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Ozet

Serebral palsi (SP), erken gelisim doneminde meydana gelen ilerleyici olmayan beyin hasari veya
olusum bozuklugundan (malformasyon) kaynaklanan motor bozukluklar spektrumunu

tanimlamak icin yaygin olarak kullanilan bir terimdir.

Genetik, inflamasyon arastirmalari ve nérofizyoloji alanindaki son gelismeler, SP’ye iliskin bilimsel
anlayisi derinlestirmis; dislik ve orta gelirli Glkeler de dahil olmak tizere farkli cografi ve toplumsal

baglamlarda yiratilen galismalar, SP’nin klinik 6zelliklerine iliskin bilgi birikimini genisletmistir.

Ozellikle SP ile yasayan bireylerin deneyimleriyle sekillenen degisen toplumsal bakis acilar,
engellilige yonelik ayrimci varsayimlarin sorgulanmasini saglamis ve daha kapsayici kavramsal

cergevelerin gelistirilmesini desteklemistir.

SP’li yetiskinlerin yasam boyu devam eden gereksinimlerine iliskin artan farkindalik, yasamin tim

donemlerinde uygun hizmetlerin sunulmasinin gerekliligini daha da vurgulamistir.
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Bu makale, farkh paydaslarin bakis acilarini btlinlestiren, is birligine dayali ve multidisipliner bir

slre¢ sonucunda gelistirilen glincellenmis bir SP tanimlamasi sunmaktadir.

Kapsamli bir paydas analizi ve haritalama stratejisiyle SP’li bireyler, aileler, klinisyenler,

arastirmacilar ve savunuculuk kuruluslari dahil olmak lizere genis bir temsil saglanmustir.

Veriler; anketler, gortismeler, odak grup tartismalari ve calistaylar araciligiyla toplanmis, boylece
bireylerin yasam deneyimleri ile klinik ve bilimsel uzmanligi bir araya getiren kiiresel bir diyalog

olusturulmustur.

Guncellenmis klinik tanimlamada yer alan 26 6zgil terime iliskin agiklamalar, SP konusunda daha

acik, kapsayici ve ortak bir anlayisin gelistiriimesini desteklemektedir.

Ayrica, tanimlamanin daha erisilebilir, sade bir dille hazirlanmig versiyonu ve tek climlelik 6zet

tanimlamasi da sunulmaktadir.

Guncellenmis bu tanimlamanin; klinik uygulamalara, arastirmalara ve saglik politikalarina yon
veren bir cerceve olusturmasi, SP’li bireylerin bakiminin, katiiminin ve toplumsal yasama dahil

edilmesinin gelistiriimesine katki saglamasi amaglanmaktadir.

Bu yazinin bize sunduklari:

o Paydas bakis acilarini bitinlestiren is birlikci ve multidisipliner bir strecle gelistirilmis,
serebral palsinin glincellenmis bir tanimlamasi sunulmaktadir.

e Tanimlama, bireyin deneyimini, norogelisimsel karakteri ve durumun yasam boyu siiren
dogasini vurgulamaktadir.

e Tanimlama, farkli motor ve motor olmayan o6zellikleri ve bunlarin katihm UGzerindeki

etkilerini kapsamaktadir.

“Serebral palsi” (“SP”) terimi, erken gelisim donemlerinde ortaya ¢ikan ilerleyici olmayan beyin
hasari veya malformasyonu sonucu olusan genis bir motor bozukluklar yelpazesini tanimlamak

icin uzun suredir kullanilmaktadir.



Bircok tibbi tani gibi, SP tekil ve somut bir varlik degildir; aksine, gesitli noérolojik durumlari

siniflandirmak ve anlamak icin kullanilan, gelisen bir kavramsal ¢cercevedir.

SP gibi tanimlayici tanilarin roll, hem altta yatan 6zglil patoloji veya etiyolojiyi belirlemede bir
baslangi¢c noktasi saglamak hem de genis bir fonksiyonel siniflama sunarak yonetim ve anlayisi

yonlendirmektir.

Tanimlayici terimler, klinisyenlerin bakim sirecini yapilandirmaya yardimci olan semptom
oruntilerini tanimlamasina ve tibbi, egitimsel ve sosyal alanlar arasinda iletisim icin bir temel

olusturmasina olanak tanir.

Dolayisiyla, tanimlayici bir taniya duyulan ihtiyag, tek bir kesin nedenin ya da homojen bir klinik
sunumun bulunmamasina ragmen, midahale, prognoz ve arastirma icin uygulanabilir cerceveler

olusturma gerekliliginden kaynaklanmaktadir.

Tani sireci, 6zellikle SP gibi karmasik durumlarda, dogasi geregi hem bilimsel hem de toplumsal

baglamlar tarafindan sekillendirilir.

Bu siireg, altta yatan mekanizmalara iliskin yeni bilgilerle birlikte ve klinik uygulama, hizmet

organizasyonu ve hatta toplumun kendisine iliskin degisen bakis acilariyla stirekli evrilmektedir.

Bu nedenle, “SP” tanimlayici bir etiket olarak islev gorse de, duruma iliskin anlayisimiz;
arastirmalardaki ilerlemeler, tani kriterleri, cerceve temelli yaklasimlar (6rnegin International
Classification of Functioning, Disability and Health) ve klinik deneyimler ile stirekli olarak yeniden

sekillenmektedir.

SP’nin bir tani olarak tarihsel gelisimi, bilimsel ilerlemeler ile engellilik kavramlarinin evrimi

arasindaki etkilesimi yansitmaktadir. *

1860’larda William Little’in 6nci tanimlamasindan bu yana SP, tutarli ancak gelisen bir kavram

olarak varhgini sirdlrmustur.



Zaman icinde, yeni kesifleri, teorik cerceveleri ve dili icerecek sekilde uyum saglamis; alan

ilerledikce farkh yonleri 6n plana ¢ikmistir.

Ornegin, Sigmund Freud, perinatal nedenlerin yani sira fetal nedenleri de dahil ederek SP

anlayisini genisletmistir.

1950’lerde, Amerikan Serebral Palsi Akademisi'nin kurucu Uyelerinden Meyer Perlstein, bu

durumla iliskili motor kontrol bozukluklarinin ¢cok yonlii dogasina dikkat ¢ekmistir.

Bu on yilin sonlarindan itibaren Ronald Mac Keith ve Paul Polani, SP ile ilgili konulari tartismak
Uzere dizenli olarak bir araya gelen uluslararasi bir hekim grubu olan “Little Club”1 organize etmis

ve yurutmaustar.

Bu calismalar, 1960’'larda Martin Bax tarafindan yapilan ve hareket ile postiiriin temel sorunlarina

odaklanan tanimla sonuglanmis; burada “olgunlasmamis beyin” kavrami ortaya atiimistir.

Bu terim daha sonra, noérolojik gelisime iliskin bilimsel anlayisin degismesiyle “gelismekte olan

beyin” olarak revize edilmistir. 2

1990’lar ve 2000’lerde ortaya konan tanimlar ise, SP’nin klinik sunumundaki heterojenligi, kronik
dogasini, eslik eden motor olmayan oOzellikleri (bilissel, duyusal ve sosyal alanlar dahil) ve

engellilik kavramina iliskin degisen bakis acilarini vurgulamistir. 34

2007 yihnda yayimlanan tanim giiniimiizde en yaygin kullanilan ve atif yapilan tanim olmustur: °

“Serebral palsi, gelismekte olan fetal veya infantil beyinde meydana gelen ilerleyici olmayan
bozukluklara atfedilen, aktivite kisithhigina yol agcan hareket ve postiir gelisiminin kalici
bozukluklari grubunu tanimlar. Serebral palsideki motor bozukluklara siklikla duyusal, algisal,
bilissel, iletisimsel ve davranissal bozukluklar, epilepsi ve sekonder kas-iskelet sistemi

problemleri eslik eder.”



Bu tanimi ortaya koyan vyazarlar, bunun SP’li bireyler ve aileleri, saglk profesyonelleri,
epidemiyologlar, arastirmacilar, hizmet saglayicilar ve politika yapicilar dahil olmak Gzere bircok

paydas icin dogrudan yararli olmasini amaclamislardir.

Ancak bugilin, bu hedefin tam anlamiyla gerceklestiriiememis olabilecegini kabul etmek

gerekmektedir.

Son yillarda, bu tanimin glincellenmesi gerekliligi ¢esitli gruplar tarafindan tartisiimaktadir.

