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OZET

ipek, C., Duchenne Muskiiler Distrofi’li Cocuklarda Diisme Korkusunun
Fiziksel Performans Ve Yasam Kalitesi Uzerine Etkilerinin Arastirilmasi,
Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Noroloji Fizyoterapistligi
Programm Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2019. Bu c¢alisma, Duchenne Muskiiler
Distrofi’li (DMD) ¢ocuklarda diisme korkusunu arastirmak ve diisme korkusu ile
fiziksel performans ve yasam Kkalitesi arasindaki iliskiyi degerlendirmek amaciyla
planlandi. Calismaya yaslar1 6-15 yil arasinda ve fonksiyonel seviyeleri Brooke Alt
Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi’na (BAEFS) gore 1-5 arasinda olan, DMD
tanis1 almis 30 ¢ocuk dahil edildi. Katilmcilarin demografik bilgileri kaydedildi.
Olgularin diisme korkusu; ¢alisma ekibinin nromuskiiler hastaliga sahip ¢ocuklarin
diisme korkusu yasayabilecegi aktiviteleri belirleyerek ve Diinya Saglhik Orgiitii’niin
Saglik, Fonksiyon ve Engelliligin Uluslararas1 Siniflandirilmasi’na (ICF) uygun bir
sekilde diizenleyerek olusturdugu bir anket ile degerlendirildi. “Noromuskiiler
Hastaliklarda Diisme Korkusu Anketi” (NMH-DKA) adi verilen bu ankete goére
katilimcilar 0-68 arasinda bir puan aldi ve yiiksek puanlar yiiksek diisme korkusunu
ifade etti. Olgularin kas iskelet sistemi, diisme gegmisi, fiziksel performans,
ambulasyon, yasam kalitesi ve aktivite kisithilik degerlendirmeleri yapilarak sonuglari
kaydedildi. Katilimcilarin NMH-DKA skorlart ortalama 15,30+7,03 idi. Olgularin
NMH-DKA skorlar ile BAEFS (r=0,415, p=0,023), 6DYT (r=-0,461, p=0,015), adim
genisligi (r=0,419, 0,024), Pediatrik Berg Denge Olcegi (r=-0,478, p<0,01), Zamanl
“Kalk ve Yiiri” testi (r=0,489, p<0,01) ve ambulasyon seviyeleri (r=-0,537, p<0,01)
arasinda orta kuvvette iliskiler oldugu belirlendi. Ayrica, NMH-DKA ile yasam
kalitesini degerlendirmek i¢in kullandigimiz Pediatrik Veri Toplama Araci’nin Global
Fonksiyon Skoru arasinda orta kuvvette iliski oldugu tespit edildi (r=-0,409, p=0,025).
Calisma sonuclari, DMD’li ¢ocuklarda diisme korkusunun fiziksel performans ve
yasam kalitesi ile iliskilerini gostererek erken donemden itibaren dikkate deger bir

konu oldugunu ortaya koydu.

Anahtar kelimeler: Duchenne Muskiiler Distrofi, diisme, fiziksel performans, yasam

kalitesi
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ABSTRACT

Ipek, C., Investigation of the Effects of Fear of Falling on Physical Performance
and Quality of Life in Children With Duchenne Muscular Dystrophy, Hacettepe
University Graduate School Health Sciences Neurology Physiotherapy Master of
Sciences Thesis, Ankara, 2019. This study was aimed to investigate the fear of falling
(FOF) in children with Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) and to assess the
relationship between FOF and physical performance and quality of life. Thirty children
with diagnosis of DMD whose ages were between 6 and 15 and levels were between
1-5 according to Brooke Lower Extremity Functional Classification were included in
the study. Demographic data of the participants were recorded. FOF in children with
DMD was evaluated by a questionnaire formed by the study team by detecting the
activities that children with neuromuscular disease may experience FOF and by
organizing them in accordance with World Health Organization’s International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). The questionnaire is called
“Fear of Falling Questionnaire in Neuromuscular Diseases” (NMH-DKA) and the total
score ranged between 0-68 which higher scores indicate higher degrees of FOF.
Musculoskeletal system, fall history, physical performance, ambulation, quality of life
and activity limitation of the subjects were evaluated and the results were recorded.
The mean NMH-DKA score of the participants was 15.30+7.03. It was determined
that there were moderate correlations between the NMH-DKA scores of the cases and
BAEFS (r=0.415, p=0.023), 6MWT (r=-0.461, p=0.015), step width (r=0.419,
p=0.024), Pediatric Berg Balance Scale (r=-0.478, p<0.01), Timed “Up and Go” test
(r=0.489, p<0.01) and ambulation levels (r=-0.537, p<0.01). Furthermore, there was a
moderate correlation between NMH-DKA and the Global Function Score of the
Pediatric Outcomes Data Collection Instrument (r=-0.409, p=0.025). The results of the
study demonstrated that the fear of falling in children with DMD is related to physical

performance and quality of life and it is a remarkable issue from early period.

Key Words: Duchenne Muscular Dystrophy, falling, physical performance, quality of
life
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1. GIRIS

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), yaklasik 1/3600-6000 canli erkek dogum
prevelansi ile ¢ocukluk caginda en sik goriilen noromuskiiler hastaliktir (1). X
kromozomuna bagl resesif kalitim gosterir. Bu hastalik Xp21.2 alanina yerlesmis
gende meydana gelen ¢esitli mutasyonlar nedeni ile distrofin isimli hiicre membran
proteininin tam veya kismi eksikligi ile karakterizedir (2). Distrofin eksikligi, kas
fibrillerinin siirekli dejenerasyonuna bagli olarak iskelet kaslari, solunum ve daha
ileride kalp kaslarmin kuvvetinde ilerleyici kayba neden olmaktadir. Hastalik
ilerledik¢e postiiral degisimler, denge bozukluklart ve fonksiyonel becerilerde
yetersizlikler goriiliir (3-5).

Kas kuvveti ve enduransindaki ilerleyici azalma, dncelikle fonksiyonel beceri
kaybina, daha sonra fiziksel ve sosyal olanaklarin da gittikce kisitli hale gelmesi ile
fiziksel aktivitenin azalmasina neden olmaktadir. Bununla birlikte, belirli bir aktivite
icin harcanan enerji miktar1 da yiikselir. Hastaligin erken donemlerinden itibaren
goriilen ve yine kas zayifliginin neden oldugu sik diisme sikayeti de zamanla artmakta,
hatta hastalarin cogu ayaga kalkmak i¢in yardima ihtiyag duymaktadir (6).

Kas kuvvetsizligi, diisme sikligi ile birlikte olast yaralanmalari ve giivensizligi
artirir (7). Yagh bireyler iizerinde yapilan caligmalarda postiiral kontrol, denge ve
yiirliylis bozukluklar1 ile gegmis diigme deneyimlerinin diisme korkusuna sebep
oldugu goézlenmistir (8, 9). Diisme korkusu, giinliik yasam aktivitelerini diigmeden
yapabilme giiveninde kayip olarak tanimlanabilmektedir (10). Gegici olabilir ya da
stirekli hale gelebilir (11). Diger popiilasyonlarda oldugu gibi DMD’li ¢ocuklarda da
diisme korkusunun gelismesinin ilerleyen zamanlarda aktivite kisitlamalarina ve kas
iskelet sistemi ve kardiyorespiratuar sistemlerin etkin kullanilmamasina neden olmasi
beklenir (6). Friedman ve arkadaslar1 denge bozuklugu, diisme korkusu ve aktivite
kisithiliginin  bir kisir dongii olusturdugunu savunmuslardir (12). Murphy ve
arkadaglar ise diisme korkusu ve aktivite kisitliligiin kisinin diisme ge¢misinden
kaynaklandigini savunarak bu durumu “Diisme Sonras1 (Anksiyete) Sendromu” olarak
adlandirmislardir. Ancak ilerleyen donemlerde yapilan calismalarda daha once

diismemis kisilerin de diisme korkusu yasayabilecegi ortaya konmustur (13, 14).



Diisme korkusu; 6ziir, azalmig mobilite ve azalmig yasam kalitesi i¢in bir risk
faktorii olarak goriilmektedir (15). Diisme korkusuna sahip bireylerin, denge ve
ekstremitelerin  fonksiyonelliginde basarisizlik gosterdigi ve giinlilkk yasam
aktivitelerinde daha ¢ok sorun yasadigi belirlenmistir (16). Diisme korkusunun farkli
poplilasyonlarda yasam kalitesi iizerine olumsuz etkilerini ortaya koyan ¢aligsmalar da
mevcuttur. Bu ¢aligmalara gore diisme korkusu arttik¢ca yasam kalitesi bozulmaktadir;
istelik diisme korkusu, yasam Kkalitesini diismenin kendisinden daha olumsuz
etkilemektedir (16-19)

Pieterse ve arkadaglari, noromuskiiler hastaliklara sahip bireylerde diisme
korkusu varligimin saglikli bireylere gore ¢ok daha yaygin oldugunu ve bu hastalarin
diisme korkusuna bagli olarak aktivitelerini azaltma oraninin da saglikli bireylere gore
daha yiiksek oldugunu ortaya koymustur (20). Farkli yetiskin néromuskiiler hastalik
gruplarinda yapilan ¢alismalarda da diisme korkusu varligi saptanmis ve diisme
korkusunun diisme frekans: ile iliskileri incelenmistir (21-25). Ancak, DMD’li
cocuklar iizerine giincel literatiir incelendiginde, DMD’li ¢ocuklarda diisme korkusu
varhigimin ve diisme korkusu ile fiziksel performans ve yasam kalitesinin iliskilerinin
arastirildig bir aragtirma makalesine rastlanmamaistir.

Yiirtime becerisi devam eden (ambulasyonu) DMD’li ¢ocuklar i¢in fizyoterapi
uygulamalarinda ambulasyonun korunmasi, motor performansin en iyi seviyeye
getirilmesi ve yagsam kalitesinin artirilmasi hedeflenmektedir. Bu dogrultuda, diigme
korkusu degerlendirmesinin de i¢inde bulundugu kapsamli fizyoterapi degerlendirme
sonuglarina dayali fizyoterapi programlar1 ile DMD’li ¢ocuklarin tedavileri daha etkin
hale getirilebilir.

Calismanin amaci; DMD’li c¢ocuklarda diisme korkusunu c¢ok yonlii
degerlendirmek ve ¢ocuklarin diisme korkusu ile fiziksel performans ve yasam kalitesi
arasindaki iligkileri arastirmaktir.

Calismanin hipotezleri sunlardir:

1. Duchenne Muskiiler Distrofi’li ¢ocuklarda diisme korkusunun fiziksel
performans ve yasam kalitesinden en az biri ile iligkisi vardir.

2. Duchenne Muskiiler Distrofi’li ¢ocuklarda diisme korkusunun fiziksel

performans ve yasam kalitesi ile iligkisi yoktur.



2. GENEL BILGILER

2.1. Duchenne Muskiiler Distrofi
2.1.1. Epidemiyoloji

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), yaklasik 1/3600-6000 canli erkek dogum
prevelansi ile X’e bagli resesif gegis gosteren genetik bir hastaliktir (1, 26).

2.1.2. Genetik ve Patofizyoloji

DMD’de Xp21’de lokalize olan distrofin genindeki mutasyon, distrofin
proteinin eksiklik veya hasarina yol acarak kas fibrillerinin siirekli zayiflig1 ile kas
kuvvetinde progresif azalmaya sebep olmaktadir (1, 27, 28).

Distrofin geninin bulundugu bdlgede 85 adet ekzon (bir proteinin iiretimi i¢in
kod bilgisini iceren DNA ya da RNA molekiiliiniin bir parcast) bulunur ve bu bélgeden
distrofin olarak adlandirilan yapica biiyiik ancak diisiik miktarda bir protein kodlanir
(29). Distrofin eksikliginin kas liflerinin dejenerasyonuna yol agma mekanizmasi
kesin olarak bilinmemektedir. Bununla birlikte; hiicre iskeletinde bozulma, kas
sarkolemmasinda instabilite ve anormal kalsiyum homeostazinin rol oynadigi

diistiniilmektedir (30).
2.1.3. Tam

DMD siiphesi varliginda ayrici tani i¢in hizli ve ekonomik bir yontem olan
serum kreatin kinaz seviyesi kan testi ile belirlenmelidir. Serum kreatin kinaz
seviyesindeki masif artis DMD siiphesini giiglendirmektedir (30-32).

Molekiiler tanilamadaki gelismelerin artmasiyla birlikte, DMD tanisindaki rolii
azalmis olsa da kas biyopsisi hala yaygin olarak kullanilmaktadir. Rutin olarak; kas
lifi dejenerasyonu ve mononiikleer hiicre invazyonu ile nekroz, kiigiik rejeneratif kas
lifi kiimeleri ve lif boyutu degiskenliginde artis gozlemlenmektedir. Kas liflerinin
yerini yag ve konnektif dokuya biraktig1 goriilmektedir (30). Kas biyopsisi; genetik

testin pozitif ve klinik fenotipin uyumlu oldugu vakalarda rutin bir uygulama degildir.



Ancak genetik test, distrofin eksikligi kas biyopsisi ile kanitlansa dahi her zaman
zorunludur (30, 33, 34).

DMD'ye neden olan mutasyonlarin yaklasik %60-70'i, bir veya daha fazla
ekzonu igeren biiyiik yeniden diizenlemelerdir (delesyonlar veya duplikasyonlar) ve
“coklu ligasyon bagimli prob amplifikasyonu” (multiplex ligation-dependent probe
amplification) ile hem etkilenmis erkeklerde hem de tasiyici kadinlarda kolayca
belirlenebilmektedir (31, 35, 36). Alternatif teknikler arasinda multipleks polymerase
chain reaction ve competitive genomic hybridization dizileri bulunur (35, 36). Eger
delesyon ve duplikasyon belirlenemezse, nokta mutasyonlart veya kiiglik
delesyon/insersiyonlari tanimlamak i¢in tam distrofin gen taramasi yapilmaktadir (1,

31).
2.1.4. Prognoz

Duchenne Muskiiler Distrofi, cocukluk ¢aginda en sik goriilen ve en siddetli
seyreden kas hastaliklarindan biridir. Ilk belirtiler, genellikle yiiriime cagiyla birlikte
baslasa da semptomlarin ¢ogu 3 ile 5 yas arasinda fark edilmektedir (1). ki yas
civarinda (ylirlime de dahil olmak {izere) motor becerilerde gecikmeler goriilmektedir.
3-4 yasina gelindigi zaman; ziplamada, kosmada, engebeli zeminde yiirime ve
merdiven inip ¢ikmada zorlanmalar ile birlikte yasitlarina gore daha ¢abuk yorulma
s6z konusudur (27). Cocugun ayaga kalkarken elleriyle kendi bacaklari iizerinde
tirmanarak destek almasi (Gower’s bulgusu) ve baldirlarda siskinlik de bu donemde
goriilebilecek onemli belirtilerdendir. Yas ilerledik¢e anormal yiirliyiis, artmis lumbal
lordoz, parmak ucunda yiiriime ve kol salimimlarinda artis goriilmektedir. 13 yas
civarinda ambulasyon kaybi ile birlikte tekerlekli sandalyeye bagimli hale
gelinmektedir (1, 27, 37). Skolyoz gelisimi, respiratuar kas gili¢siizliigline bagh
solunum problemleri, kardiyomyopatiler ve konugsma yutma bozukluklar: hastaligin

ileri evrelerinde goriilebilmektedir (27).



2.1.5. Tedavi Yaklasimlari
Ila¢ Tedavileri

Glukokortikoidler, DMD’li bireylerde kas kuvvetindeki azalmay1r ve
fonksiyonlardaki gerilemeyi yavaslattigi kanitlanan tek ila¢ grubudur (38, 39).
Skolyoz gelisimini geciktirmekte, skolyoz siddetini ve skolyoz cerrahisi sikligini
azaltmaktadir (40-42). Kardiyak ve pulmoner fonksiyonlar: stabilize ederek
kardiyomyopati riskini ve ventilatér ihtiyacin1 azaltmaktadir (1, 43, 44). Son
calismalar, kiiciik ¢ocuklarda kortikosteroid tedavisine 6nemli fiziksel gerilemeden
once baslanmasimin faydalarin1 gostermektedir. Ancak hangi kortikosterodin hangi
dozda kullanilacagi konusunda goriis birligi heniiz yoktur (45).

Glukokortikoid tedavisinin DMD’li ¢ocuklarda asir1 kilo artisina ve Cushing
goriiniimiine sebep oldugu belirlenmistir (30, 46). Deflazacort kullaniminin katarakt
riskini artirdig1 ancak diger glukokortikoidlere gore daha az kilo artigina sebep oldugu
gozlenmistir (36, 46). Prednisone tipi glukokortikoidlerin hirsuitizme (asir1 killanma)
sebep olabildigi kanitlanmigtir (46, 47). Ayrica uzun siireli kortikosteroid kullanimi
DMD’li ¢ocuklarda vertebral ve uzun kemik kiriklari riskini artirmakta, biiylimeyi

baskilamaktadir (30, 48).
Gen Tedavileri

Kiiciik Molekiil Tedavileri: Son zamanlarda DMD’nin spesifik gen
mutasyonlarina miidahale edebilecek “kiiciik molekiil tedavileri” en umut vadeden
secenek olarak goriinmektedir (41). Utrophin up-regiilasyonu DMD igin diistiniilmiis
ilk yaklagimlardan biridir. Utrophin, benzer yapisal organizasyon ve protein baglama
Ozellikleri ile distrofin homologudur (49). Heregulin ve L-arginine gibi utrophin
sentezini artiracak faktorler kesfedilmistir. Bu sayede iiretilen utrophinin
sarkolemmada distrofin eksikligini telafi edebilecegi diisiiniilmektedir (50). Bunun
disinda, zarar gormiis sarkolemma membranini onarmay1 hedefleyen bir membran

polimeri olan “P188” ile ilgili galismalar da devam etmektedir (51).



Read-Through Stop Kodon Stratejileri: Ataluren (PTC124); stop kodonlarin
ribozomal okumasini gelistiren, fonksiyonel protein liretimine izin veren bir polisiklik
organik molekiildiir (41). Nonsense mutasyonlarin sebep oldugu DMD’nin tedavisinde
kullanim1 onaylanmistir (52). 5-20 yaslarindaki 173 DMD’li bireyin katildig: ¢ift kor,
randomize ve ¢ok merkezli bir ¢galismanin sonuglarina gore 48 hafta tedavi siiresinin
sonunda ataluren kullanimi olan bireylerde plasebo kontrol grubuna gore yiiriime
mesafelerindeki azalmanm daha az oldugu goriilmiistir. Onemli bir yan etkiye
rastlanmamustir (53). Faz 3 c¢alismasi ise yine 48 haftalik tedavi siiresince ¢ift kor,
randomize ve ¢ok merkezli olarak 7-16 yaslarindaki 230 DMD’li ¢ocuk ile
gerceklestirilmistir. Sonuglar bir onceki calismanin sonuglarini destekler nitelikte
olmasina karsin, 6zellikle ¢alismanin basinda 6 Dakika Yiirlime Testi sonuc¢lar1 daha
iyi olan (300 m — 400 m) ¢ocuklarin 40 mg/kg/giin ataluren kullanimi sonunda
fonksiyonel seviyelerinin plasebo grubuna gore daha yavas etkilendigi belirlenmistir
(54).

Antisense Oligoniikleoidler ile Ekzon Atlama: Antisense oligoniikleotidler
ile ekzon atlama DMD hastalarinda denenen bir gen degistirme teknigidir (55).
Normalde, cer¢eve disi bir mutasyon, distrofin ekspresyonunun durmasina ve daha
ciddi DMD fenotipine yol agmaktadir. Ancak silinmis veya g¢ogaltilmis ekzon
atlanarak, ¢ergeve dis1 mutasyon ¢ergeve i¢i bir mutasyona doniistiiriiliir. Bu nedenle
distrofin ekspresyonu, daha hafif olan Becker Muskiiler Distrofi ile sonuglanan diisiik

bir seviyede devam edebilir (41).

Gen Terapisi (Viral Vektorler): DMD’li bireylerde iskelet ve kalp kasina
fonksiyonel bir distrofin geni tasinarak var olan distrofin proteininin restore edilmesi
hedeflenmektedir (49). DMD geninin kritik bolgelerini tastyan rekombinant adeno-
iligkili viral vektorlerin fare modelleri iizerine yerlestirilmesi ile distrofin restore
edilmig, mikro distrofin ve mini distrofin genleri iretilmistir (56, 57). DMD’li

bireylerin tedavisi i¢in umut vadeden bu alanda ¢alismalar devam etmektedir (49).
2.1.6. Rehabilitasyon

DMD’li ¢ocuklarin rehabilitasyon siireci teshis konulduktan hemen sonra

baslamaktadir. Fizyoterapi programlarinin hedefleri hastaligin seyri ile degismekle



birlikte genel olarak; aile egitimi, cocugun kas iskelet sisteminin ayrintili bir sekilde
degerlendirilerek kas kuvveti, kisaliklar ve eklem hareket agikliginin belirlenmesi
(58), kisa ve uzun vadede kas iskelet sistemi degisiklikleri ile postiiral degisikliklerin
takibini yaparak bunlara uygun Onlemleri almak, kontraktiir ve deformasyon
gelisimini engelleyici programlari olusturmak, solunum kaslar1 egitimini saglamak ve
tiim bu miidahaleler ile ambulasyon siiresini uzatmak ve yasam kalitesini artirmaktir.

DMD’de optimum egzersiz siklig1, yogunlugu ve tipi lizerinde bugiine kadar
kisitl calismalar yapilmistir (59-61). DMD’de kas fibrilleri, sarkolemmal membranin
mekanik destegindeki yetersizlik nedeniyle kontraksiyona bagli yaralanmalara
yatkindir (62). Yogun egzersiz distrofinopatilerde iskelet kasina zarar vermektedir
(63). Uluslararasi kilavuzlar ambulasyonu devam eden DMD’li ¢ocuklara istemli (ya
da mekanik-yardimli) aktif egzersizlerin (ylizme gibi) yaptirilmasini ve eksantrik
egzersizden kagmilmasini 6nermektedir (45, 63, 64). Ambulasyonunu kaybetmis
cocuklarin ise, postiiral simetriyi ve rahat oturmayi devam ettirebilmeleri i¢in pasif-
aktif egzersizler ile mobilizasyonu 6nerilmektedir (59, 65).

Bisiklete binme, submaksimal aerobik bir egzersiz olmasi agisindan
ambulatuar donemde ayn1 amagla tercih edilebilir. Yardimli bisiklete binme ve robot
yardimli hareketler yetiskinlige gegis ve yetiskinlik donemlerinde kullanilabilir (45,
66).

Fonksiyonel yetenek kaybini geciktirmek ve hastaligin ilerleyen dénemlerinde
glinlik yasam aktivitelerinde maksimum bagimsizligi devam ettirmek igin iist
ekstremite kuvvetini ve dayanikliligini hastaligin erken donemlerinden itibaren
korumak dnemlidir (67).

Eklem hareket agikligin1 korumak, kontraktiir ve deformitelerin olusumunu
onlemek amaciyla gilinliik germe programina fizyoterapist rehberliginde normal eklem
hareket acikliginda kayip olmadan baslanmalidir ve haftada en az 4-6 giin
uygulanmalidir (45). Ayak bilegi, diz ve kalga eklemlerine uygulanan diizenli germe
egzersizleri tanidan hemen sonra baglamalidir ve yetigskinlik doneminde de devam
ettirilmelidir (45). Ambulasyonun kaybindan sonra alt ekstremiteye yonelik germeler
agr1 ve sertlik sikdyetlerini azaltmak amaciyla devam etmelidir ve 6zellikle uzun
parmak fleksorleri ve el bilegine, dirsek ve omuz eklemlerine yaptirilacak diizenli

germeler fonksiyonel agidan 6nem tasimaktadir (64, 68).



Istirahat ayak-ayak bilegi ortezlerinin; progresif ekin kontraktiiriiniin
onlenmesi, durdurulmasi veya azaltilmasi i¢in geceleri kullanilmasi uygundur (69-71).
Diz-ayak-ayak bilegi ortezleri ge¢ ambulasyon doneminde ayakta durma ve limitli
ambulasyonu gelistirme i¢in kontraktiir ve deformitelerin 6nlenmesinde kullanilabilir
(72). Geg ambulatuar ve erken nonambulatuar donemde pasif bir ayakta durma cihazi

gerekli olabilmektedir (73).
2.2. Diisme

Diisme, kas zayiflig1 ve néromuskiiler hastaligi olan kisilerde yaralanmaya ve
fonksiyon kaybina sebep olabilen 6nemli bir faktordiir (74). Fiziksel aktivitede
kayiplara, giinliikk yasam aktivitelerinde zorlanmaya ve yasam kalitesinde azalmaya
neden olmaktadir (74, 75). Diismenin en yaygin sebepleri dengedeki bozulmalar,
postiiral degisiklikler, kognitif problemler, yiiriime bozukluklari ve ge¢mis diisme
deneyimleri olarak bildirilmistir (8, 9, 20).

Yukarida bahsedilen diisme sebepleri diisme igin birer risk faktoriidiir. Bunlar
disinda intrinsik (i¢) ve ekstrinsik (dis) pek ¢ok faktor diismeye zemin hazirlayabilir.
Intrinsik faktorler arasinda yas, cinsiyet, yardimci cihaz kullanimi, vestibiiler
bozukluk, viziiel problemler, senkop, epilepsi, ilag kullanimi, depresyon gibi etkenler
yer alirken; yetersiz aydinlatma, kaygan zeminler, uygunsuz esya yerlesimi gibi
faktorler ekstrinsik risk faktorleri arasinda yer almaktadir (76).

