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ONSOZ/TESEKKUR

Lisans ve yiiksek lisans 6grenimimde, tez konumun se¢ilmesi, ¢alismanin
gerceklesmesi, igeriginin diizenlenmesine, biiyiik bir sabir ve 6zveriyle istatistiginin
belirlenmesinden tezin sonuglanmasina kadar her asamada yogun bir sekilde destegini
aldigim, bilgi ve deneyimlerini benimle paylasan degerli hocam, danismanim Prof. Dr.
Melek Giines YAVUZER ’e tesekkiirlerimi sunarim.

Lisans ve yiiksek lisans 6grenimimde engin bilgilerini benimle paylasip her
konuda yol gostericim olan Prof. Dr. Hiirriyet YILMAZ, Prof. Dr. Nur TUNALL, Yrd.
Dog. Dr. Tugba KURU COLAK ve adin1 sayamadigim diger tiim hocalarima sonsuz

tesekkiirlerimi sunarim.

Tilim egitim ve 6grenim hayatimda maddi ve manevi desteklerini hi¢gbir zaman

esirgemeyen basta anne ve babam olmak iizere ¢ok degerli aileme tesekkiir ederim.

Tez galigmasinda emegi gecen ¢alisma arkadaslarima, teze goniillii olarak katilip
calismanin gerceklesmesini saglayan katilimeilara ve Kas Hastaliklar1 Dernegi'nin

emegi gegen tiim yoneticilerine ve iiyelerine tesekkiir ederim.
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1.0ZET

Bu ¢alismanin amaci; Duchenne Miiskiiler Distrofisi (DMD) tanisi olan hastalarda
yasam kalitesi ve katilim diizeyini degerlendirmektir. Calisma Bakirkdy Belediyesi’ne
bagl Atatiirk Spor ve Yasam Koyii Rehabilitasyon Birimi’nde izlenen arastirmaya
katilmay1 kabul eden 25 DMD’li hasta ile Mart-Temmuz 2015 tarihleri arasinda yapildi.
Yasam kalitesini degerlendirmek i¢in “Kisa Form -36” (SF-36), katilim diizeyini
degerlendirmek icin “Craig Engel Degerlendirme ve Rapor Etme Teknigi-Kisa Form
(CHART-SF)”, el ve el bileginin aktivitesini degerlendirmek icin “Durudz El Indeksi
(DHI)” kullanildi. DMD’li hastalarda SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi sonuglarina gore
Fiziksel Saglik (34,31 £5,32) ve Mental Saglik (49,95 +10,54) diizeyleri iyi ve orta
diizeyde, Durudz El Indeksi’ne gore (55,2 £19,12) el ve el bilegi aktivitelerinin orta
diizey iizerinde, CHART-SF degerlerine gore Fiziksel Bagimsizlik (61,12 +£14,22),
Kognitif Bagimsizlik (55,16 +29,52), Hareketlilik (64,64 +17,87) ve Sosyal Uyum
(81,78 £23,11) boyutlarinin orta ve iyi diizeyde oldugu; Is (12,12 £19,32) boyutunun
ise diisiik diizeyde ortalamaya sahip oldugu belirlendi. DMD’li hastalarda omuz
fleksiyonu, omuz hiperekstansiyonu ve omuz abduksiyonu ile fiziksel saglik bileseni
arasinda; omuz hiperekstansiyonu ile mental saglik bileseni arasinda istatistiksel agidan
anlamli diizeyde ve pozitif yonde iliski saptand1 (p<0,05) CHART-SF Is alt boyutu ile
SF-36 Mental Saglik boyutu arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde ve pozitif
yonde bir iliski vardi (p<0,05). Sonug olarak, DMD’li hastalar, “Fiziksel Bagimsizlik”,
“Kognitif Bagimsizlik”, “Hareketlilik” ve “Sosyal Uyum” boyutlarinda orta ve iyi
diizeyde; “Is” boyutunda ise diisiik diizeyde ortalamaya sahiptir. Ust ekstremite kas
kullanimindaki ve sosyal katilimdaki yetersizligin, yasam kalitesinin fiziksel ve mental

boyutunu etkiledigini diisiinmekteyiz.

Anahtar kelimeler: Duchenne Muskiiler Distrofisi, Aktivite ve Katilim, Duru6éz El

Indeksi, Yasam Kalitesi, Kas Hastalig1.