SP ve norolojik durumlar alanina iliskin artan bilgi birikimiyle birlikte, daha fazla revizyonun

gerekli olup olmadigi sorusu glindeme gelmektedir.

2007’den bu yana, genetik, inflamatuvar sirecler, diger biyokimyasal ve norofizyolojik
mekanizmalara iliskin bulgular dahil olmak {izere etiyolojik anlayista 6nemli ilerlemeler

kaydedilmistir.

Disik ve orta gelirli Gilkeler dahil olmak lzere dinyanin farkl bolgelerinden elde edilen klinik
bulgulara iliskin dGnemli raporlar, klinik 6zelliklerin daha iyi anlasilmasini saglamis ve SP’ye iliskin

farkindaligr artirmistir.

Ayrica, SP’li yetiskinlere iliskin artan sayida ¢alisma ve bu gruba yonelik uzmanlasmis hizmetlerin

uzun zamana yayilan gelismesi, strekli glincelleme gerekliligini desteklemektedir.

Bunun yani sira, SP’li bireylere yonelik degisen toplumsal ve kiltiirel algilar da, bu durumun
anlasilma ve ele alinma bigimini donlistirmekte; yasam deneyimine sahip bireylerin kendi

durumlari (izerinde daha fazla s6z sahibi olmasini saglamaktadir.

Bu degisim, engellilige iliskin dil ve kavramlardaki donlisim ve ayrimci tutumlarin yarattigi

kisitlihklara yonelik artan farkindalik ile paraleldir.

Bu slrekli evrim dogrultusunda, 1950’lerden bu yana SP ile ilgili bircok temel tanimi yayimlamis

olan Mac Keith Press, kiiresel tartismalar igin yeniden 6nci bir platform saglamistir.



Dinya genelinden profesyoneller ve yasam deneyimine sahip bireyler, bireysel ve grup

diizeyinde, atolye calismalari ve ¢evrimici danismalar yoluyla stirece dahil edilmistir.

Tanisal etiketlerin roli ve bunlarin farkli baglamlardaki (bilimsel, terapotik, sosyal, idari)

potansiyel yararlari ve olasi zararlari lizerine degerlendirmeler yapiimistir. ©

Ozellikle, bu tiir tanimlarin SP’li bireylerin bireyselligini sinirlayabileceginin farkinda olunmustur.

Filozoflar uzun zamandir, bireyleri bilgi nesnesi olarak siniflandirmanin veya belirli bir séylem

icine yerlestirmenin, dogasi geregi bir tur “siddet” icerdigi konusunda uyarmaktadir. 78

Buradaki “siddet” tanimi, karmasik yasam deneyimlerinin basitlestirilmis veya kati ¢cercevelere

indirgenerek kisinin 6ziinln sinirlanmasi anlamina gelmektedir.

Bu riski azaltmak ve olasi ayrimci Onyargilara karsi farkindaligr artirmak amaciyla, yasam

deneyimine sahip bireylerle gesitli ortamlarda birlikte ¢aligilmistir.

Bir cocukta SP tanisi konuldugunda, aileye cocugun durumunu ait oldugu bir kategori icinde
sunmak; mevcut ve gelecekteki zorluklari daha iyi anlamalarina, bilgi kaynaklarina ve destek

gruplarina ulagmalarina ve boylece dayanikliliklarini artirmalarina yardimci olur.

Bu nedenle tanisal yaklasim, “siddet” ten ziyade “bakim” olarak degerlendirilebilir ve bireyin

0zUniln sinirlanmasi riski, her zaman bireyselligin vurgulanmasiyla dengelenebilir.

Nadir hastaliklara veya tani konulamayan durumlara sahip c¢ocuklarin aileleriyle

karsilastirildiginda, SP’li cocuklarin aileleri icin erken tani almanin faydasi aciktir.

Bu tanimlama icin amag, SP tanimini, klinik uygulama, saglik arastirmalari, saglik hizmetleri ve
sosyal hizmet alanlarinda ¢alisan profesyoneller icin 6ncelikli olarak tasarlanmasi; ayni zamanda
yasam deneyimine sahip bireyler icin de erisilebilir ve faydal olacak giincel bir SP tanimint isbirligi

icinde gelistirmekti.



Serebral Palsi tanimlamasi giincelleme ¢alismasinda: YONTEM

2007 yilinda yayimlanan SP taniminin daha genis bir tartismaya acilacak sekilde glincellenmesini

onermek amaciyla, paydas analizi ve haritalama yaklasimi kullanildi. 91°

Bu dogrultuda, SP’li bireylerin yasamlarini iyilestirmeye katkida bulunan genis ve ¢esitli bir paydas

grubunu siirece dahil etmeyi amagladik.

Paydaslar, SP ile iligkili rol ve konumlarina gére tanimlanmis ve siniflandirilmig; bdylece genis bir

perspektif yelpazesinin temsili saglanmistir.

Bu gruplar sunlari icermektedir:
(1) SP’li bireyler;

(2) aile Gyeleri ve bakim verenler;
(3) destek ve savunuculuk gruplari;
(4) hekimler;

(5) terapistler;

(6) saghk hizmeti sunuculari;

(7) SP kayit sistemleri;

(8) arastirmacilar;

(9) arastirma fonlayici kuruluslar;

(10) akademik dernekler.
Bu gruplardaki bireyler birden fazla kategoriye dahil olabilmektedir.

Calismanin odagini dlzenleyici veya ticari cikarlar yerine SP’nin yasantisal ve profesyonel
deneyimi Uzerinde tutmak amaciyla, birincil roli politika ve diizenleme olan paydaslar ile ilag ve

biyoteknoloji endistrisi temsilcileri calisma disi birakilmistir.

Farkh bakis acilarini kapsayabilmek icin coklu veri toplama yontemleri kullaniimistir.



Siuireg, Temmuz 2022’de Uluslararasi Serebral Palsi Dernegi tyelerinin katiimiyla gerceklestirilen

cevrimici bir odak grup tartismasiile baslatilmis ve ortak temalar ile goris ayriliklari belirlenmistir.

Bu dernek, bes kitada 60’tan fazla tlkede tyeleri bulunan kdr amaci glitmeyen bir kurulustur.

Dernegin amaci, SP’li bireyleri etkileyebilecek tibbi arastirmalar, teknolojik gelismeler veya

politika degisiklikleri tartisilirken bu bireylerin sesinin duyulmasini saglamaktir.

Katilimcilar arasinda Arjantin, Fransa, Liksemburg, Nijerya ve Sri Lanka’dan, dernegin yliriitme

kurulu Gyesi olan SP’li bireyler ile Nepal, Slovenya ve Gliney Afrika’dan Gyeler yer almistir.

Sirec ilerledikge, uluslararasi SP gruplari araciligiyla cografi kapsam genisletilmis ve bu gruplarin

bircogu aile forumlari ile is birligi yapmustir.

Bu odak gruba, “serebral palsi” teriminin korunup korunmamasi gerektigi sorulmustur.

Olumlu yoénler arasinda, terimin gorundrligu, bireylerin kendilerini bir savunuculuk ve destek
toplulugu ile 6zdeslestirebilmesi ve SP’li bireyler icin tasarlanmis hizmetlere erisim hakki

saglamasi yer almistir.

Bu nedenle, terimin kullaniminin slrdirilmesine gliclii destek verilmistir.

Olumsuz yonler arasinda ise, beyin hasarina yapilan vurgunun SP’li bireylerin yetenek ve

potansiyelini yanlis yansitma riski tasidigi ifade edilmistir.

Ayrica, bazi dillerde “palsy” kelimesinin “paralizi” anlamina gelen terimlerle cevrilmesinin

(6rnegin paralisis, paralisia, J/<&) bu sorunu daha da derinlestirdigi vurgulanmistir.

Bu tir ceviriler, SP’yi esas olarak paralizi ile tanimlanan bir durum olarak yansitan eski ve
sinirlayici bir anlayisi istemeden pekistirebilmektedir; oysa SP, motor, algisal ve fonksiyonel

profillerin bir spektrumu olarak degerlendirilmelidir.



Bu odak grup tartismasinin sonuglarina dayanarak, daha net sorular igceren ilk e-posta anketi
hazirlanmis ve Nisan 2023’te paydaslarin gorislerini esnek bir sekilde paylasmalarini saglamak

amaciyla uygulanmistir.

Bu ankette su bes soru yer almistir:

1. 2007 SP taniminin hangi yonleri (varsa) glincellenmis tanimda aynen korunmalidir?
2. 2007 taniminin hangi yonleri (varsa) ¢cikarilmalidir ve neden?