Ozellikle nérolojik hastaliga sahip bireylerde diismeler yaygin bir klinik
problemdir. Parkinson hastalariyla yapilan bir ¢alismada 6 ay boyunca takip edilen
hastalarin %50’sinin en az bir kez distiigii goriilmiistir (77). Wood ve ark.’nin
yaptiklar1 ¢alismada bir yil boyunca takip edilen Parkinson hastalarinda bu oranin
%70’e kadar c¢iktigi gozlenmistir (78). Benzer oranlar serebellar ataksi veya
Huntington hastalig1 gibi diger norolojik bozukluklari olan hastalarda da bildirilmistir
(23, 79). En az bir yil 6nce inme gegirmis hastalarin diisme prevelansinin %40-56
oldugu bulunmustur (80). Polio sekeli bulunan geriatrik bireylerin ise yaklasik %80’i
bir yil i¢inde en az bir kez distiiklerini belirtmiglerdir (81). Diismeye bagh
yaralanmalar, diisme korkusu, yasam kalitesinde azalma ve buna bagli aktivitelerin

kisitlanmasi da norolojik hastaliklarda yaygindir (81, 82).



Noromiiskiiler bozuklugu olan hastalarda diisme oranlar1 hakkinda ¢ok az sey
bilinmektedir. Cesitli ndromiiskiiler bozuklugu olan hastalarla yapilan bir ¢alismada
olgularin %27°si 3 aylik takip siiresi igerisinde en az bir kez diismiistiir. Diisen
olgularin %79’u hafif, %5’i agir sekilde yaralanmigtir (20). Myotonik Distrofi
hastalar1 ile yapilan bir baska prospektif c¢aligmada saglikli olgularla
karsilagtirildiginda diisme sikliginin on kat daha fazla oldugu bulunmustur (21). Spinal
Muskiiler Atrofi’li 7 birey ile yapilan bir ¢alismada bireylerin tiimii gegmis bir sene
icinde diistiiklerini belirtmislerdir. Bu bireylerin bir yil igerisindeki ortalama diisme
sayist 18 olarak bildirilmistir (77).

DMD’li ¢ocuklarda diisme sikligi viicut agirliklarini tasimayr devam
ettiremedikleri ge¢ ambulasyon doneminde artmaktadir (83). Diisme kaynakli kiriklar
ve diger yaralanmalar bu donemde yaygindir ve ¢cocuklarin yasam kalitesini olumsuz
etkilemektedir (74, 84). Diisme sonucu olusan kiriklar1 takiben DMD’li vakalarin
%20-40’1nda ambulasyon kayb1 gériilmektedir (85, 86).

Horling ve ark. néromuskiiler hastaliklarda kas kuvvetsizliginin diisme igin bir
risk farktorii oldugunu bildirmislerdir (8). Ayrica DMD’li ¢ocuklarin ambulatuar
donemde postiiral dizilimleri ile statik ve dinamik dengelerinin etkilendigi
distintilmektedir (5, 87). Yiriyiis esnasinda frontal diizlemde kiigiik amplitiidlii
hareketler vardir (88). Dengeyi saglamak amaciyla adim uzunlugu azaltilmis ve adim
genisligi artirllmig, fakat yiiriiyiis ritmi bozulmustur (89). Bu faktérler de DMD’li
cocuklarda sik diismenin sebeplerinden olabilir.

DMD’de ayak bileginin belirli dereceye kadar plantar fleksiyonu kas zayiflig
icin 6nemli bir kompansasyon oldugu ve ambulasyonun devam ettirilmesine katki
verdigi i¢in yiirliylis sirasinda kullanilan ayak bilegine yonelik ortezler (Solid veya
hareketli ayak-ayak bilegi ortezleri) fonksiyonel hareketliligi negatif etkilemekte ve
diisme ve kirik riskini artirmaktadir. Bu nedenle bu tip cihazlar dinlenme esnasinda

tercih edilmelidir (90).
2.2.1. Diisme Korkusu

“Diisme Sonrast Sendromu” tanimlandigindan (13) ve 1980'lerin baslarinda
“ptophobia” (ayakta durma veya yiiriimeye fobik tepki) terimi kullanildigindan (91)

bu yana diisme korkusu ozellikle yash yetiskinlerin saglik sorunu olarak kabul
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gormektedir. Zamanla bu olguyu 6lgmek amaciyla cesitli tanimlamalar gelistirilmistir.
Tinetti ve Powell, diisme korkusunu “giinliik aktivitelerde performansi sinirlayan ve
diisme konusunda siiregelen bir endise” olarak nitelendirmistir (92). Baska yazarlar
tarafindan ‘“hastanin denge yetenegine olan giiveni kaybetmesi” ve “diismekten
kaginmaya iligkin diisiik giiven” olarak da tanimlanmistir (93, 94).

Diisme korkusu ile ilgili ¢alismalarin ilk donemlerinde arastirmacilar, diisme
korkusunun diisme deneyiminin psikolojik travmasindan kaynaklandigini, bunun da
aktiviteleri azalttigini ve fiziksel yeteneklerde kayiplara yol agtigini savunmuslardir.
Fakat daha sonra diigme deneyimi olmayan kisilerin de diisme korkusu yasayabildigi
gozlenmistir (95-98).

Diisme korkusuyla ilgili calismalar en c¢ok yashi popiilasyon {izerine
yapilmistir. Bunun sebebi ilk diisme korkusu anketinin yash popiilasyona yonelik
olarak gelistirilmesi olabilir. Tinetti ve arkadaslari tarafindan ilk kez “Diisme Etkinligi
Olgegi” (Fall Efficacy Scale; FES) adiyla hazirlanan bu diisme korkusu anketi, diisme
korkusunun bireyin bir aktivite sirasinda diismekten kaginabilme yetenegine duydugu
giivene bakilarak Olgiilebilecegi temeline dayanir. Giinliik aktivitelere yonelik
(6rnegin ev temizligi, giyinme, basit aligveris) “Evi diismeden temizleyebilmeniz i¢in
kendinize ne kadar giivenirsiniz?” gibi 10 sorudan olusan bir ankettir (99). Daha sonra
pek c¢ok arastirmact bu anketi farkli popiilasyonlara uygun modifiye ederek diisme
korkusu tizerinde ¢alismislardir (95, 100-104).

Farkl1 popiilasyonlar iizerine yapilan ¢aligmalar arasindaki fikir birligi, diisme
korkusunun artmasinin yasam kalitesinin azalmas ile iliskili oldugudur (18, 94, 98).
Diisme korkusu, sosyal izolasyona sebep olabilmektedir (105, 106). Ayrica korkuya
iligkin aktivite kisitlamasinin fiziksel beceriler lizerine olumsuz etkileri olabilecegi ve
bunun da fiziksel kirilganliga sebep olarak gelecekte yasanabilecek diismeler i¢in bir
risk faktorii sayilabilecegi belirtilmistir (96). Gegmis diisme deneyimleri; diistilen yer,
diisme esnasinda yapilan aktivite, yaralanip yaralanmama gibi parametreler araciligi
ile disme korkusu olugturmaktadir. Bu durum diisiilen yere tekrar yaklasmama, diigme
esnasindaki aktiviteyi tekrar yapmaktan ka¢inma ve tekrar yaralanmamak igin
aktivitelerini kisitlama seklinde sonuglar yaratmaktadir (103, 107-109).

Pieterse ve ark.’nin yaptig1 calismada noromuskiiler hastaliga sahip bireylerin

diisme korkulari, tek bir soru ile degerlendirilmis ve %58°1 diisme korkusu bildirmistir.
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Bu calisma, ndromuskiiler hastaliklara sahip bireylerde diigme korkusu varliginin
saglikli bireylere gore daha yaygin oldugunu ve diisme korkusuna bagli olarak
aktivitelerini azaltma oraninin da saglikli bireylere gore daha yiliksek oldugunu
gdstermistir (20). Iyigiin ve ark. néromuskiiler hastaligi olan bireylerin diisme frekans1
ile diisme korkusu arasinda iligki oldugunu bildirmistir. Bu ¢alismada diisme gegmisi
olan hastalarin %73’linde diisme korkusu tespit edilmistir (22). Bir néromuskiiler
hastalik olan Fasio-skapulo-humeral Muskiiler Distrofi hastalar1 ile yapilan bir
calismada ise hastalarin %51’inin diisme korkusu yasadigi belirlenmistir (23).
Literatiirde DMD tanili bireylere yonelik diisme korkusunun arastirildigi bir calismaya

rastlanmamuistir.
2.3. Fiziksel Performans

Diinya Saglik Orgiitii'ne gore performans, bireyin mevcut ortamlarinda neler
yaptigin1 tanimlayan ve boOylece yasam kosullarina katilimimi ortaya koyan bir
niteleyicidir. Bireyin katilim seviyesini belirlemesi sebebiyle 6nemlidir (110).

Fiziksel performans; genetik, yas, cinsiyet, biyoritm, psikolojik faktorler, fiziki
yap1 (postiir, antropometrik yap1), fizyolojik ozellikler (kisinin enerji kullanma
kapasitesi, kas iskelet sistemi, kalp-dolasim sistemi, solunum sistemi, sinir sistemi),
biyomotorik ozellikler (kuvvet, siirat, dayaniklilik, hareketlilik, esneklik,
koordinasyon) gibi faktorlerden etkilenmektedir (111-113). DMD’li g¢ocuklar, bu
faktorlerin pek cogu bakimindan saglikli yasitlarina gore geri kalmaktadir. Bu durum,
saglikli yasitlaria gore fiziksel performans diizeylerinin daha diigiik olmasina sebep
olmaktadir (114).

DMD’li ¢ocuklarin ¢ogu yaklasik 6 yasina kadar motor becerilerini kazanmaya
devam etmekte, ancak bu asamadan sonra kas kuvvetinde ve onunla iligkili olarak
performansta progresif kayip baslamaktadir (30). Artan sedanter yasam tarzinin sebep
oldugu ilerleyici ‘kullanmama’ ya bagh kayip ve sekonder fiziksel bozukluklar da bu
durumu olumsuz etkilemektedir (6).

DMD’li ¢ocuklarin fiziksel performanslarini degerlendirmek icin kullanilan
standardize yontemlerden bazilari Siireli performans testleri (10 metre yiiriime, sirtiistii
yatistan ayaga kalkma, 4 basamak inip-¢ikma, oturmadan ayaga kalkma, t-shirt

giyme), 6 Dakika Yiiriime Testi, Ust Ekstremite Performans Olgegi (PUL), North Star
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Ambulasyon Degerlendirmesi, Brooke Ust ve Alt Ekstremite Fonksiyonel
Siniflandirmasi, tekerlekli sandalyedeki hastalar i¢in Egen Klassifikation Skalast,
Hammersmith Motor Skalasi, Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi olarak
sayilabilir (1, 45).

2.4. Yasam Kalitesi

Diinya Saglk Orgiitii, yasam kalitesini bireyin yasamindaki kisisel
pozisyonunu hedefleri ve standartlar1 agisindan algilayis sekli olarak tanimlamakta ve
bireyin fiziksel sagligi, psikolojik sagligi, bagimsizlig1 ve baskalar1 ve gevre ile olan
iligkilerinden etkilenebilecegini 6ne siirmektedir (115). Saglikla iliskili yasam kalitest,
bu ¢ok yonlii konseptin bir pargasidir ve kisinin saglikla iliskili inang, beklenti ve
deneyimlerinden etkilenmektedir (116).

DMD’li ¢ocuklarin fiziksel ve psikososyal saglikla iliskili (siibjektif-algilanan)
yagsam kalitelerinin saglikli ¢ocuklara gére daha kotii oldugu belirtilmektedir (117-
119). Yorgunluk seviyesinin artis1 ve tekerlekli sandalye kullanimi1 yasam kalitesini
olumsuz etkilemektedir (119). ilerleyen yaslarda anksiyete, depresyon ve agrinin da
DMD’li bireylerin yasam kalitesini olumsuz etkiledigi diisiiniilmektedir (120).
Ebeveynlerin ¢cocuklari i¢in algiladiklar1 yasam kalitesi ise genellikle cocuklarin 6znel
degerlendirmelerinden daha diisiik olmaktadir (118, 119, 121). Kortikosteroid tedavisi
ve solunum deste8i konusunda saglanan ilerlemeler, yasam beklentisini ve yasam
kalitesini artirmaktadir (30). Ancak, ayn1 zamanda kortikosteroid tedavisi goéren
DMD’li ¢ocuklar kas kuvvetleri daha uzun siire korundugundan fiziksel olarak daha
aktif kalma egilimindedir, bu nedenle diisme ve uzun kemik kiriklarinin goriilme
riskleri daha yiiksektir. Bu durum, yasam kalitelerini olumsuz etkilemektedir (122).

DMD’li ¢ocuklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesinde Pediatrik Veri
Toplama Araci (PVTA) , Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri (PedsQL), Cocuklarda
Katilim ve Eglenmenin Degerlendirilmesi Anketi, Cocuklarda Aktivite Tercihlerinin
Belirlenmesi Anketi gibi 6lgekler kullanilmaktadir (1, 45, 123, 124).

Yasam kalitesi, hastalarin aldig1 bakim seviyesini biiylik dl¢lide etkilemesi
yoniiyle 6nem gosterilmesi gereken bir konudur. Buna karsin, saglik bakimi verenlerin

yasam kalitesini goz ardi ettiklerini gosteren ¢alismalar mevcuttur (125, 126).
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3. BIREYLER VE YONTEM

DMD’li ¢ocuklarda diisme korkusunu ¢ok yonlii degerlendirmek ve diisme
korkusunun fiziksel performans ve yasam Kalitesi ile iligkilerini incelemek tizere
planlanan bu c¢alisma; Hacettepe Universitesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon
Fakiiltesi, Pediatrik Noromuskiiler Hastaliklar Unitesi’nde diizenli araliklarla takibe

gelen DMD tanis1 almis gocuklar ile gergeklestirildi.
3.1. Bireyler

Arastirmaya dahil edilecek olgu sayisina 6n g¢alismaya aliman 16 DMD’li
bireyin degerlendirme sonuglarinin ve ilgili literatliriin incelenmesi sonucunda
Hacettepe Universitesi Biyoistatistik Boliimii’nde yapilan gii¢ analizi ile karar verilmis
olup, %5 Tip 1 hata oran1 ve %80 gii¢ ile asagidaki dahil edilme kriterlerini karsilayan
toplamda 30 Duchenne Muskiiler Distrofi tanili ¢ocuk ¢alismaya dahil edildi. Bu
calisma i¢in hazirlanan onam formlari, arastirmaya katilmaya goniilli olan ¢ocuklara
ve ailelerine ¢alismanin amaci ve degerlendirme yontemleri hakkinda bilgi verildikten
sonra imzalatildi. Calismanin gerceklestirilmesi icin Hacettepe Universitesi Girisimsel
Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan 16.01.2018 tarihinde GO 18/45-04
karar no ile onay alindi.

Calismaya dahil edilme kriterleri;

1. Bir pediatrik norolog tarafindan DMD tanis1 almis olmak,

2. Gonulli olmak,

3. 6-15 yas arasinda olmak,

4. DMD’li c¢ocuklarin alt ekstremite fonksiyonlarini smiflandirmak igin
gelistirilmis olan Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi’na gore
Seviye 1-5 arasinda (bagimsiz ambulasyonu devam eden ¢ocuklar) olmak,

5. Fizyoterapistin yonergelerine koopere olabilmek.

Dahil edilmeme kriterleri;

1. Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi’na gore Seviye 6-10
arasinda (bagimsiz ambulasyon yetenegine sahip olmayan ¢ocuklar) olmak,

2. Fizyoterapistin yonergelerine koopere olamamak,

3. Gontlliliglin sona ermesi.
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3.2. Yontem

Calismaya Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi’na (BAEFS)
gore Seviye 1-5 arasinda olan (bagimsiz ambulasyonu devam eden) ¢ocuklar dahil
edildi. Bu smiflandirma, 1981 yilinda Duchenne Muskiiler Distrofinin klinik
degerlendirmesinde alt ve iist ekstremitenin fonksiyonel durumunu belirlemek igin
Vignos ve arkadaglariin (127) olusturdugu siniflandirma yontemi temel alinarak
diizenlenmistir. BAEFS asagidaki gibidir (128):

Seviye 1: Cocuk yardimsiz yiiriir ve dort basamak merdiven ¢ikar.

Seviye 2: Yiiriir ve tirabzandan tutunarak dort basamak merdiven ¢ikar. (Y{iriir
ve tirabzandan tutunarak 12 saniyeden az stirede merdiven ¢ikar.)

Seviye 3: Dort basamak merdiveni yavasca ¢ikar. (Ylriir ve tirabzandan
tutunarak 12 saniyeden uzun siirede merdiven c¢ikar.)

Seviye 4: Yardimsiz yiiriir ve sandalyeden kalkabilir, fakat merdiven ¢ikamaz.

Seviye 5: Yardimsiz yiiriir fakat sandalyeden kalkamaz ve merdiven ¢ikamaz.

Seviye 6: Sadece yardimli yiiriir veya uzun yliriime cihaz1 (UYC) ile yardimsiz
yurur.

Seviye 7: UYC ile yiiriir fakat denge i¢in yardimciya ihtiya¢ duyar.

Seviye 8: UYC ile ayakta durabilir fakat yardim da olsa yiirliyemez.

Seviye 9: Tekerlekli sandalyededir.

Seviye 10: Yataga bagimhidir.

Calismaya dahil edilen ¢ocuklarin fonksiyonel seviyeleri belirlendikten sonra

asagidaki degerlendirmeler uygulandi.
3.2.1. Demografik Bilgiler

Katilimeilarin adi soyads, yaslari (yil), boylar1 (cm), kilolart (kg), viicut kiitle
indeksleri (VKI, kg/m?) ve 6zgecmis, soy ge¢mis bilgileri ile hastaliga ait ayrintili
hikayeleri kaydedildi. Katilimcilarin yardimer arag ve ilag kullanimlari da siire ve

dozbilgileri ile birlikte kaydedildi.
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3.2.2. Diisme Korkusu Degerlendirmesi

Cocuklarin diisme korkulart; arastirmacilarin literatiirdeki diisme korkusu
anketlerini inceleyerek ve noromuskiiler hastaligi olan ¢ocuklarin diisme korkusu
yasayabilecegi aktiviteleri Diinya Saghk Orgiitii'niin Saglik, Fonksiyon ve
Engelliligin Uluslararas1 Smiflandirilmasi’na (ICF) uygun bir sekilde diizenleyerek
kendi olusturduklari bir anket ile degerlendirildi. Bu anketin olusturulmasi sirasinda
Hacettepe Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii'nden bir 6l¢gme ve degerlendirme
uzmaninin goriisleri alindi.

Literatiirdeki diisme korkusu anketleri “fear of falling (diisme korkusu), fall
efficacy (diisme etkinligi), balance confidence (denge giiven), avoidance (kaginma),
fear avoidance beliefs (korku-ka¢inma inaniglari), activity restriction (aktivite
kisitlamasi), fear of movement (hareket korkusu), fear of mobility (hareketlilik
korkusu), kinesiophobia (hareket korkusu), anxiety about falling (diisme kaygisi),
basiphobia (basifobi, ylirimekten ya da diismekten korkma)” gibi anahtar sozciikler
ile tarandi. Farkli popiilasyonlar i¢in uygulanan tiim diisme korkusu anketlerinden
faydalanilarak diisme korkusunu irdeleyen bir madde havuzu olusturuldu. Bu madde
havuzundan arastirmacilarin klinik gozlemlerine dayanarak noromuskiiler hastaliga
sahip ¢ocuklarin deneyimleyebilecegi aktiviteler, kiiltiire de uygun olarak secilerek
aday anket formu hazirlandi.

Aday anket formunda bulunan, diisme korkusunu sorgulayan maddeler; ICF
kuramsal ¢ergevesini esas alarak gelistirilmis olan ICF-Cocuk ve Geng (ICF-Children
and Youth; ICF-CY) kilavuzuna gore temellendirildi. ICF-CY, viicudun
fonksiyonlarini ve yapilarini, cocukluk ve ergenlik doneminde ortaya ¢ikan aktivite ve
katilim kisitlamalarimi ve ilgili ¢evresel faktorleri iceren problemleri kaydetmek igin
ortak bir dil ve terminoloji kullanmak amaciyla gelistirilmis olup “Viicut Islevleri”,
“Viicut Yapilar1”, “Etkinlikler ve Katilim”, “Cevresel Etmenler” olmak iizere dort ana
bilesenden olusur. Bu ¢alismaya konu olan diisme korkusunu sorgulayan aday anket
maddeleri “Etkinlikler ve Katilim” bileseninin bdliimlerine uygun bir sekilde
gruplandirildi. Daha sonra, aday anket maddelerinin amaca uygunlugu, gerekliligi ve
popiilasyona uygunlugu “Davis Teknigi” ile 10 farkli uzmanin goriisiine sunuldu. Bu
uzman toplulugunu néromuskiiler hastaliklar alaninda en az 3, en ¢ok 30 yil deneyim

sahibi olan 7 akademisyen fizyoterapist ve pediatrik rehabilitasyon alaninda en az 3
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yil, en ¢ok 12 yildir ¢alisan 3 fizyoterapist olusturdu. Davis teknigine gore uzmanlarin
anket aday maddeleri hakkindaki goriisleri 4 seviyeli bir derecelendirme sistemi
tizerinden degerlendirildi (129, 130):

A. “Uygun”

B. “Madde hafifce gézden gegirilmeli”

C. “Madde ciddi olarak gézden gegirilmeli”

D. “Madde uygun degil”

Belirli bir aday madde i¢in tiim uzman formlarindaki A ve B harf sayisinin
toplami, toplam uzman goriisii sayisina boliinerek Kapsam Gegerliligi indeksi (KGI)
elde edildi. Eger KGI 0,80°den biiyiik ise séz konusu madde kapsam gecerliligi
acisindan yeterlidir, goriisiine varildi. Diisiik KGi’ye sahip maddeler elimine edildi
(130). “Madde hafif¢e gozden gegirilmeli” goriisiiniin ¢ogunlukta oldugu maddeleri
degistirmek anketi gelistirenlerin inisiyatifinde idi (131).

Baslangicta bu ¢alisma igin gelistirilen diisme korkusu anketi i¢in aday madde
sayist 50 idi. Aday anket maddelerinin anketin amacina uygun olup olmadigi, gerekli
olup olmadigr ve s6z konusu popiilasyona uygun olup olmadigi uzman grubu

tarafindan ayr1 ayri1 degerlendirildi. Uzman grubunun 6zellikleri Tablo 3.1.’de verildi.

Tablo 3.1. Uzman Grubunun Ozellikleri

Ozellik Say1 (%)
Cinsiyet

Erkek 2 (20)
Kadin 8 (80
Egitim Diizeyi

Lisans 3(30)
Master 3(30)
Doktora 4 (40)
Calisma Alam

Akademisyen 7 (70)
Klinisyen 3(30)

Aday anket maddelerinin bulundugu uzman goriisii degerlendirmeleri, her
madde icin harf dagilimlar ile birlikte Tablo 3.2.’de gdsterildi. Bunlara ek olarak
uzmanlardan maddelerin anlagilabilir olup olmadigi sorularak anlam kargasasina

sebep olabilecek maddeleri belirtmeleri istendi. Biitiin uzman goriisleri tiim
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maddelerin agik/anlagilabilir oldugu yoniinde oldu. Yalnizca birkag maddede

cocuklarin daha kolay anlamasi icin igerikte degisiklik yaratmadan climle yapilarinda

degisiklige gidildi.

