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OZET

Calismanin amaci, Ust Ekstremite Kisa Anketi (UEKA)’nin Tiirkce gecerlilik
ve giivenilirlik ¢aligmasini yapmak ve UEKA ile Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD)
tanil1 bireylerin {ist ekstremite fonksiyonu ile iist ekstremite agris1 ve kas sertligi
arasindaki iliskinin incelenmesidir.

Calismaya DMD tanis1 almis, 5-18 yas arast 41 birey dahil edildi. Bireylerin
sosyo-demografik dzellikleri, arastirmaci tarafindan hazirlanan bir form ile sorgulandi.
Ust ekstremite fonsiyonel seviyeleri Brooke Ust Ekstremite Siiflamasi (BUEF S) ile,
alt ekstremite fonksiyonel seviyeleri Vignos Skalasi ile degerlendirildi. Ust ekstremite
fonksiyon, agr1 ve kas sertligi UEKA kullanilarak degerlendirildi. Olgegin
gegerliliginin belirlenebilmesi i¢in ABILHAND-Kids arasindaki korelasyonincelendi.
I¢ tutarliigin belirlenebilmesi igin Cronbach alfa degeri hesaplandi. Test- tekrar test
giivenilirliginin belirlenebilmesi igin ilk degerlendirmeden iki hafta sonra ikinci
degerlendirmeler yapildi ve “Intraclass Correlation Coefficient (ICC)” degeri
hesaplandi.

Bireylerin yas ortalamasi 10,45+0,80 yil idi. UEKA ve ABILHAND-Kids
arasinda negatif yonde miikemmel diizeyde bir korelasyon oldugu tespit edildi (r=-
0,80, p<0,001). UEKA nin i¢ tutarlilig: oldukea yiiksek (Cronbach alfa=0,785), test-
tekrar test giivenilirligi yiiksek (ICC=0,86) olarak bulundu. Ust ekstremite fonksiyonu,
agris, kas sertligi ve fonksiyonel seviye arasinda anlamli bir iligki bulundu (p<0,001).

UEKA’nin Tiirkge versiyonu DMD’li bireylerde gegerli ve giivenilir bir
Olgektir. Calisgmamizda, DMD’1i bireylerin fonksiyonel seviyeleri ile iist ekstremite
fonksiyonu, agris1 ve kas sertligi arasinda anlamli bir iliski bulunmustur. UEKA’nin,
DMD’1i bireylerin klinik degerlendirmesi yapilirken ve klinik karar verme siirecinde
faydal1 bir 6l¢ek oldugu diistiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Duchenne Muskiiler Distrofi, tist ekstremite, fonksiyon, agri, kas

sertligi
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DEVELOP TO TURKISH VERSION OF THE UPPER LIMB SHORT
QUESTIONNIARE (ULSQ), TO ASSESS THE RELATIONSHIP BETWEEN UPPER
EXTREMITY FUNCTION AND UPPER EXTREMITY PAIN AND MUSCLE
STIFENESS IN PATIENTS WITH DUCHENNE MUSCULAR DYSTROPY

Master Thesis

Dilan SAVAS

DOKUZ EYLUL UNIVERSITY HEALTH SCIENCE INSTITUTE

Department of Physiotherapy and Rehabilitation

ABSTRACT

The purpose of this study is to analyze the validity and reliability of The Upper
Limb Short Questionniare (ULSQ), which assess upper extremity function, pain and
muscle stiffness in patients with Duchenne Muscular Dystropy (DMD) and examine
the relationship between functional level and upper extremity function, pain and
muscle stiffness.

A total of forty-one patients with DMD between 8-18 years of age were
included in the study. The socio-demographic characteristics of the patients were
questioned by a form prepared by the researcher. Upper extremity functional levels
were assessed with Brooke Upper Extremity Functional Rating Scale, lower extremity
functional levels were assessed with Vignos Scale. The correlation between the ULSQ
and ABILHAND-K ids was examined to determine validity of the scale. The Cronbach
alpha value was calculated to determine internal consistency. In order to determine
test-retest reliability, patients were evaluated two weeks after the first evaluation and
"Intraclass Correlation Coefficient (ICC)" value was calculated.

The average age of the children was 10,45+0,80. There was an excellent
correlation between the ULSQ and ABILHAND-KIds in the negative direction (r=-
0,80, p<0,001). Internal consistency of the ULSQ was fairly high (Cronbach
alpha=0.785) and test-retest reliability was high (ICC=0.86). There was a significant
relationship between upper extremity function, pain, muscle stiffness and functional
level (p <0.001).

The Turkish version of ULSQ is a valid and reliable scale for patients with
DMD. In our study, there was a significant relationship between the functional levels
of patients with DMD and upper extremity function, pain, and muscle stiffness. The
ULSQ can be a useful scale in clinical evaluation of patients with DMD.
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1. GIRIS VE AMAC
1.1. Sorunun Tanim ve Onemi

Noromuskiiler hastaliklar (NMH), primer problemin 6n boynuz hiicreleri,
periferik sinir, néromuskiiler kavsak ve kaslardan olusan periferik sinir sisteminde
oldugu heterojen bir hastalik grubudur (1). Cocukluk ¢aginda en sik goriilen Muskiiler
Distrofi (MD) tipleri, distrofin proteininin eksikligi veya tamamen yok olmasi ile
karakterize olan Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) ve Becker Muskiiler Distrofi’dir
(BMD) (2).

DMD 1/3600-6000 canli erkek dogum prevelansi ile X kromozomuna bagl
resesif gegisli kalitsal bir hastaliktir (3-8). DMD, distrofin hiicre membran proteininin
tam veya kismi (< %3) eksikligi ile karakterizedir (9,10). Distrofinin kasta yapisal bir
gorevi vardir: kasin uzamasi, kisalmasi ya da izometrik kontraksiyonu sirasinda
sarkolemmanin stabilize edilmesini saglar (10). Distrofin eksikligi, kas yapisinin daha
az stabil hale gelmesi ve membranin stabilitesi, inflamatuar olaylarin baslamasi ile
beraber kas hasarin1 meydana getirir (11). Bu sebeple, iskelet kaslari, solunum ve kalp
kaslarmin kuvvet degerlerinde azalma ve fonksiyonel beceri kaybi meydana
gelmektedir (12,13). DMD, ¢ocukluk ¢aginda bulgu veren bir hastalik olup; merdiven
¢ikma, yiirlime, kosma gibi aktivitelerde giicliiklerle karakterizedir. Kas zayifliklar
proksimalde distale gére daha baskindir (7).

Giiniimiize kadar DMD igin tanimlanmis kesin bir tedavi bulunmamaktadir.
Ancak, kortikosteroid kullanimi ile hastaligin seyri geciktirilebilmekte ve diger
destekleyici tedaviler ile birlikte yasam siiresi uzatilabilmektedir (13). Giinlimiizde,
DMD'li erkeklerin ortalama yasam siirelerinin 30 yildan fazla oldugu tahmin
edilmektedir (14,15). DMD’li bireyler 12 yas civarinda ilerleyen kas zayifligi ile
birlikte yiiriimeyi birakmakta ve tekerlekli sandalye kullanimina baslamaktadirlar (7).
Alt ekstremite fonksiyonel kisitliliklarini tekerlekli sandalye ile kompanse edebilirler.
Ancak, iist ekstremitelerinde olusan limitasyonlarn kompansasyonu daha da zor
olabilmektedir. Bu durum, bireylerin giinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizligini
kisitlar (16), aktivite limitasyonlarina ve yagsam kalitesinin azalmasina neden olur (17).

Ust ekstremite fonksiyonundaki sinirlamalar DMD’li bireylerin yasamlar1 iizerinde



biiyiik bir etkiye sahip oldugundan, {ist ekstremite fonksiyonunun korunmasi oldukga
onemlidir. Bu amagla, etkili miidahaleler gereklidir ve klinikte karar verirken {ist
ekstremite fonksiyonu ile iliskili degiskenler gozden kagirilmamalidir. Cornu ve
ark.’nin yaptiklar1 c¢alismada, DMD’li bireylerde hastaligin ilerleyen evreleriyle
birlikte ciddi kas sertliklerinin yasandigi belirtilmistir (18). Hastaligin 6nemli
semptomlar1 olan agr1 ve kas sertligi ilerleyen donemlerde aktivite ve sosyal
katilimlarda kisitlamalara yol agabilmektedir. Jannsen ve ark. yaptiklari bir calismada,
caligmaya katilan DMD’li bireylerin yaklasik olarak % 70'inin agr1 ve kas sertligi
semptomlar1 nedeniyle iist ekstremite fonksiyonal becerilerde ve sosyal katilimlarda
kisithilik yasadiklar1 belirtilmistir (15). Yasanan bu problemler nedeniyle, DMD’li
bireylerde iist ekstremite fonksiyonlarinin degerlendirilmesi son derece 6nemlidir.
Literatiirde tst ekstremite fonksiyonlarmin degerlendirilesi igin en sik kullanilan
dlceklere ABILHAND (19), Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmas (20)
ornek verilebilir. Sadece belirli aktivitelerdeki el fonksiyonlarini degerlendirmesi
ABILHAND’in dezavantajlar1 arasindadir. Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel
Siniflandirmasi ise kisinin tist ekstremitesi ile gergeklestirebildigi aktivitelere gore 1
ile 6 arasinda evreleme yapmaktadir (20). Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel
Siniflandirmast’nin  uygulanmasi daha kolay olmakla birlikte, sadece belirli
hareketlerle iist ekstremite fonksiyonlarini degerlendiren bu skalada da ABILHAND’e
benzer sekilde agr1 ve/veya kas sertligi sorgulamasi yapilmamaktadir. Literatiirde
kullanilan diger oOlgekler, anketler ve skalalar incelendiginde agri, ekstremite
fonksiyonunu ve sertligi bir arada degerlendiren bir dlgekle karsilasiimamigtir. Ust
Ekstremite Kisa Anketi (UEKA) ise iist ekstremite fonksiyonlarmi, agrisini ve
sertligini bir arada degerlendiren kisa bir ankettir. Anketteki sorular Janssen ve ark.
Tarafindan, daha &nce yaptiklar1 calismalar sonucunda ABILHAND (19), Ust
Ekstremite Yetenekleri Anketi (the Capabilities of Upper Extremity Questionnaire -
CUE) (21), Brooke Skalasi, Michigan Universitesi Ust Ekstremite Anketi (University
of Michigan Upper Extremity Questionnaire) (22); skala ve anketlerinden
yararlanilarak hazirlanmistir (17). Fonksiyonel seviyenin degerlendirmesinde siklikla
Vignos Skalasi kullanilmakta, ndromuskiiler hastaligi olan bireylerin alt ekstremite
fonksiyonlar1 degerlendirmektedir. Bireylerin ambulasyon yetenegine gore 10

kategoriye ayrilmaktadir (23).



1.2. Arastirmanin Amaci

Calismamizin iki amaci bulunmaktadir. Birinci amaci, Ust Ekstremite Kisa
Anketi’nin Tiirk¢e gegerlilik ve giivenilirliginin incelenmesidir. Ikinci amaci ise Ust
Ekstremite Kisa Anketi ile Duchenne Muskiiler Distrofi tanili bireylerin {ist ekstremite

fonksiyonu ile iist ekstremite agrisi ve kas sertligi arasindaki iliskinin incelenmesidir.

1.3. Arastirmanin Hipotezleri

e Ho= DMD’li bireylerde uygulanan UEKA ’nin Tiirk¢e formu gecerli ve
giivenilir bir 6l¢ek degildir.

e Hoi= DMD’li bireylerde uygulanan UEKA’nin Tiirk¢e formu gegerli ve
giivenilir bir 6l¢ektir.

e Ho= DMD’li bireylerde fonksiyonel diizey ile st ekstremite fonksiyonu,
agris1 ve kas sertligi arasinda iliski yoktur.

e Hos= DMD’li bireylerde fonksiyonel diizey ile iist ekstremite fonksiyonu,

agris1 ve kas sertligi arasinda iliski vardir.



2. GENEL BILGILER
2.1. Kronik Engel ve Fonksiyonel Beceriler
2.1.1. Kronik Engel

Engellilik, Diinya Saglik Orgiitii (DSO)’niin tanimma gore; bozukluklari,
aktivite limitasyonlarim1 ve katilim kisithiliklarin1 kapsayan semsiye bir terimdir.
Bozukuluk; viicut yap1 ve fonksiyonlarinda olusan problemler zinciri; aktivite
limitasyonu, bir bireyin gorevi veya eylemi yerine getirirken karsilastigi giigliikler;
katilim kisitliligi ise, bireyin yasam durumlarinda deneyimledigi sorun olarak
tanimlanmaktadir. Dolayisiyla, engellilik sadece bir saglik sorunu degil, bireyin
viicudunun 6zellikleri ile yasadigi toplumun 6zellikleri arasindaki etkilesimi yansitan
karmasik bir terimdir (24). DSO, kronik hastaligm tanimin1 “kalic1 sekeller birakan,
geri dontistimsiiz patolojik degisimlerin sebep oldugu, hastanin rehabilitasyonu i¢in
Ozel hasta egitimine gereksinim duyulan, uzun siireli takip ve bakim gerektiren siiregen
hastaliklar” olarak yapmaktadir (25). Kisaca, kronik hastaliklar, uzun siireli tibbi
miidahale gerektiren ve bireyin giinlik yasamin etkileyen hastaliklar veya durumlar
olarak tanimlanmaktadir (26). Cocuklarda, gelisimsel ve davranissal sorunlar da dahil
olmak tizere kronik hastalik prevalansi son 30 yilda artig gostermeye devam
etmektedir. Kanada’da yapilmis olan c¢alismalaya gore; kronik hastaligi olan
cocuklarin yaklasik yaris1 hastaligin etkilerini ciddi olarak deneyimlemekte ve bu

cocuklarin %8'i aktivite limitasyonlar1 yasamaktadir (27).

2.1.2. Cocukluk Caginda Kronik Engellilige Neden Olan Hastaliklar ve Fonksiyonel

Becerilerdeki Degisim

Kas hastaliklar1, serebral palsi (SP), spinal kord yaralanmalari, travmatik beyin
yaralanmalari, otizm, mental retardasyon gibi bir¢ok hastalik kronik engellige neden
olan hastaliklar baglig: altinda yer almaktadir. Bu gibi hastaliklar, bireylerde fiziksel
Oziire sebep olmaktadir ve olusan fiziksel oziir, fonksiyon kaybinin en 6nemli
nedenlerindendir (28,29). Cocukluk c¢aginda baslayip kronik engellige sebep
olabilecek bir¢ok hastalik bulunmaktadir, bu baslik altinda kronik engellilige neden
olan hastaliklardan en sik karsilasilanlar1 ve fonksiyonel becerilere etkileri hakkinda

bilgi verilecektir.



Cocukluk caginda fiziksel engellilige neden olan hastaliklardan biri SP’dir
(30). SP, gelismekte olan beyinde olusan ve ilerleyici olmayan lezyona bagl olarak
aktivite kisitlanmasi, postiir, hareket, motor fonksiyonda bozukluga sebep olan bir
hastaliktir (31). SP’de goriilen motor bozukluklara siklikla algi, kognisyon, davranis,
epilepsi ve sekonder olarak kas iskelet sistemi problemleri eslik eder. SP’nin spastik,
diskinetik, hipotonik, ataksik ve mikst olmak tizere 5 farkli ¢esidi vardir. Spastisite
baskin oldugunda siirekli tek yonlii artmis tonus olusurken, diskinetik tipte tonusta
dalgalanmalar goriliir. Ataksik tipinde ise serebellum etkilenimi sebebiyle denge
problemleri ortaya c¢ikar. Hipotonik tipte, kas tonusunda azalma ile karakterize
olmakla birlikte sonrasinda spastik tipe doniis s6z konusu olabilmektedir. Mikst tip ise,
ayn1 anda birkag tipin birlikte goriildiigi bir tablodur. Serebral Palsi’de meydana gelen
tiim bu problemler bireylerin yasam kalitesini azaltmakta ve sosyal hayata katiliminda,
fonksiyonellik seviyelerinde limitasyonlara neden olmaktadir. SP’li bireyler etkilenim
siddetine bagli olarak kendine bakim, mobilite, transfer aktiviteleri ve kognitif
fonksiyonlarinda farkli derecelerde yardima ihtiyag duymakta; saglikli olanyasitlarina

gore fonksiyonel bagimsizlik seviyelerinde etkilenim goriilmektedir (31,32).