3. 2007 taniminin hangi yonleri (varsa) degistirilmelidir ve neden?

4. 2007 taniminda eksik olan ve eklenmesi gereken bilesenler var midir?

5. Tanimin degistirilmesinden kimler fayda saglar? Kimler zarar gérebilir?

Ardindan, Mayis 2023’te Slovenya’nin Ljubljana kentinde diizenlenen Avrupa Cocukluk Cagi
Engelliligi Akademisi yillik toplantisi 6ncesinde, yiz ylize ve cevrimici katilimi iceren hibrit bir

calistay organize edilmistir.

Bu c¢alistayda, s6z konusu bes soru is birlig§ine dayali tartismalar ve fikir sentezleri ile

genisletilmistir.

Tum kitalardan dernek temsilcileri, hekimler, terapistler ve yasam deneyimine sahip bireylerden

olusan 99 katilimcinin yer aldigi bir liste olusturulmus ve elde edilen gorisler sentezlenmistir.

Elde edilen veriler dogrultusunda SP’nin giincellenmis taniminin ilk taslagi hazirlanmis ve Subat
2024’te ikinci bir e-posta anketi uygulanarak tanimdaki her bir spesifik terime iliskin paydas

gorusleri alinmugstir.

Bu ikinci anketin ardindan gerekli diizenlemeler yapilmistir.

Bu calismanin ara sonuglari, Ekim 2024’te Kanada’nin Quebec kentinde diizenlenen Amerikan
Serebral Palsi ve Gelisimsel Tip Akademisi yillik toplantisinda baskanlik davetli konferansi

kapsaminda sunulmus ve panel ile genel oturumda tartisiimistir.



Tim slire¢ boyunca, genis uzlasi alanlarini, ¢6ziilmemis konulari ve tartismali noktalari belirlemek

amaciyla yanitlar kategorize edilmistir.

Bu yaklasim, azinlik gorusleri ve karsit fikirlerin de cogunluk gorisleriyle esit agirlikta ele

alinmasini saglamstir.

Bu yontem, tekrar eden temalarin, uzlasi alanlarinin ve tartismali konularin belirlenmesine olanak

taniyarak SP kavraminin gelistirilmesi i¢cin kapsamli bir temel olusturmustur.

Daha sonra, SP tanimina yonelik 6nerilen glincelleme, temel terimlerin agiklamalari ve sade dilde
hazirlanmis versiyonu ile birlikte acik erisimli olarak yayimlanmis ve okuyuculardan geri bildirim

istenmistir.

Bu geri bildirimler derlenmis ve analiz edilmis; Haziran 2025’te Almanya’nin Heidelberg kentinde
dizenlenen Uluslararasi Cocukluk Cagi Engellilik Akademileri Birligi ¢ yillik toplantisinda

katihmcilarla birlikte tartisiimistir.

Bu yazida, SP’nin gilincellenmis klinik tanimi; glincellenmis agiklamalari, sade dil versiyonu ve tek

cumlelik 6zeti ile birlikte sunulmaktadir.

BULGULAR

Bireysel katkilarin yani sira, asagidaki gruplardan Gyeler de sirece katkida bulunmustur. Liste

alfabetik olarak sunulmustur:

Academia Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Academia Mexicana
para la Paralisis Cerebral y los Trastornos del Neurodesarrollo (AMEXPCTND), American Academy
for Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM), AACPDM Community Council,
American Neurology Association (ANA), Association of Paediatric Chartered Physiotherapists
(APCP), Australasian Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AusACPDM,;
glinimiizde Oceania Academy of Cerebral Palsy and other Childhood-onset Disabilities [Oceania

Academy]), Australian Cerebral Palsy Register (ACPR), British Academy of Childhood Disability

10



(BACD), British Paediatric Neurology Association (BPNA), Canadian Cerebral Palsy Registry,
CanChild, Cerebral Palsy Alliance (CPA), Cerebral Palsy Cymru, Cerebral Palsy Foundation,
Cerebral Palsy Research Network, Child Neurology Society (CNS), Chinese Association of
Rehabilitation Medicine: Pediatric Rehabilitation Committee (CARM-PRC), CP-Achieve, CP Quest,
CPTeaching, Eastern African Academy of Childhood Disability (EAACD), European Academy of
Childhood-onset Disability (EACD), EACD Families & Users' Forum, European Bobath Tutor
Association (EBTA), Federacdo das Associacbes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC),
Fondation Paralysie Cérébrale, Indian Academy of Cerebral Palsy (IACP), International Alliance of
Academies of Childhood Disability (IAACD), International Cerebral Palsy Genomics Consortium
(ICPGC), International Cerebral Palsy Society (ICPS), International Child Neurology Association
(ICNA), Mac Keith Press Editorial Board, National Institute for Health and Care Research (NIHR),
Paediatric Neurology and Development Association of Southern Africa (PANDA-SA), Self-Help
Group for Cerebral Palsy (SGCP, Nepal), Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), Sri Lanka
Association for Child Development (SLACD), United Cerebral Palsy (UCP).

Sirecin erken asamalarinda ortaya cikan sorular asagidakileri icermektedir:*?
“Serebral palsi” terimini kullanmaya devam etmeli miyiz?

Bu bir hastalik midir yoksa bir varolus bigimi midir?

SP’yi bir spektrum olarak ele almak uygun ve yararl midir?*

Bir tanim veya agiklama ne 6lglide operasyonel olabilir ya da olmalidir?
Zamanlama ve ilerleyici olmama durumu daha iyi belirginlestirilebilir mi?*

Motor ve motor olmayan 6zellikleri nasil tanimlamaliyiz?

Teknolojik gelismelere dayanan klinik 6zelliklerin  “nesnel” olarak belirlenmesi, tanimi

gelistirebilir mi?*®

Nedenleri daha iyi tanimlayabilir miyiz?®

11



Tanim, genetik anlayisin ilerlemesine olanak saglayacak kadar dogru mudur?*’
Yasam boyu seyri ve katilim Gizerindeki etkileri vurgulamali miyiz?*8

SP’nin tibbi, sosyal, kiresel, politik ve bireysel boyutlarini nasil hesaba katmaliyiz?
Ortak Gorusler

Paydaslar, SP’nin glincellenmis tanimini sekillendirmesi gereken asagidaki temel unsurlar

Uzerinde genel bir uzlasi ifade etmislerdir:

SP’nin, mevcut bilgi ve uygulama diizeyinde, tanisal, terapétik ve arastirma amaglarinin yani sira
hizmetlere, haklara ve desteklere erisim gibi sosyal ve politik alanlarda da kritik rol oynayan

degerli bir klinik yapi oldugu yaygin olarak kabul edilmistir.

Paydaslar, patognomonik bir tanimlamanin bulunmamasina ve patofizyolojiye iliskin
belirsizliklerin devam etmesine ragmen, SP’nin klinik bir formiilasyon olarak kalmasi gerektigi

konusunda genis 6lctide goris birligine varmislardir.

Tanimin, SP’li bireylerin yasantisal deneyimlerini vurgulamasi ve farkh baglamlarda karsilastiklari

zorluklarin gesitliligini icermesi gerektigi konusunda glicll bir uzlasi saglanmistir.

SP’nin yalnizca motor bozukluklara odaklanmak yerine, fonksiyonel beceriler ve sosyal katilim
Uzerindeki etkileri agisindan ele alinmasi gerektigi konusunda glgli bir goris birligi ortaya

ctkmistir.

Paydaslar, SP’nin yasam boyu siren bir durum olarak kabul edilmesinin 6nemini vurgulamis ve

yasa 6zgl gereksinim ve deneyimlerin acgik¢ca dikkate alinmasi gerektigini belirtmislerdir.

Tanimin, sinirli kaynaklara sahip ortamlar da dahil olmak lzere tiim baglamlarda gecerli olmasi

gerektigi ve uygulamada esitligi saglamasi gerektigi konusunda genis bir uzlasi bulunmaktadir.
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Bircok paydas, glincellemeler igin baslangic noktasi olarak 2007 taniminin kullanilmasini
desteklemis, ancak bunun giincel gereksinimler ve anlayislar dogrultusunda ele alinmasi

gerektigini ifade etmistir.
Gorus Ayriliklar

Bazi konular, farkl veya celiskili gorigslerin ortaya ¢ikmasina neden olmus ve daha fazla

incelenmesi gereken alanlari ortaya koymustur:

Paydaslar, “kesin bir tanim” mi yoksa daha esnek bir “agiklama” nin mi yasam deneyimine sahip
bireylerin ihtiyaclarina, klinik uygulamaya ve arastirmaya daha iyi hizmet edecegi konusunda ikiye

bolinmistir.

