyseldir ve onu takip eden uzman hekimler ve rehabilitas-
yon ekip Uyeleri tarafindan yonlendirilmelidir. Cocugunuzun fiziksel yetersizlikleri ile ilgili
neler yapmaniz gerektigini “fizyoterapistinize” danismalisiniz.
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Genel Amag

Sevgili Aileler,

Bu kitabin amaci; sizlere spina bifida ile ilgili bilgi vermek, cocugunuza evde, okulda ve
toplum iginde uygulayabileceginiz, fiziksel performansi artiracak aktiviteler géstermek
ve bu aktiviteleri nasil yapacaginiz konusunda rehberlik etmektir. Fiziksel aktiviteyi artir-
manin yani sira sizleri yardimci cihazlar ve ekipmanlar ile ilgili bilgilendirmeyi, cocugun
blylmesiyle karsilasabileceginiz zorluklarla basa ¢ikma konusunda ve terapilere uyum
saglamada sizlere rehberlik etmeyi, cocugun fiziksel yetersizliklerine ragmen tipik gelisen
akranlariyla birlikte etkilesim kurabilecekleri ve uyarlanmis oyun aktiviteleri hakkinda bilgi
vermeyi, glinlik yasam aktivitelerinde bagimsiz olabilmeleri icin ¢6zim onerileri Gretme-

nizi saglamayi hedefliyoruz.

Bizler, 0-18 yas arasi fiziksel 6zel gereksinimli cocuklarda deneyimli fizyoterapistler olarak
hazirladigimiz bu kitap ile siz degerli ebeveynlerimize, ¢ocugunuzun giinlik yasamda
evde, kreste, okulda ya da toplumsal herhangi bir alanda fiziksel gereksinimleri dogrul-
tusunda ebeveyn olarak nasil destek olabileceginiz ile ilgili bilgiler verdik. Cocugunuzun
fiziksel gereksinim durumuna gore ylrirken kullanabilecegi basit cihazlardan tekerlekli
sandalye kullaniyorsa sandalyesinin uyumuna kadar ailelerin anlayacagi dizeyde bilgiler

vermeye calistik.

Her cocuk 6zeldir ve cocuklar yetiskinlerin kigulttilmus hali degildir.

* Bu nedenle her spina bifidali cocuk bireysel olarak degerlendirilmelidir.
* Her bilgi, her spina bifidali gocuk i¢in uygun olamayabilir.

e Her cocuk farkli siddette etkilendigi gibi her yas icin de ayni bilgiler uygun olmayabilir.

Cocugunuzun yasina uygun hedefler dogrultusunda destek alabilmeniz 6nemlidir.

Bu ylzden yazdigimiz bu bilgilerle ilgili akliniza takilan bir konu oldugunda litfen fizyo-

terapistinize danisiniz.

Spina bifidali ¢cocuklarin gelisiminde, basarili ve bagimsiz bir hayat stirdiirebilmelerinde
siz degerli ebeveynlerimizin destekleri son derece onemlidir. Cocugunuzun yasina ve

fiziksel gereksinim siddetine gore hedefler degisecek ve ailenin destegi de bu hedeflere



gore sekillenecektir. Bu ylizden kitabimizda sizlere cocugunuzun yasina uygun bilgiler
vermek adina; 0-3 yas, 4-6 yas, 7-10 yas (I. Kademe), 11-14 yas (ll. Kademe) ve 15-18 yas

(. Kademe) olmak tzere 5 farkli yas grubuna gore bélimler hazirladik.

Her bir bolim cocugunuzun farkli gelisim 6zellikleri dikkate alinarak olusturulmustur. Bo-

limler icerisinde birbirini tamamlayan kisimlar bulunmaktadir.

Kitapta, siz degerli anne ve babalarimizin evde bulabilecedi malzemelerle glinliik yagsam-

da uygulayabilecegi etkinliklere yer verdik.

Sevgili anne ve babalar, cocugunuzla calismaya baglamadan once ihtiyaglarina dair goz-
lemlerinizi yaparak gocugunuzun yas diizeyini de goz onlinde bulunduracak sekilde ilgili
modulu secebilirsiniz. Uygulamaya baglamadan 6nce lutfen kitabi dikkatli bir sekilde oku-

yunuz.

Sizlerden beklentimiz ilk olarak cocugunuzun saglik durumunu ilgili uzman hekimlere, sa-
hip oldugu hareket becerilerini cocuk alaninda calisan fizyoterapistlere danisip alacaginiz
bilgiler dogrultusunda var olan hareket becerileri, motor gelisim seviyesi, kas kuvvetine
uygun etkinliklere gore karar vermeniz ve gerekli durumlarda sizlere yol gdstermesi icin
etkinliklerin sonunda yer alan acgiklamalari okuyarak etkinlikleri uyarlamanizdir. Ayrica ¢o-
cugunuzun motor gelisim seviyesine uygun ortam ve malzeme dizenlemelerine yer ver-

meniz cocugunuzun ilgili etkinlikleri gergceklestirmesinde buytk yol gostericiler olacaktir.

Kitap icerisinde yer alan her bir aktiviteyi calismaya baslamadan 6nce etkinlikleri okuyup

malzemeleri ve ortami etkinlik igin hazir hale getirmeniz 6nerilmektedir.

Cocuklarinizin bagimsiz yasam sirdiirebilmeleri adina yapacaginiz bu ¢alismalarin son
derece onemli oldugunu sizlere bildirmek isteriz. Cocugun tim glintini gézlemleyen en
degerli ekip lyesi olan sizlerin stirecin yuritilmesindeki emeklerinizi takdir ediyoruz ve

sizlere kolayliklar diliyoruz.



Kazanimlar

Bu kitapla aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlari edinirler:
¢ Spina bifida ile ilgili genel bilgi sahibi olur.
e Cocugun hareket kabiliyeti ve ylrime becerisi hakkinda bilgi sahibi olur.

e Cocugun fonksiyonel durumuna gore, ev icinde ve ev disinda cocugun motor geli-
sim alanlarini destekleyecek aktivite dnerileri ile ilgili bilgi sahibi olur.

* Cocugun fonksiyonel durumuna gore giin iginde farkli pozisyonlamalar hakkinda
bilgi sahibi olur.

e Cocugun fonksiyonel durumuna gore fiziksel gelisimine destek olacak ev icinde ve
disinda oyun aktiviteleri ve destekleyici yardimci cihazlar hakkinda bilgi sahibi olur.

icerik
1. 0-3 Yas Grubu Cocuklari Destekleyici Aile Rehberi
2. 4-6 Yas Grubu Cocuklar Destekleyici Aile Rehberi
3. 7-10 Yas (I. Kademe) Grubu Cocuklar Destekleyici Aile Rehberi
4. 11-14 Yas (Il. Kademe) Grubu Cocuklari Destekleyici Aile Rehberi
5. 15-18 Yas (Ill. Kademe) Grubu Cocuklari Destekleyici Aile Rehberi

6. Spinal Kord Yaralanmasi Olan Cocuklari Destekleyici Aile Rehberi



Degerli Ailelerimiz;

Kitapta 3 adet bilgilendirici video bulunmaktadir. Ailelere oneriler yesil boyali kutucuklar
icinde, ailelerin dikkatinin cekmek amaciyla verilen bilgiler kirmizi boyali kutucuklar igin-
de, ailenin dlstinmesi amaciyla yazilan notlar pembe boyali kutucuklar icinde verilmistir.

Bolumler Hakkinda

Spina bifida, hamileligin erken dénemlerinde meydana gelen ve yasam boyu kalici
fiziksel yetersizlige neden olan bir omurilik kapanma problemidir. Spina bifidada si-
nirlerin hasar gormesi ile birlikte motor, duyu ve otonomik sistem problemlerine neden
olan en agir tablo acik spina bifidanin meningomyelosel tipidir. Siklikla kese (iginde sinir-
ler ve beyin-omurilik sivisi olan) bel ve kuyruk sokumu seviyesinde olmasina ragmen sirt
ve boyun hizasinda da gorilebilir. Kese seviyesi omurgada ne kadar asagida ise norolojik
fonksiyonlar o kadar iyidir. Kesenin sirtta ya da boyunda olmasi cocugun gévde ve bacak
fonksiyonlarini olumsuz etkiler.

Spina bifidali bir cocuga sahip olmak kimsenin hatasi degildir. Spina bifida B vitaminle-
rinden biri olan folikasit yetersizligi basta olmak lizere genetik ve cevresel pek ¢ok faktor
nedeniyle meydana gelebilir.

Spina bifidaya siklikla hidrosefali eslik eder. Bunun yani sira kalga ¢ikigi, skolyoz gibi orto-
pedik problemler, gérme problemi, koordinasyon bozuklugu, 6grenme glicliigii ve obe-
zite gibi diger problemler de yasamin ilerleyen dénemlerinde karsilasilabilecek sorunlar
arasindadir.

Spina bifidanin tedavisinde saglik ekibinin yani sira aileye biylk sorumluluk diismektedir.
Cocugu en iyi taniyan, her zaman yaninda olan aile rehabilitasyon ekibinin en degerli
uyesidir. 0-3 yas cocuklarin en hizli gelistikleri dénemdir. Spina bifidal ¢ocuklarda erken
dénemden itibaren baslanan rehabilitasyon programi cocugun mevcut fonksiyonla-
rini korumasina ve yeni beceriler kazanmasina yardimci olacaktir. Cocuklarinizin okul
oncesi ve okul ¢caginda rehabilitasyon programina devam etmeleri, sportif faaliyetlere
katilmalari ilerleyen yaslarda obezite, hipertansiyon, kalp-damar hastaliklari gibi kronik
hastaliklardan korunmasina yardimci olacaktir.

Bu kitapta sizlere farkli yas grubunda ve farkli etkilenim siddetindeki spina bifidal
cocuklar icin evde uygulanabilecek bazi aktivite 6nerileri verilmistir. Ancak cocugu-
nuzun yasina, fonksiyonel durumuna ve ilgi alanlarina gore aktiviteler sekillenebilir. Bu
nedenle fizyoterapistiniz ile strekli iletisim halinde olmanizi tavsiye ediyoruz.
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Genel Amag

Sevgili aileler; bu bélimdeki genel amaglarimiz, spina bifida tanisi almig 0-3 yas arasi
bebek/cocuk ile ilgili bilgi vermek; evde, okulda ve toplum iginde uygulayabileceginiz,
fiziksel aktiviteyi artiracak uygulamalar/aktiviteler gostermek ve bu uygulamalar ve aktivi-
teleri nasil yapacaginiz konusunda sizlere rehberlik etmektir. Fiziksel aktiviteyi artirmanin
yani sira yardimci cihazlar ve ekipmanlar ile ilgili olarak sizleri bilgilendirmeyi, cocugun bii-
yimesiyle birlikte karsilasabileceginiz zorluklari ydnetme konusunda ve terapilere uyum
saglamada sizlere rehberlik etmeyi, cocugun fiziksel yetersizliklerine ragmen tipik geli-
sen akranlariyla birlikte etkilesim kurulabilecek aktivitelerle ve uyarlanmis oyun aktiviteleri
hakkinda bilgi vermeyi, cocuklarin glinlik yasam aktivitelerinde bagimsiz olabilmeleri icin
¢6zUm Onerileri Gretmeyi hedefliyoruz.

Kazanimlar

Bu béliimde aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlari edinirler:
e Spina bifida ile ilgili genel bilgi sahibi olur.

e Cocugun etkilenim diizeyine gbére cocugunun uyuma, oturma, ayakta durma sirasinda
pozisyonlamalar hakkinda bilgi sahibi olur.

e Cocugun etkilenim dizeyine gore cocugunun fiziksel gelisimine destek olacak ev igin-
de ve disinda oyun aktiviteleri ve destekleyici yardimci cihazlar hakkinda bilgi sahibi
olur.

* Cocugun etkilenim diizeyine gére ¢ocugdu ile yapabilecegdi aktivitelerin gesitliligini fark
eder.

icerik
1. Spina Bifida
. Spina Bifidanin Nedenleri
. Spina Bifidada Gorllen Problemler

. Spina Bifidada Ailenin Onemi

2

3

4. Spina Bifidada Yiirime Potansiyeli

5

6. Spina Bifidali Cocuklarda Yardimei Cihaz ve Uyarlanmis Ekipman Kullanimi
7

. 0-3 Yas Arasi Spina Bifida Tanili Cocuklarda Aile Uygulama Onerileri



Bu bélimde spina bifida hakkinda genel bilgi verilecek, spina bifida tanisi konmus 0-3 yas
arasindaki ¢ocuklarda ailelerle birlikte yapilabilecek bazi etkinlik 6nerilerinden bahsedile-

cektir.

Bebeginiz dogdugunda ameliyat olmadan 6nce muhtemelen asagidaki resimdeki
gibi bir goriintiiye sahipti. Dogum sonrasi enfeksiyon kapmamasi igin bir stire ye-

nidogan yogun bakim servisinde kaldi ve sonrasinda kesenin alinmasi, omurgadaki
acikhgin kapatiimasi icin ameliyat gegirdi (Gorsel 1). Ameliyat sonrasinda bebegi-
nizi eve gotlrmek igin guinleri nasil saydiginizi anlamaya calisiyoruz.
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=

Gorsel 1 Betimleme: YUzlstl yatiriimis, ayaklari poset benzeri bir malzemeyle sarilmis, koltuk alt-
larinda bantlar yapistiriimis ve yukari dogru bir kablo uzanan bebegin omurgasinin tzerinde yumruk
bdyudkliginde belirgin bir kese bulunmakta

Meningomyelosel ya da bilinen en genel adiyla “spina bifida” gebeligin ilk birkag hafta-
sinda (28. gtine kadar), anne henliz hamile oldugunu bile bilmezken bebegin viicudundaki
dokulari meydana getiren yapilarin farklilasmasi sirasinda sinir sistemini olusturan kisimda

herhangi bir problem nedeniyle olusur (1).



Spina bifida acik ve kapali olmak lzere ikiye ayrilir. Kapali spina bifidada gozle gorilir her-
hangi bir omurga problemi yoktur. Genellikle ilerleyen yaslarda bel agrisi gibi nedenlerle
rontgen cekildiginde belli olabilir. Ancak agik spina bifidada omurganin lzerinde belirgin
bir kese mevcuttur. Bu kesenin icinde sadece beyin-omurilik sivisi ve omuriligi saran zarlar
varsa meningosel, bunlara ek olarak kollara ve/veya bacaklara giden sinirler varsa menin-
gomyelosel olarak adlandirlir (2) (Goérsel 2).

Spina Bifida Cesitleri

Omurilik Omurilik
Z‘ Sivisi 1 Sivisi
@ — Meninksler
B
‘ Omurilik a
\D Sinir
\ | ) ’4‘§

Kapali Spina Bifida Meningosel Meningosel

Gorsel 2 Betimleme: Sipina Bifida Cesitlerinin resmedildigi bir gizim. Sag Ustte yan durmus bir be-
begin omurgasindaki gikinti seklinde kese gorilmekte. Keseden ¢ikan blylteg goriintisu kesenin
icindeki sinirleri yakindan gostermekte. Bebegin altindaki l¢ ¢izimde sirasiyla:

Kapali Sipina Bifida, omurganin bir béliminde disklerin arasinda kiigik bir bosluk
Meningosel, omurganin bir bélimdnde disari dogru ¢ikinti yapmis kesecik

Meningomyelosel, omurgada disa dogru ¢ikinti yapmis igi kivrimli sinir dokusuyla kapli kesecik

Meningomyelosel omurilik kapanma kusurlarinin en agir halidir. Genellikle bel bélgesinde
gorilmekle birlikte sirt ve boyun gibi diger omurga kisimlarinda da gérilebilir. Kese yer-
lesimi ne kadar yukarida olursa o kadar fazla vicut kismi etkilenir ve cocugun hem motor
fonksiyonlarinda (oturma, yiiriime, mesane-bagirsak ile ilgili problemler gibi) gerilik hem de
duyusal fonksiyonlarinda (duyu kaybi/azalmasi) kayip gordilur.



Spina bifida hamileliligin ilk t¢ ayinda yapilan tarama testleri ve ultrason gérintilemesi ile
teshis edilebilir. Eger tarama testleri ve ultrasonda sliphe ediliyorsa amniyosentez néral tiip
defektinin belirlenmesinde kullanilan ileri bir test olarak tercih edilebilir. Ancak amniyosen-
tez sonrasi annenin dislk yapma ihtimali gibi bazi riskler vardir.

Takipsiz gebeliklerde bebekteki kese varligi ancak dogum sirasinda égrenilebilir (1, 2).

Spina bifida pek ¢cok nedene bagli olusabilir. Bunlardan en dnemlisi sinirlerin olusmasinda
onemli roll olan ve bir gesit B vitamini olan folikasit yetersizligidir. Folikasit, bazen beslen-
me ile az alindiginda bazen de bagirsaklardaki emilim problemleri nedeniyle gerektigi gibi
kullanilamaz. Bu nedenle hamile kalmadan once folikasit kullanmaya baslamak spina bifida
riskini azaltmak icin dnemlidir.

Annenin ila¢ kullanmasi, ¢ok sicak ortamlarda bulunmasi, obezite gibi beslenme, cevresel
ve genetik faktorlerin spina bifidaya ve bununla iliskili néral tlip kusurlarina sebep oldugu
dusuntlmektedir (3) (Gorsel 3).