Spina Bifida (SB), kelime anlam ile ayrik ya da boliinmiis omurga demektir.
Hamileligin ilk giinlerinde noral tiiplin yetersiz kapanmasi sonucu spinal kord veya
membranlarinin protriizyonunun neden oldugu bir hastaliktir. SP’den sonra hayat boyu
disabiliteye sebep olan en yaygin hastaliktir (33). Spina Bifida’li bireylerde, yemek
yeme, giyinme ve bir¢ok transfer aktivitesinde cogunlukla bagimsiz olmakla birlikte
mesane ve bagirsak kontrolii, tuvalete gitme ve merdiven inip ¢ikma fonksiyonlarinda

farkli seviyelerde etkilenimler oldugu goriilmektedir (34).

Obstetrik Brakiyal Pleksus Yaralanmasi (OBPY), dogum sirasinda brakiyal
pleksusa ait (C4), C5, C6, C7, C8 ve T1, (T2) sinir koklerinin travmatik gerilmesi ile
st ekstremitenin flask parazisidir. Eklemlerin pasif hareket acgikligi, aktif hareket
acikligindan fazladir (35). Hastalarin yaklasik tigte ikisinde ilk 6 ay icinde cerrahi
midahaleye gerek kalmadan pleksusta iyilesmesi goriiliir. Bununla birlikte birgok
hastanin iist ekstremitesinde kalici problemler olusur. Zamanla olusabilecek
noromuskiiler disfonksiyonun ve deformitelerin 6nlemesi igin erken donemde

fizyoterapi ve rehabilitasyona baslanmasi onemlidir (36). Yaralanmanin anatomik



yerlesimine gore; Ust Brakiyal Pleksus Yaralanmalar1 (Erb Palsi), Orta Brakiyal
Pleksus Yaralanmalari, Alt Brakiyal Pleksus Yaralanmalari, Total Brakiyal Pleksus

Yaralanmalari olarak 4 sinifta incelenebilir (35).

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA), 6n boynuz hiicrelerinin dejenerasyonu, kas
atrofisi ve zayiflig1 ile karakterize otozomal resesif gegisli bir grup hastaliktir.
Hastaligin nedeni ““survival motor nerve” genindeki mutasyondur. SMA'nin siddeti
degiskenlik gostermektedir. Klinik ozelliklerine, baslangi¢ yasina ve ulasilabilen
maksimum motor fonksiyona gére SMA Tip 1: Werdnig-Hoffman Hastaligi, SMA Tip
2, SMA Tip 3: Kugelberg-Welander Hastaligi ve SMA Tip 4 seklinde dort ana grupta
siniflandirilabilir (37).

Muskiiler Distrofiler, ilerleyici kas zayifligi ile karakterize, kompansatuar
postiir degisiklikleri, ilerleyici kontraktiir ve deformite olusumlari ile fonksiyon
bozukluguna yol acan genetik kokenli, heterojen bir grup néromuskiiler hastaliklardir.
DMD, Becker Muskiiler Distrofi (BMD), Fasioskapulohumeral Muskiiler Distrofi,
Emery-Dreifuss Muskiiler Distrofi, Limb Girdle Muskiiler Distrofi, Distal Muskiiler
Distrofi ve Okiilofaringeal Muskiiler Distrofi olmak {izere 7 bashik altinda
toplanabilmekle birlikte hastaligin tipine gore ilerleyici kas zayifliginin paterni

degisim gostermektedir (38).

Kistik fibrozis (KF), 1938 yilinda Andersen tarafindan pankreasin Kistik
fibrozisi olarak adlandirilmis olan ve beyaz irkta sik goriilen bir genetik hastaliktir
(39). Son 50 yilda yagam beklentisinde dnemli bir artigla birlikte prognozu da biiyiik
Olgiide degistirilmistir. KF geni, epitel hiicrelerinde kloriir tasimnmasinin
diizenlenmesinde gerekli olan Kistik Fibrozis Transmembran Regulator (KFTR)
proteinini kodlar. Kusurlu KFTR proteini, kloriir salgisinin azalmasia ve sodyum
yeniden emiliminin artmasina neden olur (40). Akcigerde olusan problemler en 6nemli
morbidite ve mortalite nedenidir (41). KF alevlenmelerle karakterizedir ve sik goriilen
alevlenmeler yasam kalitesini, hastaligin prognozunu olumsuz etkiler ve akciger
fonksiyonundaki diisiisii hizlandirir (42). Alevlenmeler, fiziksel immobilizasyon ve
sistemik inflamasyon gibi kas disfonksiyona sebep olacak faktorleri etkileyerek bu

durumu siddetlendirebilir (43).



Bir bireyin yemek yeme, tuvalete gitme, yiiriime, insanlar ile iletisim kurma
gibi giinliik yasam aktivitelerini yapabilme yetenegi; bir gérevi yapabilmek iginistemli
olarak hareket edebilme yetenegi fonksiyon olarak tanimlanmaktadir (44).
Gliniimiizde kas distrofileri, kistik fibrozis vb. gibi, 6nceden yasam siiresini ciddi
olarak smirlandirdigi disiiniilen hastaliklara sahip bir¢ok ¢ocuk yetiskinlik
donemlerine kadar hayatlarini devam ettirmektedir (45). Janssen ve ark. DMD’li
bireyler ile gergeklestirdikleri bir ¢alisma sonucunda, bireylerin hayatlarinin geri
kalanina bozulmus ekstremite fonksiyonlariyla devam ettiklerini belirtmislerdir (15).
SMA da DMD’ye benzer sekilde progresif bir hastalik oldugu icin yasla birlikte
fonksiyonel seviyedeki limitasyonlarda artig olmaktadir (46). OBPY’li bireylerde ise
ist ekstiremite kullanimini gerektiren ¢ogu fonksiyonda saglam iist ekstiremitenin
kullanim1 ile bagimsizliklarin1  koruyabilmektedirler. Bununla birlikte, {ist
ekstiremitenin kullanimini gerektiren aktivitelerde limitasyonlar goriilmektedir (47).
Kronik hastaliklar, bireylerin yasamlarinda fonksiyonel limitasyonlara sebep
olmaktadir. Kronik hastaliga sahip olan ¢ocuklarda fonksiyonel beceriler saglikli olan
yasitlarina ile kiyaslandiginda daha kisitlidir (38). Fonksiyonel becerilerdeki etkilenim
bireylerin hem yasam kalitesini ve hem de emosyonel sagligini etkilemektedir (44).
Bireylerin yasam kalitesini artirmak rehabilitasyon programinin en onemli amaglari
icinde yer aldig1 i¢in, hem ¢ocuklar ve hem de yetiskinler i¢in fonksiyonel becerilerin

degerlendirmesi son derece 6nemlidir (48).
2.2. Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD)
2.2.1. Etiyoloji ve Epidemiyoloji

Kas distrofileri, kas biyopsisinde distrofik patolojik degisikliklerle tanimlanan
heterojen bir hastalik grubudur. Klinik olarak, iskelet kaslarin etkileyen ilerleyici kas
giicstizliigii ile karakterizedirler, ancak, genetik ve biyokimyasal ozelliklerinde
goriilen 6nemli farkliliklardan dolayi, etkilenen kaslarin dagilimi, solunum sistemi ve
kardiyak tutulum derecesi ve diger organ sistemlerindeki etkilenim farklilik
gostermektedir (49). Cocukluk ¢aginin en sik goriilen kalitsal kas hastaligi olan DMD,
100.000 erkekte yaklasik 8.3 oraninda bulunurken, Becker Muskiiler Distrofisi
100.000'de yaklasik 7.3 oraninda goriilmektedir (50). Kadinlarda DMD ¢ok nadir

goriilmekte (< milyonda 1) ve Turner sendromlu bireylerin (51), bir translokasyon



veya bi-allelik DMD mutasyonlari olanlarin vaka raporlart ile smirlidir (52).
Tasiyicilar (bir X kromozomunda mutasyon olanlar) genellikle, asemptomatiktir,
ancak, nadir durumlarda BMD'ye benzer 6zellikler gostermektedirler. Tasiyicilarin
yaklasik %2,5-19'unda iskelet kasi ile iligkili semptomlar bildirilirken, %?7,3-
16,7'sinde dilate kardiyomiyopati semptomlari goriilmektedir (53). DMD’ye, Xp21'de
bulunan ve distrofin proteinini kodlayan gendeki mutasyonlar neden olmaktadir (54).
DMD’de binlerce farkli mutasyon tanimlanmistir (55). DMD hastalarinda
mutasyonlarin yaklasik %60-70'i delesyon, %5-15'ini duplikasyon ve %20'sini nokta
mutasyonlari, kiiclik delesyonlar veya duplikasyonlar olusturmaktadir (56). DMD,
distrofin hiicre membran proteininin tam ya da kismi eksikligiyle karakterizedir (9,10).
Distrofinin kastaki yapisal gorevleri: kasin uzamasi, kisalmasi ya da izometrik

kontraksiyonunda sarkolemmanin stabilize edilmesini saglamaktir (11).
2.2.2. Patogenez

Duchenne Muskiiler Distrofi, esas olarak, kas dejenerasyonu ve nekrozu
hastaligidir (57). Ancak, kas nekrozu altinda yatan mekanizmalar belirsizdir.
Distrofinin kesfedilmesinden 6nce, kas iskemisi, motor noron anormalligi, beslenme
yetersizligi, metabolik kusurlar, anormal kalsiyum regiilasyonu ve sarkolemmal hasar
dahil olmak tizere gesitli hipotezler 6ne siiriilmistiir. Bunlardan sarkolemmal hipotez,
DMD'nin bir¢cok klinik bulgusunu agiklayabildigi i¢in en popiiler olanidir.
Sarkolemmal hipoteze gore, kodlayici gendeki mutasyonlar nedeniyle bir sarkolemmal
proteinin yapisal ve/veya fonksiyonel kusurlart DMD’ye neden olmaktadir (58); bu
hipotezi distrofin proteininin kesfini ve bu proteinin DMD'de bulunmadigini bildiren
sonraki ¢alismalar da desteklemektedir (12). Distrofin, hiicre ici iskeletini hiicre dist
matrikse bagladigi i¢in kasta 6nemli bir yapisal role sahiptir. Distrofinin amino
terminali, sarkolemmada F-aktin'e ve karboksil terminali distrofinle iliskili protein
kompleksine (dystrophin-associated protein complex-DAPC) baglanir (59). DAPC,
transmembran, sitoplazmik ve hiicre dis1 proteinlerden olusur. Bu kompleks distrofin,
sarkoglikanlar, distroglikan, distrobrevinler, sintrofinler, sarkosan, caveolin-3 ve nitrik
oksit (NO) sentaz1 igermektedir (60). Bu bilesenlerin herhangi birindeki mutasyon,
otozomal resesif gecisli kas distrofilerinin nedenini olusturmaktadir. Distrofin
yoklugunda, DAPC dengesizlesme ve protein seviyelerinin azalmasina neden olmakta,

bu durum da progresif fibril ve membran hasarina yol agmaktadir (61). DMD’li



bireyler ortalama 12 yas civarinda tekerlekli sandalyeye bagimli hale gelmekte ve 20°1i

yaslarinda genellikle solunum yetmezligi sebebiyle hayatlarin1 kaybetmektedirler(62).

DMD tek bir mekanizma ile agiklanamamaktadir (63). Gergekte, Ortiisenancak,
ayirt edici patogenetik siiregler muhtemelen hastaligin farkli asamalarinda yer alir ve
cesitli organ sistemlerinde farkli klinik bulgular1 agiklamaktadir. Kas dokusu kasilma
icin Ozellesmistir ve hareketin, solunumun, dolasimin temelini olusturmaktadir.
Kasilma aktivitesi uygun sekilde kontrol edilemezse kasa zarar verecek Onemli
mekanik stres vyaratabilir. Kas aktivitesinin neden oldugu mekanik stresin

kontroliindeki basarisizlik, DMD patogenezinde ana temayi olusturmaktadir (64,65).
2.2.3. Tan: Kriterleri ve Prognoz

DMD'li bireylerde progresif kas hasari meydana gelmekte, bu da kas
giicsiizligli ve buna bagli meydana ¢ikan motor gecikmeler sonucunda, ambulasyon
kaybi, solunum bozuklugu veya kardiyomiyopati ile sonuglanan siiregleri ortaya
cikarmaktadir. Iskelet ve kalp kasi tutulumunun klinik seyri degisken olsa da, 6liim
sebebi genellikle, kalp veya solunum yetmezligi sonucu meydana gelmektedir (4,5).
DMD’li bireylerde, Gowers bulgusu ve/veya kas psddohipertrofisi gibi tipik fiziksel
bulgularin yani sira; zayiflik, sakarlik, parmak ucu yiirime veya merdiven ¢ikma
gicliigi goriilmektedir (66). Kaslardaki zayiflik proksimalde distale gore daha
baskindir (7). Tan siireci tipik olarak erken ¢ocukluk déneminde bu semptomlar fark
edildikten sonra baslar (Sekil 1). Yapilacak genetik testlerle tanisal gecikme
onlenebilir (66). Genetik test DMD'nin klinik teshisini dogrulamazsa, kas biyopsisi
tercih edilmektedir (67). Zamaninda yapilan DMD teshisi, bakim siireci i¢in son derece
onemlidir (3). Ciafaloni ve ark. yaptig1 calismada, tanimlanan DMD'nin motorve non-

motor erken belirti ve semptomlar1 Tablo 1’de 6zetlenmistir (66).



Tablo 1. DMD’nin erken belirti ve semptomlari

Motor semptomlar

Non-motor semptomlar

Anormal yiirtime

Kalf psodohipertrofisi
Ziplamada zorluk
Enduransta azalma

Oturmaya getirilince azalmis bas

kontrolii

Diiztabanlik

Sik diisme ve sakarlik

Yerden kalkarken Gower’s isareti
Kaba motor gelisimde gecikme
Hipotoni

Yasitlarina yetisememe

Motor becerilerde kayip

Kas agris1 veya kramp

Parmak ucu yiiriime

Kosmada veya tirmanmada zorluk

Davranis bozukluklari
Kognitif gerilik
Gelisememe veya kilo
alma bozuklugu
Ogrenme ve odaklanma

giicligi

Konugmada gecikme veya

artikiilasyon problemleri
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Sekil 1. DMD tani kriterleri
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2.2.4. Degerlendirme ve Tedavi

Giiniimiizde DMD i¢in kesin bir tedavi yontemi bulunmamaktadir. Ancak,
kortikosteroidler gibi hastaligin ilerleyisini yavaslatan tedaviler ve destekleyici
tedaviler sayesinde bireylerin yasam siiresinde artis saglanabilmektedir (13). DMD’de
tedavi, semptomlara yonelik multidisipliner (tibbi, cerrahi ve rehabilite edici) bir
yaklagim seklindedir. Tedavide amag, yasam kalitesini ve siiresini arttirmaktir (68—
70). DMD, primer olarak kalp ve iskelet kaslarini etkilese de, kas gii¢siizliigii sebebiyle
cok sayida sekonder belirtiler de olusmaktadir. Bu belirtilerin tedavisi, hastaligin farkli
asamalarinda  koordineli, multidisipliner, hasta merkezli  bir yaklasim
gerektirmektedir. Bu yaklasim, teshisten yasamin sonuna kadar siirdiirtilmeli ve
pediatrik bakimdan yetiskin bakim da dahil olmak {izere, hastaligin evresine gore
bireyin 6zel ihtiyaglarin1 ongorecek sekilde tasarlanmalidir. DMD’de, uzman doktor
ekibine ek olarak, hemsireler, fizyoterapistler, konusma terapistleri ve diyetisyenler,
DMD hastalarinin semptomlarinin énlenmesi ve yonetiminde kilit profesyonellerdir.
Ek olarak, psikologlar, is ugrasi terapistleri ve sosyal hizmet uzmanlari, psikososyal
sorunlar1 ele almak, katilimi iyilestirmek ve yasam hedeflerine ulagilmasini

desteklemek i¢in yardim saglamalidir (65).