Tanimin 6lgllebilirligi agikga ele alip almamasi ya da tani ve yonetim igin prosedirel unsurlar

icermesi gerekip gerekmedigi konusunda bir uzlasi saglanamamistir.

Beyin hasarinin SP’ye yol acabilecegi en ileri yasin belirtilip belirtiimemesi konusunda gorisler

farklihk gostermistir.

Bazi paydaslar, SP'nin ¢cok boyutlu dogasini yansitmak amaciyla sik gérilen eslik eden durumlarin
(6rnegin epilepsi, zihinsel yetersizlik) tanima dahil edilmesini savunurken, digerleri bunun tanimin
belirleyici 6zelligi olan motor bozukluklara odaklanmayi zayiflatabilecegi konusunda uyarida

bulunmustur.

Tanimda alt tiplerin roli tartismal bulunmustur. Bazi paydaslar klinik ve arastirma agisindan alt
tiplerin 6zgulligliniin degerini vurgularken, digerleri bunun genel anlayisi ve erisilebilirligi

zorlastirabilecegi endisesini dile getirmistir.

Bazi paydaslar, izole hipotoninin SP alt tipi olarak dislanmasinin, belirli bir grup bireyin kendini
temsil etmesi ve hizmetlere erisimi izerinde olumsuz etkileri olabilecegi yoniinde kayg ifade

etmistir. Ayrica, “hipotonik SP” bazi SP kayit sistemlerinde bir kategori olarak kullaniimaktadir.®

13



Klinik kesinlik ile erisilebilir ve kapsayici dil arasindaki denge de tartisilmistir. Bazi terimler
(6rnegin “bozukluk”, “engellilik”) farkl tepkiler almistir ve bazilari bu terimleri damgalayici
bulurken, digerleri bunlarin tibbi veya sosyopolitik aciklik acisindan gerekli oldugunu

savunmustur.

Genel uzlasi temalari, gcagdas SP anlayisi ile uyumlu ve kapsayiciligl 6nceliklendiren giincellenmis

bir tanimin olusturulmasi icin temel saglamaktadir.

Cozulmemis konular ise daha fazla tartisma ve dogrulama gerektiren alanlari ortaya koymaktadir.

SP’ye iliskin anlayisimizi gelistirmeye devam ederken, hem durumun kendisinde hem de tani

koyma slirecinde yer alan karmasikliklari kabul etmemiz gerekmektedir.

SP, genis ve ¢ok boyutlu bir deneyim ve zorluklar yelpazesini yansitan bir kavramsal yapidir.

Giincellenmis tanimlama

Serebral palsi (SP), erken baslangigli, yasam boyu siiren bir nérogelisimsel durumdur; hareket
ve postiir gelisimindeki bozulmaya bagl olarak aktivite kisithliklari ile karakterizedir ve siklikla
spastisite, distoni, koreoatetoz ve/veya ataksi olarak siniflandirilan kas tonusu anormallikleri

ile iliskilidir.

SP, fetal donemde veya bebeklik doneminde beyinde meydana gelen, dejeneratif nitelikte
olmayan bir olusum bozukluguna ya da hasara atfedilir; ancak klinik ve fonksiyonel belirtiler yasla

birlikte degisiklik gosterebilir.

SP’nin fenotipi heterojendir ve karmasik olabilir; her birey kendine 6zgi bir klinik tabloya sahiptir.

Motor disfonksiyona ek olarak, SP’li bireyler siklikla gelisim ve islevselligin cesitli alanlarinda
birincil ve ikincil bozukluklar yasamakta olup, bu durum ginlik yasama katilimlarini 6nemli

Olclide etkileyebilmektedir.
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Bu tanimlama gilincellemesini yapan ¢alismacilar, 6zellikle bir “tanim” yerine bir “aciklama”
sunmay! tercih ettiler; ¢linkii amaclari, SP’nin temel ozelliklerini ortaya koyarken, kavramin
kapsamasi gereken olgularin sinirlarini daraltabilecek kati cerceveler dayatmadan, SP’li bireylerin

perspektiflerini de dikkate almaktir.

Kas tonusu anormallikleri lzerinden SP’ye yaklasan klinisyen ve arastirmacilardan gelen geri
bildirimler dogrultusunda, bu 06zellige artik ana metinde yer verilmis ve ilgili aciklamalar

genigletilmistir.

Bunun, hem agikhgi hem de tanisal yararhhgi artirmasini ummaktadirlar.

“Gelisim bozuklugu” terimi, belirsiz ve potansiyel olarak damgalayici bulundugu icin
cikarilmstir.

“Displazi” terimi, daha yaygin olarak anlasilan eg anlamlisi olan “malformasyon” ile
degistirilmistir.

“Karmasik” terimine iliskin geri bildirimler, asiri tibbilestirme riskine isaret etmistir.

Bu nedenle tanim, karmasikhgin degisken olabilecegini kabul ederken yeniden heterojenlik

kavrami lzerine odaklanacak sekilde diizenlenmistir.

Bu versiyonun, hassasiyet ile klinik kesinlik arasinda bir denge kurdugunu ve ortak anlayisin

gerekli oldugu multidisipliner ortamlarda kullanilmaya uygun oldugu umulmaktadir.

Bu calisma, SP’yi, degisen klinik yansimalari olan ancak dejeneratif olmayan bir durum olarak,

yasam boyu sliren bir perspektifle ele almaktadir.

Stabil bir beyin hasari ile degisken sonuglarin vurgulanmasi, gergekgi beklentilerin olusmasini,

erken planlamayi ve damgalanmanin azaltilmasini desteklemektedir.

Bu yaklasim, taninin netlesmesini saglamakta, hizmetlere erisimi iyilestirmekte ve ortak bir dil

aracthgiyla is birligini gliclendirmektedir.

Her seyden 6nemlisi, bireyleri ve ailelerini gliclendirmektedir.
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Giincellenmis tanim ile ilgili agiklayici bilgi

Guncellenmis tanimda yer alan 26 6zgil terim igin agiklamalar yapilmistir. Her terim asagidaki

paragrafta Ust simge harflerle belirtilmis ve asagida ayrintili olarak ele alinmistir.

Serebral palsi (SP), erken baslangigli, yasam boyu siiren bir nérogelisimsel durumdur; hareket
ve postiir gelisiminin bozulmasina bagh olarak aktivite kisitliliklari ile karakterizedir ve siklikla
spastisite, distoni, koreoatetoz ve/veya ataksi olarak siniflandirilan kas tonusu anormallikleri
ile iliskilidir. SP, fetal donemde veya bebeklik doneminde beyinde meydana gelen, dejeneratif
nitelikte olmayan bir olusum bozukluguna ya da hasara atfedilir; ancak klinik ve fonksiyonel
belirtiler yasla birlikte degisebilir. SP’nin fenotipi heterojendir ve karmasik olabilir; her birey
kendine 6zgii bir klinik tabloya sahiptir. Motor disfonksiyona ek olarak, SP’li bireyler gelisim ve
islevselligin gesitli alanlarinda birincil ve ikincil bozukluklar yasayabilir ve bu durum giinliik

yasama katilimi 6nemli éligiide etkileyebilir.

(a) Serebral palsi

“Serebral palsi” terimi 1880’lerde William Osler, Adolf Wallenberg ve William Gowers tarafindan
birbirinden bagimsiz olarak ortaya atilmistir. Giiniimiizde klinisyenler, SP ile yasayan bireyler, saglik ve
sosyal hizmet saglayicilart ve arastirmacilar tarafindan hala ¢ok yaygin kullanimaktadir. Yaklagsik 140
yulltk bu terim, mevcut bilgi birikimi, arastirmalar ve hizmetlerin orgiitlenmesi agisindan yararly goriildiigii
icin bu tamimlamada korunmustur. Amag, SP’li bireylerin mevcut kogullarin ve gelecekteki olanaklarim
iyilestirecek ilgili ve etkili bilgilerin gelistirilmesinde ve paylasiimasinda siirekliligi saglamaktir.
Belirleyici gerekgelerden biri, tanisal etiketin bu asamada degistirilmesinin, bu etikete dayanan hizmetlerin
ve arastirmalarin  finansmamni  tehlikeye atabilecek olmasidir. Bununla birlikte, tamimlamanin
giincellenmeye ve acikliga kavusturulmaya devam edilmesi gerektigi vurgulanmigtir. “Palsy” sozciigiiniin
ubbi hastalik siniflamalarinda ve giindelik dilde artik tek basina kullanmilmadigini, ancak okiilomotor
(tigtincii kraniyal sinir) paralizisi, Bell (fasiyal sinir) paralizisi, Erb (brakiyal pleksus dogum) paralizisi ve
radial sinir paralizisi gibi kas giigsiizliigiiyle karakterize birka¢ tbbi durumun adinda varligin
strdirdiigiinii kabul ediyoruz. SP’de temel ozelligin kas kuvvetinden ziyade motor kontrol oldugu
unutulmamalidur.