Tablo 3.2. Aday anket maddeleri ve uzman goriislerinin dagilimlart

A = “Uygun”
B = “Madde hafifce gozden
gecirilmeli”

C =“Madde ciddi olarak
gozden gegirilmeli”
D = “Madde uygun degil”

MADDELER

1. Daha 6nce diistigiim igin
diismekten korkarim.

2. Diismemek i¢in nasil
6nlem alacagimi bilirim.
3. Diigebilecegimi
diisiindiigiim yerlerden uzak
dururum.

4. Daha once diistiigiim
ortamlara yaklagmaktan
korkarim.

5. Diismemek igin
aktivitelerimi kisitlamak
zorunda kalirim.

6. Diistiigiimde viicudum
zarar goriir diye korkarim.
7. Giinliik rutin iglerimi
tamamlarken diismekten
korkarim.

8. Elimde dolu bir su
bardag ile yiiriimekten
korkarim.

9. Dengem bozulacag i¢in
tuvalete yalniz gitmekten
korkarim.

10. Okula gitmek i¢in bir
toplu tasgima aracini
kullanirken diismekten
korkarim.

11. Dans ederken/spor
yaparken diismekten
korkarim.

12. Sandalyeye oturup
kalkarken diigmekten
korkarim.

13. Bir sey almak i¢in egilip
kalkarken diigmekten
korkarim.

14. Ayakta dururken
diismekten korkarim.

15. Bir rafa/dolaba
uzanirken diismekten
korkarim.

16. Ceketimi askiya asarken
diismekten korkarim.

Maddenin Avmaca Maddenin GereKliligi Maddenin Popljlasyona
Uygunlugu Uygunlugu

Puam Veren Uzman Puam Veren Uzman Puam Veren Uzman
Sayisi Sayisi Sayisi



Tablo 3.2. Aday anket maddeleri ve uzman goriislerinin dagilimlar: (Devam)

17. Sirt cantanu tasirken
diismekten korkarim.

18. Ellerimle bir topu
firlatirken diismekten
korkarim.

19. Ayagimla topa
vururken diismekten
korkarim.

20. Tasli zeminlerde
yiirtirken diismekten
korkarim.

21. Yokus asag1 ve yukari
yiirtirken diismekten
korkarim.

22. Islak, buzlu, kaygan
zeminlerde yiiriirken
diismekten korkarim.

23. Bir seyin lizerinden
atlarken diigmekten
korkarim.

24. Yirurken yoluma ¢ikan
engelleri gegerken
diismekten korkarim.

25. Merdiven inip ¢ikarken
diismekten korkarim.

26. Ev igerisinde yiiriirken
diismekten korkarim.

27. Ev dis1 bir alanda
ytrlirken diigsmekten
korkarim.

28. Yataktan kalkarken
diismekten korkarim.

29. Yataktan sandalyeye ya
da sandalyeden yataga
gecerken diigmekten
korkarim.

30. Tuvalete girerken ya da
tuvaletten ¢ikarken
diismekten korkarim.

31. Banyo yaparken/dus
alirken diismekten
korkarim.

32. Dustan sonra
kurulanirken diigmekten
korkarim.

33. Kiyafetlerimi giyip
¢ikarirken diigmekten
korkarim.

34. Corap/ayakkabilarimi
giyip ¢ikarirken diismekten
korkarim.

35. Lavabo 6niinde elimi
yuziimii yikarken/dis
firgalarken/sagimi tararken
diismekten korkarim.

36. Giinliik ihtiyaclar i¢in
markete giderken
diismekten korkarim.

37. Kapiya/telefona cevap
verirken diismekten
korkarim.

38. Hafif ev islerini
yaparken diismekten
korkarim.

39. Odamu toplarken
diismekten korkarim.

40. Okulda zaman
gecirirken diigmekten
korkarim.

18
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Tablo 3.2. Aday anket maddeleri ve uzman goriislerinin dagilimlar1 (Devam)

41. Okulda teneffiise

¢iktigimda/okul giris

¢ikisinda diigmekten 4 4 ! ! 4 4 ! ! 5 3 ! !
korkarim.

42. Okulda teneffiiste

arkadaglarimla oynarken 4 4 2 0 5 3 2 0 5 4 1 0

diismekten korkarim.

43. Parkta/bahgede oynarken
diismekten korkarim.

44. Dernek, kuliip vs.
etkinliklerine katilirken 4 2 3 1 4 2 3 1 0 2 4 4
diismekten korkarim.

45. Yiiriiyen merdivene
binerken / yiiriiyen
merdivenden inerken
diismekten korkarim.

46. Bir akrabami ziyarete

giderken diismekten 1 1 4 4 1 2 8 4 1 1 4 4
korkarim.

47. Arkadaglarimla futbol

oynarken diismekten 4 4 2 0 4 4 2 0 5 4 1 0
korkarim.

48. Yizmeye gittigimde
diismekten korkarim.
49. Kalabalik icinde

yiiriirken diismekten 5 4 1 0 b5 4 1 0 4 4 1 1
korkarim.

50. Karsidan karstya

gecerken diismekten 4 5 1 0 4 4 1 1 4 4 0 2
korkarim.

Uzman goriislerine gore olusturulan nihai KGI degerleri Tablo 3.3.’te
gosterildigi gibidir.

50 aday madde {izerinde yapilan uzman goriisii analizi sonrasinda “amaca
uygunluk™, “gereklilik” ve “popiilasyona uygunluk” alanlarinin her birinden aldigi
KGI degeri %80’in {izerinde olan; ayn1 zamanda ICF-CY’ye ve anketin uygulanacag
poplilasyona en uygun oldugu belirlenen toplam 34 madde secilerek anketin son hali
verildi. “Noromuskiiler Hastaliklarda ICF Temelli Diisme Korkusu Anketi (NMH-
DKA)” ad1 verilen ankette “Ogrenme ve Bilgiyi Uygulama”, “Genel Gorevler ve
Talepler”, “Mobilite”, “Kendine Bakim”, “Temel Yasam Alanlar1” ve “Topluluk,
Sosyal ve Sivil Yasam” olmak tiizere ICF-CY ve s6z konusu popiilasyona gore
temellendirilmis 6 ana baslik bulunur. Her baghk altinda sayis1 3 ila 17 arasinda
degisen ve noromuskiiler hastaliga sahip c¢ocuklarin diisme korkusunun farklh
aktiviteler sirasinda “hi¢=0”, “bazen=1", “her zaman=2" veya yapamadiklar
aktiviteler i¢cin ‘“uygulanamaz=NA (not assessible)” seklinde cevaplanarak
sorgulandig1 toplam 34 madde bulunur. Katilimcilar 0 ile 68 arasinda bir puan alir ve

yiiksek puanlar, yiiksek diisme korkusunu ifade eder.
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Tablo 3.3. Aday maddelerin KGI degerleri

Aday Madde Maddenin Amaca Maddenin_ Pz/ll)?gg:;(iza
Numarasi Uygunlugu KGI (%)  Gerekliligi KGI (%) Uygunlugu KGi (%)
1. 20 30 40
2. 20 20 40
3. 40 50 30
4. 80 80 80
5. 80 80 £
6. 80 80 90
7. 50 60 20
8. 80 80 80
9. 90 80 20
10. 80 80 80
11, 70 70 40
12. 90 80 80
13. 90 90 20
14, 80 80 80
15, 60 60 cl
16. 80 80 80
17. 80 80 ol
18. 80 70 80
1. 80 80 ol
20, 80 90 80
21, 80 80 cl
22, 90 90 90
23, 60 70 cl
24, 80 90 80
25, 90 90 100
26. 80 80 80
27. 80 80 £l
28, 80 80 80
29, 90 80 80
30, 80 80 80
31. 80 90 80
32, 60 70 40
33, 80 80 80
34. 80 80 80
35, 80 80 £l
36. 70 70 30
37, 80 70 G0
38, 70 60 10
39, 70 60 20
40. 40 40 70
Al 80 80 80
42. 80 80 20
43, 80 80 B0
44, 60 60 20
45. 40 40 ol
46. 20 30 20
47. 80 80 20
48, 80 80 80
49, 90 90 £l

50. 90 80 80
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Calismamizda anket ¢ocuklar tarafindan okunarak dolduruldu. Bu sirada aile
tiyeleri ve degerlendirme yapan fizyoterapist de gocugun yaninda bulundu. Anketi tiim
cocuklara ayni fizyoterapist uyguladi. Cocugun dikkatinin dagildig1r ya da ¢ocugun
okumak istemedigi durumlarda maddeleri fizyoterapist okuyarak uyguladi ve ¢ocugun
aile ile birlikte cevaplamasina izin verildi. Anketi okumakta zorluk ¢eken gocuklara
ise yine sesli olarak fizyoterapist tarafindan maddeler tek tek okunarak higbir
yonlendirme yapilmadan anket tamamlatildi. Ayni1 degerlendimeci, anketin
giivenilirligini belirlemek i¢in, bir hafta sonra, anketi ¢alisma grubunda ulasilabilen
cocuklara tekrar uyguladi. Anketin kriter gecerliligi icin toplam skor ile asagida
belirtilen diger degerlendirme sonuglari arasindaki iliskiler incelendi. Anketin

uygulanma siiresinin yaklasik 15 dakika oldugu belirlendi.
3.2.3. Diisme Gecmisi Degerlendirmesi

DMD’li ¢cocuklarin diisme gegmisleri; 1996 yilinda Dr. Ann Myers tarafindan
gelistirilmig (132), ve daha sonra bir ndromuskiiler hastalik olan Spinal Muskiiler
Atrofi’li bireylerin diisme gegmislerini sorgulamak i¢in de kullanilmig 17 maddeden
olusan “Diisme Gegmisi Anketi” kullanilarak degerlendirildi. Anket maddeleri
arastirmacilar tarafindan Tiirk¢e’ye ¢evrildi ve anket, degerlendirici tarafindan cocuga
okunarak uygulandi. Buna gore ¢ocuklarin en ciddi diisme deneyimleri; diisiilen yer,
diismeye sebep olan i¢ ve dis kaynakli faktorler, yaralanma durumu gibi alt basliklarda
kapsamli sekilde degerlendirildi (77). Cocuklarin gegen hafta i¢inde kag¢ kez distiigi
(diisme frekansi) de ayrica sorgulanip kaydedildi. Diisme Gegmisi Anketi gegmise
yonelik bir degerlendirme oldugu i¢in daha iyi hatirlanmasi amaciyla ebeveyn ve

cocuklar birlikteyken uygulandi.
3.2.4. Kas Iskelet Sistemi Degerlendirmesi
Alt Ekstremite Eklem Hareket Acikhigi Degerlendirmesi

Alt ekstremitelerdeki kalga fleksiyon-ekstansiyon, diz fleksiyon-ekstansiyon
ve ayak bilegi dorsifleksiyon-plantar fleksiyon hareketlerinin eklem hareket agikligi
degerlendirmesi gonyometre kullanilarak yapildi ve her bir hareket i¢in sag ve sol

ekstremitelerdeki limitasyon miktari derece cinsinden kaydedildi (133-135).
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Govde ve Alt Ekstremite Kas Kuvveti Degerlendirmesi

Sirt ekstansorleri ve abdominal kaslar Dr. Lovett’in Manuel Kas Testi yontemi
ile degerlendirildi. Bu yonteme gore kas kuvveti 0 (tam paralizi) ve 5 (hormal) arasinda
derecelendirildi. Kas testi derecelendirmelerinin istatistiksel kullanim degerleri Tablo
3.4.te gosterildigi gibidir (135).

Tablo 3.4. Manuel kas testi derecelendirmesi ve istatistiksel degerler

Derece Istatistiksel Deger
0 0
1 1
2- 1,50
2 2

2+ 2,33
3- 2,66
3 3
3+ 3,33
4- 3,66
4 4
4+ 4,33
5 5

Her kas i¢in 3 6l¢iim yapilip dl¢limlerin ortalamasi kaydedildi. Kalga fleksor
ve ekstansor; diz fleksor ve ekstansor; ayak bilegi dorsifleksor kaslart daha hassas bir
Olgim gergeklestirmek amaciyla (86, 136) el dinamometresi (JTech The
Commander™ Muscle Tester Dynomometer) ile degerlendirildi. Kaslar, Tablo 3.5.’te
gosterilen, literatiirde onerilen 6l¢iim pozisyonlarinda test edildi (137-139). Her bir
kas grubu icin hastadan sozel talimatlar ve motivasyonel uyarilar ile bes saniye siireli
maksimum istemli izometrik kontraksiyon yapmasi istendi. Her bir kontraksiyondan
sonra 30 saniye ve her bir pozisyon degisiminden sonra ¢ocugun yorgunluk durumuna
gore yaklasik bir dakika dinlenme siiresi verildi (139). Her kas i¢in yine 3 6l¢im

yapilip sonuglar Newton (N) cinsinden kaydedildi.
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Tablo 3.5. Myometrik kas kuvvet degerlendirmesi pozisyon ve yerlesimleri

Kas Grubu Vicut Ekstremite Pozisyonu Myomet.rer]m
Pozisyonu Yerlesimi
Kalca ve diz 90°
fleksiyonda, ayak Uvlusun én viiziinde
Kalga fleksorleri Sirtiistii yatis bilegi fizyoterapist yugu yuzun
dizin proksimali
tarafindan
desteklenmekte
Kalga ve diz 90°
fleksiyonda, ayak - -
Kal?a . Sirtiistll yatis bilegi fizyoterapist Uylu_gl_m arka yuzun de
ekstansorleri dizin proksimali
tarafindan
desteklenmekte
. o Bacagin arka yiiziinde
Diz fleksérleri Oturma allgn e iz D ayak bileginin
fleksiyonda B~
proksimali
. o Bacagin 6n yiiziinde
Diz ekstansorlehi Oturma pralca voglel ayak bileginin
fleksiyonda Lo
proksimali
B i (Miimkiinse) ayak S .
Ayak Bilegi S e bilegi 90° Birinci metatarsalin

Dorsifleksiyonu distali

dorsifleksiyonda

Kas Kisalig1 Degerlendirmesi

Lumbal ekstansorler, kalga fleksorleri, tensor fascia latae, hamstringler ve
gastro-soleus kaslarina sirtiistli yatis pozisyonunda kisalik testi yapildi ve kisalik
dereceleri kaydedildi. Kisalik testlerinin yapilis sekli asagida belirtildigi gibidir.

Kalga fleksorlerinin kisalik degerlendirmesinde; hastanin kal¢a ve dizleri
ekstansiyonda iken test edilmeyen tarafta diz fizyoterapist tarafindan fleksiyona
getirilerek gogse dogru itildi. Kalga eklemi fleksiyon derecesi arttikga test edilen
(diger) bacagin yataktan kalkmamasi ve kalca ekstansiyonunu korumasi istendi. Test
edilen bacagin yataktan kalkmaya basladig1 anda diger ekstremitedeki kalca fleksiyon
acis1 gonyometre ile 6l¢iilerek derece cinsinden kaydedildi.

Hamstring kaslarinin kisaligina bakilirken test edilen taraf kalga 90° olacak
sekilde pozisyonlandi. Diger dizin tam ekstansiyonda olmasina dikkat edilerek, test

edilen diz tam fleksiyondan tam ekstansiyona kadar pasif bir sekilde diizeltildi. Dizin
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tam ekstansiyona gelemedigi durumlarda eklemin gelebildigi maksimum ekstansiyon
acist gonyometre ile Olciilerek 180° den ¢ikarildi ve kisalik, derece cinsinden
kaydedildi.

Lumbal ekstansorlerin kisalik testi icin; hastanin her iki kal¢a ve dizi
fizyoterapist tarafindan fleksiyona getirilerek gogse dogru itildi. Dizlerin gégse olan
uzaklig1 mezura ile dlgiilerek santimetre cinsinden kisalik kaydedildi.

Tensor fascia latae kisaliginin degerlendirmesinde; hasta dizleri ekstansiyonda
yatarken test edilmeyen bacak fizyoterapist tarafindan 20° abduksiyona getirildi ve test
edilen bacak da onun yanina gekildi. Tensor fascia latae kisalig1 durumunda kal¢anin
hiperaddiiksiyona gelemeyecegi géz oniine alinarak kisalik durumu belirlendi.

Gastrosoleus kaslar1 igin test edilen bacak, diz {izerinden ekstansiyonda
sabitlenirken ayak tabani kavrandi ve ayak bilegi pasif olarak once 90° notral
pozisyona, daha sonra da 20° dorsifleksiyon pozisyonuna getirilmeye calisildi.
Eklemin hedeflenen agiya gelemedigi son noktada gonyometre ile 6l¢iim yapildi ve

kisalik, tamamlanamayan agiya bakilarak, derece cinsinden kaydedildi (135).
Postiir Analizi

Calismaya dahil edilen DMD’li ¢ocuklarin postiiral bozukluklar1 ‘New York
Postiir Derecelendirme Olgegi” ile degerlendirildi. Bu degerlendirme posterior ve
lateralde c¢esitli viicut kisimlarinin dogru ve yanlis pozisyonunu degerlendirmek i¢in
kullanilan nicel bir yaklagimdir. Orijinal adiyla New York Posture Rating Scale
(NYPR) New York’ta okul ¢ocuklarinin fiziksel uygunlugunu degerlendirmek igin
tasarlanan bir dizi 6lgekten birisi olarak 1958 yilinda yayimlandi ve daha sonra klinik
ve arastirmalarda kullanilmaya basland1 (140-142). Bu 6l¢ekte posteriyordan bas,
omuzlar, gévde, kalca, ayak ve arklar; lateralden ise boyun, ¢ene, omuzlar, iist sirt,
govde, abdomen ve bel seklinde 13 viicut segmentine dair postiiral ¢izim bulunur.
Cocugun durusuna en benzer ¢izim segilerek puanlama yapilir. 1 puan “belirgin
deviasyon”, 3 puan “hafif deviasyon” ve 5 puan “standart postiir” seklindedir (141).
Bu ¢alismada ¢ocuklardan tistleri ¢iplak bir sekilde diiz ve sert bir zemin iizerinde
hareket etmeden ve “en rahat sekilde” durmalar istenerek postiirleri gdzlemlendi ve
toplam postiir skorlar1 kaydedilerek maksimum 65 puan iizerinden degerlendirildi.

Yiiksek puanlar daha iyi postiire isaret eder.
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3.2.5. Fiziksel Performans Testleri
Siireli Performans Testleri

Calismaya dahil edilen ¢ocuklarin zamana kars1 fonksiyonel performanslarini
degerlendirmek amaciyla; sirtiistii yatistan ayaga kalkma, dort basamak merdiven
¢ikma, dort basamak merdiven inme, on metrelik mesafeyi yiirlime siireleri agagida
belirtildigi gibi kronometre ile degerlendirilip gegen siire saniye cinsinden kaydedildi.

Sirtiistii yatistan ayaga kalkma fonksiyonu i¢in ¢ocuklardan sert ve diiz zemine
yerlestirilmis mat lizerinde sirt iistii yatmalar1 ve isaret ile birlikte giinliik yasamdaki
hizlarinda ayaga kalkmalar1 istendi.

Dort basamak inme ve dort basamak ¢ikma stireleri biitiin ¢ocuklar igin standart
dort basamakli bir merdiven kullanilarak gerceklestirildi. Cocuklardan merdiveni
giinliik yasamdaki hizlarinda inmeleri ve ¢ikmalar1 istendi.

10 metrelik mesafeyi yiiriime siireleri i¢in ¢ocuklardan basi ve sonu daha 6nce
belirlenmis 10 metrelik diiz ve sert zeminli bir koridorda ayaklari ¢iplak bir sekilde
giinliik yagsamdaki hizlarinda yiiriimeleri istendi (143).

Siireli performans testleri sirasinda cocuklar, istenilen hareketleri uygun

sekilde yapmalari i¢cin motive edildi.
6 Dakika Yiiriime Testi (6DYT)

6 DYT, bireylerin 6 dakika iginde yliriiyebilecegi en fazla mesafeyi dlgen
submaksimal fonksiyonel yliriiylis testidir. Uygulamasi oldukg¢a basit olan bu yontem
DMD’li ¢ocuklar i¢in de gecerli ve giivenilir bulunmus olup primer bir sonug 6l¢timii
olarak kullanilmas: tavsiye edilir (143, 144). Bu calismada, Amerikan Toraks
Dernegi’nin yetiskinler i¢in uygulanmasini tavsiye ettigi 6 DY T nin (145) DMD’li
cocuklar i¢in gelistirilen modifiye versiyonu kullanildi (146). Buna gore, ¢ocuklardan
6 dakika boyunca basi ve sonu dnceden belirlenmis ve koniler ile isaretlenmis 25
metrelik sert ve diizglin zeminli bir koridor boyunca yiirtimeleri istendi. Fizyoterapist,
kronometre kullanarak test boyunca ¢ocukla birlikte yiiriidii. Katilimcilar test boyunca
yaklagik 15 saniye araliklarla s6zel uyarilar ile motive edildi. Test sirasinda istedikleri
yer ve zamanda yavaslamalarina, durup dinlenmelerine ve hazir olduklar1 anda

yiirlimelerine izin verildi. Bu durumda testin kag¢inci dakikasinda durdugu ve teste ara
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verme sebebi kaydedildi. 6 dakika boyunca yiiriidiikleri mesafe metre cinsinden
kaydedilerek test sonlandirildi (143, 144, 146).

Enerji Tiiketiminin Degerlendirilmesi

DMD’li ¢ocuklarin enerji tiiketimleri; 6 Dakika Yiriime Testi esnasindaki
veriler kullamlarak Fizyolojik Harcama Indeksi [((yiiriime kalp hiz1) - (dinlenme kalp
hiz1)) / (yiiriime hiz1)] bagmtis1 ile hesaplandi. Fizyolojik Harcama Indeksi, yiiriiyiis
sirasinda saglikli bireylere gore daha fazla enerji tlikettigi saptanmis olan DMD
poplilasyonunda uygulanmasi kolay bir yontemdir. Teste baslamadan 6nce ¢cocuklarin
bes dakika boyunca bir sandalyede oturmalari saglandi ve dinlenme kalp hizlari
parmak ucu nabiz oksimetresi ile Olgiildii. Sonrasinda hazir olduklarinda kalkip
yurtimeleri istendi. Yiriimeye basladiklar1 anda kronometre ¢alistirildi. Alt1 dakika
yiirliylistin sonunda ¢ocuklardan sandalyeye oturmalar1 istenerek tekrar kalp hizlar
Olciildii ve Ol¢lim sonucu kaydedildi. Yiiriime hizin1 hesaplamak amaciyla yiiriiyiis

mesafesi de kaydedildi (147).
Yorgunluk Degerlendirmesi

DMD’li ¢ocuklarin yorgunluklari PedsQL Cok Boyutlu Yorgunluk Olgegi ile
degerlendirildi. Bu 6l¢ek, “Genel Yorgunluk”, “Uykudaki/Dinlenmedeki Yorgunluk”
ve “Bilissel Yorgunluk™ seklindeki ii¢ ana baslik ve her baslik altinda altt madde olmak
tizere toplam 18 madde ile yorgunlugu degerlendirir. Kii¢iik ¢ocuk (5-7 yas), ¢ocuk
(8-12 yas) ve ergenler (13-17 yas) igin {i¢ farkli formu vardir. Kiigiik gocuk raporunda
her bir madde “Her zaman degil=0", “Bazen=2" ve “Cok=4" seklinde puanlanirken
diger formlarda her bir madde “Asla” ile “Hemen her zaman” arasinda degisen
yanitlarla 0, 1, 2, 3, 4 puan alabilir. U¢ formun da hem ¢ocuk hem de ebeveyn raporu
bulunur (148). Bu ¢alismada 6l¢egin gegerlilik ve giivenilirligi de kanitlanan Tiirkge
versiyonu kullanildi (149, 150).

Pediatrik Berg Denge Ol¢egi

Pediatrik Berg Denge Olgegi (PBDO), DMD’li ¢ocuklarin giinliik yasam
aktivitelerindeki fonksiyonel dengesini degerlendirmek i¢in kullanildi. PBDO, motor

fonksiyon bozuklugu olan ¢ocuklarda gecerlilik ve giivenilirligi yiiksek bir 6lgek
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olarak kullanilir. 14 boliimden olusur ve her bir bolim 0-4 arasinda puanlanir;
PBDO’de alt basliklar su sekildedir;
1. Oturma pozisyonundan ayakta durmaya gecis
. Ayakta durus pozisyonundan oturmaya gegis
. Transferler

. Desteksiz ayakta durma

2

3

4

5. Desteksiz oturma
6. Gozler kapali olarak ayakta durma

7. Ayaklar birlesik pozisyonda ayakta durma
8. Bir ayak dndeyken ayakta durma

9. Tek ayak tizerinde ayakta durma

10. 360 derece donme

11. Donerek sag ve sol omzun arkasina bakma
12. Yerden bir objeyi alma

13. Basamaga alternatif dokunma

14. Ileri uzanma

29«6

“Ayaga kalkma”, “360 derece donme”, “transferler” gibi maddeler dinamik
dengeyi degerlendirirken “desteksiz oturma”, “tek ayak iizerinde ayakta durma” gibi
maddeler statik dengeyi degerlendirmeye yoneliktir (151). Olgekten alinabilecek en

yiiksek puan 56 olup yiiksek puanlar daha iyi denge diizeyini gosterir.
Zamanh “Kalk ve Yiirii” Testi

Zamanlh “Kalk ve Yiri” testi; yiirime hizi, postiiral kontrol, fonksiyonel
mobilite ve denge gibi diismeyi dogrudan etkileyen bilesenleri 6lger (152). Dinamik
dengeyi degerlendirmede gegerli ve gilivenilir bir yontemdir (153). Degerlendirme
esnasinda ¢ocugun arkalig1 olan, ancak kol destegi olmayan bir sandalyede kalca ve
dizleri 90° fleksiyonda olacak sekilde oturmasi ve sonrasinda isaret ile birlikte nceden
belirlenmis 3 metre mesafeyi yiirliylip geri donmesi ve tekrar yerine oturmasi istendi.
Cocugun kalktig1 andan tekrar oturdugu ana kadar gegen siire kronometre kullanilarak

saniye cinsinden kaydedildi (152).
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Yiiriiyiisiin Zaman-Mesafe Karakteristikleri

DMD’li  gocuklarm yiiriiylislerinin ~ zaman-mesafe  karakteristiklerini
belirlemek tizere pudrali zeminde giindelik hayatta oldugu gibi yiiriimeleri istenerek
(154);

- Iki topuk aras1 mesafe mezura ile Slciilerek sag ve sol adim uzunluklar1 kaydedildi.

- Her iki topuk orta noktasi temel alinarak adim genisligi mezura ile Olgiliip
kaydedildi.

- Sag ve sol adim uzunluklarinin toplam1 mezura ile 6l¢iiliip ¢ift adim uzunlugu
olarak kaydedildi.

- Ayakta sabit durus pozisyonunda her iki topuk orta noktas1 temel alinarak destek
ylizeyi genisligi mezura ile dl¢iiliip kaydedildi.