Kilavuzlarda solunum fonksiyonlarinin teshisten itibaren yillik olarak ve
ambulasyon kaybindan sonra her alt1 ayda bir degerlendirilmesi 6nerilmektedir (71).
DMD'de kardiyak tutulum ise, konjestif kalp yetmezligi, iletim anormallikleri,
ventrikiiler veya supraventrikiiler aritmi ve ani erken oliim riskiyle sonuglanan
ilerleyici dilate kardiyomiyopatinin gelismesiyle karakterizedir (71,72). DMD'li
hastalar i¢in solunum bakimindaki gelismeler ve solunum desteklerinin saglanmasi,
baslica 6liim nedenlerinin solunum yetmezliginden, kardiyomiyopati, kardiyak fibroz,
iletim bozukluklar1 ve kalp yetmezligini de iceren akut kardiyak problemlere dogru
kaymasi ile sonuglanmistir. DMD'nin kardiyak semptomlarinin degerlendirme ve
yonetimi, tanidan itibaren yilda bir yapilan degerlendirmeyle; yetmezlik ve aritmi
semptomlarinin erken tespitini i¢cermektedir. Bu degerlendirmeler fizik muayene,
elektrokardiyografi, ekokardiyografi veya miimkiinse kardiyak manyetik rezonans
goriintliilemeyi igermelidir (73,74). Kardiyak semptomlarin baslamasindan sonra ise,

muayene sikliginin arttirilmasi 6nerilmektedir. Kalp yetmezligi ve aritmi semptomlari,
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anjiyotensin donistiiriicii enzim (ACE) inhibitorleri ve beta blokerler ile tedavi
edilmektedir (75-77). DMD, kontraktiirler ve skolyoz gelisimi ile karakterizedir. Ek
olarak, azalmis kemik mineralizasyonu ve bozulmus kemik metabolizmasi, DMD'nin
iyi Dbilinen semptomlarindandir ve kortikosteroid tedavisinden olumsuz olarak
etkilenmakte bireyleri kompresyon kiriklarina yatkin hale getirebilmektedir.
Ortopedik tedavinin genel amaci, bozulmus kas fonksiyonunu optimize etmek veya
korumak, kontraktiir veya skolyoz gibi ciddi deformiteleri 6nlemektir. Ortopedik ve
cerrahi miidahaleler, fizyoterapistler, is ugrasi terapistleri ve ortopedistleri iceren
multidisipliner ekibin tiyelerinin birlikte degerlendirilmesi ile planlanmalidir (65).
Skolyoz gelismesi durumunda ise, klinik ve radyolojik degerlendirmeler egriye ve
omurga gelisimine bagli olarak 6-12 ayda bir tekrarlanmalidir (73). Bu semptomlar
disinda diger sistemlerde gelisebilecek sorunlar da ilgili profesyonel ekipler tarafindan
degerlendirilmelidir (65).

Glukokortikoidler, DMD'de ila¢ tedavisinin temelini olusturmaktadir.
Glukokortikoidler, ambulasyon yetenegini uzun siire korunmasini saglamakta,
solunum fonksiyonunu gelistirmekte, iist ekstremite kuvvetini arttirmakta (78) ve
skolyoz cerrahisini geciktirmektedir (79). Glukokortikoid tedavisinin erken
(ambulasyon kaybindan once) baslanmasinin yararli oldugu c¢alismalarla
kanitlanmustir (80,81). Bununla birlikte, glukokortikoidin optimal tipi ve dozu ile ilgili
tartismalar mevcuttur (82). Fizyoterapi ve glukokortikoidlerle planlanan tedavi, DMD
tedavisinin temel dayanagi olmaya devam etmektedir ve ambulasyon kaybindan sonra
da devam etmelidir (3). Son yirmi yilda, diger terapotik yaklagimlar ise DMD
patofizyolojisinin farkli agsamalarina odaklanmaktadir. Bu yaklagimlar, genel olarak
distrofin iiretiminin restorasyonunu hedefleyenler ve distrofin eksikliginin sekonder

semptomlarini azaltmaya ¢alisanlar olarak ikiye ayrilmaktadir (65).
2.2.5. Duchenne Muskiiler Distrofi’de Ust Ekstremite Fonksiyon Degerlendirmesi

Muskiiler distrofiler ilerleyici kas giigsiizliigii ile karakterizedirler fakat,
etkilenen kaslarin dagilim1, solunum sistemi problemleri ve kardiyak tutulum derecesi
farklilik gostermektedir (49). Cocukluk caginda en sik goriilen kalitsal kas hastaligi
olan DMD’de (50), kas zayifligi proksimalde distale gore daha baskindir (7).
Hastaligin ilerleyisi ile birlikte DMD’1i bireyler hayatlarinin geri kalanina bozulmus
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ekstremite fonksiyonlartyla devam etmektedirler (15). DMD'de iist ekstremite
fonksiyonunu degerlendiren oOl¢ekler hakkindaki mevcut literatiiriin incelendigi bir
calismada, kullanilan 6lg¢eklerin her birinin yararh bilgiler sagladigi, ancak, hi¢birinin
tam anlamiyla ideal olmadig goriilmiistiir. Olgekler arasinda "miikemmel sekilde
uygun" olanin tanimlamasinin zorlugu, DMD ig¢in 6zel olarak tasarlanmadiklarini
gostermektedir. Bu nedenle, degerlendirilen faaliyetlerin spektrumu ve puanlama
sistemi, DMD'ye 06zgii farkliliklar, zayiflik ve kontraktiirlerin ilerlemesi ile ilgili
yetenekleri veya zorluklart yansitmiyor olabilecegi diisiiniilmektedir (83). DMD’li
bireylerde iist ekstremitelerde olusan kisitliliklarin kompansasyonu daha zor
olabilmektedir. Bu durum, bireylerin fonksiyonel bagimsizliklarinda kisitlanma (16),
aktivite limitasyonu ve yasam Kkalitesinde azalmayla sonuglanabilmektedir (17).
Bireylerin biiyiik bir cogunlugunda kas agrisi ve kas sertligi semptomlar1 yiiziinden iist
ekstremite fonksiyonel becerilerinde kayip belirtilmistir (15). Yasanan tiim bu
sikintilar, DMD’li bireylerde iist ekstremite fonksiyonlarin degerlendirilmesinin
Onemini gozler Oniine Sermektedir. Literatirde DMD’de ist ekstremite
fonksiyonlarmin  degerlendirmesinde kullanilan 6l¢ek ve skalalar asagida

siralanmustir:
Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmast

Brooke ve ark. tarafindan gelistirilen Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel
Smiflandirmast  (BUEFS), DMD’li bireylerin {ist ekstremite fonksiyonlarim
degerlendirmek amaciyla kullanilmaktadir. Bireyin gergeklestirebildigi list ekstremite
aktivitelerine gore 1 ile 6 arasinda derecelendirme kullanilmistir (20). Devre 1, kollar
yanda iken harekete baglar ve ellerini baginin iizerinde tam olarak birlestirir, Devre 6
ise ellerini agzina kadar kaldiramaz ve ellerini fonksiyonel kullanamaz seklinde

tanimlanmaktadir.

ABILHAND-Kids

ABILHAND-Kids Tiirk¢e, noromuskiiler hastaliga sahip bireylerde el
fonksiyonlarinin  degerlendirilmesinde kullanilan gegerlilik ve  giivenilirligi
kanitlanmus bir dlgektir (84). Olgek 18 maddeden olusmaktadir. ABILHAND-Kids'ten

alinan diisiik puanlar daha diisiik el/iist ekstremite yetenegini gostermektedir.
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Motor Fonksiyon Olgiim Skalasi (MFM-32)

MFM-32, néromuskiiler hastaligi olan ¢ocuk ve yetiskin bireylerin motor
fonksiyonlarin1 degerlendirmek amaciyla gelistirilmis bir degerlendirme o6lgegidir.
Olgek yiiriiyebilen veya yiiriime problemi olan bireylerin degerlendirilmesinde
kullanim i¢in uygundur. Olgek, D1: ayakta durma pozisyonu ve transferler, D2:
eksenel ve proksimal motor fonksiyon, D3: distal motor fonksiyon olmak tizere 3 alt
boliime ayrilmis olup 32 maddeden olugmaktadir. Her maddeye 4 noktali likert skala
ile yanit verilir (0= egzersizi baslatamaz veya baslangi¢ pozisyonunu koruyamaz, 1=
egzersizi kismen tamamlar, 2= egzersizleri kompansasyonlar ile, yavas veya acemice
tamamlar, 3= egzersizi standart paternde tamamlar). MFM-32, 6-60 yas arasi
noromuskiiler hastaliga sahip bireylerin degerlendirilmesinde kullanilanim igin

uygundur (85,86).
Egen Klassifikasyonu Skalast Versiyon 2

Egen Klassifikasyonu Skalasi, néromiiskiiler hastaligi olan bireylerin fonksiyonel
yeteneklerini degerlendirmek igin gelistirilmistir (87). Egen Klassifikasyonu Skalasi
Versiyon 2 Tiirk popiilasyonunda gecerlilik ve giivenilirligi kanitlanmig bir degerlendirme
skalasidir (88). Transfer yetenekleri, kol fonksiyonlari, 6ksiirme yetenegi gibi farkl
parametreleri son iki hafta icerisinde 1yi ve kotii glinler arasindaki degisikliklere gore

degerlendirir.
ACTIVILM

ACTIVLIM (89), noéromuskiiler hastaliga sahip bireylerin ¢esitli yeteneklerini
degerlendirerek aktivite kisitliliklarmin belirlenmesi icin kullamilan bir dlgektir. Olgek, Tiirk
popiilasyonunda noromuskiiler hastaligi olan bireylerin aktivite kisithiliklarini
degerlendirmek i¢in kullanilabilecek giivenilir ve gecerli bir anket olarak
belirtilmektedir (90).

Muskiiler Distrofi Fonksiyonel Derecelendirme Olgcegi (The Muscular Dystrophy
Functional Rating Scale-MDFRS)

MDFRS, néromuskiiler hastaligi olan bireylerin farkli yeteneklerini degerlendiren bir

skaladir. Mobilite, glinliik yasam aktiviteleri, kol fonksiyonlar1 gibi birgok alt baglikta
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degerlendirme Yyapma imkani1 sunmaktadir. MDFRS, bireylerin fonksiyonel

limitasyonlarmm belirlenmesinde kullanim igin gegerli ve giivenilir bir skaladir (91).
Ust Ekstremite Islevsel Yetenek Testi (Upper Limb Functional Ability Test)

Olgek, 14 maddeden olusan her maddenin 1 puan ile puanlandirildig: bir lgektir.
Degerlendirmeler yiiziistii, sirtlistii, ayakta olmak {izere farkli pozisyonlarda yapilmaktadir.
Aktivitelerin gergeklestirilmesi ile elde edilen toplam skor, bireyleri etkilenim diizeyi ile ilgili
7 farkli simifa ayirmaktadir. Olgek noromuskiiler hastaligi olan bireylerin ist ekstremite

fonksiyonlarmin degerlendirilmesinde kullamim igin gegerli ve giivenilir bulunmustur (92).
Ust Ekstremite Kisa Anketi (The Upper Limb Short Questionnare)

UEKA, DMD tanis1 almis bireylerin iist ekstremite fonksiyonu, kas agris1 ve
kas sertligini degerlendirmek amaciyla gelistirilmis 14 maddeden olusan bir ankettir.
Bu ankette, {ist ekstremite fonksiyonunu degerlendiren 5 madde, agriyr degerlendiren
6 madde ve Kkas sertligini degerlendiren 4 madde bulunmaktadir. Sorular verilen yanita
gore 0 ya da 1 puan ile degerlendirilir. Anket, bireyin kendisi ya da bakim vereni

tarafindan yanitlanabilir (16).

DMD’li bireylerde tist ekstremite becerileri, glinliik yagsamda kendine bakim ve
diger bircok giinliik aktivite i¢in gerekli olmakla birlikte, mobilite ve ambulasyon
becerilerinin ger¢eklesmesinde biiyiik rol oynamaktadir. Kas zayifliginin ilerledigi ve
ambulasyonun zorlastigi ileriki donemlerde iyi bir st ekstremite fonksiyonu,
ambulasyonun siirdiiriilebilmesi ve g¢ocugun hareketliligi bakimindan 6nemlidir.
Mobilite ve ambulasyonunu siirdiirebilen ¢ocuk, giinliikk yasamda daha ¢ok katilim
yapabilme becerisine sahiptir. Boylelikle, iyi bir ist ekstremite fonksiyonu ile giinliik
yasamda fonksiyonel kalan ¢ocugun yasam kalitesi ve yasam memnuniyetinde de
onemli katkilar saglanabilmektedir. Fakat, hastaligin ilerleyen semptomlar1 yagamin
belli donemlerinde iist ekstremite becerilerini de olumsuz etkileyebilmekte ve bu
durum, giinliik yasam bagimsizligin1 azaltacak sekilde etki yaratabilmektedir. Biitiin
bu bilgilerden yola ¢ikilarak planlanan ¢alismamizin amaci, DMD’li bireylerde st
ekstremite becerilerinin  degerlendirilmesinde kullanilabilecek bir 6lgegi Tiirk
toplumuna uyarlayarak kazandirmak ve iist ekstremite becerileri ile kas sertligi ve agri

semptomlar1 arasindaki iligkiyi incelemektir. Calismanin sonunda elde edilecek
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verilerin, yapilmas:t planlanan c¢alismalarda DMD’li bireylerin st ekstremite
becerilerinin degerlendirilmesinde kullanilacak 6lgek alternatifini arttirmak, alanda
calisan Klinisyenlerin fizyoterapi ve rehabilitasyon degerlendirme ve tedavi

programlarina Katkida bulunmasi hedeflenmektedir.
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3. GEREC-YONTEM
3.1 Arastirmanin Tipi

Bu c¢alisma, metodolojik arastirma niteliginde olup, Ust Ekstremite Kisa
Anketi’nin Tirkge gecerlilik ve giivenilirliginin belirlenmesini saglayan ve DMD’li
bireylerin iist ekstremite fonksiyonu ile iist ekstremite agrisi ve kas sertligi arasindaki

iliskiyi inceleyen bir ¢calisma 6zelligi tasimaktadir.
3.2. Arastirmanin Yeri ve Zamam

Calisma Buca Ozel Burcak Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nde
gerceklestirildi. Mart 2019°da kaynak tarama ile baslayan ¢alisma Haziran 2021

tarihinde tez savunmasi ile sonlanmustir.
3.3. Arastirmanin Orneklemi:

Versiyon calismasi i¢in arastirmanin drneklemi Cronbach Alpha ile 6rneklem
hesaplamada kullanilan Bonnet’in formiilii (Sekil 2) temel alinarak hesaplandi (93).
Formiilde k=madde sayis, alfa (a)=tip 1 hata, giic(P)=1-f, 6=1- CAo(Ho hipotezinin
Cronbach Alpha degeri)/1-CA1(Beklenen Cronbach Alpha degeri). n, %95 giiven
araliginda beklenen genigliktir. Buna gére versiyon ¢aligmasinin 6rneklem biiyiikliigi
39 kisi olarak belirlendi.

n = H<k2—_kl>(2% +ZB)2}/ln(5)2] + 2

Sekil 2. Bonnet’in formiili

Calismanin ikinci amaci i¢in 6rneklem biiyiikliigii G* Power ile %80 giig,

a=0,05, effect size=0,40 degerleri ile 34 olarak hesaplandi.
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Cahismaya dahil edilme Kkriterleri;

e DMD tanisi almis olmasi,
e 5-18 yas arasi olmasi,
e Ailenin ve ¢ocugun calismaya katilim konusunda goniillii olmasi,

e Sorular1 anlamaya yetecek kognitif becerinin olmasi

Dislama kriterleri:

e Yeterli kooperasyonun olmamasi,
e Daha 6nce kortikosteroid kullaniminin olmamasi,
e 10 yasindan sonra tan1 almis olmast

e 14 yas ve iizerinde olup ambulasyon yetenegine sahip olmasi
3.4. Calisma Materyali

Arastirmamizda ¢alisma materyali olarak cetvel kullanilmistir.
3.5. Arastirmanin Degiskenleri

3.5.1.Bagimsiz Degiskenler

Bireylerin yas, boy, kilo ve tani bilgileri aragtirmamizin bagimsiz

degiskenleridir.

3.5.2.Bagimli Degiskenler
ABILHAND-Kids, BUEFS, Vignos Skalas1 ve UEKA skor ve seviyeleri

arastirmamizin bagimli degiskenleridir.