Anne lile ilgili Faktorler

Folik Asit Yetersizligi

llac, Alkol, Sigara kullanimi
Diyabet
Obezite

Cevresel Faktérler
Radyasyon
Kirlilik

Teratojenler

Genetik Faktorler

Kromozom Anomalileri

Gorsel 3 Betimleme: Sipina Bifidaya neden olan faktorleri gésteren ¢ altigenden olusan sema. alti-
genleriniginden saga ve sola dogru uzanan seritlerde:

Anne ile ilgili Faktdrler Folik Asit Yetersizligi ilag, Alkol, Sigara kullanimi Diabet Obezite
Cevresel Faktorler Radyasyon Kirlilik Teratojenler

Genetik Faktorler Kromozom Anomalileri, yazmakta.



Spina bifidada sinir hasarina bagl 6zellikle bacaklarda hareket ve duyu kaybi, mesane ve
bagirsak kontroltiinde yetersizlik (idrar kagirma gibi) gorilebilir. Cocuk blytdikce eger ba-
caklara yeterince ylik binmiyorsa (ylrimuyor ya da sadece rehabilitasyon sirasinda ayakta
duruyorsa) kemik mineral yogunlugunda azalmaya bagli travma olmadan (cocuk yatarken
bile) kiriklar meydana gelebilir. Fiziksel olarak yeterli aktivite yapmayan, zamaninin ¢cogunu
oturarak ya da yatarak gegiren ¢ocuklarda obezite ve yas ilerledikge kalp hastaligi, diyabet
gibi kronik hastaliklar meydana gelmektedir.

Yapisal problemler

Hidrosefali: Spina bifidali cocuklarin cogunda beyin-omurilik sivisinin tretiminde ve emili-
mindeki problemler nedeniyle bu sivinin beyin icinde gectigi yerlerde genisleme meydana
gelir. Buna hidrosefali denir.

Eger bebek kiiclikse kafa icinde sivi toplanmasiyla birlikte kafa gapi blyir (Kafasi genis-
ler.), daha blylk ¢ocuklarda kafatasindaki bosluklar (bingildak) kapanmis ve kemik yapiya
donlismisse sivi kafa icinde basing artisi yapacadi icin bas agrisi, kusma, gérme problemi,
g6z kapaklarinda diisme, huzursuzluk, hareket etmede zorlanma gibi belirtiler ortaya cikar.
Beyindeki sivinin bosaltilmasi icin genellikle sant takilmasi gerekir (1) (Gorsel 4).

Sant yerlestirilen ¢cocuklarda bazen sant ucu tikanmasi ya da enfeksiyon gibi nedenlerle sant
fonksiyonunu saglayamaz. Bu durumda asagidaki belirtiler goralir:

* Bas agrisi

e Kusma

e Gorme sorunlari

e Sinirlilik/yorgunluk/uyusukluk

e Performansta bozulma (okul aktiviteleri, yirlyts, denge ve konsantrasyon dahil)
e Kisilik degisiklikleri

e Bas donmesi

® Asiri durumlarda ndbet gegirme

Cocugunuzda yukaridaki belirtileri gézlemliyorsaniz zaman kaybetmeden doktorunuza

basvurunuz.
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Gorsel 4 Betimleme: Hidrosefali ve ventrikuloperitoneal (karinici) sant yerlesimini gésteren gizimler-
denilkinde, basini sagina dogru cevirerek yatmis bir bebedin beyninden karnina kadar uzanan kablo

Sag Ustteki cizimde, beyne yerlestirilen santin yakindan gorinim. Kablo seklindeki santin ucu bey-
nin basingli bolgesine yerlestiriimis. Kablonun kafanin asagisina dogru uzanan kisminda bir adet ka-
pak yer almakta

Sag alttaki ¢izimde ise normal ventriklller ve hidrosefaliye ait beyin yapisini gdsteren iki gizim yer
almakta. Hidrosefalili beyin giziminde beyindeki sivinin fazlaligi ventrikillerin daha biyiik olmasina se-
bep olmus. Normal ventrikile ait gizimde ventrikiller daha kiiclk boyutta gorilmekte

Arnold-Chiari Malformasyonu (Chiari tip 1I): Spina bifidali ve hidrosefalisi olan ¢ocuklarda
siklikla gordlir. Beyin-Omurilik sivisinin kafa icinde olusturdugu basing dedisikligi, denge
ve hareketin kontroliinden sorumlu beyincigin omurilik bosluguna dogru sarkmasina neden
olur (Gorsel 5).

Denge sorunlari, kas zayifligi, bas dénmesi, gérme sorunlari, yutma glicligl, ses Uretimi
ile ilgili sorunlar, kulaklarda ¢inlama/vizilti, géz-el koordinasyonu/ince motor gligltkleri ve
nefes alma sorunlari baslica belirtilerdir (1).



Basing Genislemis ventrikdl

Normal ventrikl
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Surekli basing beyinci-
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Gorsel 5 Betimleme: Normal beyin yapisi ve Arnold Chiari Malformasyonu'na sahip beyin yapisini gos-
teren iki ¢izim. Arnold Chiari Malformasyonu'na ait ¢izimde ventrikdl, basincin etkisiyle normal be-
yindekine gdre daha buylUk gérinmekte. Ventrikllin baglantili oldugu, basin enseye yakin kisminda
yer alan beyincik de normal beyin cizimindeki beyincige gore daha koyu renkli gériinmekle beraber
omurilik bosluguna dogru kigUk bir cikinti yapmis durumda

Gergin omurilik sendromu: Omurilik normalde blylimeye izin vermek, germe veya bikme
gibi guinlik hareketlere uyum saglamak icin omurilik kanalinda serbestce hareket eder. Ger-
gin omurilik sendromu, omuriligin genellikle spina bifida lezyonu bdlgesinde ve genellikle
ameliyat sonrasi yapisikliktan kaynaklanan durum anlamina gelir. Bu, normal biylmenin
yani sira gunlik hareketlerin de omuriligin gerilmesine neden oldugu ve kanal icindeki kan
akisini kisitlayabildigi anlamina gelir. Bu durum, omurilige zarar verebildigi gibi norolojik
bulgulara da neden olabilir (2).

Gergin omurilik sendromu, spina bifidada ¢ok sik gorildr. Belirtileri sunlardir:

* Kas fonksiyonunda zayiflik veya kayip

e Yirime bozuklugu

e Dusme sikliginda artis

e Kotilesen bagirsak/mesane fonksiyonu
e Hizla ilerleyen skolyoz

* Sirt veya bacak agrisi

e ilerleyici ayak deformitesi

e Chiari tip Il semptomlarinin kotllesmesi



Nérolojik Problemler

Motor paralizi (felg): En belirgin semptom parapleji (bacaklarin felci) veya degisik dizeyler-
de motor kaybidir. Kesenin omurgadaki seviyesine ve icindeki sinirlerin hasarina gére motor

kayiplar farkllik gosterir.

Spina bifida hastalarinda motor kaybi lg¢ sekilde olabilir. Tam omurilik hasarina benzeyen
durumlarda sinir hasarinin altinda gevsek felg, duyu ve refleks kaybi gorilir. Yari omurilik
hasarinda istemli motor hareket veya duyu korunmus olabilir. Atlamali lezyonlarda ise bazi

kaslar galisip bazi kaslar calismayabilir (3).

Karsilikli calisarak hareketi kontrol eden kaslardan (ayak bilegini asagi ve yukari hareket
ettiren gibi) birinin ¢alismamasi, zaman icinde calisan kasin siirekli ayni yénde hareket
etmesi nedeniyle eklemde sekil degisikligine neden olabilir. Kalici sekil degisikligi olus-
masina engel olmak icin uygun cihaz secimi konusunda fizyoterapistinize daniginiz.

Duyu kaybi: Spina bifida hastalarinda duyu seviyesi motor seviye ile uyumlu olmayabilir. Yu-
zeyel duyu kaybinin (dokunma hissi) yaratacagi en énemli sorun cilt yaralaridir. Derin duyu
kaybi ise denge ve hareket problemlerine neden olabilir.

V' DikkaT

Eger cocugunuzda duyusal kayip varsa uzun siireli oturma, ayakkabi icinde parmagin
katlanmasi, ortezin kemiklere baski yapmasi ya da banyo sirasinda suyun c¢ok sicak ol-
masi gibi durumlarda agri hissetmeyecegi icin yaralanmaya neden olabilir. Bu yaralarin
kapanmasi uzun stirecegi ve enfeksiyon riskini artiracagi icin ¢cok dikkatli olmalisiniz.

Nébetler: Spina bifidali cocuklarda epilepsi goriilebilir. Cocuklarda epilepsinin varligi, diger
beyin problemleri ve zeka geriligi ile iliskilidir. Ayrica santin calismamasi ve enfeksiyonlar da
nobetleri tetikler.

Kollarda koordinasyon bozuklugu: Arnold-Chiari tip IlI'ye bagli olarak beyincigin etkilenmesi
sonucu ataksi (denge ve koordinasyon kaybi) meydana gelir.

Hidrosefali nedeniyle gocugunuzun motor hareketlerden sorumlu beyin yapilarinda hasar
meydana gelebilir. Cocugunuzda hem hidrosefali hem de Arnold-Chiari malformasyonu



varsa cocugunuz aktivite sirasinda kollarini denge ve destek amaciyla yeterli bir sekilde kul-
lanamayacagi i¢in motor 6grenme yetersizlikleri gorilebilir.

Aktiviteler sirasinda yapacaginiz sik tekrarlar, aktiviteyi farkli yollardan yapmak ve gittikge
zorlagan aktiviteler segmek motor 6grenmeyi tesvik edecektir.

Ornegin cocudunuzun ayakta durmasi icin nce yiiksek bir tabure kullanarak oturmadan
ayaga kalkma c¢alismasi yapmak, sonra bunu basardiginda taburenin yiksekligini azaltmak,
ayada kalktigi sirada durus siresini artirmak igin uzanip elinize dokunmasini istemek asamal
ve bol tekrar gerektiren bir sirectir. Tekrar ettikge cocugunuzun harekete adapte olma si-
resinin arttigini gorebilirsiniz.

Spastisite (Kas sertligi): Spina bifidali cocuklarda sinir hasari Ust seviyelerde ise kas sertligi
gorilebilir. Ancak baslangicta gevsek veya normal olan kas tonusu daha sonra spastisiteye
donuslyorsa hastalikta ilerleme sz konusudur. Bazen hidrosefali nedeniyle beyin hasarina
bagl olarak da kas sertligi gorulebilir.

Gérme problemi: Hidrosefali nedeniyle optik sinire (gorme siniri) basi sonucu gérme keskin-
liginde azalma ve korlige neden olabilen optik atrofi gelisebilir.

Ortopedik problemler

Omurga problemleri: Omurgadaki egrilik, omurlardaki hasar ya da kaburgalarin yapisikhg
nedeniyle dogustan olabildigi gibi paralizi sonucu kas dengesizligi nedeniyle ileriki yaslarda
da gorilebilir. Hastalarin %75'inde felg nedeniyle kifoz (kambur sirt) ve lezyon seviyesine
gore skolyoz gorilir (4) (Gorsel 6).
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Gorsel 6 Betimleme: Arkasi donik iki insan bedeni Gzerinde normal omurga ve skolyozlu omurgayi
gosteren iki ¢cizim. Normal omurgaya ait ¢izimde omurga bastan kalga kemigine dogru diz bir sekilde
inmekte. Skolyozlu omurgada ise omurga sirt bolgesinde sag tarafa dogru kaymis gorinmekte



V' DikkAT

Skolyoz nedeniyle akcigerlerin havalanmasinda bozulma ve balgam birikimi ciddi akci-
ger enfeksiyonuna ve buna bagli olarak hastanede uzun stireli kaliglara yol acabilir.

Diizenli araliklarla omurga muayenesi yaptirmanizi 6neriyoruz.

Bacaklarda problemler: Hastalarda nérolojik bozukluga eslik eden kas zayifligi, dogumsal
sekil degisiklikleri, eklemde aktif hareket azligi bu problemlerin olusmasina ve ilerlemesine
yol agar. En sik goriilen problemler; kalgada ¢ikik, dizde bikilme ve ayaklarda ice donme
seklindeki sekil degisikligidir (ekinovarus) (Goérsel 7).

Normal Pes ekinovarus

Gorsel 7 Betimleme: Solda dizleri blkdlG duran bir bebek. Sagda ise dizleri bkl ve ayaklariice
donUk duran bir bebek

Kalca cikigi ameliyati yliriyemeyen ¢ocuklarda mevcut durumu degistirmedigi icin ge-
rekli olmayabilir ancak az da olsa yiirliyebilen cocuklarda cocugun yiiriime potansiyelini

devam ettirmesi, agrisiz yagam slirmesi acisindan énemlidir.

Cocugunuzda kalga ¢ikigi varsa liitfen doktor kontroliiniizii ihmal etmeyin.




Lateks Alerjisi: Dogal kaucuk lateks, cesitli glinlik esyalarin Gretiminde kullanilan bir aga-
cin 6zUdur. Lateks alerjisi veya duyarliliginin lateks iceren Urlinlere daha fazla maruz kalma
ile iligkili oldugu distndlmistir. Ancak hastanelerde lateks dnlemleri alindiktan sonar dahi
spina bifidali ¢ocuklarin lateks alerjisi gelistirme riski yiksektir. Lateks alerjileri genel po-
pllasyonda nispeten nadirdir (yaklasik %1) ancak spina bifidali kisilerde lateks alerjisi veya
duyarllik orani %24-60"a yikselir.

Bircok urtin, ozellikle eldiven, kateter ve tansiyon mansetleri gibi tibbi ekipmanlar lateks
kaucuk icerir. Lateks ayrica bandajlar, balonlar, egzersiz bantlan (theraband), lastik trdnler,
lastik bantlar, ev eldivenleri gibi glinlik esyalarda ve bazi oyuncaklarda da bulunur (4).

Spina bifidali cocuklarda lateks alerjisi siddetli ve hatta yasami tehdit edici olabilir. Aler-
ji gelisme riskini azaltmak icin spina bifidali tiim cocuklarin lateks riinlerle temasi kisit-

lanmalidir.

Spina bifidali cocuklarda, kesenin seviyesi ve icindeki sinirlerin hasarina gore farkli siddet
(tam kuvvet kaybi ya da hafif kuvvetsizlik) ve dagilimda (simetrik ya da asimetrik) motor ve
duyusal kayip gorilebilir (5, 6) (Gorsel 8).

Spina bifidanin fiziksel etkileri her ¢ocuk igin blyik ol¢lide farklilik gésterse de birgok ¢o-
cuk bir dereceye kadar ayakta durabilir ve yiriyebilir. Yirlyebilen ¢ocuklar, ekipmanlarini
kurmak icin yardima ve ylrimeye odaklanmalari icin de zaman verilmesine ihtiya¢ duyabilir.



C1-7
Servikal Omurlar

Boyun

Alt Sirt/Bel
Lumbal Omurlar

Kuyruk Sokum%d((@\

Gorsel 8 Betimleme: Omurga, kalga kemikleri, omuz ve kirek kemikleriile kaburga kemiklerini goste-
ren bir ¢izim. Bu ¢izimin saginda agiklamalar ve yaninda etkilenen bdlgeye gore nasil yirlyebilecegini

gosteren gizimler

ilk cizimde viicudun belden ayaga kadar olan kismi etkilenmis ve karsisinda tekerlekli sandalyeli kadin

cizimi

Ikinci cizimde viicudun omurganin bitiminden ayaklara kadar uzanan bdlgesi (kalgcanin sag ve sol ta-

Torakal seviye lezyon
Cocuk tekerlekli sandalye ile hareket eder.
Bel seviyesi ve altinda duyusal bozukluk vardir.

Mesane-bagirsak kontrolii yoktur.

Lumbal seviye lezyon

Cocuk yardimci cihazlarla yirlyebilir ve yasi buyu-
diginde uzun mesafeler icin tekerlekli sandalye
kullanmay: tercih edebilir.

Kalga cevresi ve bacaklarda duyusal bozukluk vardir.

Mesane-bagirsak kontroli yoktur.

€

Sakral seviye lezyon

Cocuk yardimcr cihaz kullanarak ya da kullanmadan
yurdr.

Kalga cevresi ve genital bolgede duyusal bozukluk
vardir.

Mesane-bagirsak kontroli olabilir ya da olmayabilir.

raflari harig) etkilenmis ve karsisinda iki koltuk degnediyle ayakta duran kadin gizimi

Uclincisiinde, viicudun yalnizca kalcanin orta kismi ile ayni hizada 6n tarafinda kalan genital bolgeye

denk gelen kismi etkilenmis, karsisinda bastonla ylrtyen bir erkek ¢izimi

Yirdamenin, zindeligi artirma ve kemikleri gliclendirme gibi fiziksel faydalarinin yani sira ya-
sitlarlyla ayni hizada olmak ve daha fazla etkilesim firsatina sahip olmak gibi sosyal pek ¢ok

faydasi vardir.




FiZIKSEL YETERSIZLIK AiLE EGITiMi

V' DikkaT

Tipik gelisen cocuklar 12-18 ay arasinda ayakta durmaya, yiirlimeye ve cevreyi kesfet-
meye baslar. Spina bifidali cocuklara da bagimsiz basaramasalar bile gerekli destek,
yardimci cihaz ya da cesitli adaptasyonlar ile bu imkan saglanmalidir.

Cocugunuzun giin icinde yeterince ayakta durdugunu dsiiniiyor musunuz?