(b) SP (kisaltma)

Ingilizce konusulmayan ortamlarda bile yaygin bicimde kullanilan “CP” kisaltmasinmin benimsenmesi
konusunda da gii¢lii bir uzlasi saglanmigtir. Bu yaklasim, tanisal etiketlerin ortaya ¢tkmasina neden olan
ilk tamimlamayr geri plana cikarirken ilgili durumlarin tarihsel siirekliligini koruyan diger tibbi
kisaltmalara benzemektedir: multipl skleroz igin MS, sistemik lupus eritematozus i¢in SLE ve tiiberoskleroz
kompleksi i¢in TSC gibi. ADHD, COVID-19 ve AIDS de yaygin kullanilan diger kisaltmalardir. Bu tiir
kasaltmalar tutarly iletisimi, hak savunuculugunu, ilgili arastirmalar arasinda baglanti kurulmasini ve hem
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saghk alanminda hem toplumsal diizeyde degisimi destekleyebilir. [NOT: Tiirk¢e metinde yerlesik “SP”
kasaltmast kullanilmaktadir.]

(c) Erken bagslangigh

Klinik belirtiler bebeklik veya erken ¢ocukluk déneminden itibaren mevcuttur.
(d) Yasam boyu

SP yasamin ¢ok erken doneminde baslayan, gecici olmayan, kalict bir durumdur. SP tanist almis olup daha
sonra bu taniyr “asmis” oldugu diisiiniilen cocuklarda aslinda SP bulunmamugtir.?°-?? Bu terimin secilmesi,
yasam boyunca gergeklesen gecislere de dikkat ¢ekmektedir. Yiiksek gelirli iilkelerde SP’li bireylerin ¢ogu
yetiskindir.'®

(e) Nérogelisimsel

Norogelisimsel ozellik SP'nin temel bir boyutudur. Bunun agik¢a belirtilmesi gereklidiv, ¢iinkii bazi
hastalik siniflama sistemlerinin (ornegin Hastaliklarin Uluslararasi Siniflandiriimasi, 11. Revizyon [ICD-
11] ve Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitabi, Besinci Baski, Metin Revizyonu [DSM-5-
TR]) SP’yi hala nérogelisimsel bozukluklar arasinda sumiflandirmamasi, SP’li bireylerin norogelisimsel
durumlara yonelik hizmetlere erisimini engelleyebilmektedir. Bu terim ayni zamanda durumun bireylerin
gelisimsel yoriingeleri tizerindeki etkisini ifade eder.

(f) Durum

“Durum” terimi, SP’li bireylerin yasam deneyimini bir varolus bicimi olarak vurgulamak ve kisi merkezli
yaklasimi desteklemek amaciyla “bozukluk” terimine tercih edilmistir.?® Bu terimin SP’li bireylerin
biitiinligiinii, onurunu, ozgiirligiinii ve bagimsizligini tantmaya hizmet etmesi umulmaktad:r.?

(g) Aktivite kisitlihgi

ICF cercevesinin aktivite boyutuna odaklanilmasi, SP’nin bireyin giinliik yasamda islev gérme becerisini
nasil etkiledigiyle dogrudan iligkilidir. Bu yaklasim, saglik ve engelliligin biitiinciil biyopsikososyal
anlayisiyla uyumludur. Ayrica uzanma, kavrama veya donme gibi aktivitelerde kisithlik gosteren
bebeklerde erken SP tanisi konulmasina olanak tanirken, aktivite kisithiliklar: ortaya ¢itkmadan once,
ornegin fetiiste veya yenidoganda, ¢ok erken SP tanist konulmasint dislar. Bununla birlikte, resmi tan
heniiz konulmamis olsa bile erken saptama ve erken miidahale programlarini desteklemek icin yiiksek SP
olasiligina isaret eden ozelliklerin taninmasi 6nemlidir.?®

(h) Bozulmaya bagh

Bu ifade, ICF 'nin aktivite boyutu ile viicut islevleri ve yapilarindaki bozukluk arasindaki iliskiyi acikliga
kavusturur.

(i) Gelisim
Bozuklugun fonksiyonel gelisim iizerindeki etkisi, SP’yi tanimlayan temel ozelliklerden biridir.

(j) Hareket ve postiir

SP’nin motor ozellikleri, hareket ve postiiriin sensorimotor kontroliiyle iliskilidir. SP’li bireyler, selektif
motor kontroliin bozulmasi nedeniyle etkilenen viicut bélgelerinde tipik olarak daha fazla birlesik hareket
gergeklestirir®® ve tek tek eklemleri birbirinden bagimsiz kontrol etme kapasiteleri daha diisiiktiir.
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(k) Kas tonusu

Kas tonusu kavrami klinik uygulamada yaygin bicimde kullanimaktadir. Siklikla degerlendirme ve
miidahalenin ayri bir hedefi olarak ele alinir;?” bununla birlikte kas tonusunun kendisinin aktiviteyi
sinirlamadidi da ileri siiriilmiistiir.?® Kas tonusunu olgmek icin cesitli araclar énerilmistir;?® ancak bu
kavramin kullaniminin anlamli olabilmesi i¢in kesin bir bi¢imde tanimlanmast gerekir.*

(1) Spastisite, distoni, koreoatetoz, ataksi

SP kayit sistemleri, SP hakkindaki bilginin gelismesinde onemli rol oynamis ve bireyleri baskin motor
bozukluga karsilik gelen tanimlayict motor tip simiflamasina gore kaydetmistir.*® Bununla birlikte, SP’li
bireylerde birden fazla motor bozuklugun siklikla birlikte bulundugu unutulmamaldir.®' Bir¢ok kayit
sistemi spastik SP, diskinetik SP, karma tip SP (spastik ve diskinetik 6zelliklerin her ikisinin de belirgin
oldugu durum) ve ataksik SP kategorilerini kullanmaktadwr. Bireylerin bu sekilde gruplandirimas: klinik
uygulama, arastirma ve hizmet sunumu agisindan yararl olmugtur.

Spastisite, bir eklemin pasif hareketine kars: gelisen dinamik direng olarak tanimlanir®=? ve Ust motor
noron etkileniminin aywt edici ozelliklerinden biri olarak kabul edilir.

SP kayit sistemlerinde “diskinezi” terimi, bazal gangliyon hasarindan kaynaklanan ekstrapiramidal
Ozellikleri ifade eder; ancak klinik nérolojide bu terim ¢ogu zaman Parkinson hastalarinda uzun siireli
levodopa tedavisinin bir komplikasyonunu tammlamak iizere daha dar anlamda kullamilir®*® Bu SP
tamimlamasinda terim, diskinetik SP’de goriilen iki temel ekstrapiramidal belirti olan distoni ve
koreoatetozu dogrudan ifade eder.® Distoni hem kas tonusunun diizenlenmesine iliskin bir bozuklugu hem
de bir hareket bozuklugunu yansitir.®® Bu baglamda distoni, anormal postiirlere, burulma hareketlerine ve
tekrarlayici hareketlere yol agan istemsiz, siirekli veya aralikli kas kasilmalarint ifade eder. Ust motor
noron hasart baglaminda ortaya ¢ikan benzer istemsiz tonik kas kasilmast goriintimii “spastik distoni”
olarak adlandiriimistir.38

SP’de koreoatetoz istemsiz hareketlerle karakterizedir. Fenomenolojik olarak kore (hizli, kisa, sicrayici ve
cogu zaman pargall hareketler) ile atetoz (daha yavas, devaml, siirekli degisen, kivrilma veya burulma
bicimindeki hareketler) birbirinden ayrilabilse de diskinetik SP’li bireylerde bu ayrimin klinik agidan
yararli olmadigi diisiiniilmektedir.®