3.6. Veri Toplama Araclari

e Sosyo-Demografik Bilgi Kayit Formu

e ABILHAND-KIids

e Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi
e Vignos Skalasi

e Ust Ekstremite Kisa Anketi
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Veriler yazili izinleri alinmis 6zel egitim merkezinde, merkeze basvuran ¢ocuklar ve

¢ocuga bakim veren kisilerle (anne, baba, bakici vb.) yiiz yiize goriisiilerek toplandi.
3.6.1. Sosyo-Demografik Bilgi Kayit Formu

Literatiir taramasiin ardindan arastirmaci tarafindan olusturuldu. Formda
hastanin yasi, cinsiyeti, boyu, viicut agirligi, tan1 alma yasi, kardeste hastalik varligi,
0z gecmisi Ve SOy gegmisi, egitim durumu, ilag kullanimi, tekerlekli sandalye kullanim

bilgileri sorgulandi.
3.6.2. ABILHAND-Kids

ABILHAND-Kids néromuskiiler hastalik tanist almis bireylerin el becerilerini
degerlendirmede kullanimi gegerli ve giivenilir olan bir degerlendirme oOlgegidir.
Sorular bireyin ailesi tarafindan, aktiviteleri yaparken algilanan zorluk dikkate
alinarak cevaplanmaktadir (19). ABILHAND-Kids Tiirk¢e versiyonunun da
noromuskiiler hastaliga sahip bireylerde el fonksiyonlarmi degerlendirmek igin
kullanilabilecek gegerli ve giivenilir bir dlcek oldugu kanitlanmistir (84). Olgek 18
maddeden olusmaktadir (Sekil 3). Olcegin maddeleri; musluk agma, musluk kapatma,
anahtarla kap1 agma, el yikama, diigme ilikleme, biskiivi paketi agma, anahtarla kap1
acma ve fermuar ¢ekme gibi giinliik hayatta sik kullanilan 18 aktiviteyi igerir. Her bir
madde 3 sekilde cevaplanabilir (0 = imkansiz, 1 = zor, 2 = kolay). Toplam skor 0-36
puan arasinda degerlendirilir. Olgekten alinan yiiksek puanlar, degerlendirilen giinliik

yasam aktivitelerinde daha az zorlanmay1 gostermektedir (94).
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Asagidaki aktiviteler ne kadar zor?

Yapilamaz

Zor

Kolay

Muslugu acma

Muslugu kapatma

Biskiivi paketini agma

Anahtarla kapiyi agmak

Bir dilim ekmegin (izerine tereyag stirmek

Kalem acma

Kart dagitma

Dis firgasinin Gizerine macun sikma

Ekmek kutusu acma

Bisklivi paketi acma
10

Gomlek/kazak diigmesi ilikleme
11

Bardagi su ile doldurma
12

El yikama
13

1 Cit cit kapatma (ceket, canta vb..)

El silme
15

Cips paketi agma
16

Ceket fermuari ¢ekme
17

Dis macunu tlplnin kapagini agma
18

Sekil 3. ABILHAND-Kids

3.6.3. Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Stniflandirmast

BUEFS, DMD’li bireylerin iist ekstremite fonksiyonlarini degerlendirmek i¢in

kullanilan gegerli ve giivenilir bir 6lgektir. Bireyin gergeklestirebildigi tist ekstremite
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aktivitelerine gore 1 ile 6 arasinda siniflandirma yapar. Muskiiler distrofili ¢ocuk

hastalarda siklikla kullanilan pratik bir degerlendirme 6l¢egidir (20).

Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasina gére smiflandirma su sekildedir

(Sekil 4):

Devre 1:

Devre 2:

Devre 3:

Devre 4:

Devre 5:

Devre 6:

Kollar yandayken harekete baslar ve ellerini basinin
Uzerinde tam olarak birlestirebilir.

Ancak dirseklerini fleksiyona getirerek kollarini basinin
Uzerine getirebilir veya yardimci kaslarini kullanir.

Ellerini basinin Gzerine kaldiramaz, fakat, bardagi
agzina gotirebilir (Gerekirse iki elini birden kullanir).

Ellerini agzina kadar kaldirabilir, fakat, bir bardak suyu
agzina gotiiremez.

Ellerini agzina kadar kaldiramaz, fakat, kalem tutmak
icin veya masadan bozuk para almak icin ellerini
kullanabilir.

Ellerini agzina kadar kaldiramaz ve ellerini fonksiyonel
kullanamaz.

Sekil 4. Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi

3.6.4. Vignos Skalast

Vignos Skalasi; noromuskiiler hastaligt olan bireylerde alt ekstremite

fonksiyonlarint degerlendirmek i¢in kullanilan bir 6lcektir. Bireylerin ambulasyon

yetenegine gore 10 kategoriye ayrilmistir. Ilk seviyede birey yardim almadan vyiiriiyiip,

basamaklar1 ¢ikabilirken son seviyede yataga bagimlhidir (23). Skalada fonksiyonel

smiflandirma seviyeleri su sekildedir (Sekil 5):
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1:Yardimci cihaz olmadan yurir ve merdiven ¢ikar

2: Trabzan yardimiyla ylrir ve merdiven ¢ikar.

3: Trabzan yardimiyla yavasca ylrir ve merdiven gikar (8 standart adim igin 24 saniye Uzeri)

4: Yardimsiz yurir ve sandalyeden kalkar fakat merdiven gikamaz.

5: Yardimsiz ylrir fakat sandalyeden kalkamaz ve merdiven ¢ikamaz.

6: Yalnizca yardimla yirlr veya uzun bacak breysi ile bagimsiz yurar.

7: Uzun bacak breysi ile yirir, fakat, denge igin yardim gerekir.

8: Uzun bacak breysi ile ayakta durur, fakat, yardimla bile yiriyemez.

9: Tekerlekli sandalyede

10: Yatakta

Sekil 5. Vignos Skalasi

3.6.5. Ust Ekstremite Kisa Anketi

Ust Ekstremite Kisa Anketi DMD tamis1 almis bireylerin {ist ekstremite
fonksiyonu, kas agrist ve sertligini degerlendirmek amaciyla birka¢ farkli 6l¢egin
birlestirilip yorumlanmasi ile gelistirilmis 14 maddelik bir ankettir (Tablo 2). Bu
ankette list ekstremite fonksiyonunu degerlendiren 5 madde, agriy1 degerlendiren 6
madde ve kas sertligini degerlendiren 4 madde bulunmaktadir. Fonksiyonu
degerlendiren boliimiin sorular1 Ust Ekstremite Yetenekleri Anketi (the Capabilities of
Upper Extremity Questionnaire-CUE) (21) ve ABILHAND (19) ol¢eklerinden
faydalanilarak olusturulmustur. Kas agris1 ve kas sertligini degerlendiren bdliimler ise
siklig, siddeti ve aktivite limitasyonlar1 géz dniine alinarak Michigan Universitesi Ust
Ekstremite Anketi (University of Michigan Upper Extremity Questionnaire) (22)
Olgeginden yararlanilarak gelistirilmistir. Anketteki sorular, semptomlarn bireyin
kendi perspektifinden ya da bakim veren tarafindan saglanan bilgilerle cevaplandirilir.
Anketin 14 maddesine 2 segenek arasindan (8 maddede 1=evet, O=hayir; 4 maddede

1=ayda birden fazla, O=ayda birden fazla degil; 1 maddede 1=hafif/siddetli agr1, 0=agr
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yok; 1 maddede 1=hafif/siddetli, 0= sertlik yok sertlik) cevap verilir. Olgegin yapi

gegerliligi desteklenmis olup, yiiksek i¢ tutarliliga sahip oldugu vurgulanmustir (16).

Tablo 2. Ust Ekstremite Kisa Anketi

bolgelerde agri sikligi
(omuz agris1 degil)

ne kadar siklikla agr1 yastyorsunuz?

Faktor i1k sorular Skor 2

Agir kaldirma Agir bir cisim kaldirdiginizda 0: Hayir
kollarinizda problemlerle 1: Evet
karsilasiyor musunuz? (>2,27 kilo)

Hafif kaldirma veya Hafif bir esyaya uzanirken veya onu | 0: Hayir

hi¢ kaldiramama kaldirirken kollarinizda problemlerle | 1: Evet
karsilastyor musunuz? Ornek: bos
bir teneke kutusu gibi

Temel el becerisi Bir anahtar tutmak veya kiigiik bir 0: Hayir
esyay1 kavramak gibi basit 1: Evet
fonksiyonlar icin ellerinizi
kullanmada problemlerle karsilagiyor
musunuz?

Kaba el becerisi Ellerinizi yikamak veya kasikla 0: Hayir
yemek yemek gibi kaba el becerisi 1: Evet
gerektiren giinliik aktivitelerde
performans sergilerken ellerinizi
kullanmada problemlerle karsilagiyor
musunuz?

Ince el becerisi Gomleginizin diigmelerini iliklemek | O: Hayir
gibi ince el becerisi gerektiren 1: Evet
glinliik aktivitelerinizi sergilerken
ellerinizin kullaniminda problemlerle
karsilagiryor musunuz?

Ust ekstremitenizdeki agrinizdan 0: Hayir

Agr kisithiliklar dolay1 giinliik aktivitelerinizi 1: Evet
sergilerken kisitliliklarla karsilasiyor
musunuz?

Agrn siddeti (omuz Giinliik aktivitelerinizi sergilerken 0: Agr1 yok

agrist degil) tist ekstremitenizde deneyimlediginiz | 1: Hafif veya
agr siddeti ne kadardir? siddetli agr

Ug bolge agr1 sikligi Parmak veya ellerinizde ne kadar 0: Ayda bir
siklikla agriniz oluyor? kereden fazla

degil
1: Ayda bir
kereden fazla

Omuz agrist Omuz/omuzlarinizda agr1 yastyor 0: Hayir
musunuz? 1: Evet

Govdeye yakin Kollarinizin alt ve iist kisimlarinda 0: Ayda bir

kereden fazla
degil
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1: Ayda bir
kereden fazla

deneyimliyorsunuz?

Dirsek agr1 sikligi Dirseklerinizde ne kadar siklikla agr1 | 0: Ayda bir
yasiyorsunuz? kereden fazla
degil
1: Ayda bir
kereden fazla
Sertlik siklig1 Kollarinizda ne kadar siklikla sertlik | 0: Ayda bir
deneyimliyorsunuz? kereden fazla
degil
1: Ayda bir
kereden fazla
Sertlik kisitliliklart Ust ektremitenizdeki sertlikten 0: Hayir
dolayi giinliik aktivitelerinizi 1: Evet
sergilerken kisitlilik yasiyor
musunuz?
Sertlik siddeti Giinliik aktivitelerinizi sergilerken 0: Sertlik yok
iist ekstremitenizde ne kadar sertlik | 1: Hafif veya

siddetli sertlik

2 st Ekstremite Kisa anketi, iist ekstremite fonksiyonu, agr1 ve sertlik gibi klinik degerlendirmeler igin
kullanildiginda, ilk sorularla iligkili ek sorularin sorulmasi, hastanin kendisi tarafindan deneyimlenen
6zel problemlerin detayli tespitini saglayabilmektedir. Ek olarak sorulan sorular, iliskili ilk sorunun
altinda yatan faktorlerin incelenecegi igerikte olmalidir.

3.7. Arastirma Plam

Arastirmamizin plan1 Tablo 3’te yer almaktadir.
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Tablo 3. Arastirma plani
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Kaynak tarama

Planlama

izinler ve Onaylar

Veri Toplama

istatiksel Analiz

Yazim

Basim

Tez Savunmasi

Calismaya Buca Ozel Burgak Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nde
fizyoterapi ve rehabilitasyon programina alinan ve g¢alismaya katilim konusunda
gonilli olan DMD tanili 41 birey davet edildi. Calismanin gercgeklestirilebilmesi i¢in
Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu’ndan (Karar
No: 2019/07-65) ve Buca Ozel Burgak Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nden
gerekli yazili izinler alind1 (EK-2, EK-3). Calismaya katilan olgulara ve ailelerine
calismanin amac1 ve ne kadar siirecegi ile ilgili bilgilendirme yapildi. Dokuz Eyliil
Universitesi Girisimsel Olmayan Bilimsel Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan
belirtilen standartlara uygun “Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu”imzalatilarak sozel

ve yazili onam alindi (EK-4).
3.8. Verilerin Degerlendirilmesi
3.8.1. Olgegin Tiirkce’ye Ceviri Asamast

Anketin versiyon ¢alismasi i¢in orijinal yazarindan gerekli izinler (EK-5)
alindiktan sonra Ingilizce-Tiirke ve tekrar Tiirkge-Ingilizce ¢eviri asamasi
gerceklestirildi. Calismada, Guillemin ve arkadaslari tarafindan belirtilen kiiltiirel
adaptasyon prosediirii izlendi (95). Ana dili Tiirkce olan ve iyi derecede Ingilizce bilen
iki cevirmen o6lcegi Ingilizce’den Tiirkge’ye ¢evirdi. Cevirmenlerden birisi 6lgegin
degerlendirdigi konular hakkinda ve ¢alismanin amaci hakkinda bilgi sahibi degildi.

26



Engelli bireylerin tedavisinde ¢alisan diger ¢evirmene ise ¢alismanin amaci ve 6lgegin
degerlendirdigi parametreler hakkinda bilgi verildi. iki ¢evirmen ve ve pediatrik
rehabilitasyon alaninda ¢alisan iki fizyoterapistten olusan 4 kisilik bir ekip tarafindan
iki ¢eviri karsilastirildi. Bu tartisma sonunda 6lgegin son formu olusturuldu ve 6lgegin
son formu c¢alismanin amaci hakkinda bilgi sahibi olmayan ancak yeterli seviyede
Tiirkce okuma ve yazma yetenegi olan ve ana dili Ingilizce olan iki c¢evirmen
tarafindan tekrar Ingilizce’ye cevrildi. iki ceviri de 6lcegin orijinali ile karsilastirild.
Dort ¢evirmen ve iki fizyoterapistten olusan iki dili de bilen ekip, kiiltiirlerarasi
esdegerligi saglamak ve semantik, deneysel, kavramsal esdegerligi ve dilin ifade

tarzina uygunlugu saglamak icin anketin Tiirkge versiyonunu gézden gegirdi (95).
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3.8.2. Ust Ekstremite Kisa Anketi’nin Gegerliligi

Gegerlilik, herhangi bir testin 6lgmek istedigi 6zelligi 6lgebilmesi ile ilgili bir
ozelliktir (114). Bir test dlgmek istedigi 6zelligi dogru Olgiliyorsa, o test gegerlidir
(115). Bir o6lgegin kullanilabilmesi i¢in dncesinde gegerliliginin degerlendirilmesi
gerekir. Bu ¢alismada, gecerlilik, yap1 gegerliliginin belirlenmesi ile degerlendirildi.
Yap1 gecerliliginin belirlenmesi icin ABILHAND-Kids ile UEKA nin korelasyonu

incelendi.
3.8.3. Ust Ekstremite Kisa Anketi’nin Giivenilirligi

Giivenilirlik, zamana gére degismezligin dl¢iisiidiir. Olgiim siirecinde 8l¢iim
isleminin tekrarlanabilirligi ya da tekrarlardaki tutarliliktir (115). Glivenilirlik bir
testin gecerliligini etkilemektedir, gecerli olan bir test mutlaka giivenilir olmalidir.
Ciinkii, 6lgmek istedigini 6lgen test, dl¢limde siirekli olarak ayni bilgiyi vermelidir
(115). Calismamizda, giivenilirlik degerlendirmesi icin i¢ tutarhilik (internal
consistency) ve test-tekrar test yontemi kullanildi. I¢ tutarlilik igin Cronbach alfa
degeri hesaplanarak degerlendirildi. Cronbach alfa katsayisi, 6l¢ek i¢inde bulunan
maddelerin i¢ tutarliligiin (homojenliginin) dl¢iisiidiir. Cronbach alfa i¢in 0,80-1,00
aras1 deger yiiksek gilivenilirlik, 0,60-0,79 aras1 deger olduk¢a giivenilir, 0,40-0,59
aras1 deger diisiik seviyede giivenilir ve 0,00-0,39 aras1 deger giivenilir degil seklimde
yorumlandi. Test-tekrar test giivenilirligi ise bir testin ayn1 bireylere ayni kosullarda,
ancak, belli bir zaman araligi ile tekrar uygulanmasiyla olmaktadir (114). Bu
calismada, test-tekrar test giivenilirligi i¢in calismaya dahil edilen bireylere ilk
degerlendirmeden iki hafta sonra (14 giin) 6lgek tekrar uygulandi. Test-tekrar test
glivenilirligi, Intraclass Correlation Coefficient (ICC) katsayist hesaplanarak
degerlendirildi. ICC degerleri, ¢cok diisiik (0,00 —0,25), diisiik (0,26 — 0,49), orta (0,50
—0,69), yiiksek (0,70 — 0,89) ve ¢ok yiiksek (0,90 — 1,00) seklinde yorumlandi (96).