Yurtyemeyen cocuklar icin gocugun yasina ve viicuduna gore 6zel tasarlanmis bir tekerlekli
sandalye kullanimi gereklidir. Tekerlekli sandalye kullanan spina bifidali her cocuk tekerlekli
sandalyede bagimsiz ve glvenli olmayi 6grenmelidir. Erken donemde tekerlekli sandalyeye
gecis ve ev icinde glvenli kullanma alistirmalari ile baslanabilir.

Yaralanmalari 6nlemek icin ¢ocuklarin tekerlekli sandalye transferlerini gtivenli bir se-
kilde gerceklestirmelerini saglamak 6nemli oldugundan transfer konusunda bir fizyote-
rapistten yardim alinmalidr.

Sizin gocugunuz ylirime becerileri acisindan hangi seviyede ise sagdaki bos kutuya isaret-
leyebilirsiniz.

Tablo 1. Yiirime becerisine gére siddet derecelendirmesi

v

o 1. Seviye  Yurime yetenegi akranlarindan daha koti degildir.
H‘I?5 . Ayak bilegini tutan bir ortezle ilave destek olmadan yiriyebilir, sa-

2. Seviye .

dece c¢ok uzun mesafelerde tekerlekli sandalye kullanir.
g 3. Sevi ilave destekler ve ortezle ev icinde yiirliyebilir. Hem ev icinde hem
. Seviye

O y ev disinda tekerlekli sandalye kullanmay: tercih edebilir.
= . Sadece tedavi amaciyla kisa bir stire yurir. Hareket etmek igin te-
9] 4. Seviye .
o kerlekli sandalye kullanir.
o 5. Seviye  Her zaman tekerlekli sandalye kullanir.

2

o



Siddetli etkilenimi olan cocuklar ayakta duramadiklari icin siirekli otururlar. Bu durum
durus bozukluklarinin olusmasinda blyiik etkendir. Cocukta deformite gelismemesi
icin glindiiz ve gece viicudunun, bacaklarinin bir ortez ya da yatak icine yerlestirilen
battaniyeden yapilmis destekler ile simetrik postiirde durmasi saglanmalidir.

V' DikkAT

Cocuk desteksiz ayakta duramiyorsa glinde en az 2 saat (4x30 dk. veya 45-30-45 dk.
gibi) ayakta durma sehpasi gibi bir yardimci cihaz ile desteklenmelidir. Bu sayede cocu-
gun bacaklarina agirlik aktariimasi, cocugun dik durmasi ve bu pozisyonda aktivitelere
katilmasi saglanir. Belirtilen uygulama hem fiziksel hem de ruhsal saglik acisindandan
faydalidir.

1950'li yillarda spina bifidali cocuklar erken yaslarda kaybedilirken 1980’li yillarda tibbi ba-
kim ve hidrosefali ydnetimindeki gelismeler sonucunda ¢ocuklarin yasam sireleri cocukluk
cagindan yetiskinlik donemine dogru uzamistir. Yasam slresinin uzamasiyla birlikte oyun,
okul ve meslek hayati gibi farkli dénemlerde bagimsizlik, fiziksel ve ruhsal iyilik halinin sag-

lanmasi amaciyla rehabilitasyon yaklagimlarinda da gereksinim ve cesitlilik artmistir.

Spina bifidali cocuklar dogduklari andan itibaren farkli branslardan doktorlara, hemsire, fiz-
yoterapist, cocuk gelisimi uzmani, diyetisyen ve ilgili pek ¢cok saglk personeline yani sira
ailenin bakimina ve destegine ihtiya¢ duyarlar (Gorsel 9).

Ailenin ¢cocugun durumunu anlamasi ve kabullenmesi rehabilitasyon siirecinin ilk basa-
magini olusturur.

Cocuk ve ailesi spina bifidanin yénetiminde merkezde yer alir.



Doktorlar

Cocuk

Geligimi Fizyoterapist

%

Gorsel 9 Betimleme: Merkezinde Cocuk ve Aile yazan yarim cicek seklinde bir sema. Cigegin tac
yapraklarinda sunlar yazmakta: Sosyal hizmet uzmani, ergoterapist, gocuk gelisimi uzmani, doktor-
lar, fizyoterapist, diyetisyen, hemsire

Uzmani

Sosyal
Hizmet
Uzmani

Ergoterapist Cocuk ve Aile

Cocuk glintin 24 saatini ailesi ile birlikte gecirir. Bu nedenle cocugun durumunu en iyi ailesi
bilir. Giin iginde gocugun hangi pozisyonlarda durdugu (yatma, oturma), yemek yerken,
oyun oynarken, uyurken nasil pozisyonlandigi; yapabildigi fonksiyonlarin bilinmesi, koruyu-
cu yaklasimlarin belirlenmesi ve terapiye yén vermesi agisindan faydalidir.

Evde cocugun hareket edebilecegi uygun ortamin olusturulmasi, oyunlarin gcocugun motor
fonksiyonlarini destekleyecek sekilde dizenlenmesi, kardesler ile etkilesimin saglanmasi,
uygun cihazlarin kullaniimasi cocugun mevcut kapasitesinin korunmasi ve artirilmasini sag-
lar.

Bebekler yasamin ilk 2 yilinda ¢ok hizli gelisirler. Bu dénemde erken rehabilitasyon progra-
mina baslanmasi, ev programinin diizenli uygulanmasi, bebegin icinde bulundugu cevresel
kosullarin cesitlendirilip zenginlestirilmesi bilissel, duyusal, motor alanlarin gelisimine katki
saglar (4).

Zamanla bebegin yasi ile uyumlu gelisim basamaklarini destekleyecek (Ornegin 3 aylik be-
bekte bas kontrold, 6 aylik bebekte destekli oturma, dénme, 8 aylik bebekte ayakta durma
gibi) gesitli pozisyonlarda (sirtlistli, oturma, ayakta durma) aktiviteler yapilmalidir.



Cocugun kendi yeteneklerinin gelistirilmesi

Spina bifidanin siddetine, cocugun fonksiyonel durumuna gére yapabildigi aktiviteler
icin cocuga firsat vermek, uzun siirede alsa kendisinin basarmasini saglamak, ¢cocugun
hareketi yapmasini tesvik etmek, becerilerinin gelisimi ve gtinliik yasamda bagimsizli-
gini kazanmasi acisindan énemlidir.

Ornegin kiyafetlerini giydirirken kollarini kendisinin gecirmesini beklemek, yemegini
kendi kendine yemesini istemek, banyo yaparken bacaklarini kendisinin képtiklemesini
saglamak glinliik yasam aktivitelerine katiimi arttirir.

Spina bifidada fizyoterapi yasam boyu devam eden bir siirectir. Erken donemden itibaren
rehabilitasyon programina baslanmasi cocugun terapiye adapte olmasi igin nemlidir. Co-
cugun ve ailenin istekleri, terapistin hedefleri, motivasyon, zamanlama ve cocugun fonk-
siyonel durumuna uygun aktiviteler terapiye uyumu artiran faktorlerdir. Bireysel egitimin
yani sira akranlarinin da dahil oldugu grup aktiviteleri rekabet ve paylasma ortami yaratarak

motivasyonu saglamak icin zaman zaman uygulanabilir.

Cevreye uyum-sosyal katilim

Cocuklar, konusma sirasi alma, goérgi kurallari ve beden dilini okuma/yorumlama gibi
sosyal becerileri baskalarini gézlemleyerek ve ebeveynleri tarafindan yapilan pekistir-
melerle 6grenir.

Spina bifidali cocuklarin benzer yastaki arkadaslari ile iletisime gecebilmeleri icin giin
icinde park, oyun alani ya da kisa siireli aktivite merkezi gibi ortamlara gétiiriilmesi
arkadaslik kurma, duruma uygun davranma gibi becerilerin gelismesine katki saglar.

Spina bifida, ¢ocukta fiziksel olarak cesitli bozukluklara neden olabilir. Ulasilabilir hareketlilik
seviyesi, bagimsiz olarak ytrimekten tam zamanl tekerlekli sandalye kullanarak hareket
etmeye kadar degisebilir.



Cocugun gin iginde nasil hareket ettiginin bilinmesi, yardimci cihaz ihtiyacinin belirlenmesi
ve ¢ocuda uygun cihazin planlanmasi icin dnemlidir. Ebeveynler ve fizyoterapistler stirekli
iletisim halinde olmalidr.

Spina bifidali ¢ocuklarin tedavisinde ortez kullaniminin amaglari su sekilde siralanabilir:
® Bacaklarda diizglinligun (dizilimin) saglanmasi,

e Bacaklarda sekil degisikliginin (deformitenin) dnlenmesi,

e Esnek deformitenin duzeltilmesi,

e Bagimsiz hareketliligin kolaylastiriimasi,

® Duyu kaybi olan uzuvlarin korunmasi,

e Enerji ihtiyacinin azaltiimasi.

Spina bifidali cocuklarda etkilenen sinirin seviyesine ve sinirdeki hasarin siddetine gére
ayakkabi ici bir destekten tiim gévdeyi icine alan bir orteze kadar farkli seviyelerde
destege ihtiyac duyulabilir.

Cocugunuza en uygun ortez secimi icin fizyoterapistinize danisiniz.

Spina bifidali ¢cocuklarin bagimsiz hareket etmelerine yardimei olmak igin kullanilabilecek
pek cok farkli ekipman vardir. Ayak-ayak bilegi ortezleri (AFO), cocugun ayakta durmasini ve
ylriimesini desteklemek amaciyla ayaklarda ve ayak bileklerinin etrafinda daha fazla destek
saglamak icin 6zel olarak yapilmis sert atellerdir. Gorsel 10°da spina bifidali cocuklarin kul-
landigi bazi ortezler gosterilmistir (7).



Gorsel 10 Betimleme: ilk gorselde, tekerlekli sandalyede belinde emniyet kemeri ayaklarini ve ayak
biledini saran orteziyle bir cocuk

ikinci gdrselde, ayak bileginin yukarisindan diz kapaginin iist tarafina dogru uzanan ortez takilimis bir
bacak

Uclincii gorselde, ayakkabili iki ortez

V' DikkAT

Yardimci cihaz kullanirken dikkat edilmesi gereken bazi 6nemli noktalar vardir.

® Duyu problemi olan cilt bélgeleri yara olusmamasi icin glinliik kontrol edilmeli.
* Ortezin icine kiyafet giyilmeli ve tiim cilt yiizeyinin kapanmasi saglanmal..

e Kiyafet ve coraplar cocuga uygun olmali, dikisleri disa gelmeli.

* Ayakkabiy giydirirken parmaklarin kivrilmamasina ve ayakkabinin cocugun ayagina
uygun olmasina dikkat edilmeli.

e Ortez ve botlarin uygunlugu cocugun bliyiime egrisine gére belirli zaman araliklarin-
da dtizenli kontrol edilmeli.

e Kiiclik gelen, sikan ortezler kesinlikle giydirilmemelidir.

Ev icinde ¢cocugun oturmasi, bir yerden baska bir yere hareketinin saglanmasi, oyun aktivi-
telerine katilmasi ve bisiklet gibi oyuncaklar kullanabilmesi igin bazi 6zel yardimcilar ya da
kictk duzenlemeler kullanilabilir.

Ozel ekipman kullanan ¢ocuklara uygun erisime izin vermek icin toplumsal alanlarda ram-
pa veya asansor olmasi gereklidir. Parklar, oyun alanlari ve gocuklarin eristigi diger alanlar
ekstra alan veya farkli bir diizen gerektirebilir. Gérsel 11'de ¢ocuga 6zel uyarlanmig bazi
ekipmanlari gorebilirsiniz.



Gorsel 11 Betimleme: Yedi kiclk gorsel:

Birinci gorselde, pedal ceviren ortezli ayaklar

ikinci gérselde, yiiziistl basini kaldiran bir cocuk, altinda yanlari ve koltuk altlarindan destekleyici bir
ekipman

Uclincii gdrselde, masanin tizerindeki renkli kiiplerle oynayan cocuk. Cocugun oturdugu sandalye sir-
tinityanlardan da destekleyecek ve ayaklarini uzatarak oturabilecegi sekilde tasarlanmis

Dordincu gorselde, tekerlekli, bel ve kenar destekleriile ayak koyma yeri olan bir lazimlik

Besinci gorselde, belini saran kemerden omuzlarindan yukari dogru seritlerle ekipmana asili sekilde
ayakta duran bir gocuk

Altinci gorselde, ayakta durma sehpasinda ayakta duran bir cocuk, 6niinde masa bulunmakta

Yedinci gorselde, omuz ve bel kismi kemerli koltuk

Genellikle kiicik cocuklarin tim ginlerini tekerlekli sandalyede gecirmemeleri, aktif olma-
lari istenir. ClnkU tekerlekli sandalye sosyal olarak izole edici olabilecegi gibi, cocuklarin
deneyimledigi hareket tirlerini de azaltabilir.

Spina bifidali cocuklara mimkin olan her yerde yasitlar gibi davranilmalidir. Arkadaslari
yerde oturuyorsa tekerlekli sandalye kullanan ¢ocuk da mimkdinse yere oturtulmalidir. Spi-
na bifidali cocuklar, akranlariyla ayni ylkseklikte oturabilmeleri ve gruptan biri olabilmeleri
icin genellikle ders saatlerinde sinif sandalyelerinde oturmalari yoniinde tesvik edilmelidir.



Gorsel 12 Betimleme: Dort kiiglk gorsel:

Birinci gérselde, masanin Gzerindeki ahsap parcalarla araba yapan 0-3 yas déneminde biri erkek biri
kiz iki cocuk. Kiz gocugu erkek gocugunun arabasina bakiyor

ikinci gorselde, izerinde abakdis, oyun hamuru kutulari, pastel boyalar ve cesitli sekillerin oldugu bir
masada, pastel boyayla 0nlindeki kagida elindeki geometrik sekli gcizmeye calisan kiz gocugu

Uclincii gdrselde, dniinde gubuklara geometrik sekil gegirme oyuncagi, pembe ve mor renkli iki kii-
clk bardak seklinde oyuncak olan masada ¢ubuga buylkten kiiciige halkalari geciren kiiglk gocuk

Dordincil gorselde, halinin Gstlne oturmus dnidndeki ahsap bilyitk abakUsle oynarken gilimseyen
bir bebek

Degerli ebeveynlerimiz, bu alt baglikta sizlere cocugunuzun fiziksel gereksinimi destekle-
mek agisindan ev igerisinde uygulayabileceginiz pozisyonlamalardan ve aktivitelerden bah-
sedecegiz.

Bebeklik doneminden itibaren ¢ocugun yasi ile uyumlu oyunlarin fonksiyonel aktivitelerle
birlestirilmesi cocugun eglenerek aktiviteye katilimini saglar.

Gundn belirli saatlerinde yuzustu, oturma ve ayakta durma (cihaz ile ya da bagimsiz) pozis-
yonlarinda oyunlar oynamanizi 6neriyoruz.



ETKINLIK 1: Sirtiistii Pozisyonlama ve Aktiviteler

a ~ N
Gorsel 13 Betimleme: Birinci gorselde, halinin tizerine sirtlistl yatiriimis yukarisindan sarkan

oyuncaklarla oynayan mutlu bir bebek

Ikinci gdrselde, yumusak bir zeminde dizlerini karnina dogru gekmis sirtiistii uzanmis sol elinin isa-
ret parmadiyla cenesine dokunan bir bebek

Uclincii gérselde, yataginda sirtiistii yatarak elindeki oyuncak ile oynayan mutlu bir bebek

Yenidogan déneminde, sirtistii yatista bir havlu ya da battaniye ile rulo yapip, bacaklarin
yan tarafina yerlestirerek, bebedinizin bacaklarinin yer cekiminin etkisiyle yanlara dogru
asir hareketini onleyebilirsiniz.

ilerleyen zamanlarda bebeginiz bacaklarini hareket ettirmekte zorlaniyorsa yercekiminin
etkisiyle bacaklarin disa dénmesini engellemek icin benzer rulolardan faydalanabilirsiniz.

Cocugunuzun goz hizasina sesli, 1sikli oyuncaklar koyarak dikkatini cekebilirsiniz.

Bu pozisyonda bacaklarini kaldirmasi, elleri ile bacaklarina uzanmasi hem bacak kaslari
hem gdvde kaslari igin faydali olacaktir.



E¥ ETKIiNLIK 2: Yan Yatista Pozisyonlama ve Aktiviteler

Gorsel 14 Betimleme: Yumusak bir zeminde dizlerini karnina gcekmis iki elini gdgstinde birlestirerek
yan yatmis bir bebek

Yenidogan déneminde, bebeginizi yan yatirirken battaniyeden yapilmis rulo ile bebegi
sirtindan destekleyip, rulonun ucunu bebegin bacaklarinin arasina yerlestirerek bacakla-
rinin bir miktar acik olmasini saglayiniz. Bebeginiz biytdikce sirt destegine ihtiyaci aza-
lacaktir. Eger bebegdiniz bacaklarini kendi kendine hareket ettirmekte zorlaniyorsa kalga
cikigi riskine kargi bacak arasindaki destegi devam ettiriniz.



E¥ ETKIiNLIK 3: Yiiziistii Pozisyonlama ve Aktiviteler

Gorsel 15 Betimleme: Oyuncadina ylizlistl pozisyonlarda ulagsmaya calisan iki bebek ve ylzUstu
basini dik tutarak elindeki oyuncakla oynayan bebek

YizUstl yatan bebeginizi yanlardan rulo ile destekleyerek bacaklarin asir agcilmasina (kur-
baga gibi durmasina) engel olunuz.