SP’de ataksi, ozellikle ilerleyici olmayan ve serebellar kokenli oldugu varsayilan istemli kas
hareketlerindeki koordinasyon eksikligini ifade eder.3” SP’deki ataksiyi ilerleyici serebellar bozukluklardan
ayurt etmek onemlidir. Motor koordinasyonun gorece geg gelismesi ve serebellumun dogum sonrasinda da
olgunlasmaya devam etmesi nedeniyle bu ayrim zaman zaman giictiir. SP’de ataksinin patofizyolojik
mekanizmalart hakkindaki bilgilerimiz sinwrlidr ve ataksinin SP literatiiriinde yeterince tamimlanmamais
olmasi nedeniyle klinik yorumlanmasi tartismalidir.3®

SP’li bireylerde birden fazla motor gériiniimiin birlikte ortaya ¢ikabilecegi ve bunlarin yasam boyunca
degisen derecelerde belirgin olabilecegi dnemle belirtilmelidir.®® Spastisite, distoni, koreoatetoz ve/veya
ataksi disindaki motor bozukluklar da siklikla goriiliir: motor planlama ve yiiriitme giicliikleri, selektif
motor kontrol bozuklugu, cesitli tremor tipleri, kas gii¢siizliigii ve ozellikle hipotoni.®* Ekstremitelerde
spastisite, distoni, koreoatetoz veya ataksi bulunan SP’li bireylerde aksiyal (govde) hipotoni yaygindir.
Beyin kaynakli hipotoni, noérogelisimsel bozukluklarin ¢ogu zaman erken ve 6zgiil olmayan bir ozelligidir.*°
Bazi SP kayit sistemleri yalnizca hipotonisi olan bireyleri bir motor tip olarak kaydetmektedir. “*Hipotonik
SP” kategorisine yer verilmemesinin bu gruptaki bireyleri terapotik ve maddi agidan onemli desteklerden
mahrum birakabilecegi kaygisi dile getirilmistir. Bununla birlikte, ozellikle genetik durumlar agisindan, bu
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kategoriye iliskin acik dahil etme ve diglama é6lgiitleri bulunmadigi gériisiinii siirdiiriiyoruz. Bu belirsizlik,
genetigin SP’de giderek daha fazla taninan roliiniin anlasiimasini bulaniklastirma riski tasir.*’

(m) Atfedilir

SP, klinik oykii ve gozlemin bir araya getirilmesiyle klinik temelde konulan tanmimlayict bir tanidwr. Klinik
degerlendirme, 6ykii, muayene ve miimkiin oldugunda ek incelemeler temelinde olast nedensel yolu
belirlemeye ¢alisan etiyolojik bir tami arastirmasini gerektirir. “Atfedilir” ifadesinin kullanilmasi, SP’ye
yol agan nedensel yollarin ve mekanizmalarin heniiz tam olarak anlasiimadigini kabul eder. Son yillarda
genetik etmenlerin énemi, gerek beyin olusumuna dogrudan miidahaleleri gerekse ¢esitli yollar iizerinden
duyarlihigr artirmalar: nedeniyle giderek daha fazla vurgulanmaktadir.

(n) Malformasyon (olusum bozuklugu) veya yaralanma

Malformasyon, yapisal olgunlasmanin anormal olmasiyla iliskilidir (Ornegin genetik nedenlere, toksik veya
enfeksiy0z etkenlere ya da beslenme yetersizligine bagh serebral malformasyon). Hasar ise sonradan
edinilmig herhangi bir siireci ifade eder (Ornegin koryoamniyonit sonrasinda gelisen periventrikiiler beyaz
cevher hasart veya kernikterus). Malformasyon ve hasar birbirini dislamaz; her ikisi de genellikle beynin
sonraki olgunlasma seyrini degistirir.** Bazi beyin malformasyonlart veya hasarlart giincel
nérogorintileme yontemleriyle gorinir olmayabilir.4243

(o) Fetal veya bebeklik dénemi

Motor yollarin beyin olgunlasmasindaki bozulma, prenatal, perinatal veya postnatal dénemin ¢ok erken
evrelerinde meydana gelir. Mevcut bilgiye dayanilarak belirlenebilecek bir iist yas siniri keyfi olacagindan,
kesin bir iist yag st tanimlanmamigtir. Bununla birlikte yasamin ilk 2-3 yilimin, ézellikle yurime veya
elle nesne kullanma gibi etkilenen islevier heniiz tam gelismeden onceki dénemin, SP’yve yol agan
bozukluklarin gelisim tizerindeki etkilerine kritik derecede duyarli oldugu kabul edilmektedir. Bu durum,
insan biyolojik gelisiminin ¢ok erken evrelerinde meydana gelen bozulmalarin motor islev gelisimi
tizerinde, ¢ocuklukta bile daha ge¢ ortaya ¢ikan bozulmalardan farkl etkileri oldugunu vurgular. Ayrica
belirli amaclar igin sabit bir yas sinirt belirleme gerekliligiyle de uyumludur.

(p) Beyin

>

“Beyin”, merkezi sinir sisteminin serebrum, serebellum ve beyin sapini iceren supraspinal béliimiinii ifade
eder. Bu, belirgin beyin tutulumu olmaksizin spinal, periferik sinir, kas veya mekanik kokenli motor
bozukluklar: dislar.

(q) Dejeneratif degildir

Bu ifade, mevcut bilgilere gére statik olan beyin etkileniminin patofizyolojisiyle ilgilidir. Dolayisiyla altta
yatan beyin hasarvmin zaman i¢inde siirmesine ve kétiilesmesine neden olan patolojik siireglerin
ilerlemesiyle karakterize dejeneratif hastaliklar dislanir; ornegin beyin tiimérleri, nérometabolik
hastaliklar veya yasla ilerleyen diger genetik kékenli motor bozukluklar.

(r) Belirtiler degisebilir

Dejeneratif olmayan patofizyoloji, yani baslangi¢taki beyin malformasyonu veya hasarmmin zamanla
kétiilesmemesi, fonksiyonel sonuglarin zaman iginde degisebilecegi gercegini diglamaz. Bu degisiklikler
biiytime, gelisim, artan fiziksel talepler, ¢cevresel etmenler veya kas-iskelet sistemindeki ikincil degisiklikler
gibi nedenlerden kaynaklanabilir. Dolayisiyla gériiniirdeki klinik kétiilesme ¢ogu zaman altta yatan
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norolojik etkilenimin ilerlemesinden ¢ok degisen giicliikleri yansitir. Bu, SP’nin “degismeden kalan bir
durum olmadig1” diisiincesini hatirlatr.***

(s) Fenotip

Fenotip, klinik bilgiyle iliskili olan ve klinik yonteme temel olusturan gozlemlenebilir ozelliklerin
tamimlanmasini ifade eder. Fenotipin dikkatli fenomenolojik gozlemi, SP’ye klinik tani koymanin tek
yoludur (patognomonik ozellikler yoktur). Bu gézlem, bilinen fizyoloji ve uygun oldugunda gen islevi
araciligiyla gozlemlenen ozellikleri aciklamaya yonelik patofizyolojik akil yiiriitmenin temelini de
olusturur.*

(t) Heterojen

Heterojenlik ve degiskenlik, belirtiler ve islevselligin yani sira bunlarin ¢evresel etmenlerle etkilegsimini de
kapsar. SP’li bireylerin biiyiik ¢cogunlugunun yasadig yiiksek gelirli ve diisiik gelirli iilkeler arasinda
belirgin farkliliklar bulunmaktadur.*’

(u) Karmasik

SP; agri veya psikolojik belirtiler gibi klinik isaretlerin taninmasini ve yorumlanmasin giiclestirebilen ve
gelisimi etkileyebilen ozellikleri iceren klinik karmasiklikla karakterizedir.*® SP’li birgok birey, norolojik
bozukluk, solunum, iskelet ve gastrointestinal sistem sorunlari gibi komplikasyonlar, ayri klinik durumlar
veya teknolojik destege bagimlilik nedeniyle tibbi agidan kiriigan bir durumda olabilir ve karmasik bakim
gereksinimleri gosterebilir. Gelisimsel, psikolojik, kiiltiirel ve sosyal belirleyicilerin yani sira bakim
verenler ve toplumsal dinamiklerle iliskili etmenler de bu karmagsikliga katkida bulunur.*®

(v) Her birey benzersizdir

Bu ifade, SP’nin her bireyde farkli bigcimde ortaya ¢iktigimi, bireyin kendine ozgii yasama ve varolus
bigimini sekillendirdigini ve sonugta indirgenemez bireysel deneyimlere karsilik geldigini vurgular.