3.8.4. Istatistiksel Analiz

Analizler, Statistical Package for Social Sciences (SPSS®) Windows 22.0
paket programu ile yapildi. UEKA nin giivenilirliginin belirlenmesinde i¢ tutarlilik ve
test-tekrar test giivenilirligi test edildi (16,97). I¢ tutarhiligin belirlenmesinde dlgegin
Cronbach alfa degeri hesaplandi. Test-tekrar test giivenilirliginin belirlenmesinde, ICC

28



katsayisi hesaplandi. Standart Olgiim Hatas: (SOH), SOH=standart sapmaxV(1-ICC)
formiilii ile; Minimum Saptanabilen Degisim (MSD), MSD=1,96xV2xSOH formiilii
ile hesapland1. Yap1 gegerliliginin belirlenmesi icin ABILHAND-Kids ile UEKA nin
korelasyonu incelendi. Korelasyonun belirlenmesinde parametrik kosullarinsaglandigi
durumlarda Pearson testi, parametrik kosullarin saglanmadigi durumlarda Spearman
testi kullanildi. 0,75-1,00 aras1 miikemmel korelasyon, 0,70-0,75 aras1 ¢ok iyi derecede
korelasyon, 0,60-0,70 aras1 iyi derecede korelasyon, 0,40-0,60 arasi orta derecede
korelasyon, 0,30-0,40 diisiik orta derecede korelasyon, 0,05-0,30 arasi diisiik veya
onemsiz korelasyon olarak yorumlandi (114). DMD’li bireylerin iist ekstremite
degerlendirmesi ve fonksiyonel seviyelerinin belirlenmesinde UEKA, BUEFS ve
Vignos Skalasindaki seviye ve skorlarinin median, ¢eyrekler arasi aralik, ortalama, ve
standart sapma degerleri hesaplandi. Elde edilen veriler normal dagilima uygunluk
gosterdigi i¢in Pearson Korelasyon analizi kullanildi. Tiim degerlendirmeler igin
p<0,05 anlaml1 kabul edildi.

3.9. Arastirmanin Simirhliklari

Arastirmanin sadece Izmir ilinde 6zel egitim ve rehabilitasyon kurumlarinda
gerceklestirilmesi  bireylere ulagsma agisindan zorluk olusturmustur. Kovid-19
pandemisi kapsaminda alinan Onlemler ve bireylerin ve/veya bakimverenlerin

tedirginlikleri veri toplama siiresinde uzamaya sebep olmustur.

3.10. Arastirmanin Etik Yonii

Calismanin yapilacagi kurumdan ¢alismanin yapilabilmesi i¢in gerekli yazili
izinler alindi. Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik
Kurulu’ndan 2019/07-65 karar numarasi ile etik kurul onay1 alindi (EK-2).

Degerlendirmelerin oncesinde her birey ve ailesinden, ¢alismanin igerigini
anlatan ve galismaya katilmama ya da katilsalar bile herhangi bir asamasinda ¢alismay1
birakma haklarinin oldugu ve ¢aligmaya katilmay1 reddetmeleri halinde tedavilerinin
hicbir sekilde aksamayacagini anlatan bilgilendirilmis goniillii onam formu alindi

(EK-4).
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4. BULGULAR
4.1. Tammlayic1 ve Saghk Durumu ile Tlgili Bulgular

Calismaya, yas ortalamasi 10,45+0,80 y1l olan 41 birey dahil edildi. Bireylerde
ortalama tan1 alma yas1 3,95+2,29 yil olarak belirlendi (Tablo 4). Calismaya dahil

edilen bireylere ait sosyo-demografik ve tanimlayici 6zellikler Tablo 4’te gosterildi.

Tablo 4. Bireylerin Tanimlayici Ozellikleri

Ozellik Median (IQR 25/75) | Min-Max OrtalamaSS

Yas (yil) 9 (7,00/12,50) 5-18 10,45+0,80
Boy Uzunlugu (cm) 125 (114,00/150,00) 90-180 132,27+4,56
Viicut Agirligi (kg) 26 (21,00/46,50) 15-80 37,20+3,70
Tan1 Alma Yas1 (yil) 4 (1,75/6,00) 1-8 3,95+2,29

IQR: Ceyrekler arasi aralik, SS: Standart Sapma, Min: minimum, Max: maksimum
Calismaya katilan 41 bireyden %14,6’sinin kardeslerinde de hastalik varligi

gozlendi. Bireylerin tekerlekli sandalye kullanim orani ise %26,8 olarak belirlendi

(Tablo 5).

Tablo 5. Kardeste Hastalik Varligi ve Tekerlekli Sandalye Kullanimi

Say1 (n=41) Yiizde
Kardeste Hastalik Varhgi
Var 6 14,6
Yok 35 85,4
Tekerlekli Sandalye Kullanimi
Var 11 26,8
Yok 30 73,2

Vignos Skalasi’ndan elde edilen verilere gore bireylerin %26,8’1 tekerlekli
sandalye kullanirken, %4,8’i yardim olmadan yiiriiyip merdiven g¢ikabilmektedir
(Tablo 6). Ust ekstremite fonksiyonlar1 incelendiginde ise bireylerin %488’
BUEFS’de Seviye 1’de yer alarak ellerini basinn iistiine yerlestirirken tam daire
abduksiyon hareketini yapabilmekteyidi. Bireylerin %4,9’u ise Seviye 5’te olup
ellerini agzina gotiiremese bile ellerini bir kalem tutmak veya masadan bozuk paralart

almak i¢in kullanabilmekteydi (Tablo 7).
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Tablo 6. Vignos Skalasi

Vignos Skalasi Say1 Yiizde
(n=41)
1- Yardimci cihaz olmadan yiiriir ve merdiven ¢ikar. 2 4,9
2- Trabzan yardimiyla yiiriir ve merdiven ¢ikar. 7 17,1
3- Trabzan yardimiyla yavasea yiiriir ve merdiven g¢ikar
(8 tandart adim igin 24 saniye {izeri) 13 31,7
4- Yardimsiz yiiriir ve sandalyeden kalkar fakat 3 7,3
merdiven ¢ikamaz.
5- Yardimsiz yiiriir fakat sandalyeden kalkamaz ve 3 7,3
merdiven ¢ikamaz.
6- Yalnizca yardimla yiiriir veya uzun bacak breysi ile 2 4,9
bagimsiz yiiriir.
7- Uzun bacak breysinde yiiriir fakat denge i¢in yardim - -
gerekir.
8- Uzun bacak breysinde ayakta durur fakat yardimla - -
bile yiiriiyemez.
9- Tekerlekli sandalyede 11 26,8
10- Yatakta. - -
Tablo 7. Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflamas:
Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Simiflamasi Sayl Yiizde
(n=41)
1- Kollar yanda baslanir, hasta kollar1 basimin iistiine
degene kadar tam bir dairede abduksiyon yapabilir. 20 48,8
2- Sadece dirsek fleksiyonu ile kollarin1 baginin tizere
kaldirir (hareket ¢emberini kisaltarak) veya yardimci 8 19,5
kaslar1 kullanir.
3- Kollarimi basmnin tizerine kaldiramaz fakat 180 ml bir
su bardagini agzina gotiirebilir (gerekirse her iki elini 9 22,0
kullanir)
4- Ellerini agzmma gotiirebilir fakat 180 ml bir su 2 4,9
bardagini agzina gotiiremez
5- Ellerinin agzina gotiiremez fakat ellerini bir kalem
tutmak veya masadan bozuk paralar1 almak igin 2 4,9

kullanabilir.

6- Ellerini agzina gotiiremez ve ellerin fonksiyonel
kullanim1 yoktur.

4.2. Gegerlilik ve Giivenilirlik Bulgulari

DMD tanil1 bireylerin tist ekstremite agrisi, ekstremite fonksiyonu ve kas

sertligini degerlendirmek icin gelistirilen bir dlgek olan UEKA’nin Tiirkce gecerlilik
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ve givenilirligi bulunmadigindan c¢alisma &ncesinde UEKA’nin  gegerlilik ve

giivenilirlik ¢calismasi yapildi.

4.2.1. Gegerlilik Bulgular:
Yap1 Gecgerliligi

Yapt gecerliliginin belirlenmesi icin ABILHAND-Kids ile UEKA’nin
korelasyonu incelendi. UEKA ve ABILHAND-Kids toplam skorlar1 arasindaki iliski
incelendiginde negatif yonde miilkemmel diizeyde bir korelasyon oldugu belirlendi
(p<0,001). UEKA 'nin iist ekstremite fonksiyonlarini ve agriy1 degerlendiren boliimleri
ile negatif yonde iyi diizeyde bir iliski oldugu belirlendi (p<0,001). Sertligi
degerlendiren boliim i¢in ise anlamli bir iliski gézlenmedi (p>0,05) (Tablo 8).

Tablo 8. Ust Ekstremite Kisa Anketi ile ABILHAND-Kids arasindaki iliski

UEKA degerlendirme bashklar
n r p
Fonksiyon 41 -0,65 <0,001
Agr 41 -0,55 <0,001
Sertlik 41 -0,41 0,08
UEKA toplam puani 41 -0,80 <0,001

UEKA: Ust Ekstremite Kisa Anketi, n: Kisi sayisi, r: Pearson Korelasyon katsayisi

4.2.2. Giivenilirlik Bulgular
I¢ Tutarlihk

I¢ tutarliligm belirlenmesi igin Cronbach alfa degeri hesaplandi. Ust Ekstremite
Kisa Anketi’nin i¢ tutarlili@i olduk¢a yiiksek bulundu (Cronbach alfa=0,785).
Fonksiyon degerlendirmesi yapan boliimiin i¢ tutarliligi (Cronbach alfa=0,487) diisiik
bulunurken, agri degerlendirmesinin yapildigi boliimiin i¢ tutarliligi (Cronbach
alfa=0,659) olduk¢a yiiksek, sertlik degerlendirmesinin yapildigi boliimiin ise
(Cronbach alfa=0,902) i¢ tutarlilig1 yiiksek diizeyde giivenilir olarak tespit edildi
(Tablo 9).
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Tablo 9. UEKA &lgeginin i¢ tutarlilik bulgulari

Madde Sayis1 Cronbanch Alpha
Fonksiyon 5 0,487
Agri 6 0,659
Kas Sertligi 3 0,902
Genel UEKA 14 0,785

Her madde i¢in ayr1 ayr1 0 maddenin anketten ¢ikarildigir durum igin Cronbach
alfa degerleri hesaplandi. 4, 9 ve 12. maddeler 6l¢ekten ¢ikarildiginda, Cronbach alfa
degerinin arttig1 belirlendi. Ancak, artigsin anketin Cronbach alfa degerinin %10’undan
az olmasi nedeniyle maddenin anketten ¢ikarilmasina gerek goriilmedi. Her bir
maddenin anketten ¢ikarildigi durumlar i¢in hesaplanmis Cronbach alfa degerleri

Tablo 10’de gosterildi.

Tablo 10. Maddeler silindiginde Cronbach alfa degerleri

Madde Cronbach Alpha Madde Cronbach Alpha
Numarasi Numarasi
1 0,783 8 0,746
2 0,782 9 0,798
3 0,779 10 0,765
4 0,794 11 0,775
5 0,764 12 0,790
6 0,763 13 0,752
7 0,746 14 0,746

Test-Tekrar Test Giivenilirligi

Test-tekrar test giivenilirligi i¢in yapilan istatistiksel analizde, UEKA nin
toplam skorunun tekrar test giivenilirligi yliksek diizeyde giivenilir bulundu (p<0.05).
Fonksiyon alt basliginin tekrar test giivenilirligi orta diizeyde, agr1 alt basliginin tekrar
test giivenilirligi yiiksek diizeyde, sertlik alt baglhiginin tekrar test glivenilirligi ise ¢ok
yiiksek diizeyde olarak bulundu (p<0,05) (Tablo 11).

Tablo 11. UEKA test-tekrar test giivenilirlik bulgulart

ICC %95 GA SOH MSD
Fonksiyon 0,51 0,16-0,74 0,1120 0,3104
Agri 0,73 0,52-0,88 0,1275 0,3534
Sertlik 0,92 0,85-0,97 0,0585 0,1621
Genel UEKA 0,86 0,76-0,94 0,1783 0,4942

ICC: Intraclass korelasyon katsayisi, GA: Giiven Araligi, SOH: Standart Olgiim Hatas1, MSD: Minimum saptanabilen degisim
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4.3. Tamimlayic1 ve Saghk Durumu Bulgulan ile UEKA Arasindaki iliski

Bireylerin yasi ile tist ekstremite fonksiyon, agri, kas sertligi arasindaki iliski
incelendiginde, yas ile UEKA ’nin fonksiyon ve sertlik béliimlerinin skorlar1 ve genel
skoru arasinda orta diizeyde bir iligski saptanirken (p<0,05), agr1 boliimii ile yas
arasinda anlaml bir iligki saptanmadi (p=0,07) (Tablo 12).

Calismaya katilan bireylerin tekerlekli sandalye kullanma siiresi ile iist
ekstremite fonksiyon, agri, kas sertligi arasindaki iliski incelendiginde, sertlik
degerlendirmesi yapilan bolimiin skorlari ve anketin toplam skoru arasinda orta
diizeyde bir iliski (p<0,001); fonksiyon alt baslig1 ile diisiik derecede bir iligki vardir
(p<0,05). Agr1 boliimii ile tekerlekli sandalye kullanma siiresi arasinda ise anlamli bir
iliski saptanmadi (p=0,24) (Tablo 12).

Bireylerin tan1 alma yasi ile iist ekstremite fonksiyon, agri, kas sertligi
arasindaki iliski incelendiginde, alt basliklar ve total skor arasinda anlamli bir iliski

saptanmadi (p>0,05) (Tablo 12).

Tablo 12. Tamimlayici ve Saglik Durumu Bulgulari ile UEKA arasindaki iliski

UEKA Degiskenler

degerlendirme Yas Tekerlekli sandalye | Tani alma yas1

bashklar: kullanim stiresi

Fonksiyon r 0,46 r 0,34 r 0,22
p <0,05 p <0,05 p 0,16

Agrn r 0,28 r 0,18 r -0,05
p 0,07 p 0,24 p 0,74

Sertlik r 0,44 r 0,52 r 0,04
p <0,05 p <0,001 p 0,80

UEKA toplam r 0,47 r 0,41 r 0,04

puant p <0,05 p <0,05 p 0,80

UEKA: Ust Ekstremite Kisa Anketi, r: Pearson Korelasyon katsayisi

4.4. Fonksiyonel Seviye Bulgular1 ve UEKA Arasindaki Iliski

Calismaya dahil edilen bireylerin ABILHAND-Kids, BUEFS, Vignos Skalas1
ve UEKA’dan elde edilen bulgular ise Tablo 13’te &zetlendi. Degerlendirmeler
sonucunda bireylerin ABILHAND-Kids skoru maksimum 36 puan tizerinden 22,8+6,9
olarak belirlendi. Bireylerin UEKA skoru maksimum 14 puan iizerinden 5,90+3,08

olarak belirlendi.
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Tablo 13. Fonksiyonel Seviye Bulgulari

Median (IQR 25/75) | Min-Max | Ortalama%SS
ABILHAND-Kids 24,00 (19,00/26,50) 5-36 22,88+6,90
BUEFS 2,00 (1,00/3,00) 1-5 1,98+1,11
Vignos Skalasi 3,00 (3,00/9,00) 1-9 4,71£2.84
UEKA degerlendirme
basliklari
Fonksiyon 3,00 (3,00/2,00) 0-5 2,46+1,02
Agri 2,00 (1,00/3,00) 0-6 2,29+1,60
Sertlik ,00 (,00/3,00) 0-3 1,17+1,34
UEKA toplam skor 6,00 (3,00/9,00) 0-12 5,90+3,08

UEKA: Ust Ekstremite Kisa Anketi, BUEFS: Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflanmasi, IQR:

Ceyrekler arasi aralik, SS: Standart Sapma, min: minimum, max:maksimum

Calismaya dahil edilen bireylerde iist ekstremite fonksiyonu, agrisi, kas sertligi
ve fonksiyonel seviye arasindaki iligskiyi belirlemek amaciyla yapilan korelasyon
analizinde, UEKA nin toplam puan degeri ile BUEFS degerleri arasinda iyi diizeyde
bir iliski bulundu (p<0,001) (Tablo 14). UEKA’nin alt boliim degerlerinden fonksiyon
(p<0,001) ve agr1 (p<0,05) ile BUEFS arasinda orta diizeyde bir iliski, sertlik
degerlendirmesi yapan boliim ile BUEFS arasinda iyi diizeyde bir iliski belirlendi

(p<0,001) (Tablo 14).