- Ayrica 6 DYT sonuglarina bakilarak ¢ocuklarin yiiriiyiis hizlar1 hesapland.
6DYT’yi tamamlayamayan gocuklarin 10 metre yiiriime siirelerinden dakikadaki

yiirlime mesafeleri hesaplandi.
Gillette Fonksiyonel Yiiriime Degerlendirme Anketi

Calismaya dahil edilen DMD’li ¢ocuklara uygulanan bu anket, yiiriime
bozuklugu olan ¢ocuklarda kullanilan ve ebeveynin 10 madde igerisinden ¢ocugunun
yiirlime yetenegini en iyi agiklayan maddeyi isaretlemesi ile uygulanan pratik bir
degerlendirme yontemidir. Buna gore cocuklarin yiirtime becerileri “1=Adim alamaz.”
ile “10=Dtizgiin olan ve olmayan zeminlerde zorluk yasamadan ve yardima ihtiyaci
olmadan yiiriir, kosar ve tirmanir, merdiven inip ¢ikabilir.” arasinda seviyelendirilir.
Yiiksek puan daha iyi yiiriime becerisini ifade eder. Bu ¢alismada 6lgegin gegerlilik

ve giivenilirligi de kanitlanmis olan Tiirkge versiyonu kullanildi. (155-157).
3.2.6. Ambulasyon Degerlendirmesi

Calismamizda DMD®li ¢ocuklarda ambulasyon diizeyini belirlemek i¢in North
Star Ambulasyon Degerlendirmesi (NSAD) uygulandi ve sonuglart kaydedildi. NSAD
kullanilarak hastalarin ambulasyonlar1 3 seviyeli bir derecelendirme sistemi ile
“hareketi yardimsiz normal olarak yapmasi=2”, “kompanse ederek yapmasi=1" ve

“aktiviteyi bagimsiz yapamamasi=0” seklinde puanlanir. Fonksiyonel olarak



29

ambulasyonu devam ettirmek i¢in gerekli olan ve en fazla 15 dakikada cevaplanabilen
17 madde igerir. Bu maddeler arasinda “sandalyeden kalkma”, “basamak ¢ikma”,
“basamak inme”, “yerden kalkma”, “kosma” gibi ¢ocuklarin giinliikk yasamlarinda
sikca kullandig1 aktiviteler yer alir. Puan toplami 0-34 arasinda degisir. Puanin yliksek
olmast ambulasyon ve motor fonksiyonun daha iyi oldugunu ifade eder. DMD’li

cocuklar i¢in uygulamasi pratik ve gecerli giivenilir bir 6lgek olarak kullanilir (158).
3.2.7. Yasam Kalitesi Degerlendirmesi

Calismaya dahil edilen c¢ocuklarin yasam kalitelerini degerlendirmek icin
Pediatrik Veri Toplama Aract kullanildi. Olgek, ICF’e uygun olarak saglik
miidahalelerini takiben islev ve performansi degerlendirmeye odaklanir, ayn1 zamanda
yasam kalitesi sorunlarini da degerlendirir. Pediatrik Veri Toplama Aracit (PVTA),
cocuklar (2-10 yas) ve adolesanlar (11-18 yas) icin iki farkli anketten olusur; pediatrik
anket bakimveren tarafindan doldurulur. Addlesan anketi ise ¢ocuk ve bakimveren
tarafindan ayr1 ayri doldurulur. Tiirk¢e versiyonu bulunan ve 86 maddeden olusan
oleek, “Ust Ekstremite Fonksiyonlar1”, “Transfer ve Temel Mobilite”, “Fiziksel
Fonksiyon ve Spor” ve “Rahatsizlik ve Agr1” “Mutluluk ve Memnuniyet” ve tedaviden
beklentileri degerlendirir. Bunlardan ayr1 olarak bu alt bagliklarin toplamindan olusan
bir “Global Fonksiyon ve Rahatlik alt 6l¢egi hesaplanir. Bu basliklardan her birinin
toplam puani 100 olacak sekilde diizenlenmis olup yiiksek puanlar daha iyi yasam
kalitesini gosterir (124, 159, 160). Bu ¢alismada PVTA nin gegerlilik ve glivenilirligi
kanitlanmis Tiirk¢e versiyonu, aile ve ¢ocuga goriisme yoluyla sorularak uygulandi
(160).

3.2.8. Aktivite Kisithlik Olciimii

Calismaya dahil edilen olgularin aktivite kisithliklart ACTIVLIM 6lcegi
kullanilarak degerlendirildi. ACTIVLIM, néromuskiiler hastaliga sahip bireylerin
aktivite limitasyonlarinin degerlendirilmesinde kullanilmak tizere gelistirilen ve 22
adet giinliik yasam aktivitesi maddesinden olusan bir ankettir. ACTIVLIM anketi, iist
ve/veya alt ekstremitelerin  kullanildigt  giinliik  yasamdaki  aktiviteleri
gerceklestirmedeki zorluklart degerlendirir. Anketin hem yetiskinler hem de ¢ocuklar

i¢in doldurulabilecek formlar1 bulunur. Ankette hastalardan 3 seviyeli bir skala (“0 =
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aktiviteyi yapamaz”, “l1 = aktiviteyi yapmakta zorlanir”, “2 = aktiviteyi kolaylikla
yapar”) kullanilarak her aktiviteyi gerceklestirmedeki zorluk seviyelerini
tanimlamalari istenir. Ttim aktivitelerin bireyler tarafindan, teknik veya insan yardimi
almaksizin tamamlanmasi gerekir. Testten alinabilecek en yiiksek puan 36 olup yiiksek
puanlar daha az aktivite limitasyonunu gosterir (161). Bu ¢alismada O6lgegin
noromuskiiler hastaliklar i¢in gegerli ve giivenilir bulunan Tiirk¢e versiyonu kullanildi

(162).
3.3. istatistiksel Analiz

Degerlendirmeler sonunda elde edilen verilerin tanimlayici istatistikleri nitel
veriler i¢in say1 (n) ve ylizde (%) degerleri ile; nicel veriler i¢in ortalama (x), standart
sapma (ss), minimum ve maksimum degerleri ile gosterildi.

Degiskenlerin normal dagilima uygunlugu Histogram Analizi, varyasyon
katsayisi, skewness-kurtosis (carpiklik ve basiklik), Kolmogorov-Smirnov Testi ve
“Normal Q-Q Plot’’ ve “’Detrended Normal Q-Q Plot’’ ile test edildi. Test sonuglarina
gore verilerin normal dagilima uymadig: tespit edildi.

Calismamiz kapsaminda, arastirma ekibi tarafindan olusturulan Noromuskiiler
Hastaliklarda ICF Temelli Diisme Korkusu Anketi’nin gilivenilirlik ve gecerliligine
iliskin 6n sonuglar da sunuldu. Noromuskiiler Hastaliklarda ICF Temelli Diisme
Korkusu Anketi’nin (NMH-DKA) test-tekrar test giivenilirligi i¢in; %95 giiven
araliginda ICC (intraclass correlation coefficient; sinif i¢i korelasyon katsayisi)
hesaplamasi, ICC’nin single measures (ayni1 degerlendirmeci), two-way random
modeli, consistency tipi kullanilarak gerceklestirildi. ICC degerleri <0,50 ise zayif,
0,50-0,75 arasinda ise orta, 0,75-0,90 arasinda ise iyi ve >0,90 ise miikemmel
giivenilirlik olarak yorumlandi (163, 164). NMH-DKA’nin 6lgiit bagimli (kriter-
yordama) gegerliligi (criterion-related validity) i¢in; siireli performans testleri, 6DYT,
PBDO ve PVTA degerlendirmeleri ile arasindaki iliskiler non-parametrik kosullarda
Spearman’s korelasyon Kkatsayist (rho) kullanilarak incelendi. Korelasyonlarin
kuvveti; r degeri >0,90 ise ¢ok yiiksek; 0,70-0,90 arasinda ise yiiksek; 0,40-0,70
arasinda ise orta, 0,20-0,40 arasinda ise diisiikk ve <0,20 ise ¢ok diisiik/Gnemsiz

kuvvette korelasyon olarak tanimlandi (165, 166).
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Calismaya alinan DMD’li ¢ocuklarin diisme korkusunu degerlendirmek igin
kullanilan Noéromuskiiler Hastaliklarda ICF Temelli Diisme Korkusu Anketi’nin
(NMH-DKA) performans ve yasam Kkalitesi ile iliskisinin belirlenmesinde, normal
dagilim kosullar1 saglanamadigindan, non-parametrik kosullarda Spearman’s
korelasyon katsayisi (rtho) kullanildi.

Tiim istatistiksel analizler i¢in ‘IBM SPSS Statistics Version 22’ programi
kullanild1 ve istatistiksel anlamlilik diizeyi (p) 0,05 olarak kabul edildi.
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4. BULGULAR

DMD’li ¢ocuklarda diisme korkusunun arastirildigr ve diisme korkusu ile
fiziksel performans ve yasam kalitesi arasindaki iliskilerin incelendigi bu ¢alismaya
Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi’na gore ambulasyonu devam
eden, Seviye 1-5 arasindaki 30 g¢ocuk dahil edildi. Caligmaya katilan DMD’li
cocuklarin demografik bilgileri ve fiziksel ozellikleri Tablo 4.1.°de gosterildi.
Olgulardan 26’smin (%86,7) steroid kullanimina devam etmekte oldugu belirlenirken,

12 olgu (%40) diizenli olarak gece ayak-ayak bilegi ortezi kullandigini belirtti.

Tablo 4.1. Bireylerin demografik 6zellikleri (n=30)

Minimum Maksimum XSS
Yas (yil) 6 14 8,75+1,93
Boy (cm) 105 153 123,61+12,55
Viicut Agirhg (kg) 15,7 53 28,58+10,22
VKIi (kg/m?) 13,78 26,39 18,12+3,53

Olgularin fonksiyonel seviyelerini degerlendirmek amaciyla kullanilan

BAEFS’ye gore dagilimlar1 Tablo 4.2.”de gosterildi.

Tablo 4.2. Bireylerin fonksiyonel seviyeleri ve diisme frekanslarina ait bulgular

Fonksiyonel Seviye Say1 (n) Yiizde (%)
Seviye 1 (Gocuk yardimsiz yiiriir ve dort basamak merdiven gikar.) 12 40
Seviye 2 (Yiiriir ve tirabzandan tutunarak dort basamak merdiven 10 33,3
¢ikar.)

Seviye 3 (Dort basamak merdiveni yavasca gikar.) 7 23,3
Seviye 4 (Yardimsiz vyiiriir ve sandalyeden kalkabilir, merdiven 1 3,3
¢ikamaz.)

Toplam 30 100
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4.1. Bireylerin Diisme Korkusuna iligkin Bulgular

Calismamizda DMD’li bireylerin, diisme korkusunu degerlendirmek amaciyla
kullanilan Noromuskiiler Hastaliklarda ICF Temelli Diisme Korkusu Anketi’nden
(NMH-DKA) aldiklar1 skorun toplam 68 puan iizerinden minimum 4, maksimum 31,
ortalama 15,30+7,03 oldugu belirlendi.

NMH-DKA nin test-tekrar test giivenilirligi i¢in; anketin ilk uygulanisindan 7
giin sonra ulasilabilen 19 ¢ocuk ayni fizyoterapist tarafindan tekrar degerlendirilip, ilk
ve ikinci degerlendirmeler arasi giivenilirlik arastirildi. Anketin giivenilirlik ¢aligmasi
on sonuglarmna gore ICC; 0,715 (Cl %95= 0,398-0,880) bulunarak anketin test-tekrar
test glivenilirliginin orta-iyi derecede oldugu belirlendi.

NMH-DKA ’nin kriter gegerliligi, toplam 30 olgu iizerinden anketin sonucu ile
performans parametreleri ve yasam Kkalitesi degerlendirmeleri arasindaki iliski
kullanilarak incelendi. NMH-DKA’nin siireli performans testlerinden 10 metre
yiiriime testi ile (r=0,404) pozitif, orta kuvvette; 6 DYT (r=-0,461), PBDO (r=-0,478)
ve PVTA’nin Global Fonksiyon Skoru (r=-0,409) ile negatif, orta kuvvette iligkisi
oldugu belirlendi (p<0,05). Bu 6n ¢alisma sonuglarina gére, NMH-DKA nin kriter
gegerliliginin orta derecede oldugu belirlendi.

Anketin giivenilirlik ve gegerliliginin belirlenmesi i¢in madde basina 5-10 aras1
olguda degerlendirme yapilmasi planlanmis olup (167, 168), aragtirmanin bu bolimii

icin olgu degerlendirmeleri devam etmektedir.
4.2. Bireylerin Diisme Gecmisine iliskin Bulgular

Calismaya katilan DMD’li ¢ocuklarin diisme ge¢mislerine ait veriler Tablo
4.3.’te gosterildi. Olgulara ait diisme frekanslar1 (son bir haftadaki diisme sayilari)
minimum 0, maksimum 13 idi. Olgularin son bir haftadaki diisme sayisinin ortalama
3,56+3,57 oldugu belirlendi.
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Tablo 4.3. Bireylerin diisme gegmislerine ait bulgular (n=30)

Sayi(N)  Yiizde (%)

Hayir 0 0,0
Daha o6nce diistii mii? Evet 30 100,0
Toplam 30 100,0
Kosma 9 30,0
Spor 4 13,3
A T Merdivene tirmanma 2 6,7
A Yiiriime 13 433
sirasindaki aktivite i
Tuvalete girme/cikma 1 3,3
Ayakta durma 1 3,3
Toplam 30 100,0
Ev igerisinde 7 23,3
Evden baska bir bina
En ciddi diismenin S 4 13,3
e e icerisinde
S Disarida 19 63,3
Toplam 30 100,0
o . Hayir 9 30,0
lisme yiiziinden Evet 21 70,0
yaralandi m?
Toplam 30 100,0

4.3. Bireylerin Kas Iskelet Sistemine iliskin Bulgular

Caligmaya dahil edilen olgularin kas iskelet sistemine ait degerlendirmesine ait
normal eklem hareket agikligi, kas kuvveti ve kas kisaligi 6lgtimleri ile postiir analizi
yapildi.

Olgularm normal eklem hareket agikligi degerlendirmesinde yalnizca ayak
bilegi dorsifleksiyon limitasyonu saptanmis olup, limitasyon dereceleri sirasiyla sag
ve sol ekstremite igin 0-55° ve 0-35° arasinda degismekte idi. Ayak bilegi sag
dorsifleksiyon limitasyonunun ortalama 18,76+10,96 iken sol dorsifleksiyon
limitasyonunun ise ortalama 16,83+8,04 oldugu belirlendi.

Calismaya katilan olgularin kisalik tespit edilen kas gruplarina iligkin bulgular

Tablo 4.4’te gosterildi.
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Tablo 4.4. Bireylerin kas kisaliklarina ait bulgular (n=30)

Sag Alt Ekstremite Sol Alt Ekstremite
Minimum- Minimum-
Kaslar Maksimum X+£SS Maksimum X+£SS
Hamstringler (°) 0-65 25,43+18,93 0-65 23,13+17,94
Kalga fleksorleri (°) 0-35 9,16£11,70 0-35 10,16£12,27
Gastrosoleus (°) 0-55 18,76+10,96 0-35 16,83+8,04

Olgularin kalca fleksor ve ekstansor, diz fleksor ve ekstansor, ayak bilegi
dorsifleksér myometrik kas kuvveti dlgtimleri ile sirt ekstansor ve govde fleksor

kaslarinin manuel kas testi dlgiimlerine ait bulgular Tablo 4.5.’te gosterilmistir.

Tablo 4.5. Bireylerin kas kuvveti degerlendirmelerine iligskin bulgular (n=30)

Sag Alt Ekstremite Sol Alt Ekstremite

TR T
Kalca fleksorleri (N) 5-14 9,31+1,97 5-14 10,18+2.30
Kalga ekstansorleri (N) 3,5-16 9,04+2.64 4-16 9,374+2.,42
Diz fleksorleri (N) 4,5-15 9,97+2,62 6,5-15 9,66+2,17
Diz ekstansorleri (N) 5-18 9,35+2,76 3-16 9,49+2.71
Dorsifleksorler (N) 5-18 9,85+2,98 45-18 9,70+3,26
voplam (Nf’;'t ekstremite Kas 5964 47714927 265625  48,57+8,89

Minimum-Maksimum X+SS

Sirt ekstansdrleri (0-5) 2-5 3,31+0,89
Govde fleksorleri (0-5) 1,5-5 2,83+0,84
Govde cevresi kas kuvveti 4-85 6,1441,40

(0-10)



36

Calismaya dahil edilen 30 DMD’li cocugun postiirlerini degerlendirmek iizere
kullanilan NYPR skorlar1 32-63 arasinda ve ortalama 48,90+8,23 olarak bulundu.

4.4. Bireylerin Fiziksel Performans Gostergelerine iliskin Bulgular

Calismaya katilan DMD’li ¢ocuklarin fiziksel performans gostergelerine

iligkin bulgular Tablo 4.6.’da gosterildi.
Tablo 4.6. Bireylerin perfrmanslarina iliskin bulgular (n=30)

Minimum Maksimum X+SS

Fiziksel Performans ve Yiiriiyiis

6 DYT (m) 225 526,5 383,31+£93,96
Sag adim uzunlugu 20 55 36 408,69
(Cm) H b
Sol adim uzunlugu 23 54 36.4549 19
(Cm) L b
Cift adim uzunlugu 45 106 73,76+17,26
(Cm) L) B
Adim genisligi (cm) 5 27 13,74+5,79
Destek yiizeyi 10 285 17,08+5,58
genisligi (cm)

Yiiriytis hiz1 (m/dk) 32,25 87,75 61,90+16,64

Gillette Fonksiyonel

Yiiriime
Degerlendirme 2 10 8,1+1,70

Anketi (0-10)
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Tablo 4.6. Bireylerin perfrmanslarina iliskin bulgular (n=30) (Devam)

Sirtiistii yatigtan

ayaga kalkma (sn) 2,28 19,57 7,49+3,86

10 metre yliriime

378 18,61 9,19+3,34
(sn)

4 basamak ¢ikma

. 1,60 26,33 7,68+7,22
siiresi (sn)

4 basamak inme

. 1,27 18,03 4,934£5,11
siiresi (sn)

Denge

Pediatrik Berg

Denge Olgegi (0-56) 30 56 49,23+7,32

Zamanl “Kalk ve

Yiirii” Testi (sn) 5,16 27,20 10,19+4,72

Yorgunluk

PedsQL Cok
Boyutlu Yorgunluk
Olgegi Cocuk
Formu (0-72)

5 45 23,43+8,64

PedsQL Cok
Boyutlu Yorgunluk
Olgegi Ebeveyn
Formu (0-72)

6 36 20,80+8,84

Bireylerin enerji tiikketimlerini hesaplamak i¢in kullanilan Fizyolojik Harcama

Indeksi sonuclari ortalama 0,419+0,23 idi.
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4.5. Bireylerin Ambulasyon Degerlendirmelerine iliskin Bulgular

Caligmaya katilan olgularin ambulasyon degerlendirmesi NSAD ile yapildi.
Olgularin NSAD skorlar1 minimum 7, maksimum 34 ve ortalama 23,0+7,84 olarak

bulundu.
4.6. Bireylerin Yasam Kalitesi ve Aktivite Kisithhiklarina fliskin Bulgular

Calismaya dahil edilen olgularin yasam kaliteleri ve aktivite kisitliliklar1 PVTA
ve ACTIVLIM ile arastirildi. Bireylerin PVTA alt boyutlari ile ACTIVLIM skorlarina
ait bulgular Tablo 4.7.”de gosterildi.

Tablo 4.7. Bireylerin yasam kalitesi ve aktivite kisitliligina iliskin bulgular (n=30)

Minimum  Maksimum X+£SS
Ust Ekstremite Fonksiyonu (0-100) 29 100 81,86+14,86
Transfer ve Temel Mobilite (0-100) 12 100 81,30+19,61
Fiziksel Fonksiyon ve Spor (0-100) 12 97 63,23+24,07
Rahatsizlik ve Agr1 (0-100) 36 100 74,83+18,52
Mutluluk ve Memnuniyet (0-100) 25 100 71,56+22,18
Global Fonksiyon Skoru (0-100) 24 93 75,16+16,75
ACTIVLIM (0-36) 18 36 27,66+3,72

4.7. Diisme Korkusu ile Fiziksel Performans Gostergeleri Arasindaki
Tliskiler

Calismaya katilan DMD’li ¢ocuklarin NMH-DKA sonuglart ile BAEFS,
diisme gecgmisi, kas iskelet sistemi, siireli performans, 6 DYT, enerji tiiketimi,
yorgunluk, denge, yiiriiylis, ambulasyon seviyesi, yasam kalitesi ve aktivite kisitlilig
degerlendirmelerinin sonuglari arasindaki iligkiler incelendi.

Olgulara ait NMH-DKA bulgular ile aralarinda istatistiksel olarak anlamli

iliski bulunan degerlendirme parametreleri Tablo 4.8.’de verildi. Buna gore, diisme
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korkusu ile degerlendirilen fiziksel performans parametreleri arasinda orta kuvvette
istatistiksel olarak anlamli iligkiler bulundu (p<0,05).

Calismamizda DMD’li ¢ocuklarin NMH-DKA skorlar1 ile alt ekstremite
normal eklem hareket agiklig1, alt ekstremite kas kisaliklar1 ve alt ekstremite ve govde

kas kuvvetleri arasinda anlamli bir iligski bulunamadi (p>0,05).

Tablo 4.8. Diisme korkusu ile fiziksel performans arasindaki iliskiler (n=30)

NMH-DKA

r p
Fonksiyonel Seviye
](B:Lr_(é())ke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siiflandirmasi 0,415 0,023*
Diisme Gec¢misi
Diisme frekansi (kez/hafta) 0,372 0,043*
Kas Iskelet Sistemi Degerlendirmesi
New York Postiir Derecelendirme Olgegi (0-65) -0,579 <0,01**
Fiziksel Performans Gostergeleri
6 dakika yiirime siiresi (m) -0,461 0,015*
4 basamak ¢ikma siiresi (sn) 0,501 <0,01**
10 metre ylirlime siiresi (sn) 0,404 0,027*
Adim genisligi (cm) 0,419 0,024*
Destek yiizeyi genisligi (cm) 0,465 <0,01**
Yiiriiytis Hizi (m/dk) -0,444 0,014*
Gillette Fonksiyonel Yiiriime Degerlendirme (0-10) -0,535 <0,01**
Denge Degerlendirmesi
Pediatrik Berg Denge Olgegi (0-56) -0,478 <0,01**
Zamanl “Kalk ve Yrt” testi (sn) 0,489 <0,01**
Ambulasyon Degerlendirmesi
North Star Ambulasyon Degerlendirmesi (0-34) -0,537 <0,01**

r=Spearman Korelasyon Katsayis1 (|p<0,05; ~p<0,01)
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4.8. Diisme Korkusu ile Yasam Kalitesi ve Aktivite Kisthhig1 Arasindaki
Tliski

Calismaya katilan DMD’li ¢ocuklara ait NMH-DKA sonuglar1 ile PVTA
yasam kalitesi degerlendirmesi ve aktivite kisitlilik 6lgiimleri arasindaki iliskiler Tablo
4.9.’da verildi. Buna gore, diisme korkusu ile yasam kalitesinin {ist Ekstremite
Fonksiyonu, Fiziksel Fonksiyon ve Spor, Transfer ve Temel Mobilite, Global

Fonksiyon Skorlar1 arasinda orta kuvvette istatistiksel olarak anlamli iliskiler bulundu
(p<0,05).

Tablo 4.9. Diisme korkusu ile PVTA ve ACTIVLIM arasindaki iliskiler (n=30)

NMH-DKA
r p
Ust Ekstremite Fonksiyonu (0-100) -0,501 <0,01**
Transfer ve Temel Mobilite (0-100) -0,418 0,022*
Fiziksel Fonksiyon ve Spor (0-100) -0,399 0,029*
Rahatsizlik ve Agr1 (0-100) -0,032 0,865
Mutluluk ve Memnuniyet (0-100) -0,196 0,299
Global Fonksiyon Skoru (0-100) -0,409 0,025*
ACTIVLIM (0-36) -0,220 0,242

r=Spearman Korelasyon Katsayis1 ("p<0,05; “p<0,01)
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5. TARTISMA

DMD’li ¢ocuklarda diisme korkusunu arastirmak ve diisme korkusu ile fiziksel
performans ve yasam Kkalitesi arasindaki iliskiyi degerlendirmek i¢in planlanan
calismamizda; c¢alisma ekibimiz tarafindan gelistirilen NMH-DKA, pediatrik
popiilasyonda ya da noromuskiiler hastaliklarda diisme korkusunu sorgulamak
amaciyla gelistirilen baska bir degerlendirme araci bulunmamasi sebebiyle literatiire
yenilik getirmistir. Calismamizda ambulasyon yetenegini koruyan DMD’li ¢cocuklarin
diisiik diizeyde diisme korkusuna sahip olduklar1 belirlenirken, diisme korkusunun
DMD’li ¢ocuklarin fiziksel performanslari ve yasam kaliteleri ile orta kuvvette iliskisi
oldugu bulunmustur. Cocuklarin diisme korkularim1 degerlendirmek iizere ¢alisma
ekibimiz tarafindan gelistirilen Noromuskiiler Hastaliklarda Diisme Korkusu Anketi
(NMH-DKA), anket gelistirme basamaklarin1 (literatiir taramasi, madde havuzu
olusturma, aday anket formu olusturma, uzman goriisiine bagsvurma, maddeleri gézden
gecirme, anketi uygulama) takip ederek olusturulmus ve anketin 6n galisma gegerlilik
ve giivenilirlik analizleri de tamamlanmistir. Calismamizin en 6nemli sonuglarindan
birisinin daha 6nce DMD’li ¢ocuklar ile yapilan yayinlarda tizerinde ¢alisilmamis bir
konu olan diisme korkusuna dikkat ¢ekmek oldugu diistiniilmektedir. Bu ¢alismadan
elde edilen sonuglar, DMD’de diisme korkusunun fiziksel performans ve yasam
kalitesi ile iliskisi g6z Oniinde bulundurularak, erken donemden itibaren Onem
verilmesi ve 6nlem alinmasi gereken bir konu oldugunu gostermistir.