ASSESSMENT OF QUALITY OF LIFE AND PARTICIPATION IN PATIENTS
WITH DUCHENNE MUSCULAR DYSTROPHY

2. SUMMARY

The aim of this study was to determine quality of life and participation levels of patients
with Duchene Muscular Dystrophy (DMD). The study was performed on 25 volunteers
with DMD who were followed at Bakirkdy Municipality, Atatiirk Spor ve Yasam Koyii
from March to July 2015. Quality of life was evaluated by Short-Form-36 (SF-36),
participation level was evaluated by Craig Handicap Assessment and Rating Technique-
Short Form (CHART-SF), hand and wrist functions were evaluated by Duruéz Hand
Index. According to SF-36 levels Physical Health (34,31 +5,32) and Mental Health
(49,95 +£10,54) levels were from fair to good, Duru6z Hand Index revealed fair hand
and wrist functions, CHART-SF revealed fair to good levels in Physical Independence
(61,12 £14,22),Cognitive Independence (55,16 £29,52), Mobility (64,64 £17,87) and
Social Integration (81,78 £23,11) items, whereas Occupation level (12,12 +£19,32) was
low. There was a statistically significant positive correlation between Physical Health
item of SF-36 and shoulder flexion, shoulder hyperextension and shoulder abduction
range of motion; Mental Health and shoulder extension (p<0,05). A statistically
significant positive correlation was found between Occupation item of CHART-SF and
Mental Health item of SF-36 (p<0,05).

As a conclusion, patients with DMD revealed fair to good levels of Physical
Independence, Cognitive Independence, Mobility and Social Integration whereas
Occupation level was low. We believe that impairment in upper extremity use and

restriction in social participation effect physical and mental domains of quality of life.

Key words: Duchenne Muscular Dystrophy, Activity and Participation, Duru6z Hand

Index, Quality of Life, Muscle Diseases



3. GIRIS ve AMAC

Dushenne Miiskiiler Distrofisi (DMD), miskiiler distrofilerin en sik rastlanan
tipidir, siklikla X kromozomuna bagli resesif olarak saptansa da, otozomal dominant
gecis de gosterebilir. Goriilme sikligr erkeklerde 1/3500°diir. Hastalik kendini iskelet
kaslarinin tutulumuna bagh kaslardaki giigsiizliikle gosterir (Moser, 1984). Ilerleyen
donemlerde kardiyak tutulumlar da klinik tabloya eklenir. Kalbin otonomik islevlerinin
bozuldugu, buna bagli aritmi insidansinda artis DMD’de siklikla 6liim nedeninin
solunum ve kardiyak bozukluklara bagli oldugu ortaya konmustur (Villa et al., 2015).
DMD, genelde ¢ocuk 5 yasina ulasmadan tespit edilir. On iki yasina geldiklerinde
yiiriimekte zorluklar baglar ve ambulasyon i¢in yardimci cihazlara (tekerlekli sandalye,
scooter, lift vb) ihtiya¢ duyarlar. Yirmili yaslarinda kifoskolyoz ve buna eslik eden kalp
yetmezlikleri, akciger enfeksiyonlart ve eklem kontraktiirleri ortaya ¢ikar (Smith and
Swaiman, 1999). Progresyonu dnlenemeyen bu hastalikta, solunum, kardiyak ortopedik
problemlerin ¢6zlilmesi yasam siiresini arttirmistir (Eagle et al., 2002).

DMD, iskelet kaslarinin etkilendigi X kromozumuna bagli gelisen en sik
rastlanilan miiskiiler hastaliktir (Drousiotou et al., 1998). Distrofin genindeki mutasyon
veya delasyon nedeniyle, viicuttaki distrofin salgilanmasi olumsuz yonde etkilenir.
Distrofin; diiz kas, iskelet kas1 ve iskelet kasinin kasilabilmesi igin gerekir. Distrofin
yoklugu, kas dejenerasyonuna ve kas dokusunun yag dokusuna doniismesine sebep olur
(Davidson and Truby, 2009). DMD’li hastalarin 9,5 yasindan itibaren yiiriime
fonksiyonlarinda aksamalar oldugu ve en fazla 12,5 yasmna kadar devam ettikleri
(Kohler et al., 2009) 12,5 yasindan sonra aktivitelerinde yardima ihtiya¢ duyduklar
belirtilmistir (D’ Angelo et al., 2009). Dubowitz (1977) 4 yasindan 6nce DMD’ye tani
konulabildigini ancak ailelerin bu durumu yiiriime ¢agina kadar tespit edemediklerini
belirtmistir. X kromozomuna bagli genin mutasyonu ile distrofin iiretimi olumsuz
etkilenmektedir. Bir¢ok mutasyon genin delesyonuna sebep olurken, bazilarida
DMD’nin nokta mutasyonlarina ve duplikasyonlara sebep olur. Distrofin olmadan kas
sarkoplazmasinin yapisi diizensizdir. Bu diizensizlik kademeli olarak kas inflamasyonu
ile baslayarak, ilerleyen donemlerde kas yaralanmalarina, nekroz ve fibrozise sebep olur.
Oncelikle kalp kas1 ve iskelet kaslar1 etkilenirken, ilk proksimal kaslar etkilenir (Biggar,
2006). DMD genindeki mutasyonlar distrofin proteinin kodlanamamasiyla DMD’ye
sebep olur (Hoffman et al., 1987). DMD’li hastalarin %65’inde delesyon, %25’inde