Bireylerin UEKA toplam skoru ve Vignos Skalasi degerleri arasinda orta
diizeyde bir iliski goriildii (p<0,001). Vignos Skalasi degerleri ile UEKA’nin alt
boliimlerinden fonksiyon (p<0,05) ve sertik (p<0,001) degerlendirmeleri arasinda orta

diizeyde iligki bulunurken, agr1 ile Vignos Skalas1 degerleri arasinda anlamli bir iliski

bulunmadi (p=0,053) (Tablo 14).

Tablo 14. Fonksiyonel Seviye ve UEKA Arasindaki liski

UEKA degerlendirme bashklari BUEFS Vignos Skalasi
Fonksiyon r 0,549 r 0,424

P <0,001 p <0,05
Agri r 0,404 r 0,304

P <0,05 p 0,053
Sertlik r 0,623 r 0,564

P <0,001 p <0,001
UEKA toplam puani r 0,655 r 0,525

P <0,001 p <0,001

UEKA.: Ust Ekstremite Kisa Anketi, BUEFS: Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Smiflandirmasi, r: Pearson Korelasyon kat sayisi
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5. TARTISMA

Calismamizin sonuglari, Hi ve Hs hipotezlerimizi destekler nitelikte olup, Ust
Ekstremite Kisa Anketi’nin Tiirkge gecerlilik ve giivenirliginin yiiksek oldugunu ve
DMD tanil1 bireylerde fonksiyonel diizey ile iist ekstremite fonksiyonu, agr1 ve kas
sertligi arasinda bir iliskinin oldugunu gostermistir.

Literatiirde, DMD'li bireylerin ambulatuar olduklar1 donemlerden baslayarak
iist ekstremitelerinde giigsiizlik yasamaya basladiklar1 ve kas zayifliginin
proksimalden distale dogru ilerledigi belirtilmektedir. Ambulasyon kaybindan birkag
yil sonra, yercekimine karsi gerceklestirilebilen iist ekstremite hareketleri genellikle,
on kol ve el fonksiyonlar1 seklinde smirli kalmakta, omuz abduksiyonu ve
ekstansiyonunda ciddi kayiplar yasanmaktadir. Kas zayifliginin ilerlemesi ile birlikte,
st ekstremitede gergeklestirilebilen hareketler el, el bilegi ve en nihayetinde,
parmaklarla sinirli hale gelmektedir (83). Ambulatuar olmayan DMD’li bireylerde ise
iist ekstremiteyi degerlendirmek kaslarda asir1 zayiflik, kontraktiirler ve hastadan
hastaya biiyiik Ol¢iide degisen kompansasyon stratejileri gibi sebeplerle daha da
zorlasmaktadir (98). Ust ekstremite fonksiyonlarinda meydana gelen ilerleyici zayiflik
kompansasyonlara sebep olmaktadir. Boyle durumlarda birey, elini yiiziine gotiirmek
istediginde, bas ve govdesini fleksiyona alarak gerceklestirdigi kompansasyon ile veya
parmaklariyla diger kolu {izerinden tirmanma hareketi yaparak elini yiiziine
gotiirebilmektedir. Bireyin hareket veya aktiviteyi gerceklestirebilmek i¢in
gerceklestirdigi kompansasyonlar var olan kas zayiflig: ile ilgili bilgi vermeyebilir
ancak, onemli olan sorun, bireyin iist ekstremitesini kullanmakta c¢ektigi giigliiklerdir
(99). Calisma kapsaminda iist esktremite fonksiyonu ve kas agrisin1 degerlendirmak
amaciyla kullamlan UEKA uygulama siiresi kisa oldugundan ve kolaylikla
uygulanabildiginden avantajli olcekler arasinda gosterilmektedir. UEKA’nin,
ABILHAND (19), Ust Ekstremite Yetenekleri Anketi (CUE) (21), Brooke Skalasi,
Michigan Universitesi Ust Ekstremite Anketi (22) skala ve olgeklerinden
yararlanilarak olusturuldugu belirtilmektedir. Olgek, iist ekstremite fonksiyonlarin
degerlendirmek igin gelistirilen diger Olgeklerin eksiklikleri ve degerlendirilmesi
istenen parametreler de g6z oniinde bulundurularak diizenlenmistir (16). Bu ¢calismada
UEKAmin yapt gegerliligini belirleyebilmek amaciyla ABILHAND-Kids &lgegi
arasindaki iliski incelenmistir. Calismamizin sonuglari, ABILHAND-Kids 6l¢egi
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kullanilarak yapilan istatistiksel analizde iki 6l¢ek arasinda yiiksek diizeyde negatif
yonde bir korelasyon ve Olgegin yiiksek yapi gecerliligine sahip oldugunu ortaya
koymustur. Calismamiza dahil edilen bireylerin yas ortalamasi 10,45+0,80 yil olarak
bulunmustur; Janssen ve arkadaslarinin gerceklestirdigi, dlgcegin gelistirildigi orijinal
calismadaki bireylerin yas ortalamasi ile (13,1£2,77 y1l) paralellik gostermistir. Ayrica
calismaya dahil edilen bireylerin tam1 alma yaslar1 6lgegin gelistirilmis oldugu
calismaya dahil edilen bireylerin tan1 alma yaslar ile uyum géstermistir. Calismamiza
dahil edilen bireylerin %26,8°1 tekerlekli sandalye kullanmaktayken, orijinal¢alismada
bu oran %55 olarak belirtilmistir (16).

Olgegin orijinal versiyonunda i¢ tutarlilik hesaplanirken Cronbach Alpha
degeri hesaplanmis ve anketin yiiksek i¢ tutarlilik gosterdigi belirlenmistir (Cronbach
alpha >0,89) (16). Mevcut ¢alismada Janssen ve arkadaslarinin sonuglari ile uyumlu
sekildle UEKA’nin oldukga yiiksek bir i¢ tutarliigi sahip oldugu (Cronbach
alfa=0,785) tespit edilmistir. Janssen ve arkadaslarinin ¢alismalarindan farkli olarak,
calismamizda, fonksiyon degerlendirmesi yapan alt boliimiiniin i¢ tutarliliginin diger
alt bolimlere gore daha diisiik degere sahip oldugu saptanmistir (Cronbach
alfa=0,487). Sonuglarimiz arasindaki farkin calismamiza dahil edilen bireylerin
orijinal ¢aligmadaki populasyondan farkli fonksiyonel seviyelerde yer almasindan
kaynaklandigin diistinmekteyiz. Orijinal calismada anketin gelistirilmesi i¢in daha
bliyiik bir 6rneklemle ve daha genis yas araliginda farkli fonksiyonel seviyelerde

bireylerle ¢alismaya dahil edilmistir (16).

Olgegin test-tekrar test giivenirligi, literatiir incelendiginde ICC degerlerinin
hesaplanmasi ile daha gilivenilir veriler elde edilecegi ve tekrar testin 2-14 giin
icerisinde yapilmasinin daha objektif verilerin elde edilmesinde 6nemli olabilecegi goz
Oniine alinarak planlanmistir (100). Mevcut ¢alismada test-tekrar test giivenilirligini
belirlemek icin ilk degerlendirmeden 14 giin sonra ikinci degerlendirmeler
gerceklestirilmistir. Gelistirilmis O6lgegin sunuldugu c¢alismada yazarlar, yapilacak
baska caligmalarda test-tekrar test analizinin yapilmasini 6nermislerdir (16). Test-
tekrar test analizlerinin yapilmis olmasi ¢aligmamizin gii¢lii yanlarindandir.
Calismamizda, test-tekrar test analiz sonuglari, 6lgegin %95 giiven araligi i¢in ICC

degerinin 0,86 oldugunu Ve yiiksek giivenilirlik diizeyine sahip oldugunu gostermistir.
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Literatiirde yeterli kas kuvveti ve ekstremitelerin pozisyonu ile ilgili dogru
duyusal bilginin, motor kontroliin temeli oldugu belirtilmektedir. Omuz bileskesinde
uygun stabilite i¢in, ¢evresindeki eklemler ve kaslar arasinda statik-dinamik denge
gereklidir. Iyi bir iist ekstremite fonksiyonu igin iyi bir proksimal kas kontrolii
gerektirmektedir. Omuz eklemi stabilize edildiginde {ist estremite performansi ve el
fonksiyonlarinda artis gozlenmektedir (101). Yapilan ¢alismalar, proksimal
stabilizasyondaki iyilesmenin st ekstremite fonksiyonlarmi iyilestirdigini
bildirmektedir (102). Janssen ve arkadaslarimin c¢aligmalari sonucunda, DMD’li
bireylerin hayatlarimin geri kalanina bozulmus ekstremite fonksiyonlariyla devam
ettiklerini belirtmislerdir (15). Progresif bir hastalik olan DMD’de yasla birlikte
semptomlarin artig1 fonksiyonellikte limitasyonlara sebep olmaktadir (46). DMD'li
bireyler yaslandikga giinliik yasam aktivitelerinde daha ¢ok bagimli hale gelmektedir.
Bu da yaslanma ile kas giicii kaybinin giinliikk yasam aktivitelerinde kisitlanma ile
iligkili oldugunu gosteren onemli bir unsur olarak goriilmektedir (103). Literatiirle
uygun olarak calismamizin sonuglari, bireylerin yaslarindaki artigin {ist ekstremite
fonksiyonlarmi etkiledigini gostermektedir. Yasla birlikte meydana gelen fonksiyonel
problemlerin artis1, hastaligin progresyonu sebebiyle proksimal kaslarda baslayip
distale dogru ilerleyen kas zayiflig1 basta olmak iizere hastaliga 6zgii semptomlar ve
bunlara bagli olusan stabilizasyon kaybi sonucunda motor kontrolde bozulma

nedeniyle oldugu diigiiniilmektedir.

Calismamizin ~ sonuglari, UEKA’min st ekstremite fonksiyonlarini
degerlendiren sorular1 ile ABILHAND-Kids arasinda negatif yonde iyi diizeyde bir
iliski oldugunu gostermistir. ABILHAND-Kids DMD’li bireylerin st ektremite
fonksiyonlarinin degerlendirilmesi i¢in kullanilmaktadir ve yapilan istatistik analizde
UEKA ile iliskisinin olmas1 anketin fonksiyonlardaki degisimi degerlendirmede
kullanilabilecek hassasiyette oldugunu gostermektedir. BUEFS ve Vignos Skalasi ile
ekstremite fonksiyonlar arasinda ise pozitif yonde orta diizeyde bir iliski gézlenmistir.
Bu durum, st ekstremite fonksiyonlarindaki etkilenimin hem alt hem de iist
ekstremitelerin  fonksiyonel seviyeleri {izerinde etkisi oldugunu gostermektedir.
Calisamamizin sonuglari, bireylerin ambulasyon yeteneklerindeki degisimin {ist
ekstremite fonksiyonlarii etkileyebilecegini gostermistir. Yapilan ¢alismalarda,

ambulatuar olmayan DMD'li bireylerin, ambulatuar olanlara kiyasla egitim
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hayatlarinda destek kullanma ihtiyaglarinin 6nemli O6l¢iide daha fazla oldugu
belirtilmektedir (104). DMD’li bireylerin, ekstremitelerini fonksiyonel kullanmada
yasadiklar1 problemler giinliik yasam aktivitelerinde fonksiyonel limitasyonlara neden
olmakta veya okul hayatinda erisim sorunlar1 olusturmaktadir (67). Calismamizin
sonuglarindan elde ettigimiz verilere gore Vignos seviyesindeki artigla birlikte azalan
iist ekstremite fonksiyonelligi, hastaligin progresyonu ile bireylerin giinliik yasam
aktiviteleri sirasinda st ekstremite fonksiyonlarinda kisitlilik yasayabilecegini
gostermektedir. Hem Vignos seviyesinde hem de BUEFS seviyesinde artis goriilmesi
bireylerin hastaligin ilerleyen asamalarinda tist ekstremitelerinde daha fazla fonksiyon
kayb1 yasadigini gostermektedir. Literatiirde 3-11 yas arasi ¢ocuklarda, postural
kontrol ve ince motor beceriler arasinda giiclii bir iliski oldugu belirtilmis, postural
kontroliin artisinin ince motor becerileri arttirdigi bildirilmistir (105). Buna paralel
olarak calismamizda tekerlekli sandalye kullanimi ile iist ekstremite fonksiyonlari
arasinda anlamli iligki bulunmustur. Bu sonucun hastaligin progresyonu ile birlikte
ortaya ¢ikan ambulasyon kaybinin postural kontrol zayifligina ve buna bagli olarak ist
ekstremite  fonksiyonlarinda bozukluguna neden olmasindan kaynaklandigi

diistiniilmektedir.

Pangalila ve arkadaslar1t DMD’li bireylerin katilimi ile gerceklestirdikleri bir
calismada omuz ve kolda ayni oranda agri1 bildirmiglerdir (106). Literatiire
baktigimizda, DMD’li bireylerde omuz agrisinin iist ekstremitenin digerbolgelerindeki
agrilardan daha sik oldugunu bildiren birkag ¢alisma daha bulunmaktadir (107,108).
Janssen ve arkadaslar1 ise agrinin en sik omuzda, ardindan sirayla dirsek, kolun
proksimali (kolun iist ve alt kismi) ve kolun distalinde (bilek ve parmaklar)
gorildiiglinii bildirmislerdir (16). Calismamizdan elde edilen sonuglar, literatiir ile
uyumlu olarak agrinin yaygin olarak omuz bdlgesinde goriildiigii seklinde tespit
edilmistir. Agr1 goriilme siklig1 sirasi ile kollarin alt/iist kistmlarindaki agri ve ug bolge
agrisi seklinde devam etmektedir. Agrinin proksimalde ve daha biiyiik kas gruplarinda
yaygin goriilmesinin hastaligin seyri geregince daha ¢ok kullanilan ve genis hacim
kaplayan kas gruplarinin daha erken zayiflamasi, stabilizasyon gorevinin yerine
getirilememesi ve yorgunluk semptomlarinin daha yaygin olmasindan kaynaklanmis
olabilecegi diisliniilmiistiir. Agrn ile kas zayifligi birbirini etkileyen Onemli

semptomlardandir (15). Literatiirde nérolojik hastaliklarda, kas-iskelet sisteminde
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olusan bir¢cok problemin agriya sebep oldugu belirtilmistir. Yapilan bir calismada,
SP’de meydana gelen uzun siireli spastisitenin kontraktiir gelisimi ile iligkili oldugu
bulunmustur. Ayni ¢alismada, fokal spastisite veya distoni gibi problemlerin fokal kas
spazmina neden olabildigi belirtilmistir (109). Literatiirden elde edilen bu bilgiler, kas
iskelet sistemini etkileyen, uzun siireli sabit postiir veya kaszayifligi ile karakterize
problemlerin ilerleyen donemlerde agri bulgusu ve kas spazmu ile eslestigini
gostermektedir. Calismamizda, iist ekstremite fonksiyonel diizeyi ile (BUEFS) agri
bulgusu arasinda orta diizeyde pozitif yonde bir iliski gozlenmistir. Calismamizdan
elde edilen sonuglar, DMD’li g¢ocuklarda iist eckstremite fonksiyonel seviye
kotiilestikge agr1 bulgusunun daha fazla goriilebilecegini gostermistir. Hastaligin
ilerlemesiyle birlikte, kas zayifligi, kas sertligi ve yorgunluk gibi DMD’ye 6zgii
semptomlardaki artisin bireylerin aktiviteden kagimmasina sebep olacagr ve bu
durumun etkisiyle de hastaligin daha ileri evrelerinde olusabilecek yumusak doku

kontraktiirlerinin fonksiyonel becerileri azaltacagi ve agriy1 arttiracagi diisiilmektedir.