3. aydan sonra bebedinizi kollarinin ve ellerinin Gzerinde kalkmasi igin tesvik ediniz. Yap-
makta zorlanirsa goégsiinln altina bir rulo yerlestirerek, top lizerine yatirarak bebeginize
yardimci olabilirsiniz. Bebeginizin basini kaldirmasi, size veya oyuncaga bakmasi gévde
kaslarinin galismasini saglayacaktir.

Kazanimlar:
e Vicut dizginliglinin gelismesi
* Normal pozisyon algisinin saglanmasi

e Govde kaslarinin calismasi ve kontrolinin kazanilmasi

e Duyusal uyari verilmesi

V' DikkAT

Bebeginizin etkilenim siddetine gére kullandiginiz destek miktarini degistirebilirsiniz.

Ornegin bebeginiz bacaklarini kendi kendine hareket ettirebiliyorsa yanlarina rulo koy-
madan pozisyonlama yapabilir, ya da bacaklarini bir arada tutmakta zorlaniyorsa yanla-
rina rulo ile destek yaparak sekil degisikligi olusmasina engel olabilirsiniz.



E¥ ETKIiNLIK 4: Masaj Uygulamalar

o 8

/

Gorsel 16 Betimleme: Sirtlistli yatan bir bebedin ayadini bas parmadi ayak tabaninda diger par-
maklari ayaginin Ustiinde olacak sekilde tutan yetiskin eli

Bebe yadi ya da bebeginize zarar vermeyecek bir nemlendirici ile ayaklardan baslayip,
ayak tabanlarina biraz fazla bastirarak tim bacak boyunca yukari dogru hafif dokunuslar

yapiniz.

Kazanimlar:
e Duyusal girdi
e Dolasimin dizenlenmesi

e Cildin nemlenmesi



Eg ETKINLIK 5: Tagima ve Tutus Pozisyonlari

Gorsel 17 Betimleme: Bes gorsel sirasiyla:
Hafifce blktigu dizlerinin Gzerine yatirdigi bebeginin ayaklarini 6pen bir anne

Kucagina oturttugu bebedini koltuk altlarindan tutarak seven bir anne ve ona dogru kollarini uzat-
mis bebegi

Bebedini omzuna yatirmis sirti ve kalgasindan destekleyerek tutan bir baba

Gogus hizasinda birlestirdigi ellerinin avug igine karni gelecek sekilde bir bebegi basi yukarida
kalacak sekilde yatirmis bir yetiskin

Bacaklarinin Ustline ayaklari disarda kalacak sekilde yatirdigi bebedinin belinden ve bacagindan
tutan yetiskin gizimleri

e Farkli tasima ve tutus pozisyonlari ile bebeginizle iletisim kurabilir, onunla oyun oyna-
yabilirsiniz.
a. Dizlerinizi blkip bebeginizi yiizii size bakacak sekilde yatirarak ya da oturtarak

onunla konusun; ayaklarini gdrmesini, ayaklarina dokunmasini saglayin.

b. Bebeginizi dizlerinizin lizerine oturtup sohbet edin. Bu sirada gévdenizi saga sola
hafif hareket ettirerek bebegin bacaklarina sirayla agirlik vermeye calisin.

c. d. Bebeginizi tasirken dizlerinin diiz, viicut diziliminin dizgiin olmasina dikkat edin.

e. Bebeginizi gliniin belirli saatlerinde dizlerinizin Gzerinde ylzUstl yatirarak kollarina

agirlik vermesini, basini tutmaya calisarak oynamasini saglayin.
Kazanimlar:
e Vicut imajinin gelistirilmesi
e Gorsel alginin artirilmasi
* Govde kontrollnln gelismesi

* Anne-bebek iletisimi gibi farkli gelisim alanlarinin desteklenmesini saglar.




B ETKINLIK 6: Eklem Hareketleri

Gorsel 18 Betimleme: Sirtlisti yumusak bir zeminde yatan bebedin bacagini dizinden karnina dog-
ru blikerek yumusakga tutan bir yetiskin eli

Bacaklarini kendi kendine hareket ettiremeyen ya da hareket ettirmek icin yardima ih-
tiyag duyan orta ve siddetli etkilenimi olan bebeklerde ayak bileklerini yukari asagi ha-
reket ettirme, dizi ve kalcayi bikip agma, bacak diiz iken yana agma gibi hareketler
yaptirabilirsiniz.

Kazanimlar:

e Duyusal girdi

e Dolagima yardim

e Kas kisaliginin 6nlenmesi

e Kas kuvvetleri arasindaki dengesizlik nedeniyle olusabilecek sekil degisikliklerinin
azaltilmasi

Cocugunuza eklem hareketi yaptirmadan nce hareket derecelerini fizyoterapistinize
danisiniz.



E® ETKINLiK 7: Oturma Aktivitesi

Gorsel 19 Betimleme: Bes gdrsel sirasiyla:

Birinci gorselde, koli kartonun iginde saskin bir ifadeyle bakarak oturan bir bebek

ikinci gorselde, annesinin sirti doniik sekilde kucagina oturttugu ve ellerinden tuttugu bebek
Uclincii gérselde, ev seklinde bultak oyuncagiyla oynayan bebek

Dordlnci gorselde, renkli cubuklar seklindeki oyuncaklariyla oynayan bir bebek

Besinci gorselde, lazimliginda oturmus, gilimseyerek kendisine bakan annesinin elindeki oyun-
cak 6rdege uzanan mutlu bir bebek

Bebeginizi kucaginizda, bir camasir sepetinde, bir kutuda ya da rulo, top gibi hareketli
zeminlerde oturtarak onunla oyunlar oynayabilirsiniz.

Oturma pozisyonunda bebedinizin ihtiyacina gére sirtindan, omuzlarindan veya bacakla-
rindan destek verip (zamanla destek miktarini azaltarak) yanlara ve yukari uzanip oyuncagi
almasini/dokunmasini isteyip tekrar baslangi¢ pozisyonuna geri dénmesini saglayiniz.

Kazanimlar:
e Govde kontroliniin saglanmasi.

e Govde kaslarinin kuvvetlenmesi.

* Saga ve sola agirlik aktarmasini kolaylastiracaktir.



V' DikkAT

Cocugunuzun otururken stirekli tek bir tarafa agirlik verip vermediginden emin olunuz.
Omurga egriligi olusmasini 6nlemek igin her iki bacagina esit agirlik vermesine 6zen

gosteriniz.

8. aydan itibaren giin icinde sik sik bebeginizin ayakta durmasini saglayiniz.

Eg ETKINLIK 8: Oturmadan Ayaga Kalkma ve Ayakta Durma

Gorsel 20 Betimleme: Bes gorsel sirasiyla:

Birinci gorselde, halinin Gzerindeki bacaginin boyunda bir puftan tutunarak ayakta duran bir bebek
ikinci gorselde, halinin Gizerindeki bacaginin boyunda bir pufun {izerindeki helezon oyuncadi bir
eliyle tutarak glilimseyen bebek

Uclincii gérselde bir odada beli hizasindaki orta sehpaya tutunarak ayakta duran bir kiz bebek
Dordlncl gorselde, kenarlarinda gesitli etkinliklerin yer aldigi oyuncak kiiptn Gzerindeki helezon
oyuncadin boncugunu tutan bir bebek

Besinci gorselde, kanepeden tutunarak ayakta duran bir bebek




Bebeginizi ayakta durdurmadan énce oturma pozisyonundan ayakta durma pozisyonu-
na gegcis ¢alismalar yapabilirsiniz.

Oniinde tutunabilecegi bir masa varken dizlerinizin (izerinde ya da kiiciik bir tabureden
kalkmasini tesvik edip sonra tekrar oturmasini saglayin. ilk basta ayaga kalkmasi icin eli-
nizle yardim edebilirsiniz. Kendi kendine kalkmaya basladigi anda el destegini azaltarak

cocugunuza firsat verin.

Ayagda kalktiktan sonra sehpa ya da yatak kenarinda durus siiresini uzatmak icin bir saga
bir sola agirlik vermesini saglayacak oyunlar oynayabilirsiniz.

Cocugunuzun destek ihtiyacina gore sirtindan, omuzlarindan veya bacaklarindan destek
verip (zamanla destek miktarini azaltarak) yanlara ve yukari uzanip oyuncagi almasini/
dokunmasini isteyip tekrar baslangi¢ pozisyonuna geri dénmesini saglayiniz.

Bu oyun sepete top atma, buzdolabina miknatis yapistirma, gamasir askisina baglanmis
oyuncagdi cekme gibi evdeki malzemelerle de olabilir.

Kazanimlar:

e Ayaklarina ve bacaklarina agirlik vermesi ve onlari daha iyi hissetmesi
e Kaslarinin uzunlugunun korunmasi

e Kalca ekleminin korunmasi ve gelismesi

e Kemiklerinin gliclenmesi

* Govde kontroliniin saglanmasi

e Dik durusta iletisimin saglanmasi

e Denge becerisinin gelismesi

V' DikkaT

Cocugunuzun ayakta dururken stirekli tek bir tarafa agirlik vermediginden emin olunuz.

Cocugunuz desteksiz ayakta durmakta zorlaniyorsa kullanilabilecek cihazlar ve ortezler
hakkinda fizyoterapistinizden bilgi aliniz.



E¥ ETKINLIK 9: Bisiklete Binme Aktivitesi

Gorsel 21 Betimleme: Birinci gorselde, babasinin destediyle ¢ tekerlekli bisiklet kullanan bir
cocuk arkalarinda kucaginda kiclk bebegi olan annesi

ikinci gérselde, boyuna uygun iki tekerlekli bisikletini siiren kaskl bir gocuk

Uclincii gdrselde, etrafi agaclarla kapli bir mekanda iki tekerlekli biyiik, arkasinda yetiskin kont-
roll icin tutacak bir yeri olan bir bisiklete binen cocuk

Dorduncd gorselde, dort tekerlekli, koltuklu direksiyonunun 6niinde sepeti olan bir bisiklet

Cocuklar 3 yasinda tg tekerlekli bisiklete binmeyi basarabilir. Fiziksel kapasitesi uygun
cocugunuza bisiklet ya da 3 tekerlekli scooter alarak onun fiziksel aktivite yapmasini sag-
layabilirsiniz.

Cocugunuzun ayaklari pedallara yetisiyor ancak ¢ocugunuz pedalleri kontrol etmekte
zorlaniyorsa lastikli bir kumas ile gocugunuzun ayaklarini pedala baglayabilir ya da peda-
la cirt cirt bir kumas ile sabitleyebilirsiniz.

Adaptif bisikletlerin oldugunu da unutmayiniz.

Fizyoterapistinizle cocugunuzun fiziksel kapasitesine uygun adaptif bisiklet tasarlayip bi-
sikletgilere yaptirabilirsiniz.

Cocugunuza hareketlilik kazandiran yardimci hareket cihazlar da ¢ocugunuzun kendi
basin hareket etmesinde yardimci olur. Asagida size fikir verebilecek bazi adaptif hare-
ketlilik cihazlarinin gorsellerini gorebilirsiniz.



Gorsel 22 Betimleme: Arkasinda tutacak yeri olan kiiglik bir cocugun binebilecedi oyuncak araba

Uc tekerlekli bisiklete binmis kaskli bir cocuk

Kazanimlar:

e Ayaklarina ve bacaklarina agirlik vermesi ve onlari daha iyi hissetmesi
e Kaslarinin uzunlugunun korunmasi

e Kalca ekleminin korunmasi ve gelismesi

e Kemiklerinin gliclenmesi

* Go6vde kontrollniin saglanmasi

* Denge becerisinin gelismesi

Cocugunuza oynattiginiz oyunlar, hem yasina hem ilgisine uygun olmali hem de motor be-
cerilerini destekleyecek tarzda olmalidir. Cocugunuzun ihtiyaclarina gére evde cok degisik
oyunlar oynayabilirsiniz. Bazen bir camasir sepeti harika bir oturma diizenegi olurken, bazen
buzdolabi lGzerine yapistirilan miknatisl oyuncaklar cocugunuzu saatlerce ayakta tutabilecek
dev bir oyuncaga donusebilir. Cocugunuzu oyuna dahil edebilmek ve evdeki imkanlar kul-

lanmak sizin hayal gliclintize baglidir.



Spina bifidali cocuklarin yasitlari ile bir araya gelmesi, yaslarina uygun oyunlar oyna-
masi fiziksel ve zihinsel gelisimlerinde 6nemli oldugu gibi onlara koordinasyon, benlik
saygisi gelistirmek ve arkadasliklar kurma noktasinda milkkemmel firsatlar saglar.

Oyunlarin tiim ¢ocuklarin katiimina izin verecek sekilde ya aktivitelerinin bir biitiin ola-
rak degistirilecegi ya kurallarinin degistirilecegi ya da kullanilan ekipmanlarin degistiri-
lerek adapte edilebilecegi bir¢ok yol vardir.

Top yakalama oyununun ayakta degil oturarak oynanmasi buna 6rnek verilebilir.

Cocuklarin erken dénemden itibaren krese ya da okula gonderilmesi, yasitlari ile iletisim
kurmasina ve birlikte etkilesimde bulunmalarina katki saglayacaktir.

Bu bdélimde spina bifida ile ilgili genel bilgileri, spina bifidasi olan ¢ocuklarda meydana
gelebilecek problemleri 6grendik. Spina bifidasi olan ¢ocuklarda dikkat etmeniz gereken
noktalara degindik. Spina bifidasi olan erken dénemdeki ¢ocuklarda yapilabilecek temel
aktiviteler ve hareketler igin kullanilabilecek ekipmanlar hakkinda fikir sahibi olduk.

1. Ozek MM, Cinali G, Maixner W. (2008) Spina Bifida Management and Outcome. bs.1,
3-381. 6. Watson, S. (2008). Spina Bifida: Genetic and developmental diseases and di-
sorders.bs.1 50-60 7.

2. Sarris CE, Tomei KL, Carmel PW, Gandhi CD. (2012) Lipomyelomeningocele: pathology,
treatment, and outcomes. Neurosurgery Focus, 33 (4), 3-10. 8.

3. Akalan N. (2005). Spinal agik ve kapali orta hat birlesim anomalileri. Temel Norosiruji.
bs.2, 1364-1379.

4. Miezzinoglu O. (2014). Meningomyeloselde ayakta durma ve agirlik aktarma egitiminin
fiziksel fonksiyonel kapasite iizerine etkisinin incelenmesi. Hacettepe Universitesi, Saglik
Bilimleri Enstitisu, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Programi, Yiksek Lisans Tezi. Ankara.



5. Baindurashvili AG, Ivanov SV, Kenis VM. (2016). Clinical implications of the neuroseg-
mental level of injury in the treatment of hip dislocation and subluxation in children with
spina bifida. Pediatric Traumatology, Orthopaedics and Reconstructive Surgery, 4(4),
6-11.

6. Cankaya O, Gunel M. (2017). Investigeting The Effects Of Standing Training On Body
Functions And Activity For Nonambulatory Children With Myelomeningocele. Internatio-
nal Journal Of Physiotherapy, 4(1):19-24.

7. lvanyi B, Schoenmakers M, van Veen N, Maathuis K, Nollet F, Nederhand M. (2015). The
effects of orthoses, footwear, and walking aids on the walking ability of children and ado-
lescents with spina bifida: A systematic review using International Classification of Func-
tioning, Disability and Health for Children and Youth (ICF-CY) as a reference framework.
Prosthet Orthot Int. 39(6):437-43.



Dr. Ogr. Uyesi Ozge CANKAYA

4-6 YAS ARASINDA
SPINA BIiFIiDA



Genel Amag

Sevgili aileler; bu boélimdeki genel amaglarimiz, sizlere spina bifida tanisi almis 4-6
yas arasi ¢ocuklar ile ilgili bilgi vermek; evde, okulda ve toplum igcinde uygulayabilece-
giniz fiziksel aktiviteleri artiracak uygulamalar/aktiviteler gostererek bu uygulamalar ve
aktiviteleri nasil yapacaginiz konusunda sizlere rehberlik etmektir. Fiziksel aktiviteyi artir-
manin yani sira yardimci cihazlar ve ekipmanlar ile ilgili olarak sizleri bilgilendirmeyi, cocu-
gun buylmesiyle birlikte karsilasabileceginiz zorluklari ydnetme konusunda ve terapilere
uyum saglamada sizlere rehberlik etmeyi, ¢cocugun fiziksel yetersizliklerine ragmen tipik
gelisen akranlariyla birlikte etkilesim kurabilecegi aktiviteler ve uyarlanmis oyun aktivite-
leri hakkinda sizleri bilgilendirmeyi, glinlik yasam aktivitelerinde ¢ocuklarinizin bagimsiz

olabilmeleri icin ¢6zim Onerileri Gretmeyi hedefliyoruz.

Kazanimlar

Bu béliimde aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlari edinirler:
® Okul 6ncesi donem spina bifidali cocuk ile ilgili bilgi sahibi olur.

* Cocugun etkilenim dizeyine gore gocukla yapabilecegdi aktivitelerin cesitliligini fark
eder.

icerik
1. Spina Bifidali Cocuklarda Okul Oncesi Dénem
2. 4-6 Yas Arasi Spina Bifida Tanili Cocuklarda Aile Uygulama Onerileri

Bu bdlimde spina bifida tanisi konmus 4-6 yas arasindaki cocuklarda ailelerle birlikte yapi-
labilecek bazi etkinlik 6nerilerinden bahsedilecektir.