Diisme korkusu, geriatrik popiilasyon basta olmak {izere saglikli bireylerde ve
pek c¢ok hastalik grubunda degerlendirilmistir (18, 94, 169-171). Calismalarda diisme
korkusunu degerlendirmek igin tek soru yontemi ile birlikte en g¢ok kullanilan
degerlendirme ydntemi, Tinetti ve ark. tarafindan gelistirilen Diisme Etkinligi Olcegi
(FES) ve bunun modifiye versiyonlart olmustur (172). FES, basit i¢ mekan
aktivitelerini sorgulayan bir 6l¢cek oldugu igin geriatrik popiilasyona uygun olup
FES’ten sonra gelistirilen Modifiye Diisme Etkinlik Olgegi, Uluslararasi Diisme
Etkinlik Olgegi (FES-1), Aktiviteye Ozgii Denge Giiven Olgegi (ABC) ve SAFE (The
Survey of Activities and Fear of Falling in the Elderly) hem i¢ hem dis mekan
etkinliklerini igeren, daha spesifik aktivitelere yonelik olan ve yalmizca saglikli

bireylerde degil, ortopedik veya norolojik rahatsizligi olan bireylerde de kullanilan
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Olgeklerdir (101, 102, 173-176). Ne var ki, bu olgekler yetiskin bireyler igin
gelistirilmis olup higbiri ndromuskiiler hastaliga sahip bir ¢cocugun giinliik yasam
aktivitelerindeki diisme korkusunu degerlendirmeye yonelik degildir.

Diisme korkusu, hem ge¢mis diisme deneyimlerinin psikolojik bir sonucu hem
de gelecekteki diismeler igin bir risk faktorii olmasi sebebiyle (172); diismelerin erken
donemden itibaren siklikla goriildigii pediatrik noromuskiiler hastaliklarda oncelikli
olarak ele alinmasi gercken bir konudur. Buna karsin noromuskiiler hastaliklarda
diisme ve diisme korkusuna iligkin literatiir arastirildiginda sinirli sayida ¢alismanin
yer aldigir goriilmektedir. Var olan caligmalar incelendiginde diisme korkusunu
arastiran herhangi bir anket kullanilmadigi ve bu c¢alismalarda diisme korkusunu
degerlendirmek i¢in genellikle tek soruluk yontemlerin tercih edildigi gériilmektedir
(23, 77, 177, 178). Tek soru yonteminde “Diismekten korkuyor musunuz?” sorusuna
verilen yanitlar ile degerlendirme yapildigi igin bu yontem, ne aktiviteye ne de
popiilasyona ozgldiir. Calisma ekibimiz tarafindan gelistirilen NMH-DKA,
poplilasyona yonelik, aktiviteye 6zgii ve ICF temelli olmas1 yoniiyle literatiirdeki bu
aci181 kapatmay1 hedeflemektedir.

Diinya Saglik Orgiitii’niin Saglik, Fonksiyon ve Engelliligin Uluslararasi
Siniflandirilmasi (ICF); fonksiyonellik ve engellilige yonelik en giincel, en kapsamli
model olmasi ve 6zellikle rehabilitasyon alaniyla iliskili olmasi sebebiyle uluslararasi
alanda kabul gormektedir (179, 180). Bladh ve ark. yaptiklar1 ¢alismada FES, FES-I,
SAFE ve ABC disme korkusu olgeklerinin maddeleri ile ICF alt basliklarinin
igeriklerinin uyumunu karsilastirmiglardir. Bu calismada; dort 6lgegin de “Mobilite”
bolimii ile baglantili maddeleri bulunmus olsa da, bu o6l¢eklerden higbirinin
Etkinlikler ve Katilim bileseninin bolimleri ile timiiyle baglantida olmadig
bildirilmistir (181). Ayrica, bu ¢alismada ICF ile baglantilari arastirilan bu dort 6lgek
ICF temel alinarak gelistirilmemistir. Bu nedenle literatiirde en ¢ok kullanilan bu dort
diisme korkusu degerlendirmesi, ICF’in yapisin1 ancak kismen yansitabilir niteliktedir.
NMH-DKA, ndromuskiiler hastaliga sahip ¢ocuklarin  diisme korkusu
yasayabilecekleri aktiviteleri ICF-Cocuk ve Geng modiiliiniin “Etkinlikler ve Katilim”
bileseninin “Ogrenme ve Bilgiyi Uygulama”, “Genel Gérevler ve Talepler”,

“Mobilite”, “Kendine Bakim”, “Temel Yasam Alanlar1” ve “Topluluk, Sosyal ve Sivil
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Yasam” boliimlerine uygun olarak diizenlenmesi ile olusturulan ICF temelli bir
ankettir.

NMH-DKA’nin 19 olguyla yapilan 6n ¢alisma sonuglarina gore test-tekrar test
giivenilirliginin orta-iyi (ICC>0,70) olmasi ve 30 olgu ile analiz edilen kriter
gegerliliginin orta derecede bulunmasi; yeterli olgu sayisina ulasildiginda daha yiiksek
giivenilirlik ve gegerliligin kanitlanacagini diisiindiirmektedir.

Calismamiza katilan DMD’li ¢ocuklarin NMH-DKA skorlar1 toplam 68 puan
tizerinden ortalama 15,30+7,03 olmustur (%22). Bu skorun diisiik olmasinda
katilimeilarin  yaglarinin (ortalama 8,75+1,93 yil) roli oldugunu diisiinmekteyiz.
Calismamizda belirledigimiz negatif yonlii fonksiyonel seviye - diigme korkusu iligkisi
g6z Oniine alindiginda katilimcilarin %73’liniin BAEFS’e gore Seviye 1 ve Seviye
2’de olmasinin da diisme korkusu skorunun diisiik bulunmasinin bir nedeni oldugu
sOylenebilir.

Calismamizda DMD’li ¢ocuklarin diisme gecmislerini  degerlendirmek
amaciyla kullandigimiz Diisme Geg¢misi Anketi bulgularina bakilarak; DMD’li
¢ocuklarin en ciddi diisme deneyimlerini genellikle disarida yani kosullar1 kontrol
edemedikleri bir ortamda ve cocugun temel aktiviteleri olan yiiriime ve kosma
esnasinda yasadiklari ve bu diigme sonrasinda genelde yaralandiklar1 sdylenebilir.
Yalnizca bu bulgulara bakilarak bile diismenin ve diisme korkusunun DMD’li
cocuklarin yasamlarinda etkin bir rolii oldugu anlagilmaktadir. Diisme ge¢misinin
yine Diisme Gegmisi Anketi ile aragtirildigi bagka bir ¢alismada Spinal Muskiiler
Atrofi tanisina sahip 7 bireyin 5’1 yiiriirken veya kosarken diistiigiinii belirtmistir (77).
Demir ve ark. noromuskiiler hastaliga sahip 18 bireyle yaptiklari ¢aligmada olgularin
%89 unun yliriirken diistiigiinii ve %56’sinin da ev diginda diistiigiinii belirlemistir
(24). Pieterse ve ark.’nin noéromuskiiler hastaliga sahip 66 birey ile yaptiklar
caligmada ise olgularin %89’u diisme sonrasi yaralandigini bildirmistir (20).
Noromuskiiler hastaliklarda diisme ile ilgili literatiir incelendiginde karsilasilan
bulgular da ¢aligmamizin verilerini destekler niteliktedir.

Calismamizda DMD’li ¢ocuklarin NMH-DKA skorlar1 ile alt ekstremite
normal eklem hareket agiklig, kas kisaliklar1 ve alt ekstremite ve gévde kas kuvvetleri
arasinda iliski olmadigr belirlenmistir. Kas-iskelet sistemine ait yapilarin ve

islevlerinin bir “etkinlik” ya da “katilim”dan bagimsiz olarak degerlendirildigi bu
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Olgtimler ile NMH-DKA arasinda iliski bulunamamasi; anketin ICF-CY’nin
“Etkinlikler ve Katilim” bileseni temel aliarak olusturulmasi ve “Viicut Islevleri” ve
“Viicut Yapilar1” bilesenlerine uygun olarak gelistirilmemesi ile ilgili oldugu seklinde
yorumlanabilir.

NMH-DKA’nin ¢alismamizda postiirii degerlendirmek amaciyla kullanilan
NYPR ile orta kuvvette iligskisi oldugu belirlenmistir. DMD’de kas zayifliginin
ilerleyici Ozellikte olmasi ve bu ilerlemeyi takiben olusan inaktivite problemleri
postiirii tehdit eden iki temel unsur olup spinal stabilizasyonu etkileyerek omurga
problemlerine yol agmaktadir. Ozellikle ambulasyonu devam eden ¢ocuklarda goriilen
kompansatuar cevaplardaki artis ve postural degisikliklerin (artmis lordoz, parmak
ucunda ylirime gibi), gocugun ambulasyonunu siirdiirmesine yardim ettigi; fakat ayni
zamanda bu kompansasyonlarin postiiral dizilimi ve statik ve dinamik dengeyi
olumsuz etkiledigi gosterilmistir (5, 87, 182, 183). Denge problemlerinin ise diisme
korkusunu tetikleme olasilig1 (8) goz 6niine alindiginda, postiiral kompansasyonlarin
diisme korkusu ile iligkisinin olabilecegi diistiniilmektedir. Literatiirde de farkli
poplilasyonlarda diisme korkusunun postiiral dizilim ve postiiral kontrol ile iligkili
oldugunu belirten c¢alismalar mevcuttur (184-186). Bazi calismalarda postiiral
kontroliin yer¢ekimi kuvvetine karsi dik durmayi saglayan ana unsur oldugu ve
etkilenmis postiiral kontroliin diismeye sebep olabilecegi belirtilmistir (187, 188).
Diismenin de diisme korkusuna sebep oldugu bilindigine gore, caligmamizda
buldugumuz postiir ve diigme korkusu arasindaki iligkinin dolayli olarak olustugu
distiniilebilir.

Son yillarda DMD’de ilag calismalarint igeren tedavi yaklasimlarinin
etkinliginin belirlenmesi i¢in klinik sonug¢ 6l¢iimlerinin tanimlanmasi ihtiyaci ortaya
cikmigtir (189). Multidisipliner rehabilitasyon degerlendirmeleri; eklem hareket
acikliklar, kas kuvveti ve kisaliklari, postiir, fonksiyon, yasam kalitesi ve gilinliik
yasam aktivitelerine katilim degerlendirmelerini igermelidir. Bu amagla DMD’li
poplilasyona uygun standardize degerlendirme yontemlerinin belirli araliklarla
uygulanmasi ve belirli simir degerler dikkate alinarak yorumlanmasi gerekmektedir
(45). Calismamizda fiziksel performansi degerlendirmek i¢in kullandigimiz 6DYT
icin DMD’li bireylerde belirlenen sinir degeri 300 m olup bu degerin altindaki DMD’li

bireylerin ambulasyonunu kaybetmek iizere risk altinda oldugu diisiiniilmektedir
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(190). Calismamiza katilan olgularin 6DYT yiiriime mesafesi ortalama 383,31+£93,96
olmustur. Bir baska performans degerlendirme araci olan siireli performans
testlerinden 10 metre yiiriime siiresi igin DMD’li bireyler i¢in belirlenen riskli sinir
degeri 10-12 saniye, sirtiistli yatistan ayaga kalkma stiresi i¢in belirlenen sinir degeri
30 saniye, dort basamak ¢ikma siiresi i¢in belirlenen sinir degeri ise 8 saniyedir (45).
Calismamizda siireli performans testlerinin tiimii i¢in bulunan ortalama degerler bu
smir degerlerinin altinda idi. Ayrica, olgularin ambulasyon seviyelerini gosteren
NSAD skorlar literatiirde aym1 yas grubundaki DMD’li ¢ocuklar ig¢in belirtilen
ortalama degerler ile benzer olarak iyi seviyede bulundu (191). Bulgular, bu ¢alismaya
katilan DMD’li ¢ocuklarin ambulasyon ve fiziksel performans seviyelerinin iyi
diizeyde oldugunu goéstermektedir. Bu durum, bir kez daha, NMH-DKA skorlarinin
diisiik ¢ikma sebebinin c¢aligmamizdaki olgularin iyi derecedeki ambulasyon ve
fonksiyonel seviyeleri olabilecegini diisiindiirmiistiir.

Calismamizda NMH-DKA ile fiziksel performans parametrelerinden 6DYT,
10 metre yiirlime siiresi, 4 basamak ¢ikma siiresi arasinda orta diizey iligki
bulunmustur. Lorenco ve ark. romatoid artritli bireylerle yaptiklar1 caligmada diisme
korkusu olan olgularin daha kotii 6DYT performansi gosterdigini ve fonksiyonel
etkilenimlerinin daha fazla oldugunu bulmuslardir (192). Benzer sekilde Park ve ark.
883 yasli birey ile yaptiklar1 calismada fiziksel performans ve diisme korkusu arasinda
diisme gegmisinden bagimsiz olarak negatif bir iliski oldugunu gostermislerdir (193).
Diisme korkusu, azalmis mobilite ve fiziksel performans i¢in bir risk faktorii olmasina
karsin (15) bazi ¢aligmalar bunun tersinin de miimkiin olabilecegini gostermektedir.
Polio sekeli olan bireylerle yapilan bir ¢alismada diisiik 6DYT sonuclarinin hem
diismeyi hem de diisme korkusunu belirleyici bir faktor olabilecegi belirtilmistir (194).
Benzer sekilde geriatrik popiilasyonda yapilan bir ¢calismada fiziksel performansta
azalmanin diisme korkusunun artmasina sebep oldugu kanitlanmistir (195).
Calismamizdaki bulgular, katilmcilarin daha ¢ok, fiziksel performans testlerinden
yiirliyls ile ilgili degerlendirme parametreleri ve merdiven ¢ikma aktivitesi sirasinda
diisme korkusu yasadiklar1 yoniinde yorumlanabilir. Her iki aktivite de giinliik
yasamin bagimsiz devam ettirilmesinde 6nemli ve sik kullanilan aktivitelerdir ve
DMD’li bireylerin zamanla en cok zorlandiklar1 aktiviteler haline gelmektedir.

Yukaridaki literatiir bulgularina benzer sekilde, bu sonuglar, yiiriiylis performansi ve
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merdiven ¢ikma becerisi daha iyi olan cocuklarin daha disiik diisme korkusu
yasayabilecegi gibi, diisme korkusu daha diisiik olanlarin bu aktivitelerde daha iyi
performans gosterebilecegi seklinde de yorumlanabilir.

Bir baska fiziksel performans gostergesi olan denge, bozuklugu durumunda
diisme korkusuna sebep olabildigi gibi (8, 9), diisme korkusunun bir sonucu da olabilir;
diisme korkusuna sahip bireylerin, denge saglamada ve ekstremitelerinin fonksiyonel
kullaniminda basarisizlik gosterdigi belirlenmistir (16). Arfken ve ark. geriatrik
popiilasyonda yaptiklar1 ¢alismada denge ile diisme korkusu iliskisini arastirmiglar ve
diisme korkusu fazla olan bireylerin %85’inin denge becerilerinde de bozukluk
oldugunu bildirmislerdir (196). Baz1 ¢caligmalarda, bu ¢alismada da kullandigimiz bir
dinamik denge testi olan Zamanl “Kalk ve Yiirii” testi ile diisme korkusu arasinda
iliski tespit edilmistir (193, 197). Brogardh ve ark.’nin yaptiklari ¢alismada Zamanl
”Kalk ve Yiiri” testinin diisme ve diisme korkusu i¢in belirleyici bir test olabilecegi
belirtilmistir (194). Literatiirde PBDO ile diisme korkusunun iliskisini arastiran bir
calisma olmamakla birlikte ayn1 6l¢egin eriskin bireylerde kullanilan versiyonu olan
Berg Denge Skalasi ile diisme korkusu arasinda negatif iliskinin varligini gdsteren
calismalar mevcuttur (197, 198). Calismamizdaki olgularin dengelerinin iyi seviyede
oldugu belirlenmis (Zamanli Kalk ve Yiirii testi ortalama 10,19+4,72; ve PBDO
ortalama puani 0-56 puan lizerinden 49,23+7,32) ve literatiirdeki bulgulara paralel
olarak, diisme korkusu skorlar1 ile denge degerlendirmeleri sonuglari arasinda iligki
oldugu tespit edilmistir. Calismamizdaki bulgular, farkli popiilasyonlarda oldugu gibi,
DMD’li bireylerde de benzer sekilde denge gerektiren aktivitelerdeki basari ile diisme
korkusu arasindaki iligkiyi ortaya koymustur.

Bunun yaninda, Zamanlh “Kalk ve Yiirii" testinin uygulanmasi sirasinda bazi
olgularin testin basinda ayaga kalkarken elleriyle bir yerden tutunma ihtiyaci
hissettikleri, yiiriirken adim yiizeyi genisliklerini artirdiklari, tekrar oturuslari sirasinda
yavaslayarak ve sandalyeye tutunarak kontrollii bir sekilde oturduklar1 gézlenmistir.
PBDO maddelerinin puanlanmasi sirasinda da ¢ocugun aktiviteyi birisinden yardim
alarak ya da ellerinden destek alarak tamamlamasi dikkate alinmigtir. DMD’li
cocuklarda gerek statik durus gerekse dinamik aktiviteler sirasinda goriilen bu

kompansatuar adaptasyonlarin diisme korkusu nedeniyle olusabilecegi ve buna baglh
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olarak; aktivite siirelerindeki uzamanin ve her tiirlii kompansatuar degisikligin bireysel
ihtiyaglar dogrultusunda dnlem olarak gelistirilmis olabilecegi diisiiniilmektedir.

Ganea ve ark.’min vyaptiklart ¢alismaya gore; saglikli cocuklarla
karsilastirildiginda, DMD’li ¢ocuklarin daha yavas ve daha kisa adimlar attiklar1 ve
cift destek fazinda adim genisliklerinin daha fazla oldugu belirlenmistir. Bu yiiriiyiis
parametreleri DMD’li ¢ocuklarin fonksiyonel durumlarina gore kendi aralarinda da
degisiklik gostermektedir (199). Literatiirde ayn1 yas grubundaki saglikli ¢ocuklar igin
verilen yiiriiylis parametrelerinin - normal degerleri ile Kkarsilastirildiginda
calismamizdaki olgularin da adim uzunluklarinin daha kiigiik ve yiiriiylis hizlarinin
diisiik oldugu goriilmektedir (199-201). Calismamizda diisme korkusunun adim
genisligi, destek ylizeyi genisligi, yiriiylis hizi ve fonksiyonel yiiriiyiis
degerlendirmesi ile iligkili oldugu bulunmustur. Bu veriler literatiirde farkl
popiilasyonlarda yapilan c¢alismalarin bulgular1 ile desteklenmektedir. Multiple
Skleroz tanili bireyler ile yapilan bir ¢alismada diisme korkusuna sahip bireylerin
diisme korkusu olmayanlara gore daha yavas yiirtidiikleri tespit edilmistir (202).
Geriatrik bireylerle yapilan ¢alismalarda ise, diisme gegmisi olsa da olmasa da diigme
korkusunun yiiriylisiin zaman mesafe karakteristiklerini etkiledigi; diisme korkusu
olan bireylerin olmayanlara gore daha yavas, daha kisa adimlar attiklar1 ve adim
genisliklerinin daha fazla oldugu bildirilmistir (203, 204). Diisme korkusu yasayan
olgularn yliriiylislerindeki bu degisikligin kesin mekanizmasi bilinmemekle birlikte,
yapilan bazi ¢aligmalar diigme korkusunun yliriiylisiin kortikal seviyedeki kontrolii ile
iliskili olabilecegini bildirmektedir (205, 206). Bir baska goriis ise diisme korkusu olan
bireylerin yiirliylis parametrelerindeki degisikliklerin diisme riskini azaltmak ig¢in
gelistirilmis bir adaptasyon oldugudur (204). Calismamizin bulgularina gére DMD’li
cocuklarin da dogal yiirliyiis ritimlerini degistirerek yiiriiylis sirasinda dinamik
dengelerini ve postiiral stabilitelerini siirdiirmeye ve bu sekilde diismekten kaginmaya
calisiyor olabilecekleri diistiniilmektedir.

DMD’li ¢ocuklarin dinlenme sirasinda azalmig (207) ve yiirliylis esnasinda
artmis enerji tiiketimi s6z konusudur (114). Pangalila ve ark.’nin 80 DMD’li bireyle
yaptiklar1 ¢alismada g¢ocuklarin %40’inda farkli aktiviteler sirasinda yorgunluk
semptomlar1 goriildiigiinii ve bu durumun yasam kalitelerini olumsuz etkiledigini

belirtmislerdir (120). DMD’li bireylerde yorgunluk ve yasam kalitesinin birbiriyle



48

iliskili oldugunu gosteren pek ¢ok calisma vardir (119, 159, 208). Bu nedenle
yorgunluk ve enerji tiiketimi bazi ¢aligmalarda ve anketlerde yasam kalitesinin alt
basliklar1 olarak kabul edilmektedir (209). Calismamizda katilimcilarin Fizyolojik
Harcama Indeksi ile degerlendirilen enerji tikketimleri, literatiirde saglikli cocuklar i¢in
yayinlanmis normal degerlere benzerlik gostermektedir (210). Ayrica galismamizdaki
DMD’li ¢ocuklarin yorgunluklar1 PedsQL Cok Boyutlu Yorgunluk Olgegi ile
degerlendirilmis olup olgularin diisiik yorgunluk diizeyine (Cocuk Formu ortalama
23,43+8,64 ve Ebeveyn Formu ortalamasi 20,80+8,84) sahip olduklar1 belirlenmistir.
Calismamizdaki olgularin enerji tilketimlerinin saglikli gocuklarin sonuglar1 ile benzer
olmasi ve yorgunluk seviyelerinin diisiik bulunmasi, erken donemde DMD’li bireyler
olmalariyla agiklanabilir. Literatiirde diisme korkusu ile enerji tiiketimi ve yorgunluk
arasindaki iligkiyi arastiran bir ¢alismaya rastlanmamaistir. Parkinson tanili bireylerle
yapilan bir calismada diisme ge¢misi olan olgularin olmayanlara gore fiziksel
yorgunluk ve enerji seviyelerinin daha kotii durumda oldugu belirtilmistir (211).
Ancak bizim caligmamizda enerji tiikketimi ve yorgunluk ile diisme korkusu arasinda
bir iliski bulunmamistir. Farkli fonksiyonel seviyedeki DMD’li bireylerin dahil
edilmesi ile yapilacak bir calismada farkli sonuglarin bulunabilecegini diistiinmekteyiz.

Diisme korkusu, fiziksel ve sosyal fonksiyonu etkileyerek giinliik yasam
aktivitelerini gerceklestirebilme yeteneginde azalmaya sebep olmaktadir (212).
Geriatrik popiilasyonda diisme korkusunun, fiziksel performansin ve giinliik yagam
aktivitelerini yerine getirebilme yeteneginin birbiri ile iliskili oldugu diisiiniilmektedir
(195, 213). Bunlara bagli olarak bireylerin yasam kalitesinin de diisme korkusu ile
iliskili oldugu belirtilmektedir (95). Literatiirde artmis diisme korkusu, azalmis yasam
kalitesi ile iliskilendirilmistir (94, 101, 196, 214, 215). Scheffer ve ark.’na gore; 6z-
degerlendirme ile belirlenen diisiik yasam kalitesi, diisme korkusunun risk
faktorlerinden sayilmaktadir (213). Son zamanlarda, DMD’li bireylerin yasam
kalitesini degerlendirmek tiizere en ¢ok tercih edilen araglar PedsQL ve PVTA
olmaktadir (45, 123, 124). Calismamizda katilimcilarin yagam kalitesi PVTA ile
degerlendirilmistir. Bulgularimiz, ¢aligma grubumuzdaki fonksiyonel seviye ve yas
ortalamasina yakin DMD’li ¢ocuklar i¢in tespit edilmis ortalama PVTA degerleri ile
benzerlik gostermektedir (124, 216). Ayn1 zamanda ¢alismamiza katilan DMD’li
cocuklarin NMH-DKA skorlar ile PVTA nin Ust Ekstremite Fonksiyonu, Transfer ve
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Temel Mobilite, Fiziksel Fonksiyon ve Spor ve Global Fonksiyon skorlari arasinda
negatif iligkiler tespit edilmistir. Bu sonuglar, diisme korkusunun fiziksel performans
gostergeleri ve fonksiyonel durum ile iligkileri g6z Oniinde bulundurularak
yorumlanmalidir. Ornegin, DMD’li ¢ocuklarin iist ekstremitenin dahil oldugu giinliik
yasam aktivitelerini gerceklestirirken diisme korkusuyla iliskili olarak yasadigi
zorlanma ve smirlanma; yasam kalitesinin emosyonel, fiziksel ve sosyal yonlerini
olumsuz sekilde etkilemektedir (217). NMH-DKA’nin; iist ekstremite aktivitelerini,
spor ve fiziksel fonksiyona ait maddeleri ve transfer ve mobiliteye iliskin aktiviteleri
iceren bir anket oldugu diisiiniildiiglinde bu aktivitelere ait yasam kalitesinin diisme
korkusu ile iliskisi daha iyi anlagilmaktadir.