Agrimin, fonksiyonlart sinirlandiracak boyutta artisinin  gilinlik yasam
aktivitelerini etkilendigi literatiirde belirtilmistir (109). Calismamizdan elde edilen
bulgular, DMD’li bireylerde hastaligin ilerleyen donemlerinde st ekstremite
becerilerindeki azalma sonucunda, agri ve agri ile iliskili problemlerde artis
yasayabilecegini, bireylerde tist ekstremite becerilerini korumak ve arttirmaya yonelik
fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalarinin 6nemini bir kere daha gostermektedir.
Calismamizdan elde edilen 6nemli bulgulardan birisi de tist ekstremite agr1 bulgusu ile
ABILHAND-Kids arasindaki negatif yonli orta diizeydeki iligkidir. Yapilan
istatistiksel analizlerde, UEKA ve ABILHAND-Kids arasindaki istatistiksel sonuglar,
agridaki artisin Ust ekstremite fonksiyonlarinda limitasyonlara neden olabilecegini
gostermektedir. Calismamizda Vignos Skalasi ile agr1 arasinda ise anlamli bir iliski
kaydedilmemistir. Vignos skalasi ambulasyon durumunu belirleyen bir o6lgek
oldugundan ve c¢aligmaya dahil edilen bireylerin ambulasyon ag¢isindan heniiz ciddi
sorunlar yasamiyor olmasmin elde edilen bu sonucu etkilemis olabilecegi
distintilmistir.  Yapilan ¢alismalarda, DMD’li  bireylerde ambulasyonun
stirdiiriilebilmesi ve giinliik yasama katilim ag¢isindan st esktremitenin 6nemine
siklikla deginilmektedir. Fakat, {ist ekstremite becerilerini etkileyen faktorlerin

arastirildigl calisma sayisinin yetersiz oldugu, ozellikle, agr1 bulgusu ve etkilerinin
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yeterince islenmedigi gozlenmistir. DMD’li bireylerde hastaligin evreleri ve st
ekstremite becerileri ile agr1 bulgusunun daha detayl1 arastirildigi ¢alismalara ihtiyag

oldugu distiniilmektedir.

Literatiirde DMD’li bireylerde hastaligin evresiyle birlikte kas sertliginin de
arttigini bildirilmistir (18). Calismamizin sonuglarinda, kas sertligi yasla birlikte artig
gostermistir. DMD’nin progresif bir hastalik oldugu goze alinarak yasla birlikte kas
sertligindeki bu artig literatiirle uyumlu olarak hastaligin evresiyle iliskilendirilebilir.
Jannsen ve arkadaslarinin ¢alismalarinda kas sertliginin sebep oldugu kisitliliklar ve
sikayetlerin {ist ekstremite fonksiyonunu olumsuz etkiledigini belirtmiglerdir (110).
Bir kasin kisalmis veya uzamis pozisyonlarda hareketsiz kalmasi, kasin uzunluk-
gerilim iligkisinde bozulmaya sebep olmaktadir. Kas iskelet sisteminde bozukluklarla
karakterize bir klinik tablo olan SP’li bireylerle gergeklestirilen bir g¢alismada,
dokularin fonksiyonel taleplere uyum saglamak icin atipik motor paternlerde
hareketler gerceklestirdigi gosterilmistir. Bireyler olusan sertlik sebebiyle hareketlerde
glicliik ¢ekmekte ve kas dokuda meydana gelen degisimler bu sebeple sekilde
fonksiyonlar1 kisitlamaktadir. Kas dokuda olusan sertlik, ilerleyen dénemlerde
bireylerde kontraktiir olusumuna sebep olabilmektedir (111). Calismamizda,
ABILHAND-Kids ile kas sertligi arasinda anlamli bir iliski bulunmamstir.
Calismamiza dahil edilen bireylerin kas sertlik bulgusunun olduk¢a az oldugu
(1,34£1,17) gozlenmistir. Bireylerin kas sertligi bulgusunda yasadiklari diisiik
sorunlarin el fonksiyonlarinda 6nemli bir gerileme veya kisitliliga neden olmadigi
seklinde yorumlanmustir. Kas sertligi bulgusu olan bireylerde st ekstremite
fonksiyonlarmin degerlendirildigi ¢aligmalarla iist ekstremite fonksiyonel seviyesi ile
sertlik arasindaki iligskinin detayli incelenecegi caligmalara ihtiya¢ bulunmaktadir.
Calismamizdan elde edilen diger bir 5nemli bulgu da BUEFS ile kas sertligi arasindaki
1yi diizeyde pozitif iligkidir. Sonug¢larimiz, iyi bir iist ekstremite fonksiyonuna sahip
olan bireylerin kas sertlik bulgularinin da az oldugunu ve sertlik bulgularinin hastalik
progresyonu ile iligkili olabildigini gostermektedir. Hastaligin ilerlemesi ile birlikte,
fonksiyonel seviyede gerileme ve limitasyonlar meydana gelmekte ve ileri evrelerde
yumusak doku kontraktiirleri ve kas zayifliklarinin artmasiyla birlikte kas sertligi
tablosu da oturmaktadir. Kas zayifligi ve yumusak doku kontraktiirleri ile birlikte

bireylerin tst ekstremite beceri kisitliliklar1 da goriilebilmektedir. Literatiirde agr
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ve sertlik sikayetlerinin genel fonksiyonel beceriler tizerindeolumsuz bir etkisi oldugu
goriilmektedir (112). Calismamizin sonuglarinda Janssen vearkadaslarinin ¢alisma
bulgularina (15,110) paralel olarak sertlik ile tist ekstremite fonksiyonel diizeyi
arasinda agridan daha gii¢lii bir iligkinin olmasmin, DMD hastalarinda kas sertligi
bulgusunun kas zayifligt ve fibril harabiyeti ile birlikte agri bulgusundan Once
goriilmesinden kaynaklanmis olabilecegi seklinde yorumlanmistir Yapilan istatistik
analizde, Vignos Skalasi ile sertlik bulgusu arasinda orta diizeyde biriliski gézlenmistir.
Bu durum, literatiirle uyumlu olarak hastaligin ileri evrelerinde bireylerin ambulasyon
diizeylerindeki degisim ile birlikte progresyona bagl iist ekstremitede de sertligin

artisi ile aciklanabilir.

Calismamizin sonuglaria gére UEKA toplam skoru ile BUEFS arasinda iyi
diizeyde bir iliski gézlenmistir. Benzer sekilde, Vignos Skalas1 degerleri ile UEKA
arasinda da orta diizeyde bir iliski oldugu belirlenmistir. DMD’li bireylerde kas
zayiflig1 proksimalden distale dogru ilerlerken iist ekstremite limitasyonu yasansa da
ambulasyon devem etmektedir ve kas zayiflig1 ileri derecede artana kadar da hasta
ambulasyonunu siirdiirmeyi tercih etmektedir. Hastalik progresyonu bahsi gegen
bulgularin gozlenmesiyle tayin edilebilmektedir (113). Calismamiz sonucunda
fonksiyonel seviyelerde belirlenen bu limitasyonlarin, bireylerin kendine bakim
aktivitelerinin gergeklestirilmesinde, okulda katilim gerektiren aktivitelerde, {ist
ekstremitelerinin  fonksiyonel kullanimin1  gerektiren herhangi bir durumda
problemlerle karsilasabilecegini gostermektedir. Elde ettigimiz sonuglar, DMD’li
bireylerde tist ekstremite kullaniminin devam edebilmesi, erken dénemden itibaren kas
zayifigimin Onlenmesi ve agrinin azaltilabilmesi bakimindan iist ekstremitede
proksimal bolge rehabilitasyonunun 6nemini de hatirlatmaktadir. Erken donemden
itibaren deltoid, rotatér manset kaslari, biseps ve triseps kas gruplarinin
kuvvetlendirilecegi tedavi programlari bireylerde agri semptomunun daha azgoriilmesi
ile sonuglanabilir. Bireyin yasadig1 problemlerin belirlenmesi ve gerekli miidahalelere
karar verilmesi, bireylerin yasam kaliteleri iizerinde olumlu bir etki olusturacaktir.
Literatiirde de DMD’1i bireylerde iist ekstremite fonksiyonlarinin degerlendirilmesi,
hastaligin farkli asamalarindaki fonksiyonel degisiklikleri gozlemlemek, hastaligin
progresyonunun tayini, uygulanabilecek tedavi programinin iceriginin gelistirilmesi

ve bireyin giinliik yagsaminda fonksiyonel bagimsizligin1 gerceklestirebilmesi
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konusunda desteklenebilmesi igin olduk¢a &nemli oldugu belirtilmektedir
(20,89,91,103). Progresif bir hastalik olmasi sebebiyle DMD’nin sik goriilen
semptomlarindan olan agri, kas sertligi ve fonksiyon bozukluklarmin klinik
degerlendirmesinin ~ kolaylastirilmasinin ~ bu  sebeplerle  6nem arz ettigini
diistinmekteyiz. Calismamiza dahil edilen bireylerin tani alma yaslari ile iist ekstremite
fonksiyon, agr1, kas sertligi arasindaki iliski incelendiginde, UEKA nin alt basliklari
ve toplam skoru arasinda anlamli bir iliski olmadigi goriilmiistiir. Bu duruma,
bireylerin ¢ogunun erken donemde tani almis olup tedaviye baglayabilmeleri ve bu
sayede fonksiyonel agidan iyi seviyelerde yer almamalarimin sebep oldugu

diistilmiistiir.

Calismamizin sonuglari, Muskiiler Distrofi tanili bireylerin fonksiyonel
diizeyleri ile iist ekstremite fonksiyonu, agrisi ve kas sertligi arasinda bir iliskinin
oldugunu gostermistir. DMD’li bireylerde hastaligin bulundugu evre ile iligkili olarak
agr1 ve kas sertligi sikayetlerinde de degiskenlikler olmakta ve bu durum da {ist
ekstremite becerilerini, dolayisiyla, giinliik yasam aktivite katilimini 6nemli derecede
etkileyebilmektedir. Ayrica, ¢alismadan elde edilen sonuglar, kas hastaligi olan
bireylerde st ekstremite fonksiyonu, agri ve sertlik bulgularini degerlendirme
kapasitesine sahip Ust Ekstremite Kisa Anketi Tiirkge formunun, DMD’li bireylerin
ist ekstremite fonksiyonunun, kas agrisinin ve kas sertliginin degerlendirilmesinde
kullanilabilecek gegerli ve giivenilir bir dlgek oldugunu da gdstermistir. UEKA
degerlendirmesi sonucunda elde edilecek bulgular DMD’li bireylerde tedavi
programinin  belirlenmesi, uygulanan tedavilerin etkinliginin gosterilmesi ve
yakin/uzak terapdtik hedeflerin gesitliligi bakimindan biiyiik 6nem tasimaktadir. Bu
konuda birgok fonksiyonun ayni degerlendirme parametresinde degerlendirildigi daha
cok dlgege ihtiyac olmakla birlikte bu 6l¢eklerin toplumsal uyarlamalarinin yapilmasi
da kullanilabilirlikleri agisindan oldukga gereklidir. Calismamiz literatiirde konu ile
ilgili olarak gercgeklestirilen ilk ¢alisma niteliginde olup, bu calismadan elde edilen
sonuglarin  bundan sonra yapilmas: planlanan c¢alismalara 151k tutacagi

distiniilmektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

Calismamiz, st ekstremite fonksiyonu, kas agris1 ve kas sertliginin

degerlendirilmesi amaciyla gelistiren UEKA nin Tiirkge gecerlilik ve giivenilirligini

belirlemek ve DMD’li bireylerin fonksiyonel diizeyleri ile iist ekstremite fonksiyonu,

agrist ve kas sertligi arasinda bir iligkiyi incelemek amaciyla gergeklestirilmistir.

Calismamizin sonucunca elde edilen sonug ve 6neriler asagida 6zetlenmistir:

UEKA ile ABILHAND-KIids arasinda negatif yonde miikkemmel derecede bir iliski
oldugu saptanmustir. Elde edilen sonu¢, UEKA’nin Tiirkce versiyonun iyi bir yapi
gecerliligine sahip oldugunun 6nemli bir gostergesi olarak kabul edilmistir.
UEKA nin i¢ tutarlihiginin belirlenebilmesi i¢in hesaplanan Cronbach alfa degeri
Olgegin Tirkce formunun oldukca yiksek bir i¢ tutarlilik gosterdigini
belirtmektedir

UEKA, DMD’li bireylerde yiiksek bir test-tekrar test giivenilirligine sahip olarak
belirlenmistir (1CC:0,86). Olgegin yiiksek bir test-tekrar test giivenilirligi
gostermesi, UEKA’nim zaman iginde bireylerin iist ekstremite fonksiyonu, agrist
ve kas sertliginde meydana gelen degisimleri degerlendirmek amaciyla
kullanilabilecek 6nemli bir 6lgek oldugunu gostermektedir.

Bireylerin tan1 alma yasi ile list ekstremite fonksiyon, agri, kas sertligi anlamli bir
iligki saptanmamistir. Calismaya dahil edilen bireylerin cogunun erken tani almis
olup tedaviye baslayabilmelerinin ve i1yi fonksiyonel seviyelere sahip olmalarinin
bu durumun sonuglarini etkilemis olabilecegi diisiiniilmistiir.

DMD’1i bireylerin fonksiyonel diizeyleri ile {ist ekstremite fonksiyonu, agrisi ve
kas sertligi arasinda anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir. Calismaya dahil edilen
bireylerde ilerleyen yasla birlikte iist ekstremite fonksiyonlarinda olumsuz
etkilenimlerin oldugu gorilmiistiir. DMD’li bireylerde hastaligin ilerlemesi ile
birlikte semptomlarin da detayl degerlendirilmesi ve yasanan sorunlarin objektif
bir sekilde tespit edilmesi uygulanabilecek terapétik yaklagimlar agisindan énem
tagimaktadir.

DMD’nin 6nemli bir semptomu olmasina ragmen agr1 lizerine yapilmig ¢alisma
sayisinin sinirli olmasi sebebiyle agrinin sebeplerinin ve hastalik iizerindeki
etkilerinin belirlenmesi igin agriya ait farkli parametreleri degerlendiren daha fazla

calismaya ihtiya¢ oldugu diisiiniilmiistiir.
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e Yapilan korelasyon analizinde, bireylerin tekerlekli sandalye kullanim siiresi ile
iist ekstremite fonksiyonlar1 arasinda anlamli bir iligskinin tespit edilmis olmasi
hastaligin ileri asamalarinda tst ekstremite fonksiyonlarinda da gerileme
olacagindan bu durumu 6nlemeye yonelik alinabilecek onlemlerin 6nemini bir
kere daha ortaya koymaktadir. DMD’li bireylerde iist ekstremite becerilerini
korumak ve arttirmaya yonelik erken donemden itibaren yapilabilecek
uygulamalar, bireyin giinliik yasama katilimini1 ve mobilite becerilerini devam
ettirebilmesi  i¢cin olduk¢a gereklidir. Uygulanacak olan rehabilitasyon
programlarinda st ekstremite becerilerini kazandirmaya yonelik spesifik

yaklagimlar biiyiik 6nem tagimaktadir.

Calismamizin sonuglari, UEKA nin Tiirkge formunun gecerli ve giivenilir
oldugunu gostermistir. DMD’li bireylerin fonksiyonel seviyeleri ile iist ekstremite
fonksiyonu, kas agrisi ve kas sertligi arasinda anlamli bir iliski bulunmustur.
UEKA nin, DMD’li bireylerin klinik degerlendirmesi yapilirken ve klinik karar verme
stirecinde faydali bir 6l¢ek oldugu diisiiniilmektedir. DMD’li bireylerde gecerli ve
giivenilir oldugunun kanitlanmasi ile birlikte ileride anketin diger hastaliklarda

kullanimu ile ilgili ¢aligmalar yapilmasina ihtiyag vardir.
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8. EKLER

EK-1 VERI KAYIT FORMU

Veri Kawit Formu
Tarih:

Hastanin;

Vidcut Agulhig: kg Boy:  com BEKI:  kg/m2 Vay

Kardeg sayisi:

Egitim diizeyi:

Adres: Telefon:
Tekerlekli zandalye kullanimm: var / yok Siiresi: ay /vd

Tami alma yag:

Medikasyon:

Ozgecmisy: Soygecmigy:

Vasinin;

TaknliFy:
Tag:
Egitim diizeyi: Meslegi:

Adres: Telefon:

» ABILHAND-Kids{NM) Skoru:
» Ust Ekstremite Kisa Anketi Skoru:

* Vignos Skalasi’na gire seviye:

+ Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Smiflandirma Skalasi’na gire seviye:
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fsim:

ABILHAND-KIDS-ELLE ILGILI YETENEK OLCEGI-COCUK- Tiirkce versiyonu

Tanh:

Azasydaki aktiviteler ne kadar zor?

Yaplamaz

For

Kolay

Mnelogn acma

Minelugn kapatma

aa

Biskirvi pakeetim apma

Anahtarla kapiy apmak

LA

Bir dilimn skmeZin fizerine tereyaf simmek

Kalem apma

Eart dagrima

Dhiz firpasmmm fizering macun sikora

Elomak kortusn agmz

Biskin paketi apma

Gimlakkazzk ditfmeas: liklema

Bardzgy zu ile doldurma

El yikama

Cut gat kapatma ( ceket, panta vh..)