BSlim 1'de spina bifida hakkinda genel bilgiler verilmistir.

Okul oncesi yas grubundaki spina bifidali cocuklar daha ¢ok ebeveyn gézetiminde gtinlik
yasam aktivitelerine katilirlar.



Spina bifidanin siddetine, cocugun fonksiyonel durumuna gore yapabildigi aktiviteler igin
cocugda firsat vermek, uzun slirede de alsa kendisinin basarmasini saglamak, hareketi yap-
masini tesvik etmek, cocugun becerilerinin gelisimi ve glnlik yasamda bagimsizligini ka-
zanmasi icin onemlidir.

Ornegin kiyafetlerini giydirirken kollarini kendisinin gecirmesini beklemek, yemegini kendi
kendine yemesini istemek, banyo yaparken bacaklarini kendisinin képtklemesini saglamak,
glinlik yasam aktivitelerine katilimi artirir. Yine yardimci cihaz kullanan cocuklarda ¢cocugun
cihazini giyip ¢ikarmaya yardim etmesi, tekerlekli sandalye kullaniyorsa sandalyeye kendli
kendine ¢ikmayi 6grenmesi, givenli bir sekilde ev icinde hareket edebilmesi bu donemde

cocuga ogretilmeye baslanmalidir (1).

Gin icinde ¢cocugun kendi yemegini yemesi, bazi kiyafetlerini kendisinin giyip cikar-
masi, banyoda viicudunun belirli bélgelerini yikamasi, 6zel tasarlanmis tekerlekli san-
dalye kullaniyorsa transferlerini kendi kendine yapmaya baslamasi gibi konularda nasil
ilerleyeceginizi fizyoterapistinize danistiktan sonra cocugunuza bu konularda egitim
vermeye baslayabilirsiniz.

4-6 yas, cocuklarin daha cok okul 6ncesi egitim merkezine ya da anaokuluna gittigi do-
nemdir. Krese ya da anaokuluna giden ¢ocuklarin yasitlari ile birlikte aktif zaman gegirmesi,

sosyal katilm ve beceri gelisimi icin cok énemlidir.

Ev disi ortamlarda uygun pozisyonlamanin saglanmasi, diisme riskinin dnlenmesi, ¢cocuga
firsat verilmesi oldukga 6nemlidir. Cihaz kullanan ¢ocuklarda duyusal problemler nedeniyle
basi yaralari olusabilecegi icin dikkatli olunmalidir. Yine eklemlerde sertlik olugsmasini 6nle-
mek, dolasimi dlizenlemek igin ¢cocuklarin uzun sire ayni pozisyonda (oturup oyun oynama
gibi) kalmasi 6nlenmelidir.

Cocuk krese ya da anaokuluna gidiyorsa cocugun yasitlariyla birlikte sinif icinde, okul bah-
cesinde oynayabilmesi icin oyunlar cocuga goére uyarlanabilir ve cocugun arkadaslari ile bir
arada eglenmesi saglanabilir.

Cocugunuzun okulda yeterince aktif oldugunu diigiinliyor musunuz?



Spina bifidali cocuklarin benzer yastaki arkadaslari ile iletisime gegebilmesi icin giin
icinde park, oyun alani ya da kisa siireli aktivite merkezleri gibi ortamlara géttirilmesi
onlarin arkadaslik kurma, duruma uygun davranma gibi becerilerinin gelisimine katki
saglar.

Spina bifidali cocuklarin bagimsiz hareket etmelerine yardimci olmak igin kullanilabilecek bir
dizi farkli ekipman vardir. Ayak-ayak bilegi ortezleri (AFO), cocugun ayakta durmasini ve yu-
rimesini desteklemek icin ayaklarda ve ayak bilekleri etrafinda daha fazla destek saglamak
icin 6zel olarak yapilmis sert atellerdir. Bunlar, ¢cocuklarin sinifta ve okul bahgesinde koltuk
degnegi veya ylriteg ile yirimesi icin kullanilabilir. Orta dlizeyde etkilenimi (Bolim 1'e
bakiniz.) olan cocuklar daha kisa mesafeler icin koltuk degnegi ve okulun bir ucundan diger
ucuna gitmek gibi daha uzun mesafeler icin tekerlekli sandalye kullanmay:i tercih edebilir.

Siddetli etkilenimi olan ¢ocuklar tam zamanli tekerlekli sandalye kullanabilir.

Ozel ekipman kullanan cocuklara uygun erisim imkani vermek igin okullarda rampa
veya asansér olmasi gereklidir. Yere bagli olarak siniflar arasinda gitmek fazladan za-
man alabilir. Sinif, oyun alanlari ve cocuklarin eristigi diger alanlar fazladan alan veya
farkl bir diizen gerektirebilir.

Gorsel 1Betimleme: Tekerlekli sandalye kullanan gocuklar igin rampalari olan, ¢esitli renklerde,
birbirine bagli birden fazla kaydirak oyuncadiyla dolu oyun alani



Tekerlekli sandalye kullanan spina bifidali her cocuk tekerlekli sandalyede bagimsiz ve gi-
venli olmayi 6grenmelidir. Frenleri agip kapatmak, tekerlekli sandalyeyi uygun bir yere “park
etmek” gibi kazanimlarla, insanlardan kibarca yoldan ¢ekilmelerini istemek gibi gérgt kural-
lari erken beceriler arasinda sayilabilir. Daha sonraki beceriler, egimleri, engebeli zemini ve
hatta oluklar dikkatle gegcmeyi icerir.

Fizyoterapistinizden tekerlekli sandalye becerileri konusunda tavsiye alabilirsiniz.

Cocugunuz muhtemelen su an bir 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde fizyoterapi ve

rehabilitasyon programina devam ediyordur.

Spina bifidada terapi yasam boyu devam eden bir slire¢ oldugu icin cocugun terapiye adap-
te olmasi stirecin verimliligini artiracaktir.

Cocugun ve ailenin istekleri, terapistin hedefleri, motivasyon, zamanlama ve ¢ocugun
fonksiyonel durumuna uygun aktiviteler terapiye uyumu artiran faktérlerdir.

Bireysel egitimin yani sira benzer yastaki arkadaslarinin da dahil oldugu grup aktiviteleri
rekabet ve paylasma ortami yaratacak bir sekilde motivasyonu saglamak igcin zaman zaman
uygulanabilir.

BSlim 1'de spina bifidanin siddetine gore cocugunuzun ylriime potansiyelinin nasil olacagdi
hakkinda bilgi verdik. Yine asagidaki tabloyu inceleyerek cocugunuzun etkilenim siddetini
belirleyebilir ve buna gore evde bazi aktiviteler yapabilirsiniz.



Sizin cocugunuz ylrime becerileri acisindan hangi seviyede ise sagdaki bos kutuya isaret-

leyebilirsiniz.
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Yuriime yetenegi akranlarindan daha kot degildir.

Ayak bilegini tutan bir ortezle ilave destek olmadan yurlyebilir, sa-

dece cok uzun mesafelerde tekerlekli sandalye kullanir.

llave destekler ve ortezle ev icinde yiirliyebilir. Hem ev icinde hem

ev disinda tekerlekli sandalye kullanmay: tercih edebilir.

Sadece tedavi amaciyla kisa bir siire yurir. Hareket etmek igin te-

kerlekli sandalye kullanr.

Her zaman tekerlekli sandalye kullanr.

Orta ve siddetli etkilenimi olan cocuklar igin:

E¥ ETKINLIK 1: Germe Egzersizi

Gorsel 2 Betimleme: YUizistl masaj yatagina uzanmis bir erkek cocuk. Sol ayaginin altinda rulo
seklinde bir havlu koyulmus, sag ayagina bir uzman tarafindan egzersiz yapiliyor




Cocugunuzun ayaklarinda yer cekimine ve uzun sureli hareketsizlige bagh sekil degi-
sikligi olusmamasi, bu nedenle ameliyat gecirdi ise deformitenin tekrarlamamasi icin
bir elinizle topuktan diger elinizle ayak tabanindan tutarak ayagini 90 derece ve Ustline
getirecek sekilde itip 20 saniye bekletiniz.

Kazanimlar:
e Kaslarinin uzunlugunun korunmasi

¢ Cihaz kullanmasi icin ayagin cihaz ile uyumunun saglanmasi

V' DikkAT

e Cocugunuzun gin icinde yatarak ya da oturarak gecirdigi zamanlarda viicudunun
durusuna dikkat edin. Omurga egriligi, kalga ¢cikigi ya da bacaklarda kalici sekil de-
gisikliklerine engel olmak icin sik sik cocugunuzun pozisyon degistirmesini, tek bir
tarafa agirlik vermekten kaginmasini ve aktif olmasini tegvik edin.

e Cocugunuzun kemik saghgini korumak, kiriklari 6nlemek, solunum, dolagsim gibi
fonksiyonlarini diizenlemek amaciyla ayakta durma sehpasi ya da ortezler yardimiyla
glinde en az 2 saat ayakta durmasini saglayin.

® Bagdas kurma, W oturma, ayaklarini altina alip oturma gibi pozisyonlardan kaginin.
Miimkdiin oldugunca bacaklar uzatilmis ya da kalgca ve dizler 90° ayaklar yere basar
pozisyonda sandalyede oturtun.



E¥ ETKINLIK 2: Yiiziistii Uzanma Aktivitesi

Gorsel 3 Betimleme: Y(zUstl yere uzanmis arabasini siiren bir erkek gocuk

Cocugunuzu bir top ya da evde kendi yaptiginiz rulo lzerine yliziistl yatirip kollarin
yukari, yanlara uzatacak sekilde onunla top yakalama, sepete oyuncak doldurma gibi
oyunlar oynayin.

Cocugunuz yerde araba siirme gibi bir oyun oynarken sira ile her iki kolu ile arabayi str-
mesini saglayarak oyun sirasinda gévde ve kollarini calistirabilirsiniz.

Kazanimlar:
e Govde kaslarinin galigmasi
e Govde kaslarinin kuvvetlenmesi

* Omurga egriliginin dnlenmesi



E® ETKINLiK 3:0turma Pozisyonunda Aktivite

Gorsel 4 Betimleme: Ust {iste dizili ahsap bloklarla oyun oynayan mutlu bir cocuk

Cocugunuzu dizlerinize, bir top ya da evde kendi yaptiginiz rulo lzerine ayaklari yere tam
basacak sekilde oturtup kollarini yukari, yanlara uzatacak sekilde pozisyonlayip onunla
yerden kiip alip kule yapma gibi oyunlar oynayin.

Kazanimlar:
e Govde kaslarinin galigmasi
e Bacaklara agirlik aktarma

e Oturma dengesinin gelismesi



E¥ ETKIiNLIK 4: Kuvvetlendirme Egzersizi

Gorsel 5 Betimleme: Direng lastigini iki eliyle tutarak gerdiren bir kiz gocugu ile yaninda eli ve
kolundan tutarak yardimci olan uzman

Cocugunuzun kollarini kuvvetlendirmek igin sirtlistl ve oturma pozisyonunda direngli
egzersizler yaptirin.

Kazanimlar:
e Kol kaslarinin kuvvetlenmesi

e Tekerlekli sandalye kullanimina gecisin kolaylagsmasi

Direncli egzersizler cocugun mevcut kuvvetine gére direng miktari ayarlanarak yapilma-
lidir. Direng miktarini ve farkli egzersiz pozisyonlarini fizyoterapistinize danisabilirsiniz.



Hafif Etkilenimi Olan Cocuklar icin

‘ ETKINLIK 5: Ayaga Kalkma ve Basamak Gikma Aktivitesi

Gorsel 6 Betimleme: iki gorsel sirasiyla:
ilkinde, bir taburenin dniinde ayakta duran bir cocuk

Ikincisinde, éniindeki taburenin {izerine sag ayagi ile basan bir gocuk

Cocugunuzu ayaklari yere tam basacak sekilde bir tabureye oturtup ondan agirligini éne
dogru vererek hareket edip ayaga kalkmasini isteyin. Bir sonraki asamada ayakta destek-
siz durmayi sagladiginda bir ayagini dniindeki basamaga koymasini isteyebilirsiniz.

Kazanimlar:
e Bacak kaslarinin kuvvetlenmesi

e Dengenin gelismesi



E¥ ETKINLIK 6: Képrii Kurma Aktivitesi

Gorsel 7 Betimleme: Sirtiistl uzanip dizlerini blikerek egzersiz topunu dizlerinin arasina alan ve
kalcasini yukari kaldiran bir cocuk

Cocugunuzdan ayaklari yere tam basacak sekilde sirtlisti yatmasini ve kalgasini yukar
kaldirmasini isteyin. Bir sonraki asamada ayakta desteksiz durmayi sagladiginda bir aya-
gini oniindeki basamaga koymasini isteyebilirsiniz.

Zamanla hareketi zorlastirmak icin bacaginin arasindaki topu distirmeden kopri kurma-
sini veya tek ayagini kaldirip képrii kurmasini isteyebilirsiniz.

Kazanimlar:
e Bacak kaslarinin kuvvetlenmesi
e Kalca gevresi kaslarin kuvvetlenmesi

* Dengenin gelismesi

Kas zayifligi ve dengesizligi, kullandigi ortez ve yardimci cihazlar cocugunuzun yasitlari-
na gore erken yorulmasina sebep olur. Bacak ve gévde kaslarina yénelik kuvvetlendir-
me egzersizleri ile yorgunlugu azaltabilirsiniz.

Kuvvetlendirme egzersizleri sirasinda kullanacaginiz direng/agirlik miktari icin fizyote-

rapistinize daniginiz.



E¥ ETKINLIK 7: Ayakta Durma ve Yiiriime Aktivitesi

Gorsel 8 Betimleme: Sisme oyun alaninda elleriyle yerden tutunarak ayaga kalkmaya galisan
cocuk

Cocugunuzu yumusak, sert, egimli gibi degisik doku ve zorluktaki zeminlerde yuritinuz.
Ritmik ylrlyus saglamak icin evinizde ylrime bandi varsa kullanabilirsiniz.

Kazanimlar:

e Dengenin gelismesi

e Duyusal girdi

* Yirime becerisinin gelismesi

V' DikkAT

Yiirliylis bandi kullanacaksaniz cocugunuza mutlaka ayakkabi giydirin.



E¥ ETKINLIK 8: Parkta Oyun Aktivitesi

Gorsel 9 Betimleme: Tirmanma oyuncaklarindan tirmanan gocuklar

Parka gittiginizde ¢ocugunuzun tirmanabilecegdi, basamak ¢ikabilecegi uygun oyuncak-
lari belirleyip buralarda calisabilirsiniz.

Merdiven ¢ikmak, ipe tirmanmak, engel atlamak gibi aktiviteler hem ¢ocugunuzun fizik-
sel gelisiminine hem de 6z gliveninin gelismesine yardimci olacaktir.

Kazanimlar:
* Dengenin gelismesi
e Duyusal girdi

® Yirime becerisinin gelismesi

Cocugun yasi ile uyumlu oyunlarin fonksiyonel aktivitelerle birlegtirilmesi cocugun eg-
lenerek aktiviteye katilimini saglar.

Cocugunuzu sik sik yasitlari ile bir araya getirmeniz oyun oynarken eglenmesinin yani
sira farkli alanlarda bilgi edinmesini de saglar.



Bu bélimde Spina bifidasi olan ¢cocuklarda sizin dikkat etmeniz gereken noktalara degindik.
Spina bifidasi olan okul 6ncesi dénemdeki cocuklarda yapilabilecek temel aktiviteler hak-

kinda fikir sahibi oldunuz.

Ozek MM, Cinali G, Maixner W. (2008) Spina Bifida Management and Outcome. bs.1, 3-381.
6. Watson, S. (2008). Spina Bifida: Genetic and developmental diseases and disorders.bs.1
50-607.









Genel Amag

Sevgili aileler; bu boliimdeki genel amaglarimiz, spina bifida tanisi almis 7-10 yas arasi
cocuklarla ilgili bilgi vermek; evde, okulda ve toplum iginde uygulayabileceginiz, fiziksel
aktiviteleri artiracak uygulamalar/aktiviteler géstermek ve bu uygulamalar ve aktiviteleri
nasil yapacaginiz konusunda sizlere rehberlik etmektir. Fiziksel aktiviteyi artirmanin yani
sira yardimci cihazlar ve ekipmanlar ile ilgili sizleri bilgilendirmeyi, cocugun biylmesiyle
birlikte karsilasabileceginiz zorluklar yonetme konusunda ve terapilere uyum saglamada
sizlere rehberlik etmeyi, cocugun fiziksel yetersizliklerine ragmen tipik gelisen akranlary-
la birlikte etkilesim kurabilecegdi aktiviteler ve uyarlanmis oyun aktiviteleri hakkinda bilgi
vermeyi, glinlik yasam aktivitelerinde bagimsiz olabilmeleri icin ¢c6zim &nerileri Gretmeyi

hedefliyoruz.

Kazanimlar

Bu béliimde aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlar edinirler:
e Okul cagi spina bifidali cocugu ile ilgili bilgi sahibi olur.