(w) Birincil bozukluklar

Motor olmayan birincil bozukluklarin, motor belirtilere neden olan etiyolojiyle dogrudan ayni kaynaktan
ortaya ¢iktgi diisiiniilmektedir. Ornegin epilepsi veya biligsel bozukluk, kortikal malformasyon ya da
hasarn bir belirtisi olabilir. Bir baska drnek gorme bozuklugudur: talamo-oksipital radyasyonlar boyunca
beyaz cevher hasarma bagli gorme bozuklugu, ayni zamanda motor yollar boyunca beyaz cevher hasariyla
iliskili motor belirtilerle birlikte goriilebilir; her iki durum da inflamasyona atfedilebilir. Bazi birincil
bozukluklar beyin disindaki malformasyon veya hasardan da kaynaklanabilir;, Ornegin prematiire
retinopatisine bagl gorme bozuklugu.>

(x) ikincil bozukluklar

“Bozukluk” terminolojisi ICF cercevesi gozetilerek kullanilmaktadir. Ikincil bozukluklar, birincil motor
ve/veya motor olmayan bozukluklarin ya da 6grenme ve algisal gelisim deneyimlerini sinmirlayan aktivite
kisithliklarinin sonuglart olarak degerlendirilir. Ornegin erken bas kontroliindeki yetersizlik, hareketliligin
strlt olmast veya gevreyle etkilesimin azalmasit nedeniyle gérme islevinde bozukluk ortaya ¢ikabilir.
Birincil ve ikincil siireglerin birlikte bulunmast SP 'nin karmagsikligina katkida bulunur. Bir baska ornek,
kesfetmeyi ve motor aktiviteyi sinirlayabilen bilissel bozukluktur, bu sinirlama da bilissel iglevierin sonraki
gelisimini kisitlayabilir.® Gelisim sirasinda sensérimotor sistemin kullanilmamas: da SP’de motor
bozuklugu artirabilir.
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(v) Cesitli alanlarda etkilenim

Bozukluklar 6rnegin kas-iskelet sistemini, duyuyu, beslenmeyi, iletisimi, bilisi, ruh saglhgini, uykuyu, agriy
ve epilepsiyi kapsayabilir. Bunlar es tanili ayri durumlar olarak degil, SP’nin klinik tablosunun par¢alar
olarak degerlendirilir. Bu baglamda séz konusu bozukluklar, osteopeni, serebral gorme bozuklugu,
gastro6zofageal reflii hastaligi, otizm spektrum bozuklugu veya kalca displazisi gibi iyi tamimlanmis
durumlara karsilik gelebilir ve SP nin tiim klinik tablosu dikkate alinarak 6zgiil miidahale gerektirebilir.
Ayrica solunum yolu enfeksiyonlari, yeme ve i¢me kapasitesinin bozulmasiyla iliskili aspirasyona baglt
akciger islev bozuklugu veya edinilmis skolyoz gibi komplikasyonlar goriilebilir. Sedanter yasam tarziyla
iliskili metabolik sendrom riskindeki artisa bagh kardiyovaskiiler hastalik ya da tip 2 diyabet gibi
bozukluklar da ortaya ¢ikabilir. Metabolik sendrom, serum trigliserit diizeylerinde yiikselme, yiiksek
yogunluklu lipoprotein kolesterol diizeylerinde azalma ve ag¢lk kan glukozunda artis gibi edinilmis
metabolik islev bozukluklarini icerir.

(z) Katilhim

ICF cercevesinde agiklandigl iizere aktivite kisithiliklar: katilvmin kisitlanmasina yol agabiliv. Bu ¢erceve
ayni zamanda kisisel ve ¢evresel etmenlerin katilim tizerindeki etkisini de kabul eder.

Erisilebilirligi ve anlasilabilirligi artirmak amaciyla, SP taniminin sade dilde bir versiyonu

olusturuldu.

Bu basitlestirilmis aciklama, 6zellikle teknik uzmanligi olmayan bireyler igin kavrami daha anlasilir

hale getirmeyi amaglarken, 6zgiin tanimin 6ziini korumayi hedeflemektedir.

Bununla birlikte, bu tiir bir versiyonla iliskili olasi riskleri azaltma gerekliliginin farkindayiz.

Bu risklerden biri, sade dildeki agiklamanin yanhslikla klinik tanimin yerine kullanilmasi ve bunun

da yanlis yorumlara veya hatali kullanimlara yol acabilmesidir.

Bir diger zorluk ise, okuyucularin 6zgiin tanimda yer almayan unsurlari ekleyerek tanimin

kesinligini ve amacini zayiflatma riskidir.

Bu sorunlari ele almak amaciyla, sade dildeki agiklamanin amaglanan kullanimini su sekilde

vurgulaniyor:
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1. Teknik terminolojiye asina olmayan kisiler icin tanimi agikliga kavusturmayi amaglar.

2. Uzman olmayan bireylerin teknik bilgiye ihtiyac duymadan SP taniminin temel
kavramlarini anlayabilmesini saglayan bir egitim araci olarak tasarlanmistir.

3. Politika yapicilar, toplum paydaslari ve genel kamu dahil olmak lGizere daha genis kitlelerde
farkindalik olusturmayi ve katilimi kolaylastirmayi hedefler.

4. Klinik tanimi destekleyen tamamlayici bir referans olarak kullanilabilir; tartisma igin zemin

olusturur ve farkl gruplar arasinda ortak bir anlayisin gelismesini tesvik eder.

Bu versiyonun, anlamini veya kapsamini degistirmeden SP tanimi etrafindaki iletisimi ve diyalogu

gelistirme potansiyeline sahip oldugunu umulmaktadir.

Bununla birlikte, bunun klinik tanimin yerine gecmedigi ve teknik kesinlik gerektiren durumlarda

ya da karar verme sireglerinde kullanilmamasi gerektigi 6zellikle vurgulanmalidir.

Bu unsurlarin, aciklik ile kavramsal dogruluga sadakat arasinda bir denge kurma amacina hizmet

edecegi umulmaktadir.

Serebral palsi ile yasayan bireyler, kaslarinin nasil ¢alistigini ve yasamlari boyunca nasil hareket

ettiklerini etkileyen karmasik bir fiziksel duruma sahiptir.

Serebral palsinin nedeni, beynin bir bolimiinde erken donemde meydana gelen hasardir.

Beyin hasarinin kendisi ilerlemez; ancak sonuclari zamanla daha belirgin hale gelebilir.

Serebral palsili her birey benzersizdir ve tiim bireylerde belirli diizeyde fiziksel engellilik
bulunmakla birlikte, bircok kisi 6grenme, iletisim, gorme veya diger alanlarda ek zorluklarla

karsilasabilir.

Uygun kaynaklar, tedaviler ve destek saglandiginda, serebral palsili bireyler gelisim gosterebilir

ve yasamlarini basarih sekilde strdurebilirler.
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Yapilan bazi tercihlerin, daha kapsamh klinik tanimda bulunan dogruluk diizeyini bir miktar
azaltabileceginin farkindayiz; ancak sade dilin, 6zellikle SP’li bireyler, aileleri ve cevreleriicin klinik

kavrami daha erisilebilir hale getirecegine inanilmaktadir.

Ornegin, “kaslarinin nasil calistigl ve nasil hareket ettikleri” ifadesi, genis motor giicliikleri

kapsamak amaciyla se¢ilmis olup spastisite, distoni veya ataksiye 6zgl bir vurgu yapmamaktadir.

Benzer sekilde, beynin yalnizca bir kisminin etkilendigini vurgulamamiz, beynin bir¢cok béliminin
etkilenmedigini ima etmek icindir; bu durum uzman olmayan kisiler icin dnemli bir bilgidir. Ancak
bu ifade, agir beyin anomalilerinin (6rnegin hidroensefali, agir hipoksik-iskemik ensefalopati veya

neonatal menenijit) géruldigi durumlari kapsam disi birakabilir.

Bir diger ornek olarak, “erken hasar” ifadesi; prenatal, perinatal ve postnatal nedenleri

kapsayacak sekilde secilmistir (“erken” ifadesi yasamin ve gelisimin erken donemini ifade eder).