Calismamiza katilan DMD’li  ¢ocuklarin  aktivite  kisitlamalarini
degerlendirmek tizere uyguladigimiz ACTIVLIM anketi ile NMH-DKA skorlari
arasinda bir iliski bulunmamustir. Literatiirde diisme korkusunun aktivite
limitasyonuna sebep oldugu farkli ¢aligmalarda bildirilmistir (101, 218, 219). Ancak,
bu calismalarin hi¢cbirinde ACTIVLIM kullanilmamus, aktivite kisitlilig1 genellikle tek
soru ile degerlendirilmistir. Calismamizda diisme korkusu ile aktivite kisitliligt
arasinda bir iliskinin bulunamama nedeninin; kullandigimiz anketin “Tisort giyme”,
“Ust gdvdeyi silme”, “Ust gdvdeyi yikama” gibi maddelerinin diisme korkusu ile
iliskilendirmeye uygun olmamasi ya da ¢alisma popiilasyonumuzun sayica diisiik

olmasindan kaynaklanabilecegi diistinmekteyiz.
LIMITASYONLAR

Pediatrik néromuskiiler hastaliklarda diisme korkusunu degerlendirmek iizere
gelistirdigimiz NMH-DKA, ilk kez bu ¢alismada 30 DMD’li bireye uygulanmis ve
anketin 6n calisma gecerlilik ve gilivenilirlik analizleri de bu calisma grubu ile
yapilmak istenmistir. Orneklem sayisinin azligi galismamizin bir limitasyonudur.
Ayrica, NMH-DKA’nin 6n ¢aligma test-tekrar test giivenilirligini analiz etmek igin ilk
degerlendirmeye  katilan 30 DMD’li  ¢ocuktan ancak  19’u  tekrar
degerlendirilebilmistir.

NMH-DKA, temelde ¢ocugun kendi raporlamasina dayanan bir anket olarak

gelistirilmek istense de, ¢alismamiza katilan bazi ¢ocuklarin diismekten korktugunu
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belirtmekten kagindiklari gozlenmistir. Bu nedenle anketin bu ¢ocuklarda aile ile

birlikte cevaplanmasina izin verilmistir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

Duchenne Muskiiler Distrofi’li ¢ocuklarda diisme korkusunu arastirmak ve
diisme korkusu ile fiziksel performans ve yasam Kkalitesi arasindaki iliskiyi
degerlendirmek amaciyla planlandigimiz ¢alismada ulasilan sonucglar ve Oneriler

sOyledir:

1. DMD’li ¢ocuklarda diisme korkusunu degerlendirmek amaciyla néromuskiiler
hastalik popiilasyonunun yani sira pediatrik popiilasyonda da diisme korkusunu
degerlendiren ilk degerlendirme araci olan ve ICF-CY ’nin “Etkinlikler ve Katilim”
bilesenini temel alan Noromuskiiler Hastaliklarda Diisme Korkusu Anketi ¢aligma
ekibimiz tarafindan gelistirilmistir.

2. Calismaya dahil edilen erken donemdeki DMD’li olgularin diisiik diizeyde diisme
korkusuna sahip olduklart bulunmustur. Diisme korkusu, farkli fonksiyonel
seviyelerde DMD’li ¢ocuklarin dahil olacagi daha genis bir ¢alisma grubu ile
degerlendirilmelidir.

3. Calisma ekibimiz tarafindan olusturulan NMH-DKA’nin 6n ¢alisma test-tekrar
test giivenilirligi orta-iyi ve kriter gegerliligi orta diizeyde bulunmustur.

4. Calismamizda DMD’li ¢ocuklarin diisme korkusu ile fiziksel performans
gostergeleri arasinda iliski oldugu belirlenerek diisme korkusu yiiksek olan
DMD’li bireylerin fiziksel performanslar1 yerine getirebilme becerilerinin daha
kotii olabilecegi gosterilmistir.

5. Calismamizda DMD’li ¢ocuklarin diisme korkusu ile yasam kalitesi arasinda iligki
oldugu belirlenerek diisme korkusu yiiksek olan DMD’li bireylerin yasam
kalitesinin daha diisiik olabilecegi gosterilmistir.

6. Diismenin DMD’li ¢ocuklar ayrintili bir sekilde degerlendirildigi ilk ¢alisma olan
¢alismamizda; katilimcilarin tiimii daha 6nce diistiiklerini, %731 en ciddi diisme
deneyimlerini yiiriime veya kosma sirasinda yasadiklarini belirtmistir. En ciddi
diismenin yasandig1 yer olarak ¢ocuklarin %631 “disarida” yanitin1 vermis ve
%70’1 en ciddi diisme deneyimi sonrasi yaralandigini belirtmistir. Diisme

gecmislerinden edinilen bilgiler dogrultusunda, DMD’li ¢ocuklarin diisme ve
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diisme korkusu yasanan aktivitelerinin daha ayrintili incelendigi, yaralanma
risklerinin ele alindig ileri ¢calismalara ihtiyag vardir.

Diinya Saglik Orgiitii'niin 2012 yilinda yayimladigi ve diismeyi “diinya
genelinde kaza ile yaralanma ve oliime sebep olan en yaygin ikinci sebep” olarak
tamimladig: bildiriye gore Diinya Saglik Orgiitii; diismeleri engellemek igin diisme ile
ilgili arastirmalarin yapilmasii ve diisme riskinin azaltilmasi i¢in etkili politikalarin
gelistirilmesini  6nermektedir (220). Bu dogrultuda, diisme ve diismenin risk
faktorlerinden diisme korkusunu daha 6nce tlizerinde ¢alisilmayan bir popiilasyon olan
DMD’li ¢ocuklarda incelememiz 6nem tagimaktadir.

Sonug olarak; ¢alismamiz Duchenne Muskiiler Distrofi’li ¢ocuklarda diisme
korkusunun fiziksel performans ve yasam kalitesi ile iliskilerini gostererek, erken
donemden itibaren dikkate deger bir konu oldugunu ve DMD’li ¢ocuklarin giinliik
yasam aktivitelerini gerceklestirmedeki basarilarini korumak i¢in diisme korkusuna
yonelik multidisipliner miidahalelerin planlanmasi ve uygulanmasi gerektigini ortaya

koymustur.
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FROM KUKAS REGISTRY SYSTEM
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Session 8.
General topics

Ataluren and physiotherapy in a boy with
nonsense mutation Duchenne muscular
dystrophy: 2 years’ follow up case report
Bazancir Z.', Ozgor B.%, Aslan M.2, Giingér S.%, Talu B.!

! Inonu University Faculty of Health Science, Physiotherapy and
Rehabilitation Department, Turkey; * Inonu University Faculty of
Medicine, Pediatric Neurology Department, Turk

Objectives. To evaluate effects of combined of ataluren and
physiotherapy on functional performance, endurance, ambula-
tion and fatigue in boy with DMD 2 years follow up.

Method. The boy with DMD was 12 years old. Timed
performance tests (TPT), North Star Ambulation Assessment
(NSAA) and 6MWT are used to evaluate functional perfor-
mance and ambulation. Timed up and go test (TUG), 1 minute
sit and stand test, 30 second calf raise test and VAS developed
for children was applied to evaluate balance, endurance, fatigue,
respectively. Exercises were done 3 days in a week for 96 week
supervised by physiotherapist. Ataluren was taken three times
a day and the recommended dose is 40 mg/kg (making a total
daily dosc). Evaluation parameters were repeated at 12 week
intervals for 96 weeks.

Results. After ataluren and physiotherapy, TPT were short-
er, NSAA score rose from 22 to 28 and 6MWT distance in-
creased from 390 to 525. TUG test increased from 8.11 to 5.93
and 1 minute sit and stand test increased from 20 to 25. Thirty
second calf raise test improved from 20 to 36. VAS score were
decreased from 3 to 0.

Conclusions. Improvements in performance, endurance
and ambulation after ataluren and physiotherapy show us that
combined of ataluren and physical therapy may be proper treat-
ment in DMD in long term. We think that there is a need to
prospective follow up studies in large sample size.

The iation of liosis, pain

and respiratory functions in DMD patients
Sertpoyraz EM.', Dikici A.2, Giindiiz N.E.2, Tuncay B.

! Health Science University Izmir Tepecik Education and Research
Hospital, Department of Neuromuscular Disease, Physical
Medicine and Rehabilitation Clinic; > Health Science University
Izmir Tepecik Education and Research Hospital, Physical Medicine
and Rehabilitation Clinic; * Health Science University fzmir Tepecik
Education and Research Hospital, Department of Neuromuscular
Disease

Aim. The aim of this study was to evaluate scoliosis, pain
and respiratory functions in patients with Duchenne muscular
dystrophy (DMD).

Material and methods. A retrospective cross section-
al study was conducted in neuromuscular diseases Unit of Izmir
Tepecik Training and Research Hospital. 61 patients diagnosed
with DMD by clinical, laboratory findings and molecular anal-
ysis were included in the study. The clinical data containing
demographic variables, baseline scoliosis radiographs and pul-
monary function tests were recorded from the files of patients.
Musculoskeletal pain symptoms which were questionned before
were evaluated.

Results. A total of 61 male patients were included in this
study. There were 32 patients with scoliosis in DMD patients.
The mean age was 11,26 + 5,46. The percentage of patients with

scoliosis who had mild to moderate respiratory impairment was
25% and who had severe respiratory impairment was 34%. A
statistically significant association was found between the pres-
ence of scoliosis and respiratory dysfunction. 23 patients with
scoliosis and 3 patients without scoliosis had pain. A statisti-
cally significant association was found was found between sco-
liosis and pain (p = 0.000).

Conclusions. The results of our study suggest that a statis-
tically significant association was found between scoliosis and
respiratory dysfunction and between scoliosis and pain.

Investigation of factors affecting hand
functions in nonambulatory patients
with Duchenne muscular dystrophy
Altinok G.', Yilmaz Karaduman A 2, Giirbiiz i.A.?
! Kto Karatay University; > Hacettepe University

Objective. This study was planned to determine the factors
affecting hand function of children with Duchenne muscular
dystrophy who have lost walking ability and to investigate the
effects of these factors on general upper extremity performance
and quality of life.

Method. Twenty-three patients from Level 1-5 according
to Brooke Upper Extremity Functional Classification (BUEFC)
were included in our study. Age, duration of wheelchair usage,
and steroid usage of children were recorded. Performance of
upper limb, hand functions, passive range of motion limitations,
thumb opposition, tripod, lateral, two-point pinch strengths,
gross grip strength, all upper extremity muscle strength in-
cluding shoulder, elbow, hand and wrist, and the quality of
life of children and their parents were assessed. Results: It
was determined that BUEFC, duration of wheelchair use, all
grip strengths, shoulder abductor, horizontal adductor and el-
bow flexor muscle strengths and total upper extremity muscle
strength were the factors that affect hand functions (p < 0.05).
In addition, all the factors affecting hand functions were re-
lated to general upper extremity performance (p < 0.05). From
these factors, BUEFC and shoulder horizontal adductor muscle
strength were found to be correlated with PedsQL-child, and
BUEFC and duration of wheelchair use were found to be cor-
related with PedsQL-parent (p < 0.05). No limitation was found
in thumb opposition and range of motions. Conclusion: As a
result, it was determined that even if they have full thumb oppo-
sition and range of motions, their manual dexterity are affected
from muscle weakness more than range of motion and thumb
opposition. Besides, distal functional abilities were found to ef-
fect quality of life of both children and parents.

Investigation of the relationship between gait
parameters and fear of falling in children with
Duchenne muscular dystrophy: a pilot study
Ipek C., Yilmaz ., Karaduman A., Giirbiiz 1.A.

Hacettepe  University Department of Physical Therapy and
Rehabilitation

Objective. The aim of this study was to investigate the re-
lationship between spatio-temporal parameters of gait and fear
of falling (FOF) in children with Duchenne muscular dystrophy
(DMD).

Method. Sixteen children with DMD whose ages were be-
tween 6-15 and functional levels were between 1-4 according to
Brooke Lower Extremity Functional Classification were includ-
ed in the study. The demographics were recorded. FOF was as-
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sessed by using ICF Based Fear of Falling Assessment in pedi-
atric neuromuscular diseases (IBFOF) which was developed
by researchers of this study. IBFOF consists of six titles which
were based on ICF headings and the total score ranges between
0-68. Spatio-temporal characteristics of gait including walking
speed (meter per minute), step length, stride length, step width,
and stance width (measured by footprint method) were record-
ed. Also, Gillette Functional Walking Scale (GFWS) was com-
pleted by parents for practical assessment of walking.

Results. FOF results were 16.75 + 8.12 over a total of 64.
No statistically significant differences were found between FOF
and step length, stride length, and step width (p > 0.05). Posi-
tive, strong, statistically significant correlation was determined
between FOF and stance width (p = 0.012, r = 0.610) while
negative, strong correlations were found between FOF and
walking speed (p = 0.011, r = - 0.633), and GFWS (p < 0.01,
r=-0.673).

Conclusions. Tt was determined that stance width, walking
speed, and functional walking ability were the main factors that
affect fear of falling of children with DMD.

Investigation of history of falls and fear

of falling in children with Duchenne muscular
dystrophy: a pilot study

ipek C., Yilmaz O., Karaduman A., Giirbiiz I.A.

Hacettepe University Department of Physical Therapy and
Rehabilitation

Objective. This study was planned to investigate history of
falls and its effects on fear of falling (FOF) in children with
Duchenne muscular dystrophy (DMD).

Method. Sixteen ambulatory children with DMD between
6-15 years of age were included in the study. FOF was as-
sessed by using “ICF Based Fear of Falling Assessment in
Pediatric neuromuscular diseases™ (IBFOF) which was devel-
oped by the researchers of current study considering the ICF
domains and fear of falling assessments in the literature. The
total score ranged between 0-68 which higher scores indicate
higher degrees of fear of falling. History of Falls Question-
naire (HFQ) was used to assess falling history of children over
the past year. Falling frequencies over the last week were also
recorded.

Results. The mean scores of FOF was found 16.75 + 8.12.
Activitics at which most serious falls occur were found as run-
ning (25%), doing sports (12.5%), climbing stairs (6.3%), walk-
ing (43.8%), getting on/off toilet (6.3%), and standing (6.3%).
The location of most serious falling experienced were deter-
mined outdoor with 68.8 ratio. 62.5% of all subjects reported
an injury caused by falls and falling frequencies of children
were found as 3 per week. The factors related to falling history
such as activity, locations, falling frequency, and injury caused
by falling were not correlated with FOF in children with DMD
(p>0.05).

Conclusions. Tt was determined that the children in our
study did not experience higher degrees of falling fear with
lower falling frequency in our study. Falling history was not
determined to have an effect on fear of falling of ambulatory
patients with DMD. The results may change when the patients
with higher falling frequencies are included to our ongoing
study. Nevertheless, other factors related to fear of falling rather
than falling history should also be investigated more compre-
hensively in further studies.

Investigation of the relationship between
activity limitation and upper extremity
performance in non-ambulatory patients
with Duchenne muscular dystrophy
Altinok G.', Yilmaz 0.2, Karaduman A 2, Giirbiiz 1.A.>

! Kto Karatay University; * Hacettepe University

Objective. It is known that activities of children with
Duchenne muscular dystrophy (DMD) using wheelchairs are
limited. Thus, the functional use of their upper extremity is
important to be able to sustain the activities of daily living.
However, it is not known how much relation between activity
limitations of children and their upper extremity performanc-
es. The aim of our study was to investigate the relationship
between activity limitation and upper extremity performance
in non-ambulatory children with DMD.

Method. Twenty-three non-ambulatory patients with DMD
from level 1-5 according to Brooke Upper Extremity Functional
Classification (BUEFC) were included in our study. Their ac-
tivity limitations were assessed by ACTIVLIM (0-36), hand
functions by ABILHAND-Kids (0-36), upper extremity perfor-
mances by Performance of the Upper Limb (PUL) (0-74) which
evaluate upper extremity performances at 3 levels, including
shoulder, elbow, hand-wrist.

Results. The mean age of the children included in the
study was 13.04 + 1.39 years and the mean duration of wheel-
chair usage was 28.43 + 15.58 months. Children’s ACTIVLIM
scores were moderate correlated with BUEFC scores negatively
(= 0.656, p = 0.001), and with PUL (shoulder) score positively
(r=0.623, p=0.002), and strongly correlated with PUL (elbow)
(= 0.802, p < 0.001), PUL (total) (r = 0.749, p < 0.001) and
ABILHAND-Kids (r = 0.888, p < 0.001) scores positively.

Conclusions. In our study, it was determined that general
upper extremity and hand functions strongly affected the ac-
tivity limitations in non-ambulatory children with DMD and it
emphasized the necessity of intensely practice of therapy ap-
proaches that increase the function of upper extremity in non-
ambulatory period.

Which one has the most effect on
performance in children with Duchenne
muscular dystrophy?: shortness, flexibility
and/or muscle strength of hamstrings

Akkurt L., Aydin G., Giirbiiz 1.A., Karaduman A., Yilmaz O.
Hacettepe University

Purpose. The aim of this study was to determine which
physical characteristic of hamstrings such as shortness, flexibil-
ity and/or muscle strength has the most effect on performance in
children with Duchenne muscular dystrophy (DMD).

Methods. Thirty children with DMD were included in
the study. Children’s functional level was determined by the
Brooke Lower Extremity Functional Classification (BLEFC).
Hamstrings shortness was evaulated by Straight Leg Raise Test,
flexibility by Popliteal Angle Test, and muscle strength by my-
ometer. Children’s performance was determined by calculating
the distance in 6 Minute Walk Test (6MWT). The correlations
between these characteristics of hamstring muscles and perfor-
mance were analyzed with Spearmans’s and Pearsons Correla-
tion Coefficient.

Results. The mean age of children was 7.77 + 2.03 years.
Nineteen children were in level 1 and 11 children in level 2 ac-
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EK-3: Aydinlatilmis Onam Formlar

AYDINLATILMIS VELI ONAM FORMU

Sayin Veli,

Duchenne Muskiiler Distrofi’li gocuklarin diisme korkular ile ilgili yeni bir aragtirma
yapacagiz. Arastirmanin  ismi “DUCHENNE MUSKULER DISTROFILI
COCUKLARDA DUSME KORKUSUNUN FIZIKSEL PERFORMANS VE
YASAM KALITESI UZERINE ETKILERININ ARASTIRILMASI” dir.

Hacettepe Universitesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi, Cocuk Kas
Hastaliklar1 Rehabilitasyon iinitesinde; Fzt. Ipek Giirbiiz ve Fzt. Canan Ipek tarafindan
gerceklestirilecek olan bu ¢alismaya cocugunuz bu rahatsizligi tasidigi icin katilmanizi
istiyoruz. Cocugunuzun bu aragtirmaya katilmasi, arastirmanin basarisi i¢in dnemlidir.
Ancak hemen sdyleyelim ki bu arastirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz.
Calismaya katilim goniilliiliik esasina dayalidir. Kararinizdan dnce arastirma hakkinda
sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra arastirmaya
katilmak isterseniz formu imzalayiniz.

Bu arastirmay1 yapmak istememizin nedeni, sizin ¢cocugunuz gibi ¢ocuklarda diigme
korkusunun olup olmadigini belirlemek, ¢ocugunuzun fiziksel aktivite ve yasam
kalitesini etkileyip etkilemedigini 6grenmektir. Bu ¢alisma kapsaminda ¢cocugunuza
yapilacak tiim testler viicut disindan Ol¢im ve degerlendirmeleri igerecektir, yani
cocugunuzun hicbir sey yemesini, igmesini veya igne yoluyla viicut i¢ine bir
uygulamay1 icermemektedir. Calismamizda ¢gocugunuzun eklem hareketleri ve bacak
kaslarinin kuvveti gesitli cihazlar ile 6l¢iilecektir. Cocugunuzun denge ve yiiriime gibi
becerileri, hareket kabiliyetleri ve kas, eklem degerlendirmeleri ¢cocugunuzun belirli
hareketleri yapmasi istenerek gozlenecektir. Cocugunuzun diisme korkusu, diisme
gecmisi, yorgunluk diizeyi ile yasam kalitesi ise ¢esitli anketler yardimiyla size ve
cocugunuza yonelik olacak ve soru cevap yoluyla puanlanacaktir. Tim
degerlendirmeler yaklasik 1 saat icerisinde tamamlanacaktir.

Eger arasgtirmaya katilmay:r kabul ederseniz, Hacettepe Universitesi Cocuk Kas
Hastaliklar1 Unitesi’nde Fizyoterapist Canan Ipek tarafindan c¢ocugunuza bu
degerlendirmeler yapilacaktir.

Bu caligmaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir {icret istenmeyecektir. Calismaya
katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.Uygulanan degerlendirmeler
sonucu elde edilen bilgiler gizli tutulacak, ancak caligmanin kalitesini denetleyen
gorevliler, etik kurullar ya da resmi makamlarca geregi halinde incelenebilecektir.

Yapilacak degerlendirmelerin getirecegi olasi yararlar sunlardir; elde edilen veriler
degerlendirilerek, sizin ¢ocugunuz gibi Duchenne Muskiiler Distrofi’li ¢ocuklarin
diisme korkularin1 ve bu korkularin ¢ocuklarin fiziksel aktivite ve yasam kalitesi
diizeylerine etkilerini ortaya koymay1 planliyoruz. Boylece bu ¢ocuklar i¢in daha iyi
bir fizyoterapi ve rehabilitasyon programi olusturulmasina katki vermeyi hedefliyoruz.
Ayrica bu ¢alisma ile bilimsel literatiire de katki vermeyi planliyoruz.



Bu ¢alismaya katilmay1 reddedebilirsiniz. Bu aragtirmaya katilmak tamamen istege
baghdir ve reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik
olmayacaktir. Yine ¢aligmanin herhangi bir asamasinda onayimizi ¢ekmek hakkina da
sahipsiniz.

(Katilimcinin/Hastanin Beyant)

Saym Dog. Dr. ipek Giirbiiz ve yiiksek lisans 6grencisi Fzt. Canan Ipek tarafindan
Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi’nde arastirma
yapilacag1 belirtilerek bu aragtirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu
bilgilerden sonra boyle bir arastirmaya “katilimc1” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam fizyoterapist ile aramda kalmasi gereken bana ait
bilgilerin gizliligine bu arastirma sirasinda da biiyiik 6zen ve saygi ile yaklagilacagina
inantyorum.

Arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amagclarla kullanimi sirasinda kisisel
bilgilerimin ihtimamla korunacagi konusunda bana yeterli giiven verildi.

Projenin vyiirlitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan
cekilebilirim. (Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak icin arastirmadan
cekilecegimi onceden bildirmemim uygun olacagimin bilincindeyim.) Ayrica tibbi
durumuma herhangi bir zarar verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan aragtirma
dis1 tutulabilirim.

Arastirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Ister dogrudan, ister dolayl1 olsun arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle
meydana gelebilecek herhangi bir saglik sorunumun ortaya ¢ikmasi halinde, her tiirlii
tibbi miidahalenin saglanacagi konusunda gerekli gilivence verildi. (Bu tibbi
miidahalelerle 1lgili olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim.)

Aragtirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilagtigimda; herhangi bir saatte, Dog. Dr.
Ipek Giirbliz’ti 0530*****04 no’lu ve Fzt. Canan Ipek’i 0554*****05 no’lu
telefondan arayabilecegimi biliyorum.

Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam
konusunda zorlayici bir davranisla karsilasmis degilim. Eger katilmay1 reddedersem,
bu durumun tibbi bakimima ve fizyoterapistim ile olan iliskime herhangi bir zarar
getirmeyecegini de biliyorum.

Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Kendi bagima
belli bir diisiinme siiresi sonunda adi gegen bu arastirma projesinde “katilimc1” olarak
yer alma kararmmi aldim. Bu konuda yapilan daveti biiylik bir memnuniyet ve
goniilliiliik icerisinde kabul ediyorum.



Imzali bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.

Katilhmel Goriisme tanig1
Adi, soyadi: Adi, soyadi:

Adres: Adres:

Tel: Tel:

Imza: Imza:

Tarih:

Katilimea ile goriisen fizyoterapist

Adi soyads, unvani: Fzt. Canan Ipek

Adres: Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi
Tel: 0554*****(Q5

Imza:



ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCiN COCUK RIZA FORMU

Sevgili Kardesim,

Benim adim Fizyoterapist Canan Ipek. Senin gibi Duchenne Muskiiler Distrofi’li
cocuklarla bir arastirma yapiyoruz. Amacimiz sizlerin ¢esitli aktiviteleriniz sirasinda
diisme korkusu yasayip yasamadiginizi aragtirmaktir. Ayrica diisme korkusunun senin
gibi cocuklarin giinliik yasamdaki hareketlerini ve yasam Xkalitelerini etkileyip
etkilemedigini de inceleyecegiz. Arastirma ile yeni bilgiler &grenecegiz. Bu
arastirmaya katilmani 6neriyoruz.

Aragtirmay1 ben ve Dog. Dr. Ipek Giirbiiz birlikte yapiyoruz. Bu ¢alismaya katilacak
olursan sana, eklem hareketlerini ve bacak kaslarinin kuvvetini belirlemek i¢in ¢esitli
cihazlarla 6l¢lim yapacagiz. Ayrica denge ve yiiriime gibi becerilerini ve kas kuvvetini
degerlendirmek icin senden belirli hareketleri yapmani isteyecegiz. Diigme korkunu,
diisme ge¢misini, yorgunlugunu ve yasam kaliteni belirlemek icin ise sana cesitli
sorular sorarak puanlar verecegiz. Tiim degerlendirmeleri yaklasik 1 saat igerisinde
tamamlayacagiz.