* Cocugun etkilenim dizeyine gore gocukla yapabilecegdi aktivitelerin cesitliligini fark
eder.

icerik
1. Spina Bifidali Cocuklarda Okul Cagi Dénemi
2.7-10 Yag Arasi Spina Bifida Tanili Cocuklarda Aile Uygulama Onerileri

Bu bélimde spina bifida tanisi konmus 7-10 yas arasindaki cocuklarda ailelerle birlikte yapi-
labilecek bazi etkinlik 6nerilerinden bahsedilecektir.

Bu dénemde cocuklar zamanlarinin biytk boliminit okulda gegirecekleri igin ailelerin cok
dikkatli olmasi gerekir. Ozellikle yiiriiyemeyen cocuklarda uzun siireli ve hareketsiz oturma
pozisyonu bacaklarda kas kisaligi, eklem sertlesmesi, kalga cevresinde duyu kaybina bagli
yara olusumu, omurgada skolyoz gibi ortopedik problemlerin yani sira dolagim problemi ve
kabizlik gibi bosaltim problemlerine de neden olabilir (1).



Evde cocugun hareket edebilecegdi uygun ortamin olusturulmasi, oyunlarin cocugun motor
fonksiyonlarini destekleyecek sekilde diizenlenmesi, kardesler ile etkilesimin saglanmasi, uy-

gun cihazlarin kullanilmasi cocugun mevcut kapasitesinin korunmasi ve artirilmasini saglar.

Haftanin belirli glinlerinde rutin rehabilitasyon programina devam edilmesinin yani sira ev
programinin diizenli uygulanmasi, okulda belirli zamanlarda ¢ocugun harekete tesvik edil-
mesi, ylriyemeyen cocuklar icin imkan varsa bazi derslerde ayakta durma sehpasi kullanil-
masi, ¢gocugun iginde bulundugu cevresel kosullarin cesitlendirilip zenginlestirilmesi ¢cocu-
gun gelisimine katki saglar.

Okula gitmek cocugun yasitlari ile sosyal bir ortamda bulunmasini sagladigi icin cocu-
gun biligssel ve duygusal gelisimine katki saglar.

Cocugun yasi ile uyumlu oyunlarin fonksiyonel aktivitelerle birlestirilmesi cocugun eglene-
rek aktiviteye katiimini saglar. Cocugunuzu sik sik yasitlari ile bir araya getirmeniz, onun
oyun oynarken eglenmesi ve bununla birlikte farkli alanlarda bilgi edinmesi acisindan olduk-
ca onemlidir. Cocugunuzun mevcut durumuna uygun oyun alanlari, parklar, piknik yerleri ve

aktivite guinleri belirlemek suretiyle cocugunuzla birlikte eglenceli zaman gegirebilirsiniz.

Okulda,ders aralarinda ya da beden egitimi gibi 6zel derslerde ¢cocugun yasitlari ile bir
arada olmasi, tim c¢ocuklarin oynayabilecegi ortak oyunlarin secilmesi (6rnegin tekerlekli
sandalye basketbolu gibi herkesin oturarak oyuna katilmasi gibi) veya oyunlarin modifiye
edilmesi oyun sirasinda ¢cocugun yaralanma riskini azaltir, motivasyonu ve zevk almasini art-
tinr. Cocugunuz destekli yiirliyebiliyorsa onun yiiriime hizina uygun oyunlar belirleyip 6gret-
menine ya da arkadaslarina da 6greterek yasitlari ile kaynagsmasini saglayabilirsiniz.

Cocuklarin yasitlari ile birlikte aktif zaman gecirmesi sosyal katilim ve becerileri gelisimi
icin cok 6nemlidir. Bu nedenle miimkiin oldugunca (herhangi bir saglik problemi yoksa)
cocugunuzu okula géndermeye calisin.



Spina bifidali cocuklarin yasitlariyla birlikte sinif icinde, okul bahgesinde oynayabilmesi igin
oyunlar cocuga gore uyarlanabilir ve cocugun arkadaslari ile bir arada eglenmesi saglanabi-
lir. Okul, evden daha genis alana sahip oldugu icin pek ¢ok spina bifidali gocuk bu dénem-
de hiz ve 6zgurlik icin tekerlekli sandalye kullanmayi tercih eder. Yurlytstn faydalarindan
yararlanmak icin belirli araliklarla cocugunuzu ytrimeye tesvik edin.

Okul dénemindeki cocuklar gunlik yasam aktivitelerinde artik daha az ebeveyn gozetimine
ihtiyag duyarlar. Cocugun kendi yemegini yemesi, bazi kiyafetlerini kendi giyip ¢ikarmasi,
banyoda viicudunun belirli bolgelerini yikamasi, 6zel tasarlanmis bir tekerlekli sandalye kul-
laniyorsa transferlerini kendi kendine yapmaya baslamasi bu yas grubunda basari bir sekilde
saglanabilir. Cocugunuzla disari ¢iktiginizda market, pazar gibi yerlerde ¢cocugun istedigi
Grind raftan alabilmesini, Gcretin onun tarafindan 6denmesini tesvik edebilirsiniz.

Okul cagindaki ¢cocuklarin kaldirilip tasinmasi en aza indirilmelidir. Tekerlekli sandalye kulla-
nan ¢ogu spina bifidali cocuk kendisini (yardimli veya yardimsiz) tekerlekli sandalyeden yere
ve arkaya veya sandalyelerin arasina vb. transfer edebilir. Cocuk bu hareketlerde mimkin
oldugunca tesvik edilmelidir.

Cocugunuzun okula gitmesi, okuma yazma becerisi kazanmasi hem glinliik yasamda
kendi islerini bagimsiz bir sekilde gerceklestirmesine hem de ilerleyen yaslarda istedigi
meslegi secmesi, ehliyet almasi gibi durumlarda sinavlara girmesine olanak saglayacak-
tir.

BSlim 1'de spina bifidanin siddetine gore cocugunuzun ylriime potansiyelinin nasil olacagdi
hakkinda bilgi verdik. Yine asagidaki tabloyu inceleyerek cocugunuzun etkilenim siddetini
belirleyebilir ve buna gére onunla evde bazi aktiviteler yapabilirsiniz.



Sizin gocugunuz ytriime becerileri agisindan hangi seviyede ise sagdaki bos kutuya isaret-

leyebilirsiniz.

1. Seviye
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5. Seviye

Yuriime yetenegi akranlarindan daha kot degildir.

Ayak bilegini tutan bir ortezle ilave destek olmadan yiriyebilir, sa-
dece ¢ok uzun mesafelerde tekerlekli sandalye kullanir.

llave destekler ve ortezle ev icinde yiirliyebilir. Hem ev icinde hem

ev disinda tekerlekli sandalye kullanmay: tercih edebilir.

Sadece tedavi amaciyla kisa bir slre yirir. Hareket etmek igin te-
kerlekli sandalye kullanir.

Her zaman tekerlekli sandalye kullanr.

Orta ve Siddetli Etkilenimi Olan Cocuklar icin

V' DikkAT

Cocugunuzun glin icinde yatarak ya da oturarak gecirdigi zamanlarda viicudunun du-

rusuna dikkat edin. Omurga egriligi, kalca cikigr ya da bacaklarda kalici sekil degisik-

liklerine engel olmak icin cocugunuzu sik sik pozisyon degistirme, tek bir tarafa agirlik

vermekten kaginma ve aktif olma konusunda tesvik edin.



&;’ ETKINLIK 1: Eklem Hareketleri

-1 —laa

Gorsel 1Betimleme: Masaj yatagina sirtlistli uzanmis, dizlerinin altinda silindir seklinde bir yastik
olan kiz gocugunun yaninda sol ayagini bileginden tutarak havaya kaldiran uzman kadin

Okula gitmeden 6nce ya da okuldan dénlince cocugunuza ayak bileginden baslayarak
diz ve kalgayi bikiip agma, bacagdi yana agip kapatma seklinde eklem hareketlerini yap-
tirin.

Cocugunuz bacaklarini az da olsa hareket ettirebiliyorsa hareketi onun baslatmasini bek-
leyip kaldigi yerde siz tamamlamasina yardim edin.

Kazanimlar:
e Duyusal girdi
e Kas kisaliginin 6nlenmesi

e Kan dolasiminin saglanmasi



E® ETKINLIK 2: Yiiziistii Uzanma Aktivitesi

“

Gorsel 2 Betimleme: Bir minder Uizerinde yiizUstu yatan ve ilerdeki kirmizi topa uzanarak topu
eliyle almaya c¢alisan bir cocuk

Guin iginde gocugunuzun yiiziistli yatmasini ve bu pozisyonda aktivite yapmasini tesvik
edin. Yizistu yatarken karin altina bir rulo, liggen minder ya da top koymaniz hareketleri
yapmasina yardimci olacaktir. Tek el ile, her iki el ile 6ne uzanma, gévdeyi geriye dogru
kaldirmay: iceren bir oyun kurabilirsiniz.

Kazanimlar:
e Kas kisaliginin 6nlenmesi
e Govde kaslarinin caligmasi

* Govde kas kuvvetinin gelistirilmesi



E¥ ETKINLIK 3: Oturma Aktivitesi

Gorsel 3 Betimleme: Bacaklarinin arasindaki topu tutarak oturan bir kiz gocugu

Sandalyede oturarak 6nindeki miknatisli yazi tahtasina miknatisli harfleri yapistirmakta olan bir
kiz cocugu

Cocugunuzun bacaklar uzatilmis pozisyonda ya da ayaklari yere tam basacak sekilde bir
sandalyede oturmasini saglayin. Bu pozisyonda saga-sola, dne-arkaya gévdesini hareket
ettirerek, yukari uzanarak oyun oynamasini saglayin.

Kazanimlar:
e Govde kaslarinin galigmasi
e Govde kas kuvvetinin gelistirilmesi

e Oturma dengesinin gelismesi

V' DikkAT

Bagdas kurma, W oturma, ayaklarini altina alip oturma gibi pozisyonlardan kaginin.

Miimkiin oldugunca bacaklar uzatiimis ya da kalca ve dizler 90° ayaklar yere basar po-
zisyonda sandalyede oturtun. Eger tekerlekli sandalyede oturuyorsa bacaklarini uzata-
bilecegi bir diizenek olusturarak dizlerin bikilmesine engel olabilirsiniz.



E¥ ETKINLIK 4: Ayakta Durma ve Yiiriime Aktivitesi

Gorsel 4 Betimleme: Dort gorsel sirasiyla:

Spor malzemeleriyle dolu bir odada iki elini bliylik egzersiz topunun lzerine koyarak ayakta duran
bir erkek cocuk

Tekerlekli, kol, sirt ve bacak arasi destedi olan ayakta durma sehpasiyla ayakta duran bir cocuk
Elleriyle arkasindaki uzmanin da tuttugu ahsap cubuktan tutunan bir cocuk

Arkasindaki yuruttecine tutunarak ayakta duran gozlikli, mutlu bir kiz gocuk

Cocugunuzla ayakta durma sehpasi, uzun yiriime cihazi, gece moldu gibi bir yardimci
cihaz ile ayakta durdurup burada gévdesini ve kollarini farkli yonlere hareket ettirebile-
cedi oyunlar oynayin.

Yirdyus sirasinda mimkin oldugunca dik durmasi ve agirhigini her iki ayaga esit vermesi
konusunda ¢ocugunuzu uyariniz.

Ritmik yurdyus saglamak icin evinizde ylrime bandi varsa kullanabilirsiniz.
Kazanimlar:

e Govde kaslarinin calismasi
* Govde kas kuvvetinin gelistirilmesi
e Ayaklara agirlik aktarma

e Kemik mineral yogunlugunun korunmasi



V' DikkAT

Cocugunuzun kemik saghgini korumak, kiriklari 6nlemek, solunum, dolasim gibi fonk-
siyonlarini diizenlemek amaciyla ayakta durma sehpasi ya da ortezler yardimiyla gilinde
en az 2 saat ayakta durmasini saglayin. Bu sirada édevlerini yaparak zaman gecirebilir.

E¥ ETKINLIK 5: Okulda Aktiviteler

Gorsel 5 Betimleme: Sinif ortaminda masasinin basinda tekerlekli sandalyede oturan mutlu bir
kiz cocugu

Masanin yaninda tekerlekli sandalyede arkasi donik oturan kiz cocugu ile karsisinda onu gulim-
seyerek dinleyen kadin ile yaninda bir kiz gocugu

Okulda tekerlekli sandalye kullanacaksa siranin boyunun tekerlekli sandalye ile uyumlu
olmasina dikkat edin.

Ders aralarinda tekerlekli sandalyenin kolgaklarindan tutarak kendini yukari kaldirmasini
ogretin.

Cocugunuzun yasitlari ile bir arada olmasini saglayin.

Kazanimlar:

e Kol kaslarini calistirir.

* Basi yaralarini engeller.



Hafif Etkilenimli Cocuklar igin

EY¥ ETKINLIK 6: Képrii Kurma

Gorsel 6 Betimleme: Sirtlstl uzanmis, ayaklarinin altinda bir top bulunan, kollariile birlikte g6g-
stnl, kalcasini ve bacaklarini yukari kaldiran bir kiz cocugu

Sirtlistl yatis pozisyonunda kalgasini yukari kaldirip 5 saniye burada tutmasini isteyin.

Hareketi zorlastirmak icin ayak altina top koyma, bacak bacak Ustline atma gibi pozis-
yonlari kullanabilirsiniz.

Kazanimlar:
e Kalca gevresi kaslarin calismasi

e Govde kas kuvvetinin gelistirilmesi



E¥ ETKINLIK 7: Ayakta Durma ve Merdiven Gikma

al

Gorsel 7 Betimleme: Bir spor salonunda ontindeki tabureye eliyle tutunarak gikmaya calisan bir
kiz cocugu ve arkasinda onu tutmak icin ellerini uzatarak hazir bekleyen kadin

Tek ayagini 6nden ve yandan basamaga koyup indirme, farkli yiikseklikteki basamaklara
ctkma seklinde aktiviteler yapabilirsiniz.

Kazanimlar:
e Kalca cevresi kaslarin calismasi
e Ayakta durma dengesinin gelismesi

e YirlyUsin gelismesi



E¥ ETKINLIK 8: Denge Aktivitesi

Gorsel 8 Betimleme: Yaninda elinden tutarak kendini destekleyen kadinin bel hizasindaki denge
tahtasi tGzerinde dengede duran bir erkek gocuk

Denge sehpasi tGzerinde durmaya c¢alisan bir cocuk

Farkli ytkseklikte ve farkli ylizeylerden olusan parcalara basarak yiriime, bir stinger ya da
bir yastik lzerinde ayakta dururken karsilikli top oynama aktiviteleri yapabilirsiniz.

Bu zemin slinger, yastik, ters cevrilmis bir hali, bir banyo kaydirmaz, yogurt kovasi, ayak-
kabi kutusu ya da ici su dolu bir kap olabilir.

Kazanimlar:
e Ayakta durma dengesinin gelismesi
® Duyu girdisinin saglanmasi

e Govde kaslarinin galistiriimasi



E® ETKINLIK 9: Sigrama Aktivitesi

Gorsel 9 Betimleme: Kanepede el ele tutusarak ziplayan biri kiz biri erkek iki gocuk

Sisme oyun alaninda ziplayan bir kiz gocuk.

Trambolin gibi bir ekipman kullanarak ya da diiz zeminde sigramayi tesvik ediniz.

Kazanimlar:

Ayakta durma dengesinin gelismesi

Govde kaslarinin galistiriimasi

Kemik yogunlugunun korunmasi

Performansin artmasi

Yorgunluk hissinin azalmasi



ETKINLIK 10: Bisiklete Binme

Gorsel 10 Betimleme: Parkin yanindan gegen yolda; bisiklete uyarlanmis tekerlekli sandalye kul-
lanan bir cocuk

Cocugunuza yasitlarininkine benzer ama gerekirse adaptif bir bisiklet alip onun daha
aktif olmasini saglayin.

Kazanimlar:

Bacak kaslarini ¢aligtirir.

Govde dengesini galistirir.

Performansi artar.

Yorgunluk hissi azalir.



Bu boélimde spina bifidasi olan gocuklarda sizlerin dikkat etmesi gereken noktalara de-
gindik. Spina bifidasi olan okul ¢cagi dénemdeki ¢ocuklarda yapilabilecek temel aktiviteler
hakkinda fikir sahibi olduk.

Ozek MM, Cinali G, Maixner W. (2008) Spina Bifida Management and Outcome. bs.1, 3-381.
6. Watson, S. (2008). Spina Bifida: Genetic and developmental diseases and disorders.bs.1
50-607.
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Genel Amag

Sevgili aileler; bu bolimdeki genel amaglarimiz, spina bifida tanisi almis 11-14 yas arasi
cocuk ile ilgili bilgi vermek, evde, okulda ve toplum iginde uygulayabileceginiz, fiziksel
aktiviteyi artirici uygulamalar/aktiviteler gostermek ve bu uygulamalar ve aktiviteleri nasil
yapacaginiz konusunda sizlere rehberlik etmektir. Fiziksel aktiviteyi artirmanin yani sira
yardimci cihazlar ve ekipmanlar ile ilgili olarak sizleri bilgilendirmeyi, cocugun biytimesiy-
le birlikte karsilasabileceginiz zorluklari yénetme konusunda ve terapilere uyum saglama-
da sizlere rehberlik etmeyi, cocugun fiziksel yetersizliklerine ragmen tipik gelisen akranla-
riyla birlikte etkilesim kurabilecegi aktiviteler ve uyarlanmis oyun aktiviteleri hakkinda bilgi
vermeyi, glinlik yasam aktivitelerinde bagimsiz olabilmeleri icin ¢6zim 6nerileri Gretmeyi
hedefliyoruz.