El silme

Cips paketi apma

Cekeat farmuan gelons

Dz mzcuwm tipinin kapafm apma
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Ust Ekstremite Kisa Anketi

Faktiir Ik sornlar Skor®

Agir kaldima Azir bir cizim kaldwdiiimzda kollaromeda problemlerle karmlagrver | O Hayr
musumz? (=227 lalo) 1: Ewvet

Hafif kaldwma [ Hafif bir egyaya uzammken wveya omu kaldinrken lkollanmzda | O: Haywr

veya hig | problemlerle karsilagryor musmmez? Omek-bog bir teneke kutusn giki 1:Evet

kaldoramama

Temel el becerisi | Bir anshtar tutmak wveya kiigilk bir esyay kavramak gibi basit | O Haywr
fonkzivonlar igin  ellerinizi kullanmada problemlerle  karsilagryor | 1 Evet
musumz?

Eabael becerimi | Ellenmizi yikamak veya kagikla vemel: yemek gibi kaba el becerisi | O: Hayr
gereltiren  gimlitk  aktivitelerde  performans semlle:rken ellerimizi | 1: Ewet
kullanmada problemlerle karsilagryor musumz?

Ince el beceniz Gomlefimzm ditgmelermn iikdemek zibi ince el becensi gereltiren | &: Hayw
g'l.mluL aktivitelerimizi sergilerken ellerinizin kullaniminda pmblﬁm]erle 1:Evet
karslasvor musunz?

Afmksthhbdan | Ust  ekstremitenizdeld  afrimzdan  dolayy  gimlik  aktivitelermizi | O Haywr
sergilerken knzrthhikdarla kargilasivor musunuz? 1: Evet

Am siddeti | Gimlidk aktivitelermizi sergilerken fist ekstremitenizde deneyimledizimiz | O Afn yok

{omuz apna | 2m jiddeti ne kadardun? 1: Hafif weya

degil) giddetli afm

Uz bilge agn | Pammak veya ellenmizde ne kadar sikhkla agnmz oluyor? 0 Ayda b

skl kereden  fazla

degil
1: Ayda bir
kereden fazla

Omuz afns Omuz/omuzlarmmzda afn yagryer musumiz? 0: Haywr

1:Evet

Giovdeye  yakmn | Kollanmezm alt ve fist lnsmmlarnda ne kadar sikhikda afn yagryorswmz? | &0 Ayda b

bélgelerde  agn kereden  fazla

skl {omuz degil

2Ems1 degil) 1: Ayda bir

kereden fazla

Dirzek agm sikhin | Dirseklerinizde ne kadar sikhkla afm yagiyorsunuz? 0 Ayda T

kereden  fazla
degil

1: Ayda Tir
kereden fazla

Sertlik sikhin Eollanmzda ne kzdar sikhlda serthik deneyimlivorsunnz? 0 Ayda b

kereden fazla
degil

1: Ayda bir
kereden fazla

Sertlil: Ust eldremitenizdeln sertlilten dolay ginlik aktivitelenimzi sergilerken | : Haywr

lnzthihklamn lazitlilik vagryor musumez? 1: Ewvet

Serthk giddett Gimligk: altrvitelermiz sergilerken fist ekstremutenizde ne kadar serthl: | O: Serthk yok
deneyimliyorsumz? 1: Hafif wveya

giddetli serthik

st Elstremnite Kiza anleti st ekstremite fomkeivomn, afm ve sertlik zibi klimik deferlendinmeler igm
kullamldifinda, ik sorularla iliskali ek somlann sorulmas, hastamm kendisi tarafindan deneyimlenen &zel
problemlerm detayh tespitini saglavabilmeltedir. Ek olarak zomulan somular, ilighkali ik sorumm altnda yatan
faktérlerm meelenecedi igerilte olmahdir.

57




Ust Ekstremite Kisa Anketi- Tekrar Test

Faktir Ik sorular Skor*

Agir kaldimaa Agir bir cisim kaldrdifuzda kollanmzda problemlerle karplagrvor | O Hayr
musmuz? (=227 lalo) 1: Evet

Hafif keldrma | Hafif bir egyaya uzanmken veya omu kaldmrken kollanmezda | O: Hayr

vEya hig | problemlerle karplagryor musunnz? Omel-bog bir tenske kufusu gibi 1: Evst

kaldiramama

Temel el becerisi | Bir anshtar futmak wveya kiigiik bir egyay kavramak zibi basit | O Hayr
fomksivonlar igin ellennmizi kullanmada  problemlerle  karplagrvor | 1: Evet
sz’

Kaba el bacerisi | Ellennizi yikamek veya kasikla yemelk: zibi keba el becerizl gereltiven | Ot Haywr
gimlitk aktivitelerde performans sergilerken ellennizi loallanmada | 1: Evet
problemlerle karglagryor musmune?

Ince el becenal Gamlefimzin diifmelerin hklemek gibi ince el becensi gerekfiren | O Haywr
giimlitk aktrvitelerinizi sergilerken ellermmizin kullammmda problemlerle | 1: Evet
keargilagiyor musunuz?

Ammlosthhiklan | Ust  ekstremuteizdeld  afmmzdan  delapn  gimlik  altiatelerozi | O Hayr
sergilerken ksthliklarla karsilagivor musunuz? 1: Evet

Afm giddeti | Gimlitk altivitelermizi sergilerken st ekstremitenizde denevimlediziniz | O Afn yok:

{omuz afms1 | afm giddeti ne kadardu? 1. Hafif wveya

degil) siddetli afn

U bélge afn | Pammak veya ellermizde ne kadar sikhikda agrnimez oluyor? 0 Ayda b

skhin kereden  fazla

degil
1 Ayda Tt
kereden fazla

Omuz agnsl Omuz/omuzlarmzda afn yagrvor musunnz? {0 Haywr

1: Evet

Govdeye  yakan | Kellanmzn alt ve fist lusmlannda ne kadar skhikla afn yagryorswnez? | 00 Ayda b

bélgelerde  afn kereden  fazla

skhin {omuz degil

agnm d,e:g]l} 1 ;':'Lj.-'l:la bir

kereden fazla

Dirzel: afm sikhin | Dirsellerinizde ne kadar sikhkla afn vagiyorsunuz? 0 Ayda b

kereden  fazla
degil

I Ayda Tir
kereden fazla

Sertlik skl Eollanmzda ne kadar sikhkla sertlik deneyimlivorsunnz? 0 Ayda b

kereden fazla
degil

I: Ayda 't
kereden fazla

Serthk Uzt eltremitemizdels sertlikten dolayy ginlilk: aktivitelerinizi sergilerken | O Hayr

lazithhklan lasithhk vagmyor musumiz? 1: Evet

Sertlik siddeh Gimlik zktivitelennizi sergilerken st ekstremitemizde ne kadar serthil: | O Serthk vok
deneyimliyorsunnz? 1: Hafif weya

siddetli sertlik

st Ekstremite Kisa anketi, fist ekstremite fonksivonu, aim ve sertlik gibi Elindk degerlendimmeler igin
kllamldizinda, ik sorularla iliskili ek sorulann somilmasy, hastaun kendisi tarafindan deneyimlenen dzel
problemlerm detayh tespiting saglayebilmeltedir. Ek olarak zonilan somlar, iligksli ik senumm altinda yatan
faktérlerin incelenacesi igerikte clmalidir.
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Vignos simflamasy:

10-

Yardim olmadan yiirir ve merdiven gikar.

Trabzan yardimayla ylirtr ve merdiven gikar

Trabzan yardimsyla yavagqa yiiriir ve merdiven gikar (8 standart adim igin 24 sn Gzer).
Yardims:z yiriir ve sandalyeden kalkar fakat merdiven ¢tkamaz.

Yardims:z ytiriir fakat sandalyeden kalkamaz veya merdiven gikamaz.

Yalnizca yardimla yirir veya uzun bacak breys: ile bagimsiz yiris.

Uzun bacak breysinde ylirtir fakat denge igin yardim gerekir.

Uzun bacak breysinde ayakta durur fakat yardimla bile yiriyemez.

Tekerlekli sandalyede.

Yatakta.

Brooke siiflamasi:

1
%

3.

Kollar yanlarda baglansr, hasta kollar: baginun Gstiine degene kadar tam bir datrede abduksiyon yapabilir.

Sadece dirsek fleksiyonu ile kollarint bajinin Gzerine kaldinr (hareket cemberini kisaltarak) veya yardimc:
kaslars kullansr,

Kollarin: baginin zerine kaldwamaz fakat 180 ml bir su bardafuns agzina gdtirebilir (gerekirse her iki eli
kullanr)

Ellerini azzina gbtirebilir fakat 180 ml bir su bardagin: agzina gotiremez.
Ellerini afzina gotiiremez fakat ellerini bir kalem tutmak veya masadan bozuk paralan almak igin kullanabilir.
Ellerini agzina gotiiremez ve ellerin fonksiyonel kullansms yoktur,
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EK-2 ETiK KURUL ONAYI







EK-3 KURUM iZNi




EK-4 BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU

BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU

Arastirmanmn_adi: Ust Ekstremite Eisa Anketinin Tiirkge’ye Uyarlanmas:, Duchenne
Buskuler Distrofi taml hastalanm st ekstremite fonksivonu ile Gist ekstremite afns1 ve kas
sertligl arasindaki ilighkinin incelenmesi

Degerli anne ve babalar;

Bu caligma, Ust Ekstremite Kiza Anketi’min Tirkge'ye Uyarlanmazs, Duchenne
Buskuler Distrofi taml hastalanm st ekstremite fonksivonu ile Gist ekstremite afns1 ve kas
sertligl arasmdald iligkinin incelenmesi amaciyla planlanmmg bir caligma olup, gocufunusun
ginillli olmazs wve sizin de onay vemneniz durumunda bu gabiymads vyer almasim
hedeflemelteyiz. Bu galismaya, 4-18 yas aran Duchenne Duskiiler Distrofi tamm konan
gocuklar dahil edileceldtir.

Bu araghrma kapsammda gocufunmuzz  herhangi  bir  girigimsel bir  izlem
vapmayacaktr ancsk; oma ait yas, boy, kilo, cinsivet gibi sosyo-demografik bilgiler ve
hastalifFmin yarzthgy etkilerile ilgili bam bilgiler elde etmek istedifimiz igin izninizi almak
amact ile bu form hazrlanmaghr. Cocufunuza ait bu bilgilenin, kimh3l apklanmamak kayvds
ile bilimsel amacla kullanmmm onaylar izeniz bu formu imzalamamz istemeceldir. Bu
aragtirma haldinda cocnZumuza da bilgt verecegiz ve ondan da bu caligmava katlmasi igin
1zin alacagiz.

alizmarnizda fist ekstremite fonksiyonu, agns ve kas serthFimin belirlenmes: igin Ust
Elztremite Kiza Anketi'nin gegerliligl ve givenirlilifinin saptanmasm planlanmmaltadir. Bu
amagla cocufunuzun st elstremite fonksivonlanm, agnsiu ve kas sertligini degerlendiren
baz1 formlar ve anketler doldurtulacaktr. Kullamlacak fermlaonn ve anketlenn
tamamlanmast 15-20 dalaka siireceldir. Degerlendimmeler sirasmda gocufunuzun timm
giivenligl saflanacaltr. Katilim tamamen sizin ve gocugunuzum nzzs ile olacakir.

alizmada kullamlmalk fizere alinan bilziler ve elde edilen veriler sakh tutulacak ve
etik kurul komitesine acik olacaktr. Veriler herhangi bir vaym, rapor veya punumda
kullamlacafinda sizin ve gocugunnz isminiz gizli tutulacaltr.

Calizmaya katlmsakla parasal vik alima ginmeyecelsiniz ve size de hethangi bir

fddeme yapilmayacakbr. Masraflar kagive ve bagh bulundufu Seosyal Givenlik Ennmuna
ddetilmeyecektir.
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Cocufumumm bu gahigmaya katlmama veya katldiktan sonra herhangi bir zebep
bevan etmeden cabymayy birakma hakda vardir. Aymica aragtmacy sebeplerini belirterek
gocugunuzu gahgma dis birakma hakkana sahaphir.

Arast ra katlmadan dnce sahsima venlmes) gereken bilsileri wve amalar
oludum. Bu kosullarla séz konnsu klmik cahismaya cocufumun kendi nzamla. hichir baska ve

zorlama olmaksizm katlmasm kabul edivorum.

Gonilliiniing

Adr: Tarih:

Soyadu Imza:

Adresi: Telefon MNumarasi:

Yelavet veva Vasivet Alonda Bulunanlar icin Veli veva Vasinin:

Adr: Tarih:
Soyadu Imza:
Adresi: Telefon MNumarasi:

Olur Alma Islemine Basindan Sonuna Kadar Tamkhk Fden Kurunlus Gérevlisinin|
Adi- Soyad: Tarih:

Telefon Numarasi: Imza:

Aciklamalar Yapan Arastirmacinin
Adi- Soyade: Dilan Savag Tarih:

Telefon Numarasi: Imza:
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EK-5 ANKETIN ORIJINAL YAZARINDAN ALINAN iZiN

EK-5
Upper Limb Short Qestionnaire Kullanum izni
Mariska.Janssen@radboudume.nl 19Kas2018Pt1536 Yy & !
Alicr: ben ~
X ingiizce v > Tirkce v  iletiyi cevir inglizce igin kapat x

Dear Dilan Savas,

Thank you for your interest in the Upper Limb Short Questionnaire. You have our permission to develop a Turkish version of the questionnaire. For your information, a research group from
South Korea also contacted me for a Korean translation of the questionnaire. They already did the translation and are currently working on validating the questionnaire. Maybe you can contact
them and learn about their methods for translating the questionnaire. If you would like to do so please let me know, then I'll bring you in contact.

In addition, | was wondering if it is possible to keep me informed about the progress of your study.

Kind regards,

Mariska Janssen
Mariska Janssen, PhD
Post Doc researcher

Mariska janssen@radboudume.nl
T+31(0)24 366 81 95
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EK-6 OZGECMIS

Kigisel Bilgiler
Iletigim Bilgileri

lletigim Adresi
Telefon

E-posta
Internet Sayfasi

Orenim Bilgiler|

Ar-Ge Yetkinlik

Makaleler

Bildiriler

DILAN SAVAS

06 Agustos 2018 - Su Anda (2 yil 10 ay)

Yilksek Lisans, Tezl Program, DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI, TURKIYE

SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSO, NOROLOJIK FIZYOTERAPI-REHABILITASYON (YL)
(TEZLY)

Dip!oma Numaras:: «

Agirlkl) Genel Not Ortalamase 40/ 40

M. KURT, D. SAVAS, T. TARSUSLU SIMSEK & U. YIS, Stimulated biofeedback
training for a child with Becker muscular dystrophy and compartment syndrome In
the feft forearm, Physiotherapy Theory and Practice, 2021, 0959
398S(print) 1532-5040(web), =~ =, -

M. KURT, D. SAVAS, T. TARSUSLU SIMSEK & U, YIS, Becker muskuler distrofil bir
olguda stimulasyonlu biofeedback egitiminin fonksiyonel seviye ve denge Uzerine
etkisi, Poster Sunumu, 5. Pediatrik Rehabilitasyon Kongresl, 21 Kasim 2019, 23
Kasim 2019,

M. KURT, D. SAVAS, T. TARSUSLU SIMSEK & U. YI§, Duchenne Muskuler Distrofill
Bir Olguda Sanal Gergekdik Egitiminin Fonkslyonel Seviye, Kas Kuweti Ve Denge
Uzerine Etkisl, 5621 Sunum, 5. Pediatrik Rehabilitasyon Kongresi, 21 Kasim 2019,
23 Kasim 2019,
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TUBITAK Burs ve Destekleri

BIDEB Destekieri DILAN SAVAS, Etkinlik Destekleri ve Egitim Bursian Mdirl0g{, 2210-A Genel
Yurt Igt Yiiksek Lisans Burs Program, Bagvurusu Reddedildi, 2018 - 2, 01.10.2018
- 30.09.2020.
DILAN SAVAS, Etkinlik Destekleri ve Egjtim Burstan Midirl(3(, 2210-A Genel
Yurt igi Yiksek Lisans Burs Programi, Basvurusu Reddedildi, 2018 - 1, 01.03.2018

- 28.02.2021.
Panelistlik/|zleyicilik/Raportdrlik Sayis:
Hakemlil/Panelistiik/Dig Danigmanhk Sayisi ARDEB/BIDEB 0 TEYDEBO Toplam 0
lzleyicilik/Danigmaniik Says: ARDEB/BIDEB 0 TEYDEB 0 Toplam 0
Raportirlik Saysi ARDEB/BIDEB 0 TEYDEB 0 Toplam 0
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