Sade dil agiklamasi kapsaminda, “CP” kisaltmasini kullanmamayi tercih ettik; ¢linki bu kisaltma
glinimiizde arama motorlari, spam filtreleri ve diger otomatik sistemler tarafindan yalnizca

“cerebral palsy” icin degil, ayni zamanda “child pornography” anlaminda da algilanmaktadir.

Not: (6zgiin makaleye ait degildir): Tiirkce kullanimda “SP” kisaltmasi tercih edilmigtir.

Bu durum, internet ve sosyal medya aramalarinda “CP” teriminin gérinlrlGglini azaltmakta ve

bilgiye erisimi zorlastirmaktadir.

Bu nedenle, “cerebral palsy” terimini “CP” ile degistirmeyi 6nermiyor, ancak iki terimin birlikte

kullanilmasi uygun gorilmektedir.

Kavramin ingilizce disindaki dillere uyarlanmasi s6z konusu oldugunda, “palsy” teriminin

cevirisine Ozellikle dikkat edilmelidir.
Bazi dillerde bu terim dogrudan “paralizi” olarak ¢evrilmektedir*.

*Ingilizcedeki “palsy” teriminin Tiirkcedeki karsiligi olarak “palsi” kullanilmaktadir.
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Bu durum, SP’li bireyler, aileleri ve uzman olmayan kisiler tarafindan gercek paralizi olarak
yorumlanabilir ve bu da yaniltici olabilir; ayrica stereotipleri ve damgalanmayi giiclendirme riski

tasir.

Buna karsilik, “palsy” kelimesinin 6zglin anlaminin glindelik dilde blyiik 6l¢ctide kaybolmus olmasi,
bu terimin yalnizca hastaligin adi olarak algilanmasina ve bu yoniyle daha kabul edilebilir

olmasina katki saglayabilir.

Avyrica, farkli profesyonel ve glinliik kullanim baglamlarinda uygun olabilecegini disindiglimuz

kisa bir 6zet sunmaktayiz.

Serebral palsi, erken yasamda baslayan, dejeneratif olmayan bir beyin bozukluguna bagli olarak
gelisen, motor becerileri ve siklikla diger islev alanlarini yasam boyu etkileyen heterojen bir

norogelisimsel durumdur.

Bu yazida 6zet tanim, SP’nin temel unsurlarini yansitmaktadir: erken baslangig, yasam boyu seyir,
dejeneratif olmayan etiyoloji, motor etkilenim ve bunun motor fonksiyon Gzerindeki etkisi ile
motor olmayan 6zelliklerin siklikla eslik etmesini tanimlamaktadir. Ayrica, heterojenligi ve yasam

boyu degisimi de vurgulamaktadir.

Onemliolarak, bu ciimle taninin betimleyici dogasini yansitir; ¢inkii SP belirli bir nedenden ziyade
klinik 6zellikler ile tanimlanir ve altta yatan beyin bozuklugunun kesin dogasi veya zamanlamasi

tani aninda her zaman bilinmeyebilir.

Bu durum, etiyolojik arastirmalar devam ederken veya sonugsuz kaldiginda bile SP tanisinin

konulabilmesine ve buna gére miidahale edilmesine olanak tanir.

Tek climlelik 6zet verilmek istendiginde; ailelerle ilk gériismelerde, egitim ortamlarinda, halk
sagligi materyallerinde veya disiplinler arasi tartismalarda, kapsamlilik ve kesinlikten ziyade kisa

ve erisilebilir olmanin 6ncelikli oldugu durumlarda kullanilabilir.
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Ancak bu 6zet tanimin, tanisal kesinlik, bireysellestirilmis bakim planlamasi ve bilimsel iletisim

icin gerekli olan kapsamli klinik tanimin yerini tutmaz.

Spesifik motor paternler (6rnegin spastisite, distoni), birincil ve ikincil bozukluklarin roli ve
cevresel faktorlerle olan dinamik etkilesim gibi ayrintilar, kisalilk amaciyla bu 6zet tanimdan

cikanlmistir.

Bu nedenle, bu climle daha ayrintili agiklamalar igin bir giris noktasi olarak gortlmeli; kapsamli
klinik degerlendirme yerine kullanilmamalidir. Aksi takdirde, sade dil versiyonunda da belirtildigi

gibi, yanhs yorumlama veya hatali kullanima yol agabilir.

Tek ciimlelik 6zet tanimin, SP’nin sade dil agiklamasinin yerine gegmesi de amaglanmamistir.

Sade dil aciklamasi, temel kavramlari daha erisilebilir bir sekilde genisleterek SP’nin nasil ortaya

¢iktigini ve zaman iginde nasil degistigini daha somut ve anlasilir bicimde agiklar.

Bu iki yaklasim birlikte tamamlayici islev gormektedir:

e Tek cimlelik 6zet tanim: disiplinler arasi kullanim igin kisa ve Ust diizey bir ¢cergeve sunar

o Sade dil agiklamasi: daha genis bir anlayis ve kapsayicilik saglar

Guncellenmis klinik tanimin, sade dil versiyonunun ve kisa 6zet taniminin; klinik, arastirma,
politika ve toplumsal baglamlarda anlayisi, iletisimi ve kapsayicihigi gelistirmeye katki saglayacak
aracglar olarak kullanilmasini umulmaktadir. Bu yaklasimlar, bilimdeki ilerlemeleri, yasam
deneyiminin énemine yonelik artan farkindahg ve saygili, erisilebilir dil kullanimina yonelik etik

bir baglihgl yansitmaktadir.

Bir sonraki adim, bu versiyonlarin ¢coklu dillere ve kiltirel baglamlara gevrilerek, diislik ve orta

gelirli Glkeler dahil olmak Uzere farkl kiresel ortamlarda gegerliliginin saglanmasidir.

SP’li bireyler ve aileleri ile birlikte Gretim, acikhgin korunmasina, gliclendirmeye ve kiltirel

uyuma katki saglayacaktir.
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Yayginlastirma siireci; klinik rehberlere, egitim mufredatlarina, halk sagligi belgelerine ve aile

kaynaklarina entegrasyonu icerebilir.

Videolar, infografikler ve etkilesimli araclar gibi formatlar; klinisyenler, 6gretmenler, politika
yapicilar ve yasam deneyimine sahip bireyler dahil olmak Uzere farkh hedef kitlelere ulagsmayi

kolaylastiracaktir.

Bu materyaller, savunuculuk ¢calismalarini destekleyebilir ve iletisimde tutarliig artirabilir.
Klinik tanim, ortak bir kavramsal temel sunmaktadir.

Belirli amaclara gore uyarlanabilecek operasyonel tanimlarin gelistirilmesini destekleyebilir.
Bunlar arasinda:

e epidemiyolojik izlem ve kayit sistemleri (standartizasyon gerektirir),
¢ erken midahale veya hizmetlere erisim kriterleri,

o alt tip veya fonksiyon temelli siniflama gerektiren klinik arastirma protokolleri
yer almaktadir.

Sigorta ya da engellilik degerlendirmesi gibi baglamlarda, ICF temelli fonksiyonel siniflamalar tani

kriterleri ile birlikte kullanilabilir.

Guncellenmis tanim, hem motor hem de motor olmayan Ozelliklerin birlikte ele alinmasinin

onemini vurgulayarak daha kapsamli islevsellik modellerine ydonelmeyi desteklemektedir.
Ayrica asagidaki siniflama sistemlerine yeniden odaklanmayi tesvik etmektedir:

Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (GMFCS)
El Becerileri Siniflandirma Sistemi (MACS)

iletisim Fonksiyonlari Siniflandirma Sistemi (CFCS)
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Yeme ve icme Becerileri Siniflandirma Sistemi (EDACS)
Gorsel Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (VFCS)

Bu sistemler, fonksiyonel farkliliklari ortaya koyar ve bireysellestirilmis planlamayi destekler.

Bu yeniden c¢ergeveleme, SP’nin nedenleri, mekanizmalari ve sosyal etkilerine iliskin gelisen

anlayis ile uyumludur.

Ayni zamanda, agirliklhi olarak biyomedikal modellerden, hak temelli ve katiimci engellilik

yaklasimlarina dogru bir gecisi yansitmaktadir.

Bilgi, teknoloji ve degerler gelistikce, bu tanimin da dinamik kalmasi gerekmektedir.

SP’li bireyler, klinisyenler, arastirmacilar ve etik uzmanlarinin rehberliginde yapilacak siirekli
glincellemeler, tanimin temsil ettigi bireylerin ihtiyaclarini, gercekliklerini ve beklentilerini

yansitmaya devam etmesini saglayacaktir.
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