Kazanimlar

Bu béliimde aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlari edinirler:
e 11-14 yas arasi spina bifidali cocugu ile ilgili bilgi sahibi olur.

* Cocugun etkilenim diizeyine gére ¢ocugdu ile yapabilecegdi aktivitelerin gesitliligini fark
eder.

icerik
1. Spina Bifidali Cocuklarda Ortaokul Donemi
2. 11-14 Yas Arasi Spina Bifida Tanili Cocuklarda Aile Uygulama Onerileri

Bu boliimde spina bifida tanisi konmus 11-14 yas arasindaki ¢ocuklarda ailelerle birlikte

yapilabilecek bazi etkinlik 6nerilerinden bahsedilecektir.

11-14 yas cocuklarin daha cok ortaokula gittigi donemdir. Cocugunuz ameliyatlar, hastane-
de kalma gibi nedenlerle okuldan biraz geri kalmis olabilir ancak yine de olabildigince okula
gitmesine destek olun. Cocuklarin yasitlari ile birlikte aktif zaman gecirmesi sosyal katilim ve

yeni becerilerin gelisimi icin cok dnemlidir. Duygusal gelisim ile zihinsel gelisim baglantilidir.



Cocugun kendini 6z glivenli hissetmesini saglar. Yetiskinlerin bulundugu ortamda ve 6zellik-
le de okulda, 6grencinin 6z saygi ve 6z gliven duygularinin desteklenmesi ve gelistiriimesi

icin yeteneklerinin taninmasina ve gelistiriimesine dnem verilmelidir.

Cocugun herhangi bir konuya gosterdigi ilgi Gnemsenmeli, degerlendirilmeli, bunun geri-
sinde ilgi ve yetenegin olup olmadigi kontrol edilmelidir. Clinkl bu yaslar, cocuklarda gesitli
Ozel yeteneklerin ve bunlarin disariya yansiyan yonlerin oldugu devamli ilgilerin belirdigi
ideal yillardir.

Okulda uygun pozisyonlamanin saglanmasi, diisme riskinin 6énlenmesi, cocuga firsat veril-
mesi agisindan aileye ve egitimcilere sorumluluk dismektedir. Cihaz kullanan ¢ocuklarda
duyusal problemler nedeniyle basi yaralari olusabilecegi icin dikkatli olunmalidir. Yine ek-
lemlerde sertlik olusmasini dnlemek, dolasimi diizenlemek igin cocuklarin uzun siire ayni

pozisyonda (oturup oyun oynama gibi) kalmasi dnlenmelidir.

Spina bifidali cocuklarin yasitlariyla birlikte sinif icinde, okul bahgesinde oynayabilmesi igin
oyunlar cocuga gore uyarlanabilir ve boylece cocugun arkadaslari ile bir arada eglenmesi
saglanabilir.

Bu dénemde artan viicut agirhigi nedeniyle cocuk hareket ederken fazla enerji har-
car ve daha ¢abuk yorulur. Bu da cocugun hareket etme isteginde azalmaya ve sonug
olarak daha fazla kilo almasina neden olur. Cocugun gtin icinde sabit kaldigi, telefon,
bilgisayar kullandigi siirelerin azaltilip béylece aktif hareket etmeye tesvik edilmesinde
fayda vardir.

Bu yas grubunda cocuklar yavas yavas ergenlik cagina girmeye baslar. Her ergende oldu-
gu gibi cocugunuzda da fiziksel degisikliklerin yani sira gerginlik, stres, sinirlilik, kaygt, ice
kapanma gibi duygusal degisikliklerin olabilecegini aklinizda bulundurmanizda fayda var-
dir. Bazen okula, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine gitmede isteksizlik, egzersizlerini
yapmak istememe, hirginlasma gibi durumlarla karsilasabilirsiniz. Bu durum hem dogumdan
itibaren stirecin uzun olmasi hem de ergenlik belirtisi olabilir. Liitfen anlayisla karsilayip ikna

etmeye calisiniz.



Zaman iginde bulylmeyle beraber bacaklarda ve omurgada sekil degisiklikleri kalici hale
gelmeye basglar. Bu dénemde yeni ameliyatlar gerekebilir.

V' DikkAT

Cocugunuzun glin icinde yatarak ya da oturarak gecirdigi zamanlarda viicudunun duru-
suna dikkat edin. Omurga egriligi, kalca cikigi ya da bacaklarda kalici sekil degisiklikle-
rine engel olmak icin sik stk cocugunuzun pozisyon degistirmesini, tek bir tarafa agirlik
vermekten kaginmasini ve aktif olmasini tegvik edin.

Bolim 1'de spina bifidanin siddetine gore cocugunuzun yliriime potansiyelinin nasil olacagdi
hakkinda bilgi verdik. Yine asagidaki tabloyu inceleyerek cocugunuzun etkilenim siddetini
belirleyebilir ve buna gore evde bazi aktiviteler yapabilirsiniz.

Alle ile yapilabilecek aktivite nerileri ve dikkat edilmesi gereken noktalar Bolim 3'te veril-
mistir. Bolim 3’e donerek aktivitelere bakabilirsiniz.

Sizin cocugunuz ylrime becerileri agisindan hangi seviyede ise sagdaki bos kutuya isaret-
leyebilirsiniz.

1. Seviye  Yilrime yetenegi akranlarindan daha koti degildir.

=
T
2 Sevi Ayak bilegini tutan bir ortezle ilave destek olmadan yuriyebilir, sa-
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¢ dece cok uzun mesafelerde tekerlekli sandalye kullanr.
g 3. Seviye ilave destekler ve ortezle ev icinde yiiriiyebilir. Hem ev icinde hem
O ev disinda tekerlekli sandalye kullanmayi tercih edebilir.

. Sadece tedavi amaciyla kisa bir sire yirir. Hareket etmek igin teker-
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5. Seviye  Her zaman tekerlekli sandalye kullanr.



Orta ve Siddetli Etkilenimi Olan Cocuklar icin

E.;' ETKINLIK 1: Yardimci Cihaz ile Top Oynama

(Orta Etkilenim)

Gorsel 1Betimleme: Yan yana duran ve kollarini agarak birbirlerinin kollarini tutan, énlerinde bas-
ketbol topu bulunan,tekerlekli sandalyede oturan (¢ cocuk. Bir cocugun boynunda madalya var

Cocugunuzun yasitlari ile beraber agik ve kapali alanlarda oyun oynamasini saglayin.
Oyun sirasinda diisme ve carpmalara karsi arkadaslarini uyarip, daha yavas ve dikkatli
hareket etmelerini isteyebilirsiniz.

Kazanimlar:
® Bacak kaslarini calistirir.
e Govde dengesini gelistirir.

e Performans artar.

Orta siddette etkilemi olan cocugunuz ev icinde yardimci cihazlarla yiiriime becerisine
sahip olsa da zaman icinde yasi ile birlikte kilosu arttikca daha fazla yorgunluk hissede-
ceginden ve hizli hareket etmek istedigi de olacagindan yiiriimekten ziyade tekerlekli
sandalye ile hareket etmek ona daha kolay gelebilir. Olumsuzluklari engellemek icin
cocugunuzu ayakta durmasi konusunda tesvik edin.



E-? ETKINLIK 2: Yardimci Cihaz ile Top Oynama

(Siddetli Etkilenim)

Gorsel 2 Betimleme: Cevresinde agaclar olan bir basket sahasinda tekerlekli sandalyesinden
elindeki topu potaya dogru atan cocuk

Cocugunuzun yasitlari ile beraber acik ve kapali alanlarda oyun oynamasini saglayin. Te-
kerlekli sandalye kullanan pek ¢ok spina bifidali cocuk basketbol, okguluk, tenis, atletizm
gibi spor dallarinda basarili olmaktadir.

Kazanimlar:
* Govde dengesini gelistirir.

e Performans artar.

Cocugunuzu spora yonlendirerek ileride profesyonel bir sporcu olmasina bir adim daha

yaklastirabilirsiniz.



ETKINLIK 3: Spora Yonlendirme
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Gorsel 3 Betimleme: Asfalt bir yolda yere yakin bir oturma alani, tg tekerledi olan uyarlanmis
bisiklette spor kiyafetli bir kadin stricu ile yaninda yine spor kiyafetli kosmakta olan bir kadin

Cocugunuzun agik ve kapali alanlarda yasitlari ile bir araya gelmesini saglayin.

Mimkinse aki tekerlekli sandalye yerine kol kuvveti ile kullanabilecegi bir tekerlekli
sandalye tercih etmesini ve boylece fiziksel aktivite yapmasini saglayin.

Tekerlekli sandalye kullanan pek ¢ok spina bifidali basketbol, okguluk, tenis, atletizm gibi
spor dallarinda basarili olmaktadir.

Kazanimlar:
* Govde dengesini gelistirir.
e Performans artar.

e Oz gliveni gelisir.




Hafif Etkilenimi Olan Cocuklar icin

E¥ ETKINLIK 4: Oyun Aktiviteleri

Gorsel 4 Betimleme: Seksek oynayan bir cocugun ayaklari

Ellerindeki uzunca ipi karsilikh gerdirerek gapraz bir sekilde tutan iki cocuk, gergin ipin arasindan
gecmeye calisan ¢ocuk ile arkalarinda onlari seyreden ¢ gocuk

Cocugunuzun yasitlari ile beraber acik ve kapali alanlarda aktif oyunlar oynamasini sag-
layin. Ip atlama, sek sek, tirmanma gibi aktiviteler yapabilirler.

Kazanimlar:
e Govde dengesini gelistirir.
® Performans artar.

® Yorgunluk hissinin azalmasini saglar.

Bu bdélimde Spina bifidasi olan gocuklarda dikkat etmemiz gereken noktalara degindik.

Boylece spina bifidasi olan ortaokul dénemdeki ¢cocuklarda yapilabilecek temel aktiviteler
hakkinda fikir sahibi olduk.



Dr. Ogr. Uyesi Ozge CANKAYA

15-18 YAS ARASINDA
SPINA BIFIDA



Genel Amag

Sevgili aileler; bu bélimdeki genel amaglarimiz, spina bifida tanisi almis 15-18 yas arasi
cocuk ile ilgili bilgi vermek, evde, okulda ve toplum iginde uygulayabileceginiz, fiziksel
aktiviteyi artiracak uygulamalar/aktiviteler géstermek ve bu uygulamalar ve aktiviteleri
nasil yapacaginiz konusunda sizlere rehberlik etmektir. Fiziksel aktiviteyi artirmanin yani
sira yardimci cihazlar ve ekipmanlar ile ilgili olarak sizleri bilgilendirmeyi, cocugun bu-
yimesiyle birlikte karsilasabileceginiz zorluklari ydnetme konusunda ve terapilere uyum
saglamada sizlere rehberlik etmeyi, cocugun fiziksel yetersizliklerine ragmen tipik gelisen
akranlariyla birlikte etkilesim kurabilecegi aktiviteler ve uyarlanmis oyun aktiviteleri hak-
kinda bilgi vermeyi, glnlik yasam aktivitelerinde bagimsiz olabilmeleri igin ¢6zim 6ne-
rileri Gretmeyi hedefliyoruz.

Kazanimlar
Bu béliimde aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlari edinirler:
e Lise donemi spina bifidali cocugu ile ilgili bilgi sahibi olur.

* Cocugun etkilenim diizeyine gére ¢ocugdu ile yapabilecedi aktivitelerin gesitliligini fark
eder.

icerik
1. Spina Bifidali Cocuklarda Lise Dénemi
2. 15-18 Yas Arasi Spina Bifida Tanili Cocuklarda Aile Uygulama Onerileri

Bu bollimde spina bifida tanisi konmus 15-18 yas arasindaki cocuklarda ailelerle birlikte

yapilabilecek bazi etkinlik 6nerilerinden bahsedilecektir.

Ergenlik caginin baglamasiyla beraber cocugunuzda fiziksel ve duygusal bazi de-
gisiklikler gozlemleyebilirsiniz. Cocugunuzun engelli olmasi ergenlik cagindaki

degisiklikleri yasamasina mani olmaz.




Ergenligin ilk yillarinda, yetiskin otoritesine baskaldirir. Kendisine buyukler gibi davraniima-
sini ve 6zglr olmayi ister. Baskaldiri ve huzursuzlugunun bagimsizlik gereksinimi ve kimlik

arayisindan kaynaklandigi unutulmamalidir.

Ergenler bir grup igerisinde yer almak ve candan arkadaslik kurmak ister. Bu nedenle okul ya
da spor kuliibl gibi yerlerde yasitlari ile zaman gegirmeleri aidiyet duygusunu, 6z giiveni ve
motivasyonu artirmaya yardimci olabilir. Bu sayede deneyimlerini ve fikirlerini baskalariyla
paylasirlar.

Bu donemde ortez veya yardimci cihaz kullanan ¢ocuklarda cihazini giyip ¢ikarmaya yardim
etmesi ya da kendi basarabilmesi, tekerlekli sandalye kullaniyorsa sandalyeye kendi kendi-
ne binip inebilmesi (transferlerini saglamasi), zihinsel bir engeli yoksa glvenli bir sekilde ev
disinda ve okulda hareket edebilmesi beklenir.

Okulda ders aralarinda ya da beden egitimi gibi 6zel derslerde cocugun yasitlari ile bir ara-
da olmasi, tim cocuklarin oynayabilecedi ortak oyunlarin secilmesi (6rnegin tekerlekli san-
dalye basketbolu gibi herkesin oturarak oyuna katilmasi gibi) veya oyunlarin modifiye edil-
mesi oyun sirasinda ¢ocugun yaralanma riskini azaltir, motivasyonu ve zevk almasini arttirir.

Cocugun ilgisini ceken, mevcut durumuna zarar vermeyecek okguluk, tekerlekli sandalye
basketbolu, masa tenisi gibi spor aktivitelerinin belirlenmesi ve bu konuda ilerleyebilecedi
baglantilarin kurulmasi gelecekte profesyonel bir sporcu olmasina ya da eglenerek bir spor
dali ile ugrasmasina katki saglayacaktr.

Bu yas grubunda gencler cogunlukla yere yatip egzersiz yapmaktan hoslanmaz. Daha
cok oturma pozisyonunda ve ayakta dururken yapilan egzersizlere yénelmenizde fayda
vardir.

BSlim 1'de spina bifidanin siddetine gére cocugunuzun ylirime potansiyelinin nasil olacagi
hakkinda bilgi verdik. Yine asagidaki tabloyu inceleyerek cocugunuzun etkilenim siddetini
belirleyebilir ve buna gére evde bazi aktiviteler yapabilirsiniz.



Psikososyal sagligi gelistirmek icin grup egzersiz programlari veya sporlar tesvik edil-

melidir.

Aile ile birlikte yapilabilecek aktivite onerileri ve dikkat edilmesi gereken noktalar Bolim

3'te verilmistir. Bolim 3’'e donerek aktivitelere bakabilirsiniz.

Sizin cocugunuz ylrime becerileri acisindan hangi seviyede ise sagdaki bos kutuya isaret-

leyebilirsiniz.

1. Seviye
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5. Seviye

Yuriime yetenegi akranlarindan daha kotl degildir.

Ayak bilegini tutan bir ortezle ilave destek olmadan yuriyebilir, sa-
dece ¢ok uzun mesafelerde tekerlekli sandalye kullanir.

ilave destekler ve ortezle ev icinde yiriiyebilir. Hem ev icinde hem
ev disinda tekerlekli sandalye kullanmayi tercih edebilir.

Sadece tedavi amaciyla kisa bir sire yurir. Hareket etmek igin teker-
lekli sandalye kullanir.

Her zaman tekerlekli sandalye kullanr.



Orta ve Siddetli Etkilenimi Olan Cocuklar icin

Ea

ETKINLIK 1: Spor Aktiviteleri

Gorsel 1 Betimleme: Bacaklari olmayan veya bacaklarini kullanamayan fiziksel yetersizlige sahip
bireyler icin tasarlanmis, iki arka tekerlegi blylk on tekerledi kiiclk, 6n tekerleginin bir karis ge-
risinde egilerek tutulmaya musait bir direksiyon bulunan uyarlanmis bisikletin Gzerinde kaskli bir
erkek

Cocugunuzu fiziksel yetenegine uygun bir spora yonlendirebilirsiniz.
Kazanimlar:

e Performansin artmasini saglar.

Spina bifidali cocuklarda yas bliytidiikce fiziksel aktivite seviyesi azalmaktadir. Obezite,
kalp damar problemleri gibi kronik hastaliklarin 6nlenmesi icin glinde en az 60 dk fizik-
sel aktivite yapmalari tavsiye edilmektedir.



Hafif Etkilenimi Olan Cocuklar icin

K ETKINLIK 2: Spor Aktiviteleri
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Gorsel 2 Betimleme: Spor salonunda yan yana siralanmis spor bisikletler tizerinde éne dogru
egilirken karslya bakan U¢ kadin bir erkek

Bisiklete binme, ylriyts yapma, agirlik kaldirma, esneklik ve germe egzersizlerini iceren
bir fiziksel aktivite programi ile haftada en az ti¢ glin ve 60 dakika aktivite yapmasi onerilir.

Kazanimlar:

e Performansin artmasini saglar.

Cocugunuzu fiziksel aktiviteyi artirmak, kaslarinin kuvvetlenmesini saglamak, yorgun-
luk hissini azalmak amaciyla yiizme, aletli spor gibi aktivitelere yénlendirebilirsiniz.