Bu aragtirmanin sonuglar1 senin gibi Duchenne Muskiiler Distrofi’li ¢ocuklar i¢in
yararli bilgiler saglayacaktir. Bu arastirmanin sonuclarini baska fizyoterapistlere de
sOyleyecegiz, sonuglar bildirecegiz ama senin adini sdylemeyecegiz.

Bu arastirmaya katilip katilmamak ic¢in karar vermeden Once anne ve baban ile
konusup onlara danismalisin. Onlara da bu aragtirmadan bahsedip onaylarini/izinlerini
alacagiz. Anne ve baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Bu arastirmaya
katilmak senin istegine bagli ve istemezsen katilmazsin. Bu nedenle hi¢ kimse sana
kizmaz ya da kiismez. Once katilmay1 kabul etsen bile sonradan vazgegcebilirsin, bu
tamamen sana bagli. Kabul etmedigin durumda da fizyoterapistler tedavi ve diger
islemlerde sana onceden oldugu gibi 1yi davranir, 6nceye gore farklilik olmaz.

Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorulari istedigin zaman bana
sorabilirsin. Telefon numaram ve adresim bu kagitta yaziyor. Bu aragtirmaya katilmay1
kabul ediyorsan asagiya liitfen adin1 ve soyadin1 yaz ve imzani at. Imzaladiktan sonra
sana ve ailene bu formun bir kopyasi verilecektir.

Cocugun adi, soyadt:
Cocugun imzast: Tarih:

Velisinin ad1, soyadi:
Velisinin imzast: Tarih:

Arastiricinin adi, soyadi, unvani: Fzt. Canan Ipek

Adres: Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi
Tel: 0554*****(5

Imza: Tarih:



EK-4: Degerlendirme Formu ve Anketler

DEGERLENDIRME FORMU

Tarih:
Katilimer No:

Demografik Bilgiler

Ad1 - Soyadi:

Dogum Tarihi: Yas (y1l):

Kilo (kg): Boy (cm):

Ozgegmis:

Soy gegmis:

Ila¢ Kullaninu (ilag adi, siire, doz):

Yardimer Arag Kullanimi:

Gegen hafta kag¢ kez diistii? :

Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Simiflandirmasi

Seviye 1: Cocuk yardimsiz yiiriir ve dort basamak merdiven ¢ikar.

Seviye 2: Yiiriir ve tirabzandan tutunarak dort basamak merdiven ¢ikar. (Yiiriir ve tirabzandan
tutunarak 12 saniyeden az siirede merdiven ¢ikar.)

Seviye 3: Dort basamak merdiveni yavasga ¢ikar. (Yirlr ve tirabzandan tutunarak 12 saniyeden uzun
stirede merdiven ¢ikar.)

Seviye 4: Yardimsiz yiiriir ve sandalyeden kalkabilir, fakat merdiven ¢ikamaz.

Seviye 5: Yardimsiz yiiriir fakat sandalyeden kalkamaz ve merdiven ¢ikamaz.

Alt Ekstremite Eklem Hareket A¢iklhigi Degerlendirmesi:

Limitasyon Yok Limitasyon Var Limitasyon
Miktari (°)

Sag Kalca Fleksiyonu

Sol Kalga Fleksiyonu

Sag Kalca Ekstansiyonu

Sol Kalga Ekstansiyonu

Sag Diz Fleksiyonu

Sol Diz Fleksiyonu




Sag Diz Ekstansiyonu

Sol Diz Ekstansiyonu

Sag Ayak Bilegi Dorsifleksiyonu

Sol Ayak Bilegi Dorsifleksiyonu

Sag Ayak Bilegi Plantarfleksiyonu

Sol Ayak Bilegi Plantarfleksiyonu

Govde ve Alt Ekstremite Kas Kuvveti Degerlendirmesi:

HAREKET SOL KAS SAG
Sirtiistii . 1. I l. 1. 1.

Govde Fleks. M. Rectus Abdominis

(MRC)

Kalca Fleksiyonu M. iliopsoas

Kalga Ekstansiyonu M. Gluteus Maximus

Ayak Bilegi M. Tibialis Anterior

Dorsifleksiyonu

Yiiziistii

Govde Eks. (MRC) Sirt Ekstansorleri ﬁ
Oturma

Diz Fleksiyonu Hamstringler

Diz Ekstansiyonu M. Quadriceps Femoris

Alt Ekstremite Kas Kisali@1 Degerlendirmesi

SOL SAG

Limitli Normal Agiri Limitli Normal Agiri

Lumbal Ekstansorler

Kalga Fleksorleri

M. Tensor Fasciae
Latae

Hamstringler

M. Gastroknemius




Siireli Performans Testleri

Sirtiistii yatigtan ayaga kalkma: ..... sn
Dort basamak ¢ikma: ..... sn

Dort basamak inme: ..... sn

10 metre yiiriime: ..... sn

6 Dakika Yiiriime Testi

6 dakika yiirlime mesafesi: ...... m

Test 6ncesi nabiz (atim/dk): ......

Test sonrasi nabiz (atim/dk): ......

6 dakikadan 6nce durdu ya da ara verdi mi? Nedenini belirtin.

Cocuk diistii mii? Diisme siiresi: ..... sn, diisenen kadar yiiriidiigli mesafe: ..... m

Enerji Tiiketimininin Degerlendirilmesi

FHI = [((yiiriiyiis sonras1 kalp hiz1) - (dinlenme kalp hiz1)) / (yiiriime hiz1)] = .....

Zamanh “Kalk Ve Yiirii” Testi Skoru: ..... sn

Yiirityiisiin Zaman-Mesafe Karakteristikleri
Sag adim uzunlugu (cm): .....

Sol adim uzunlugu (cm): .....

Adim genisligi (cm): .....

Cift adim uzunlugu (cm): .....

Destek yiizeyi genisligi (cm): .....

Yiirime hiz1 (m/dk): ...



Diisme Ge¢misi Anketi

1. Liitfen yasiniz1 ve cinsiyetinizi Kadin___ (1) Erkek___ (0) belirtiniz.
2. Yardimci bir yiirime cihazi kullantyor musunuz?
Evet (1) Hayrr _ (0)

Cevabiniz Evet ise, ne kullaniyorsunuz? (Liitfen gecerli olanlarin hepsini isaretleyiniz.)

Baston___ (2) Manuel tekerlekli sandalye___ (5)
Yiiriiteg  (3) Elektrikli tekerlekli sandalye_ (6)
Koltuk degnegi  (4) Diger (Belirtiniz. ) (7)

3. Gegtigimiz sene icerisinde diistliniiz mii?

Evet (1) Hayir___ (0)
Cevabiniz Hayir ise, bu formu tamamladiniz. Tesekkiirler.
Cevabiniz Evet ise, gegen sene igerisinde kag kez diistiinliz?

Diigsmeniz hakkinda daha ¢ok sey 6grenmek istiyoruz. Eger gecen sene icerisinde birden fazla kez
distiiyseniz liitfen “bir diigme” ile ilgili asagidaki sorular1 “en ciddi diisme” olarak kabul ediniz.

4. En ciddi diistis aninizda ne yapiyordunuz?

___Kosma (1) ____Bas iistii seviyesinde bir yere ulasma (7)
____Ydrime (2) ____Birsandalyeye, tabureye, portatif
__Ayakta durma (3) merdivene tirmanma (8)
____Donme (4) ____Egilme, ¢émelme (9)

___ Yataga girme, sandalyeye/ tekerlekli ___Sandalyeden, tabureden

sandalyeye oturma, arabaya binme diisme (10)

ya da bunlardan inme (5) __ Spor, egzersiz, dans etme, bisiklet
____Tuvalete girme ya da stirme(11)

tuvaletten ¢ikma (6) ___ Diger (Belirtiniz. ) (12)

5. Diismenize ne sebep oldu / Baginiza ne geldi? (Liitfen gegerli olanlarin hepsini igaretleyiniz.)

_ Bacaklarim yiik tastyamaz haldeydi. (1) _ Tokezledim. (11)

_ Bagim donmesi (2) _ Birden ayagim kaydi. (12)
_Sersemlik (3) __ Oturacagim yeri tutturamadim. (13)
___ Giigstizliik (4) ___ Bana carptilar. / itildim. (14)

____ Baygnlik (5) _ Zeminde kaydim. (15)



_ Denge kaybi (6) __ Bir nesneye garptim. (16)

__ Inme/Felg zayiflig1 (7) _ Mobilya/donanim kirild1. (17)
___Acele hareketler (8) ___ Fiziksel yorgunluk (18)

_ Ikili motor gérev (Bir sey tasimak) (9) __ Zihinsel yorgunluk (19)

_ Ikili motor kognitif ___ Belirsiz (20)

(Konusurken yiiriimek) (10) _ Diger (Belirtiniz. ) (21)

6. Diisme nerede gerceklesti?
_ Evigerisinde (1)
____Bagska bir bina igerisinde (2)

___ Daisarida (3)

7. Nesneler veya kosullarin diismeye etkisi oldu mu?

Cevabiniz Evet ise, dzellikle hangi faktorlerin etki oldu?

____Buzlu zemin (1) ____ Cevrenin karanlik/los olusu (8)

__ Kaygan/islak zemin (2) ___ Isiktan ya da kardan dolay1

___ Diiz/piirtizsiiz olmayan zemin (3) g6z kamagmasi (9)

____ Zemindeki nesneler ____Mobilya, basamak, tirabzan kirikti. (10)
(oyuncaklar, taslar, ip) (4) ____Kaygan coraplar (11)

__Zemin rengi seviye degisimi gdsterecek ____Bir sey hareket edip bana carpti. (12)

sekilde farkli renklerde degildi. (5) ___ Yeni gozliikler (13)

____Kilim (Takildim, iizerinde kaydim.) (6) ____Diger (Belirtiniz. ) (14)

____Esit olmayan boydaki basamaklar (7) ____ Belirsiz (15)

8. Tekrarlanmasini 6nlemek i¢in herhangi bir sey degistirdiniz mi?

Cevabiniz Evet ise, neyi degistirdiniz?

9. Diismeden sonra ayaga kalkmak i¢in yardimda ihtiyaciniz oldu mu?
Evet (1) Hayrr _ (0)

10. Yaralandimz mu? (Ornegin; kesikler, ciiriikler, burkulmalar, incinmeler, kiriklar)
Evet (1) Hayrr _ (0)

11. Doktora goriindiiniiz mii?
Evet (1) Hayrr  (0)

12. Acil servise gittiniz mi?



Evet (1) Hayr  (0)
13. Hastaneye yattiniz m1?
Evet (1) Hayirr__ (0)
14. Tekrar kendiniz gibi hissedecek kadar tamamen iyilestiniz mi?
Evet (1) Hayr  (0)
Cevabiniz Evet ise, tamamen iyilesmeniz ne kadar siirdii? (Liitfen giin olarak cevap verin.)
_ gin.

Yaralanmaniz hakkinda daha ¢ok sey 6grenmek istiyoruz. Liitfen viicudunuzun yaralanan bolgesini ya
da bolgelerini tarif etmek igin asagidaki sorulari cevaplayin. Eger viicudunuzun ikiden fazla alani
yaralanmissa, liitfen sadece en ciddi iki yaralanmanizi tanimlayin.

15. A) En ciddi yaralanmaniz i¢in; tecriibe ettiginiz yaralanma, ne tiir bir yaralanmaydi1? (Liitfen
yalnizca birini isaretleyin. )

_ Kesik, yirtik (1) ___Kirik (4)
____ Cirtik, hematom (2) ____Yanma (5)
___ Incinme, burkulma (3) ____ Diger (Belirtiniz. ) (6)

15. B) En ciddi yaralanmanizin konumu neydi? (Liitfen yalnizca birini isaretleyin.)

__ Bas() _ Sirt/Bel (13)
____Boyun(2) ___Yanlar (14)
___Yiz(3) ____Karimn (15)

___ Gozler (4) ____Kalga (16)

____Omuz (5) _ Ust Bacak (17)

_ UstKol (6) __ Diz(18)

__ Dirsek (7) __ AltBacak (19)
___Altkol (8) _ Ayak bilegi (20)

_ Elbilegi (9) _ Ayak(21)

__EI(10) _ Ayak Parmaklar (22)
_ Elparmaklar1 (11) __ Diger (Belirtiniz. ) (23)
_ Gogiis (12)

16. Viicudunuzun birden fazla alanini mi yaraladiniz?
Evet_ (1) Hayrr __ (0)

Bu anketi tamamladiginiz icin tesekkiir ederiz.
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Cok Boyutlu Yorgunluk Skalas
Standart Versiyon

KUGUK COCUK RAPORU (5 - 7 yas)

TALIMAT

$Sana bazi gocukiar igin problem olabilecsk
soracagim. Bu seylerin senin igin ne Kada
istiyorum.

Cocuga sabionu gosterin ve okudugunuzda verdigi cevaplan isaretleyin.

Eger senin igin higbir zaman problem olmuyorsa, glilen surall isareiis
Eger senin i¢in bazen problem oluyorsa, ortadaki ylizd igaretie
Egersenin icin gok problem oluyorsa, somurtan ylizi isaretle

Her soruyu okuyacadim. Senin igin ne kadar problem oldugunu bana
gdstermek igin resimleri isaretie. Once bir uygulama deneyelim.

Her zaman Bazen Cok
degil

Parmaklarini siklatmak senin igin _
_ zordur ®

Soruya dodru cevap verip vermedigine karar vermek igin, cocuga parmaklanni giklatmayi
gdstermesini sorun. Eger cocuk hareketten daha farkl bir cevap verdiyse soruyu tekrar edin.

PedsQL (5-7) Fatigue Izinsiz cogaltlamaz Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

Biitiin haklari sakhdir.
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PedsQL

Gegtigimiz haftalarda nasil yapiyor oldugun hakkinda disdn. Liitfen her ciimley.
dikkatli dinle ve bana bunun senin igin ne kadar problem oldugunu séyle.

Maddeyi ckuduktan sonra, sablonu isaret et. E§er gocuk teredd(it eder yada nasil cevaplayacagini anlamis gibi

gérinmezse, yiizleri isaret ederken cevap segeneklerini oku.

GENEL YORGUNLUK (... ile ilgili problemler) . . a"'*:; . Bazen | Cok
S ol e 5 -dedil
1. Yorgun hisseder misin 0 2 4
2. Fiziksel olarak zayif (gli¢lti degil) hisseder misin 0 2 4
3. Yapmayi sevdigin seyleri yapmak icin ok yorgun 0 2
hisseder misin
4. Arkadaglarinla zaman gecirmek igin ¢gok yorgun 0 2
hisseder misin
5. Birseyleri bitirmekte sorun yasar misin 0 2 4
6. Birgeylere baslamakta sorun yasar misin 0 2 ' 4
Hatirla, bunun gegen haﬂalgrda senin icin ne kadar problem oldugunu bana séyle.
'UYKUDAKI/DINLENMEDEK] YORGUNLUK (... ife ilgili za'jne;n Bazen | Cok
problemler) ) i . dell )
1. Cok uyur musun 0 2 4
2. Gece boyunca uyumak senin icin zordur 0 2 A
3. Sabah uyandidinda yorgun hisseder misin 0 2 4
4. Cok dinlenir misin 0 2 4
5. Cok sekerleme yapar misin 0 2 4
6. Yatakta cok zaman gecirir misin 0 2 4
BILISSEL YORGUNLUK (... ife ilgili problemler) za":nef Bazen | Cok
X it i an
degil
1. Birseyler lizerinde dikkatini toplamak senin igin zordur 0 9 4
2. [nsanlarin sana ne sdylediklerini hatirlamak senin igin 0 2 a
zordur
3. Hen(z ne duydugunu hatiriamak senin igin zordur 0 9 4
4. Hizli dGsiinmek senin igin zordur 0 2 4
5. Heniiz ne disUniiyor oldugunu hatilamakta sorun 0 2 4
yaslyor musun
6. Bir kerede bir seyden fazlasini hatirlamakta sorun 0 2 4
yaslyor musun

PedsQL (5-7) Fatigue izinsiz gogaltlamaz *
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Bu, senin icin ne kadar problemdir?

p

Her zaman degil

PedsQL (5-7) Fatigue izinsiz cogaltiamaz Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
05/01
Bitiin haklan saklidir.
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Hasta no:

Tarin:

Colk Boyuthu Yorgunluk Skalast

]

|

Standart Versiyon

KUCUK GOCUKLAR igin EBEVEYN RAPORU (57 yas)

TALIMATLAR

Sonraki sayfada gocugunuz igin problem olabilecek seylerin bir listesi var. .
Ldtfen bize her birinin, gegen BIR ay boyunca gocugunuz igin ne kadar
problem oldudunu daire igine alarak sdyleyin. ' ’

Asla sorun olmuyorsa 0'1,

Hemen hemen hig sorun olmuyorsa 1,
Bazen sorun oluyorsa 2'yi,

Siklikia sorun oluyorsa 3G,

Hemen her zamnan sorun oluyorsa 4l

Dogru yada yanhs cevap yoktur..
Eger bir soruyu anlamazsaniz, |(ifen yardim aliniz..

PedsQL Parent (5-7) Fatigue
05/01
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» Gegen BIR ay iginde, bu, cocugunuz igin ne kadar problem oldu...

PedsQL 2

GEN ‘Her "] Hemien
v, her -
. Yorgun hissetme 0
2. Fiziksel olarak zayif (gliclt degil) hissetme 0 1 4
3. Yapmay sevdigi seyleri yapmaya gok yorgun 0 1 2 3 4
hissetme
4, Arkadaglar ile zaman gegirmeye ¢ok yorgun 0 1 2 3 4
hissetme
5. Birgeyleri bitirmekte sorun yasama 0 1 2 3 4
6. Birseylere baslamakia sorun yasama 0 1 2 3 4
Uy medeki Yorginiuk (.. .| -Hemen | Bazen | Sikiikla | Hemen
2 i S|chemen i e e
hlgin i (et el Zaman
1. 5 1 2 3 4
2. Gece boyunca uyumakta zorlanma 1 2 3 4
3. Sabah uyandidinda yorgun hissetme 1 2 3 4
4. Cok dinlenme i 1 2 3 4
5. Cok sekerleme yapma 1 2 3 4
6. ‘Yatakta cok zaman gegirme 1 2 3 4
| Hemen' | Bazen | Sikiikia | Hemen
{ o -1 T N IS AR Kt W -
B e s 2RSSR 5 Sehig )i e T zaman
1. Birgeyler Uzerinde dikkatini toplamakta zorlanma 0 1 2 3 4
2. Insanlarin ona ne anlattiklarint hatirlamakta 0 1 2 3 4
rlanma
3. Heniz ne duydugunu hatirlamakta zorlanma 0 1 2 3 4
4. Hizh disiinmekte zorlanma 0 1 2 3 4
5. Henlz ne dislntyor oldugunu hatifamakta sorun 0 1 5 3 4
yasama
6. Bir kerede bir seyden fazlasini hatirfamakta sorun 0 1 2 3 4
yasama

PedsQL Parent (5-7) Fatigue
05/01

Not to be reproduced without permission
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edsl

Cok Boyutla Y@fg@ﬁmk Skalasi

K Standart Versiyon

COCUK RAPORU (8-12 yas)

TALIMATLAR

Sonraki sayfada senin igin probiem olabilecek geylerin bir listesi var. .
Liifen bize her birinin, gecen BIR ay beyunca senin icin ne kadar problem
cldugunu daire icine alarak sdylsyin.

Asla sorun olmuyorsa 0,

Hemen hemen hic¢ sorun olmuyorsa 1,
Bazen sorun oluyorsa 2'yi,

Siklikla sorun oluyorsa 3'(l,

‘Hemen her zaman sorun oluyorsa 4'U

Dogru yada yanlis cevap yoktur..
Eger bir soruyu anlamazsan, llitfen yardim iste..

PedsQL Parent (5-7) Fatigue Not to be reproduced without permission Copyright ©® 1898 JWVarni, Ph.D.
05/G1 All rights reserved
4 PedsQL-Yorgunluk Cocuk Rapory




Gecen BIR ay iginde, bu, senin igin ne kadar problem oldu...

PedsQL 2

Asla

Heme

1. Yorgun hissederim

2. Fiziksel olarak zayif (gliclti degil) hissederim

3. Yapmay sevdigim seyleri yapmaya ¢ok yorgun 0 1 2 4
hissederim

4, Arkadaslarim ile zaman gegirmeye ¢ok yorgun 0 1 2 3 4
hissederim

5. Birseyleri bitirmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4

6. Birgeylere baglamakta sorun yasanm 0 1 2 3 4

U —

. Cok uyurum

Gece boyunca uyumakta zorlanirm

Sabah uyandigimda yorgun hissederim

Cok dinlenirim

Cok sekerleme yaparim

oo LN

Yatakta cok zaman gegiririm

1. Birseyler Gizerinde dikkatimi toplamak benim igin 0 1 2 3 4
zordur

2. Insanlarin bana ne anlattiklarini hatirlamak benim 0 1 2 3 4
icin zordur

3. Heniiz ne duydugumu hatirlamak benim igin zordur 0 1 2 3 4 -

4. Hizh diisiinmek benim igin zordur 0 1 2 3 4

5. Heniiz ne digtintyor oldugumu hatirlamakta sorun 0 1 2 3 4

_ yasarim
6. Bir kerede bir seyden fazlasini hatirlamakta sorun 0 1 2 3 4

PedsQL Parent (5-7) Fatigue
05/01
4 PedsQL-Yorgunluk Cocuk Raporu
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Hasta no:

Tarih:

Cok Boyut}u Y@rgmiuk Skalas1

Standart Versiyon

“GCOCUKLAR i¢cin EBEVEYN RAPORU (8-12 yas)

 TALIMATLAR

‘Sonraki sayfada.gocugunuz icin problem olabllecek §eylenn bir listesi var.
_Liitfen bize her birinin; gecen BIR ay boyunca gocugunuz icinne kadar ®
problem oldugunu dalre n;me alarak soyleyln E

el Asla sorun olmuyorsa 0, -
Hemen hemen hig sorun olmuyorsa 1 I
“Bazen sorun oluyorsa 2y,
. Sikhkla sorun-oluyorsa 3l

“Hemen her zaman sorun oluyorsa 4'i

Dogru yada yanlis cevap yoktur..
Eger bir soruyu anlamazsaniz, liitfen yardim isteyiniz..

PedsQL Parent (8-12) Fatigue Not to be reproduced without permission Copyright © 1988 JWVarmni, Ph.D.
05/01 All rights reserved
5 PedsQL-Yorgunluk Cocuklar igin Ebeveyn Raporu




PedsQL 2

Segen BIR ay iginde, bu, ¢ocugunuz igin ne kadar problem oldu... '

. Yorgun hissetme 0 1 2 3
2. Fiziksel olarak zayif (guiclii degil) hissetme 0 1 2 3
3. Yapmay sevdigi seyleri yapmaya gok yorgun 0 1 2 3 4
hissetme
4. Arkadaglari ile zaman gegirmeye ¢ok yorgun 0 1 2 3 4
hissetme
5. Birseyleri bitirmekte sorun yasama 0 1 2 3 4
6. Birseylere baglamakta sorun yagama 0 1 2 3 4

ok uyuma__

Gece boyunca uyumakta zorlanma

Sabah uyandifinda vorgun hissefme

Cok dinfenme

Cok sekerleme yapma

Yatakta ¢gok zaman gegirme

o|lo|o|o|o|o

NN N NN

Birseyler uzermdé"dikkatml btdpbl‘émak'taizodanma

insanlarin ona ne anlattiklarini hatirlamakta
zorlanma

- -

Henliz ne duydugunu hatirlamakta zorlanma

Hizli diisinmekte zorlanma

Heniiz ne distintiyor oldugunu hatirlamakta sorun
yasama

o (OO O |0

EEN U KN

N ININ N

Bir kerede bir seyden fazlasini hatirlamakta sorun
yasama

PedsQL Parent (8-12) Fatigue
05/01
5 PedsQL-Yorgunluk Gocuklar igin Ebeveyn Raporu

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1898 JWVarni, Ph.D.
All rights reserved



Gillette Fonksiyonel Yiiriime Degerlendirme Araci

Cocufunuzun yirime kapasitesini en iyi agiklavan
MADDEY] isaretleviniz (yardime: arag kullanim ile)

I Adim atarmivor.

2 Bir kiginin vardimiyla birkag adim atabiliyor.
Ayaklarina tam agirhk veremiyor, normal yiiriime
olarak deferlendinilemes.

3 Tedavide egrersiz amach ve/veya ev igi
mesafelerden daha kisa yiiriiyebiliyor.

4 Ewvici mesafeler yiriyebilivor, ancak yilriimede
vavas gelisim gisteriyor. Evde tercih ettifn
hareket yiriime degildir, daha izl ya da etkili diye
emekleme ya da yovarlanmayr kullamyor. (Esas
olarak tedavi va da egrersiz amach yiiriivor.)

5 Evigi mesafeleni ve/veya okulda yiiriivebiliyor;
ama bu yiirimesi sadece kapah alanlarda.

6 Evdigmda 4 5-15 metreden fazla yiiriyebiliyor;
ancak agik alanlarda ya da kalabalik iginde
genellikle tekerlekli sandalve va da ¢ocuk arabas:
kullaniyor.

7 Dusarda agik alanlarda yiiriyebiliyor; ancak sadece
diiz yiizeylerde (kaldinm taslannda, engebeli
vilzeylerde ya da merdivenlerde baska bir kisinin
vardirm gerekivor).