Bu bolimde Spina bifidasi olan ¢ocuklarda dikkat etmeniz gereken noktalara degindik. Spi-
na bifidasi olan ergenlik dénemdeki ¢cocuklarda yapilabilecek temel aktiviteler hakkinda fikir
sahibi olduk.



Dr. Ogr. Uyesi Ozge CANKAYA

SPINAL KORD
YARALANMASI




Genel Amag

Sevgili aileler; bu bolimdeki genel amaclarimiz, spinal kord yaralanmasi tanisi almis
cocuk ile ilgili bilgi vermek, evde, okulda ve toplum iginde uygulayabileceginiz, fiziksel
aktiviteyi artiracak uygulamalar/aktiviteler géstermek ve bu uygulamalar ve aktiviteleri
nasil yapacaginiz konusunda sizlere rehberlik etmektir. Fiziksel aktiviteyi artirmanin yani
sira yardimai cihazlar ve ekipmanlar ile ilgili sizleri bilgilendirmeyi, cocugun biytmesiyle
birlikte karsilasabileceginiz zorluklari yonetme konusunda ve terapilere uyum saglamada
sizlere rehberlik etmeyi, cocugun fiziksel yetersizliklerine ragmen tipik gelisen akranlary-
la birlikte etkilesim kurabilecegi aktivitelerle uyarlanmis oyun aktiviteleri hakkinda bilgi
vermek, onlarin giinlik yasam aktivitelerinde bagimsiz olabilmeleri i¢in ¢dzim onerileri
uretmeyi hedefliyoruz.

Kazanimlar

Bu bdliimde aileler, bakim verenler asagidaki kazanimlari edinirler:

* Spinal kord yaralanmasi olan ¢ocugdu ile ilgili bilgi sahibi olur.

* Cocugun etkilenim diizeyine gére cocugdu ile yapabilecedi aktivitelerin gesitliligini fark

eder.

icerik

—_—

. Spinal Kord Yaralanmasi
. Cocuklarda Omurga Biyomekanigi

. Cocuklarda Spinal Kord Yaralanmasi Nedenleri

2

3

4. Spinal Kord Yaralanmasi Sonrasi Siireg

5. Spinal Kord Yaralanmasi Sonrasi Gorlilebilecek Problemler
6. Spina Bifida ve Spinal Kord Yaralanmasi Arasindaki Fark

7

. Spinal Kord Yaralanmasi Tanili Cocuklarda Aile Uygulama Onerileri

Bu bélimde spinal kord yaralanmasi hakkinda genel bilgi verilecek ve spinal kord yara-
lanmasi tanisi konmus ¢ocuklarda ailelerle birlikte yapilabilecek bazi etkinlik 6nerilerinden
bahsedilecektir.



Cocuklarda omurga ve spinal kord yaralanmalarina ¢ok sik rastlanmaz. Bununla birlikte ¢o-
cuklarda spinal kord yaralanmalari siklikla 6lime varan kéti sonuglar dogurdugu igin olduk-
ca onemlidir. Cocuklarda omurganin ve spinal kordun (omurilik) anatomik ve yapisal 6zel-
likleri yaslara gore gelisimsel farkliliklar gosterir. Bu nedenle travmadan etkilenen bolgeler
farkhdir (1).

V' DikkAT

Spinal kord yaralanmasi cocuk ve ebeveynler icin beklenmedik ve ani olarak ortaya
cikan, genellikle 6mir boyu siiren bir nérolojik tablodur.

Omurga, yenidogan déneminden ergenlige kadar biyomekanik 6zelliklerini dogrudan et-
kileyen bir seri degisimden gecer. Omurlar, diskler, baglar ve omurga kaslari, olgunlagsma
durumlarina gore biyomekanik ozelliklere katkida bulunur.

0-2 yas arasi bebek omurgasi, zayif boyun kaslari, omurlar arasindaki baglarin elastikiyeti,
tam kemiklesmemis kama seklindeki omurlar ve sig, yatay yonelimli omur eklemleri nede-
niyle asir hareketlilik ve elastikiyete sahiptir. Ek olarak, bir ¢cocukta basin nispeten buyk
olmasi, boyun yaralanmasi olasiligini 6zellikle de kafatasi ve birinci boyun omuru arasinda
artirmaktadir.

2-10 yaglari arasinda kaslar ve baglar gti¢lenir, kemikler biyir ve olgun bir sekil ve boyuta
ulasir. Kikirdak ve yumusak kemik bolgeleri normal kemik dokusuna dénlsir. Ek olarak vii-
cut boyutu degisir, béylece kafa nispeten kigldr.

Cocuklarda omuriligin esnekligi, muhtemelen yasli hastalarda kirilmaya neden olabilecek
omurilik travmasina karsi bir miktar koruma saglar (1).

Cocuklarda spinal kord yaralanmalarina yetiskinlere oranla daha az rastlanmaktadir. Cocu-
dun yasi travmanin mekanizma, seviye ve tipini de etkileyen en dnemli degiskendir. Diisme,
10 yas alti cocukluk ¢aginda en sik rastlanan travma nedeni iken 10 yas Uzerinde bu yerini
motorlu arag, sig suya dalma ve spor yaralanmalarina birakmaktadir. Sekiz yasa kadar olan
cocuklarda en sik Ust boyun etkilenirken daha ileri yaslarda eriskin tipi alt boyun yaralan-
masi gorulir. Daha az siklikta ise dogum yaralanmalari 6zellikle makat gelislerinde rastlanir.



Cocuk istismari ve transvers myelit, spinal timorler gibi kaza disi nedenlerle de spinal kord
yaralanmasi gorlebilir (1,2).

Hafif-orta derece etkilenimli cocuklarda genellikle iyilesme gorilirken agir etkilenimli lez-
yonlarda iyilisme aylar boyunca strebilir. N6rolojik lezyon seviyesi ne kadar alt diizeyde ve
siddeti ne kadar az ise beklenen yasam slresi o kadar uzundur (2,3). Sekil 1'de yaralanma
seviyesine gore ndrolojik durum verilmistir.

V' DikkaT

Spinal kord yaralanmasi cocuk ve ailenin yasaminda bliyiik degisikliklere sebep oldu-
gundan cocuk ve ergenler duruma uyum saglamak icin biiyiime dénemine uygun psi-
kolojik destek almalidir.
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Gorsel 1Betimleme: iskelet gizim {izerinde spinal kord yaralanmasina gére omurganin etkilenen
bélimlerini gosteren gorsel



Spinal kord yaralanmasi sonrasi sinirler tam ya da kismi etkilenebilir. Asagidaki tabloda ya-
ralanma siddetine gére motor ve duyusal fonksiyonlar verilmistir.

A=Tam

Yaralanma seviyesinin altinda duyusal veya motor fonksiyon yoktur.
Siddetli
B=Duyusal Kismi

Norolojik seviye altinda motor degil, duyusal fonksiyon korunmustur.
C=Motor Kismi
Orta Norolojik seviye altinda motor fonksiyon korunmustur ancak yaralanma seviyesinin
altindaki kaslarin kuvvetinde ciddi kayip vardir (yercekimine karsi hareket edemez).

D=Motor Kismi

Norolojik seviye altinda motor fonksiyon korunmustur ve kas kuvvetinde kayip olsa
Hafif bile, kaslar yercekimine karsi hareket edebilecek kuvvettedir.

E=Normal

A ve B siniflamasinda tam felg gérilirken C ve D siniflamasinda kismi felg gérilir ve cocu-
gun fonksiyonelligi daha fazladr.

Cocugunuzun ihtiyaci olan yardimci cihaz ve ortezler icin fizyoterapistinize danisiniz.

Motor (hareket) bozukluklar: Yaralanma seviyesine gore kollarda ve bacaklarda kismi ya da
tam felg goralur.

Duyu bozuklugu: Yaralanma seviyesinin altinda duyuda azalma/kayip gorilir.

Kas sertligi (spastisite): Yaralanma boyun seviyesinde ise hem kollar hem de bacaklarda kas
sertligi gorilur. Yaralanma sirt bolgesinde ise sadece bacaklarda kas sertligi goralr.



Spastisite ve felc zamanla eklemin belirli bir pozisyonda kalmasina ve kalici sekil degi-
sikligine neden olabilir.

Cocugunuzun ortez ve yardimci cihaz ihtiyacini fizyoterapistinize danisiniz.

Skolyoz: Ust seviye yaralanmalarda gévde kas kontroliinde azalma ve bacaklara esit yiik
dagilimi olmadan uzun sireli ayni pozisyonda kalma omurgada egrilige neden olmaktadir.

Akciger problemleri: Ozellikle boyun bélgesindeki yaralanmaya bagli hem solunum kaslari-
nin calismamasi hem yatma pozisyonunda kalma, sirt seviyesindeki yaralanmalarda skolyoz
siddeti solunum problemlerine neden olmaktadir. Akciger enfeksiyonu hayati tehlike yara-
tan ciddi bir problemdir.

Kalca ¢ikigi: Bacaklara yeterince agirlik aktarmama, kalcayi ice ceken kaslardaki sertlik nede-
niyle zaman icinde kalca ¢ikigi gortlebilir.

Mesane-bagirsak problemleri: Ust seviye yaralanmalarda mesanedeki asir kasiima nedeniy-
le idrar yapmada zorlanma, alt seviye yaralanmalarda idrar tutmada zorlanma gordilir.

V' DikkAT

Mesane problemleri idrar yolu ve bébreklerde enfeksiyona neden oldugu icin dikkatli
olunmalidir.

Basi yarasi: Ozellikle 8 yasindan biiyiik ve oturabilen cocuklarda uzun siireli oturmaya bagli
kuyruk sokumu ve kalga ¢evresinde meydana gelir. Erken midahale yapilmaz ise yara derin-
lesir ve enfeksiyon riski artar (4).

V' DikkaT

Spinal kord yaralanmasi sonrasi basi yarasi olusmamasi icin; cilt temizligi, cildin nemlen-
dirilmesi, carsaf ve kiyafetlerde burusukluk olmamasi ve sik pozisyon degisimine dikkat
edilmelidir.



Spinal kord yaralanmasi ve spina bifida arasinda bazi paralellikler vardir. Ornegin her iki-
sinde de omurilik ve noral doku hasar gorir ve lezyon seviyesinin altinda duyu ve motor
fonksiyon kaybolur. Seviye, bir hastanin ne tir bir fonksiyonu olabilecegi hakkinda gerekli
ilk bilgileri verir.

Spinal kord yaralanmasi ve spina bifidali hastalar, lst motor néron ve alt motor néron belir-
tilerinin bir kombinasyonunu gosterir ve yaralanma tipik olarak iki tarafli olmasina ragmen
asimetrik fonksiyon siklikla mevcuttur. Bununla birlikte, fonksiyon ve tedaviler cok farklidir.
Travmatik bir spinal kord yaralanmasi olan hastalar icin rehabilitasyon, yirime gibi zaten
var olan bir beceriyi yeniden 6grenmektir. Spina bifidali bebekler icin rehabilitasyon, daha
once hi¢ ylrimemis bir bebek veya cocukta ylrimenin ortaya ¢ikmasi gibi yeni becerilerin
ogretilmesidir (5).

Kuadripleji Olan Cocuklar igin

E¥ ETKINLIK 1: Pozisyonlama

Gorsel 2 Betimleme: Dikdortgen bir mat tzerine yere sirtlistl bacaklari birbirine, elleri viicuduna
yapisik uzanan erkek cocugu ile yaninda dizlerinin tstinde egilerek cocugun ellerinden tutan kadin

Ayak bilekleri 90 derece olacak sekilde ayak tabanindan destek, dizler hafif bukuli ola-
cak sekilde diz altina ince bir rulo, dirsekler hafif bukdli olacak sekilde kollar altina yastik
koyarak sirtlistl yatista pozisyonlama yapabilirsiniz.

Yan yatis pozisyonunda sirt, bacaklarin arasi ve kollarin arasina (Ustteki kol omuz seviye-

sinde olacak sekilde) yastik koyarak pozisyonlama yapabilirsiniz.



Kazanimlar:

e Eklemlerdeki sekil degisikliklerini dnlemeye yardim eder.

V' DikkAT

Yatak yarasi olusumunu 6nlemek icin cocugunuzun pozisyonunu sik degistirmeniz ge-
rektigini unutmayin.

E® ETKINLIK 2: Destekli Oturma

Gorsel 3 Betimleme: Tekerlekli sandalyeli durgun genc bir erkek ile tekerlekli sandalyeli mutlu bir
genc kiz

Cocugunuzu yatak disinda sandalye ya da koltukta ayaklari yere tam basacak, kollarinin
altindan kolcak ya da yastik olacak sekilde oturtabilirsiniz.

Kazanimlar:

e Akciger havalanir.

Gorsel algi gelisir.

Dustk tansiyon onlenir.

Ayaklara agirlik aktarilir.



ﬁ;’ ETKINLIK 4: Destekli Ayakta Durma

Gorsel 5 Betimleme: Boyun, sirt, bel, diz ve ayak destedi olan tekerlekli bir ayakta durma sehpasi

Ayakta durma sehpasi ya da govde korsesi, bacak ortezleri ile cocugunuzu giin iginde
ayakta durdurabilirsiniz.

Kazanimlar:

e Akciger havalanir.

e Gorsel algi artar.

e Duslk tansiyon onlenir.

e Ayaklara agirlik aktarilir.



Parapleji Olan Cocuklar icin

E;’ ETKINLIK 5: Yiiziistii Pozisyonunda Aktivite

Gorsel 6 Betimleme: Spor malzemelerinin oldugu bir odada yerdeki spor matinin tizerinde elle-
rinden destek alarak yere dayadigi sol dizinin Ustlinde duran kiz cocudu ile yaninda kiz gocugunun
sag bacadindan tutarak diiz durmasini saglayan uzman kadin

Cocugunuzla ylizlstl yatarken elleri ile kendini iterek kedi pozisyonuna gelmesini, bu
pozisyonda sirayla kollarini 6ne uzatmasini ve bacaklarini geri itmesini gerektiren oyunlar
oynayabilirsiniz.

Bacaklarini hi¢ hareket ettiremiyorsa sadece kedi pozisyonunu korumasini, biraz hareket
ettirebiliyorsa yardim ederek hareketi tamamlamasini saglayabilirsiniz.

Kazanimlar:
* Govde dengesi saglanir.

e Govde kaslari calisir.



E¥ ETKINLIK 6: Oturma Pozisyonunda Aktivite

2
Gorsel 7 Betimleme: Spor malzemelerinin oldugu bir odada yerdeki spor matinin Gizerindeki blyik
egzersiz topuna oturmus kollarini yana dogru agan kiz gocugu ile karsisinda dizlerinden tutan uz-
man kadin

Tabure ya da top gibi desteksiz oturabilecegi bir ekipman lizerinde 6ne-arkaya-yanlara
uzanarak agirlik vermesini saglayacak oyunlar oynayabilirsiniz.

Kazanimlar:
* Govde dengesi saglanir.
e Ayaklara agirlik aktarilir.

e Govde kaslari caligir.



-,'g ETKINLIK 7: Ayakta Durma Pozisyonunda Aktiviteler

Gorsel 8 Betimleme: Bes gorsel sirasiyla:

Birinci gorselde, farkl dokularda ve renklerdeki kare parcalarindan olusan yolda yirtyen cocugun
ayaklari

ikinci gdrselde, ayaklari ve ayak bileginin bir karis yukarisini da igine alacak sekilde bir ortez giymis
cocugun ayaklari

Uclincii gorselde, boyali elleriyle tizerinde boyalar, su kaplari ve fircalar olan bir masanin izerine
dokunan onlUkld bir cocuk

Dordinci gorselde, boyadidi elleriyle yazi tahtasinin Gstiinden sarkan blytk kagida el baskisi yapan
cocuk

Besinci gorselde, bacaklariyla ayni hizada bir masanin tzerinde buyukten kiictide kiplerle kule yapan
erkek cocuk

Ayakta durma pozisyonunda resim yapma, kule dizme, top oynama gibi aktiviteler ile
durus suresini artirabilirsiniz.

Ayakta durma sirasinda ¢ocugunuzun ihtiyacina gore bir ortez kullanabilir ya da ¢iplak
ayak calisabilirsiniz.

Kazanimlar:
e Govde dengesi gelisir.

Govde kaslar calisir.

Ayaklara agirhk aktarihr.

Ayakta durma dengesi saglanir.



E¥ ETKINLIK 8: Sportif Aktiviteler

Gorsel 9 Betimleme: Birinci gorselde, tekerlekli sandalyeli, basketbol oynayan geng erkekler
Ikinci gérselde, yiizme havuzundan ¢ikan bir genc ve yaninda duran tekerlekli sandalye

Uclincii gdrselde, tekerlekli sandalyede elindeki raketle kendisine dogru gelen tenis topuna vur-
makta olan genc kiz

Cocugunuzu fiziksel kapasitesine uygun bir spora yénlendirebilirsiniz.

Kazanimlar:

Performans artar.

Oz giiven gelisir.
Fiziksel rahatlik saglanir.
Obezite riski azalir.

Koordinasyon ve denge saglanir.



Bu bolimde spinal kord yaralanmasi olan ¢ocuklarda dikkat etmeniz gereken noktalara de-
gindik. Spinal kord yaralanmasi olan ¢ocuklarda yapilabilecek temel aktiviteler hakkinda fikir
sahibi olduk.
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