£ Dusarda agik alanlarda diizgiin zeminlerde
viiriyebiliyvor, kaldimm taglanndan inip gikabilivor,
engebeli vilzeylerde yiiriivebilivor, ancak glivenligi
igin hafif yardim ya da gizetim gerekiyor.

9 Dugarda agik alanlarda yiidivebiliyor, diizgiin
zeminlerde, kaldinm taglanndan imip glkemada ve
engebeli vilzeylerde sorun yasamvor; ancak,
kosma, irmanma ve/veya merdiven inip gilkmada
sorun yagiyor va da hafif yardim gerekivor.
Yazsitlarindan geri kaliyor.

10 Zorluk ¢ekmeden ya da yvardim almadan ditzgiin
ve diizgiin olmayan zeminlerde yiriiyebilivor,
kosabilivor ve trmanabilivor, merdiven inip
gikabilivor. Yaztlanna vetisebiliyor.

*Gillette Children's Specialiy Healthcare. Internet erigimi:

hatpetiwww gilleechildrens org/fileUpload \GPACsurey preview? pdf.




Pediatrik Berg Denge Olcegi

Soru Tanim Puan
1. Oturur durumdayken ayaga kalkmak

. Desteksiz ayakta durmak

. Desteksiz oturmak

. Ayaktayken oturma pozisyonuna gegme
. Yer degistirmek

. Gozler kapali vaziyette ayakta durmak

. Ayaklar bitisik vaziyette ayakta durmak

. Ayaktayken Kollar gergin 6ne uzanmak

© 0 I O w»n A oW DN

. Yerden nesne almak

10. Geriye bakmak i¢in donmek

11. 360 derece dénmek

12. Diger ayagi tabureye koymak

13. Bir ayak 6nde ayakta durmak

14. Tek ayak tizerinde ayakta durmak

TOPLAM

1.OTURMA POZiSYONUNDAYKEN AYAGA KALKMAK

Cocugu cesaretlendirmek i¢in ellerin minimal kullanimiyla oyuncak tutulabilir.
YONERGE: Liitfen ayaga kalk. Ellerinizden destek i¢in kullanma.

()4 Ellerini kullanmadan ayaga kalkabilir ve kendi kendine stabilize edebilir..
()3 Ellerini kullanarak bagimsiz ayaga kalkabilir.

()2 Birkag denemeden sonra ellerini kullanarak ayaga kalkabilir.

()1 Ayaga kalkmak ve stabilize olmak i¢in minimal yardima ihtiya¢ duyar.
()0 Ayaga kalkmak i¢in orta ya da maksimal destege ihtiya¢ duyar.

2. DESTEKSIZ AYAKTA DURMAK

YONERGE: Liitfen higbir yere tutunmadan iki dakika ayakta durun.

()4 2 dakika emniyetli bir sekilde ayakta durabilir.

()3 Gozetim altinda 2 dakika ayakta durabilir.

()2 Desteksiz 30 saniye ayakta durabilir.

()1 Desteksiz 30 saniye ayakta durabilmek i¢in birka¢ denemeye ihtiyaci var
()0 Yardim almadan 30 saniye ayakta duramaz.

3. AYAKLAR YERDE DESTEKLI VE SIRT DESTEGi OLMADAN OTURMA
YONERGE: Liitfen kollarinizi kavusturarak iki dakika oturun.

()4 Emniyetli bir sekilde 2 dakika oturabilir.

()3 Gozetim altinda 2 dakika oturabilir.

()2 30 saniye oturabilir.



()1 10 saniye oturabilir

()0 Desteksiz 10 saniye oturamaz.

4. AYAKTA DURUSTAN OTURMAYA GELME

Cocugu cesaretlendirmek i¢in ellerin minimal kullanimiyla oyuncak tutulabilir.
YONERGE: Liitfen oturun.

()4 Ellerinden asgari diizeyde yardim alarak emniyetli bir gekilde oturabilir.

()3 Ellerinden yardim alarak kontrollii bir sekilde oturur.

()2 Bacaklariyla sandalyeden destek alarak kontrollii bir sekilde oturur.

()1 Kendi basina oturabilir ama kontrollii degildir.

()0 Oturmak i¢in yardima ihtiyaci vardir.

5. TRANSFER

YONERGE: Once Kol destekli bir sandalyeye dogru sonrada kol destegi olmayan bir sandalyeye gec.
()4 Minimal el destegi ile giivenle transfer olabilir.

()3 El destegi ile giivenle transfer olabilir.

()2 Sozel uyar1 ve/veya gozlem ile transfer olabilir.

()1 Bir kiginin yardimina ihtiya¢ duyar

()0 Giivende olabilmesi i¢in iki kisinin yardimina ve gézleme ihtiya¢ duyar.

6. GOZLER KAPALIYKEN DESTEKSIZ AYAKTA DURMAK

YONERGE: Liitfen gozlerinizi kapayin ve ayakta 10 saniye hareketsiz durun.

()4 10 saniye giivenli bir sekilde ayakta durabilir.

()3 Gozlem ile 10 saniye ayakta durabilir.

()2 3 saniye ayakta durabilir.

()1 Gozlerini ii¢ saniyeden fazla kapali tutamaz ama ayakta sabit durabilir.

()0 Diismemek i¢in yardima ihtiyact vardir.

7. AYAKLAR BITISIKKEN DESTEKSIZ AYAKTA DURMAK

YONERGE: Ayaklarimz birlestirin ve tutunmadan ayakta durun.

() 4 Kendi basina ayaklarini birlestirip 1 dakika emniyetli bir sekilde ayakta durabilir.
() 3 Kendi basina ayaklarini birlestirip 1 dakika gozetim altinda ayakta durabilir

() 2 Kendi basina ayaklarin1 birlestirip 30 saniye ayakta durabilir.

() 1 Yardim ile istenilen pozisyona gelebilir ama ayaklar bitigik vaziyette 15sn durabilir.
() 0 Yardim ile istenilen pozisyona gelebilir, ama ayaklar bitigik 15 sn duramaz.

8. AYAKTAYKEN KOLLAR GERGIN ONE DOGRU UZANMAK
YONERGE: Parmaklarii iyice uzat ve ayaklarim hareket ettirmeden 6ne uzan

() 4 lleriye dogru giivenli bir sekilde ve kolayca yasina iliskin mesafe kadar uzanabilir.
() 3 Giivenle yasiyla iliskili mesafenin %50 sine giivenli bir sekilde uzanabilir.

() 2 Giivenle yastyla iliskili mesafenin %20’sine giivenli bir sekilde uzanabilir.

() 1 One uzanabilir ama gozleme ihtiyac1 vardr.

() 0 One uzanmaya ¢alisirken dengesini kaybeder/disaridan destek gerekir.

SKALA: yas 3-4: 4-5 ing (1 ing =2,54cm)



yas 5-6: 8 ing
yas 7-8: 9,5 ing
yas 9-10: 10 ing¢ ve 1
9. AYAKTAYKEN YERDEN NESNE ALMAK
YONERGE: Ayagimzin hemen &niinde bulunan ayakkabiyi/terligi alin.
()4 Objeyi kolaylikla ve giivenle alabilir.
()3 Objeyi alabilir ama gézleme ihtiyact vardir.
()2 Objeyi alamaz fakat 2-5 cm yakinina uzanabilir ve bagimsizca dengesini korur.
()1 Objeyi alamaz, almaya calisirken de gdzetime ihtiyaci vardir.
()0 Objeyi almay1 denemez/diismemek ya da dengesini korumak i¢in yardima ihtiyag var.
10. AYAKTAYKEN SAG YA DA SOL OMUZ UZERINDEN GERIYE
DOGRU BAKMAK
YONERGE: Ayakta sabit bir sekilde dik dur ve elimdeki objeyi takip et
()4 Her iki viicut yanindan da arkaya bakabiliyor ve agirlik aktarimi iyi.
()3 Sadece bir yanindan arkaya bakabiliyor, diger tarafta daha az agirlik aktarimi goriiliir.
()2 Yanlara donebiliyor ama dengesini koruyor
()1 Dénerken gozetime gereksinimi var
()0 Dengesini kaybetmemek veya diismemek i¢in yardima gereksinimi var
11. 360 DERECE DONMEK
YONERGE: Kendi etrafina tam bir daire olacak sekilde don, dur ve tam tersi yone don.
()4 4 saniye ya da daha kisa siirede emniyetli bir sekilde 360 derece donebilir.
()3 4 saniyede sadece bir tarafa emniyetli bir sekilde 360 derece donebilir.
()2 Emniyetli bir sekilde fakat yavas bir sekilde 360 derece donebilir.
()1 Yakin gozetime ya da sozlii uyariya ihtiyaci vardir.
()0 Donerken yardima ihtiyaci vardir.
12. DESTEKSIZ AYAKTA DURURKEN ALTERNE AYAGI BASAMAGA YERLESTIRMEK
YONERGE: Sirasiyla ayaklarii basamagin iizerine koy ve her bir ayagin 4 kez basamaga ¢ikana kadar
devam et.
()4 Kendi bagina emniyetli bir sekilde ayakta durabilir ve 20 sn 8 adimi tamamlayabilir.
()3 Kendi bagina ayakta durabilir ve 8 adim1 20 sn daha uzun bir siirede tamamlayabilir.
()2 Gozetim altinda yardim almadan 4 adim tamamlayabilir.
()1 Az yardimla 2 adim tamamlayabilir.
()0 Diismemek i¢in yardima ihtiyaci vardir/caba gdsteremez.
13. BIR AYAK ONDE OLARAK DESTEKSIZ AYAKTA DURMAK
YONERGE: Bir ayagini1 digerinin tam 6niine koyarak ayakta dur.
()4 Ayaklarin1 bagimsiz olarak topuk- burun pozisyonuna getirebilir ve 30 sn durur.
()3 Ayaklardan birini bagimsiz olarak digerinden daha 6ne atabilir ve 30 sn durabilir.
()2 Bagimsiz olarak kii¢iik adim atabiliyor ve 30 sn durur.

()1 Adim atmak igin yardima ihtiyac1 var ama 15 sn pozisyonu koruyabilir.



()0 Adim atarken veya ayakta dururken yardima ihtiyact var.
14. TEK AYAK UZERINDE AYAKTA DURMAK
YONERGE: Tek ayak iizerinde tutunmadan durabildiginiz kadar durun.
( )4Bacagini1 bagimsiz olarak kaldirabilir, 10sn/yasiyla iliskili zamanda bu pozisyonda durabilir.
()3 Bacagini bagimsiz olarak kaldirabilir ve zamanin %50’sinde durabilir.
()2 Bacaginmi bagimsiz olarak kaldirabilir ve > 3 sn bu pozisyonda durabilir.
()1 Bacagini kaldirabilir fakat 3 sn koruyamaz ama bagimsiz olarak ayakta durabiliyor.
()0 Bacagim kaldiramaz veya kaldirmay1 deneyemez: diigmemek igin yardima ihtiyaci vardir.
SKALA: 5 yil ve iizeri: 10 sn
4 yil: 8 sn
3,5 y1l: 6 sn (eger zamanin %50 sinde durusa 2 puan)
( ) TOTAL SKOR Maksimum= 56 — 6 yas ve istii
54 — 4-5 yas
52 — 2-3 yas
40 ve | — yiiksek diisme riski
41-45 — orta diisme riski



North Star Ambulasyon Degerlendirmesi

0 Yorumlar
1 Ayakta durma
2 10 m yiirtime
3 Sandalyeden ayaga kalkma
4 Sag ayak iizerinde durma
5 Sol ayak iizerinde durma
6 Sag ayakla basamak ¢ikma
7 Sol ayakla basamak ¢ikma
8 Sag ayakla basamak inme
9 Sol ayakla basamak inme
10 Oturmaya gelme
11 Yerden kalkma Siire (sn): ...
12 Basini kaldirma
13 Topuklar iizerinde durma
14 Ziplama
15 Sag ayak iizerinde hoplama
16 Sol ayak iizerinde hoplama
17 Kosma (10 m) Siire (sn): ...

Toplam Puan: ..... /34




Pediatrik Veri Toplama Araci

Pediatric
Outcormes Questionnalre Tarhe_f_ S

B2 problemier, yeme yemak, bango yapmak, Sdov yanemak, ve arkadagiana oyramak gibd peigok aktited yapmag
ol aghrabilir. Sizin gocugunuun durumuni Sfrenmek istisonae. (Her bir sons igin bir covats yovarak igine aliniz).
Garpen haitta idnde poousgunuaun agadwaki ativiteler] yaomas ne kadar por veya kolayd?

Kolay Birarror Cokmos Vapamar  Bu altivite igin yage pok kgl

L agir kitaplan kaldirrak? 1 2 3 4 5
L2 linrelik bidionis bogaltenai? 1 2 3 4 5
3. Daha Gnce agimig Dulunan kayvanozun

Eapadind JoenaR? 1 i 3 4 5
4 Latal ve kagsik kulanmak! L . d ! 5
i Sadanes iaramaky? 1 i E| 3 3
£ Digmadorin iilemel/didmalomek 1 1 3 ! 3
L Eatanay gramekl 1 i E| 3 3
B Kurgun kakem kullanarak ya yaamak? 1 2 3 4 5

3. 5on 12 ay kenisinde, oralama olarak, pocufunuz saglik nedenleyis kag on okula [anaskuls, kres veya kamp ub yerene]
gidemedi?

I Madiren 2 Aydabir 3. Ayda 2-3 keve 4. Haftada bir 5. Haftada 1 seferden fazla

€. Ol b yerere gitmiyor
Gapen hatta boyunia, gocugunug asafidaki durumlardan dolay ne kadar mutledu? (Her bir sons igin bir covats yusarki
iging alraz)

Tl Barax  Emin degdilim Biraz Ciok W ok
Mutly il LTI E-TH LTS ik
10. Dig gBriindsondan? 1 r 3 4 5 -]
11. Viboudundan? 1 r 3 L] 5 &
12. Giyebild sl vt ayabiiablardant 1 r 3 4 5 -]
13. Arkadaglaneen yapugs geviar
raoabilme beceidnden? 1 1 3 4 -1 ]
14, Genel sa @bk dursmundan? 1 i Kl 4 5 -

CoEh hatty boyunia, corugunua na kadar shreyhe;
[ biir sorw igin sadiece bir oewabi yuvarlal iginde alini)

Cogunlulda Bazen Madiren Hig
15. Hasta Ve yOrgun hissettiy 1 2 3 [
16. Enerii dolu we haroketlivdi 1 2 3 [

17. Rahatsizlik ve agn stivitelerini atiled? 1 2 3 4




Gagen hatta boyunca, gocugunuaun agadadaki aktiviteler yapmas ne kadar mor veya kolaydi?
{her bir sons igin sadece bir cevabs yovarlak iginde aliniz)

Kaolay Birax Lok i’y cabl Bai aktiwite Kin
oF o adar rar wa {0k KOGk
18, Ere mesatelen kogmak? 1 i 3 4 5
19, Bisklete [ veya 3 teNerieili) Dinmel? 1 Fi 3 4 g
20, Merdivendsn Qkmal |3 bassmail? 1 i 3 2 5
. Merdivenden glmak |1 basamak) 1 2 3 4 5
2. 15 km'den tazla yhndemok ? 1 2 3 4 5
3. u;sﬁ:kllmmE 1 2 3 4 5
4. Bir sokaik Berising ylrimek? 1 2 3 4 5
15, Orboibins binml vaya inmekd 1 2 3 4 5

6. Cocudunas yolu pharken yada yindrken hangi silikta bagka birknin yardimina thtiyag dusmaktade?
{Sadece 1 crap Bareteyini)
1. Hig 2.Bazen 3.¥an yama asikak 5.Her zaman

27. Cocudunar yinkmek yada yolug plmak kgin yardemsa chazlara [brace, kol degregdi, veva telereid sandalye) hangi
skhirta ihtiyag duymaktadir? [Sadece bir covabi baretieyiniz)
LHig 2 8azen L¥anyanya  ASiksik 5. Her zaman

Gepen hatta boyunia, focugunuaun agadaki aktivibeler yapmas ne kadar »or vweya kolaydi?
{her bir s igin sadece bér cevabi ywvarak ignde aliniz)

Kiday Birax ol Hig Bu aktivite igin

O He g WaDamiyor W (o bl
28 Lavaboda eled w2000 wikarken Jyvakta durmak? 1 2 3 2 5
29, Tutusemadan sandabeede oturmak? 1 2 3 F 5
30, sandabee vada kioJete courug kalmak? 1 2 3 2 5
L. ¥atada girip Clmak? 1 2 3 F 5
3. Eao kobur Opeirmek? 1 2 3 4 5
i3 atay ben of il i bir cisimd almal? 1 2 3 4 5

3, Coougunar otunmai vwe kalkmakicin hiangi silita bagka birkdinin yardimina ihtiyag duymastadir?
(Lotden s a0 bir cevabi Eparertheyiniz]
LHig 2. Bazen 3. ¥ e yariya 4 Si sik 5. Her zaman

35, Cocudunar ofunmai vwe ayakta dunmall iin yardam difazlara |brace, iolduk degnagl, telerieidi sandalye gibi) hangi
sk bt ihtiyag duymaktadir? |Linfen sadece bir covan Igaretheyin. )
LHig 3 Bazon A¥ain yarga 4.5 sl 5. Hir raman




36. Cocudunar, difer yagtlanyla bidiloe egienceli apithasa aktivitelerine kanlanidmelne midir? [Ormek: bisikder shme |2
yada 3 tekerlok], paten kaymak, yOndyls vagemal, engobell arazde uzun yordyOgiLoten sadece bir cevap anotheyiniz).

LEwat, kdaylika LEwwt, ama Diraz roranarak 3.Ewet, ama ok orlanaak 4. Hargir
Efier 36, Sonuya cevabiniz "hayir” ke, cocufurzun by aktivitelene katilmas, apagdakl nedenlenin hangilerinden dolay
fsitlandi?  [Cevabinizin evet oldugy bindn cevaplan daire iginde aliniz.)

Evet

7. agn?
33. Genel saghk dunemiu?
39. Doktor veya eboweyn dyanlan?
40. Diger gocuklann gocugunuadan hoglanmayaca g koriusu?
41. Eglencel] agi hava aktivitelerinden hoglanmamasi?

42, Vg ok Rigik?
43. Bu aithd beder iCin wygun missim degil?

44, Cooudunas, diger vagitlanya birikce yakalama cpunlan veya sporlanna katlabilmekte medr? (Dmak: sobe, yakar top,
baskethod, futhol, amerikan futbolu, yakalamaca, ip atlama, amathr ameriian futbolu, sek el (Litfen sadee bir oevabi
saretlayinia).
LEwat, kdaylika ZEwat, ama birax sorlanarak 3 Bwrrt, ama ok 1orlananak 4. Hawr

Efjer 44, Sonuya cevabiniz “hayir” ke, cocufunazun b aktivitelens katilmas, spagidakl nedenlenin hangilerinden dola
fnsitlandi? {Covatsrann evet oidugdu biodn cevaplan daire iginde ale)

Ewet
45, agni?
45 Genel saghi durums?
47. Doktor veya eboweyn dyanlan?
43, Dipar (ooulllann (ooudunaurdan hoglanmayacag) koriusu?
439, Yakalama cyunlanndan weva sporlanndan hoglanmamaa?
50. Yaga gk RigI7
5. Bus akthi beder BCin wygun miessim degil?

52, Cocudunar, difer yagtlanyla bidikoe rekabet gerektinen sporiar yapabilie mi? (Omaek: hokey, basketbol, futbal,
amerikan futholu, beyzbol, ylarms, kagma {pist vada tograk neman], jimsasti, veyva dans) (Sadece bir tang covabi
Earetleyiniz)

LEvet, kolaylida I Evet, ama birar rorlanarak  3.Evet, ama ol doranarak 4. Hayr
Efjer 52. Sonuya cevabiniz “hayir” ke, cocufunzun by aktivitelens katilmas, spagdakl nedenlenin hangilerinden dolay
sitandi? | Cevaberann erved Obdugu bithn cewaplan daing igine aliniz. )

Ewvel

53, agni?
54, Genel sahk dunamu?
55. Doktor veya eboweyn dyanlan?
56. Diger gocuklann gocugunuadan hoglanmayaca @ koriusu?
57. Rekabet gerektinen sporlandan hojlanmamaa?

58. Vag gok kipok?
59. Bu akthiteler igin wygun mevsim degil?




&0, Gegen hatta igerisinde (oosgunu hangl sikiskta arkadaglanyla bir araya geldi ve aktivteler yapti?
{5sadece bir gikio i antieyiniz)
1540 51k 2.Bazen 3.Hig veya nadiren

Eger 60, Sonuya cevabiniz “baaen” weya “hig wiya nadinen” e, (ooujunuoan bu aktivitekene katimas, aagidaki
randasndarin Fangikrinden dolay ksitlandi? | Covabaninn eeet oldugu bitdn cevaplan dasne igine alin. )
Ewit
L Agn?
&2, Genil sa bl dunsnu?
&3, Dokt wya ebevayn wyankan®
&, Diger gocuklanin goougunuadan hoglanmayaca i kofosu?
&5 Etratinda arkadaglan yok?

P R .

6. Gegen hatta iginde cocugunuz hangl sikdikta beden egitiming/teref slene katld? {Sadece bir ikl Baretieyini)
1.5 sik 2.Bazen IHigyada nadiren  4.Bsden efitimi veya tenedis yok

Eger 66. Sonuya cevabiniz “Bazen” weya “hig weya nadinen” ke, (ocufunuzun by aktivitelens katilmas, spaddaii nedendernin
rangilerinden dolay sitlandi? [Cevatenan svet oldugu bitin cewaplan daire gine aline |
Evel
&7 agni?
8. Genel sajhk duremu?
£9. Doktor veya ehmayn dyanland
0. Diger gocuklann goougunizdan hoglanmayaia g korusu?
7L Beden efiimi yada tenedlsten hoglanmamasi?
T2, Dloullar tatil?
T3. Dol gitmiyor?

R I R S

T4, Coouwdunaran yagrtlarsdla arkadapik kurmasi mor mu, kolay mi? (Sadece bir gk Bareteying |
LGenalbide kolay ZBaresn kolary 3.Bazesn or 4 carallide 2or

75. Gegen hatta gocuguniaun agnsi ne kadand 7 {Sadece bir jikin anteyin)
LHIig  ZCokhafif  3.Hafif  40ma  SSiddeth 6ok giddeth

76, Gegen hafta boyunca, apn, cooudunuean noamal aliitel e (v, ev dep, v okul dahil) ne kadar etiiled?
§Sadiaoe bir giklo b aeriheyiniz]
LHig pa-1rH 3 4.00dukga 5.0k fazla




Qocugunuzun tedavisinden bekkentikriniz noberdir?
Cocugumun tedavisinin sonucunda, agafidakilen beldisonem: {Her bir sons igin bir pik igaretleyiniz)

Kesinlikbe Bl Emin Belli Kesinfikle
et evet deplim hargr hargr
I, sgndgrdan kuriulmas 1 1 3 4 -]
T3, Daha byl goeinme, 1 1 3 4 -]
1, Eendigni daha ki hisetmesl. 1 1 3 4 -]
0. Daha rahat wyumasi. 1 2 3 4 5
E1. Eude aktiviteler yasabimesl. 1 2 3 4 5
£2. Olulda daha poi 5oy yapabilmesi 1 2 3 4 5

E3. Daha ok eglenceli aktivice ks yapabilmesi
WA Ly O bl (i kbete: i,

g, ark a birgeyler yanatidmesi] 1 2 3 4 5
£4. Daha gok spor yagabilmesl. 1 2 3 4 5
5. BlyGdapl zaman agrisc ve daha az
engeli olmag, 1 Fl El 4 5

6. Efer qoufjunia yagams boyunca gu anda ebduly gibl bu kemik/fias problemi il yagamak zorunda kalsa, nasil
hissederdiniz? [Her bir soru igin bir i anetieyin.
LCok hognut  2.Biraz hognut  3NGr dBemrbegnutse 5.Cokhognutsa




ACTIVLIM Akvitite Kisithhk Ol¢iimii

Asafmdaki aktiviteler ne kadar zor?

Yapilamaz

Lor Kolay 7

I | Tigiirt giyme
2 | Ust govdeyi yikama
3 | Alt govdeyi giyinme
4 | Dus alma
5 | Klozette oturma
6 | Banyo yapma
7 | Merdivenlen inme
8 | Kiivetten disan ¢ikma
9 | Kapryr agma
10 | Disanda diiz arazide yiiriime
11 | Yiiziind yikama
12 | Portmantoya ceket asma
13 | Ust govdeyi silme
14 | Merdiven ¢ikma
Yetiskin hastalan degerlendirmek icin (16-80 yas) litfen asafidaki sorulan cevaplayimz. Cocuk
hastalar (6-15 yas) degerlendirmek i¢in liitfen asagidaki sorulan ? olarak isaretleyiniz.
15 | Agir bir yiik tasima A
16 | Arabaya binme A
17 | Uzun siire avakta kalma (£ 10 dakika) A
18 | | km'den fazla yiiriime A

Cocuk hastalan (6-15 yas) degerlendirmek

icin liitfen asagidaki

sorularnt cevaplayimz. Yetiskin

hastalari( 16-80 yas) degerlendirmek igin liitfen asafidaki sorulan ? olarak isaretleyiniz.
19 | Kapiy1 kapatma C
20 | Tek ayak iistiinde sigrama C
21 | Sirt cantas: takma C
22 | Kosma C

Toplam Skor:
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