nokta mutasyonlar, %10’unda ise duplikasyonlar goriiliir (Manzur ve ark., 2008). DMD
cocukluk ¢aginda en yaygin goriilen kaliimsal muskiiler bir hastaliktir. Distrofin
proteinini salgilayan genlerdeki delesyon, nokta mutasyonlar veya duplikasyonlardan
dolay1 distrofin salgilanmamasi ya da ger¢ek formunda salgilanamamasina sebep olur
(Darras, 1990). Distrofin; plazmanin biitiinliiglinii ve sitozolik sinyalizasyon ile
ekstraseliiler matris (ECM) bir birine baglayan subsarcolemmal bir protein tiiriidiir. Bu
durum %25 nokta mutasyonlarla, X’e bagl kalitimla tasiyici ailelerde rastlanir.

DMD iskelet kaslariin tutulumuna baglh kaslarda ilerleyici giigsiizliikle kendini
gosterir (Moser H, 1984). On yasa kadar parmak ucunda, 6rdekvari yiiriime, yerden
dogrulma ve merdiven ¢ikmakta giigliik ve zamanla ambulasyonda tam bagimlilik
gelisir. Glinlimiizde hastalig1 ortadan kaldiran bir tedavi yontemi olmamakla birlikte,
steroid kullanimi, egzersiz ve ortez uygulamalarini iceren fizik tedavi ve rehabilitasyon
yaklasimlar1 ile ¢ocuklarin yiirime ve yasam siireleri uzayabilmektedir. Bu sayede
yasam kaliteleri 6nemli 6lciide yiikselmektedir. Ilerleyen dénemlerde klinikte kardiyak
tutulumlar kendini gosterir. Kalbin otonomik islevleri bozulur ve buna bagl aritmi
insidans1 artar. Yirmili yaslarda kifoskolyoz ve buna eslik eden kalp yetmezlikleri,
akciger infeksiyonlart ve kontraktiirler ortaya ¢ikar. DMD’de siklikla olim nedeni
solunum ve kardiyak bozukluklardir (Alemdaroglu ve ark., 2014; Landfeldt et al., 2015,
Hendriksen et al. 2011; Dede, 2008).

Yapilan ¢alismalarda beklenen yasam siiresi 20 yas olarak verilirken son yillarda
35 yasma kadar gelebilen DMD olgulart bildirilmektedir. Yasam siiresinin uzamasi,
eriskin DMD olgularimin sayisinin artmasi bu hasta grubunda uygulanan tedavilerin
yasam kalitesi ve katilm diizeyleri {izerine etkilerinin de arastirilmasini
gerektirmektedir. Bu calismanin amact DMD olgularinda yasam kalitesi ve katilim
diizeylerini aragtirmak ve korunan st ekstremite fonksiyonlarinin yasam kalitesi ve
katilm kisithligma etkisini aragtirmaktir. Miiskiiler distrofilerin kronik ve ilerleyici
karakteri, aktivite ve katilimda da diisiise neden olmaktadir. Bu nedenle hastalarin,
yasam Kkalitelerini etkileyen, azalan motor beceriler ile bas etmeyi oOgrenmeleri
onemlidir. Bothwell ve arkadaslarinin yaptiklar1 bir ¢calismaya goére, DMD’li bir cocuga
sahip aileler i¢cin yasam kalitesinin fiziksel fonksiyonlardan daha fazla 6neme sahip
oldugu bulunmustur (Bothwell et al., 2002).

Yasam kalitesi ¢ok yonlii bir yapidir ve genel olarak 3 boliim igermektedir.



Bunlar; a) Fiziksel Fonksiyon, b) Psikolojik Fonksiyon ve c) Sosyal Fonksiyonlaridir.
Grootenhuis ve ark. yaptiklari ¢aligmada; 8-11 yaslari arasindaki miiskiiler distrofili
cocuklarin motor fonksiyon ve otonomiyi igeren saglikla iliskili yasam kalitelerinde ve
sosyal fonksiyonlar1 ve emosyonel fonksiyonlarinda saglikli kontrol grubundaki
cocuklara oranla diisiis oldugu gosterilmistir (Grootenhuis et al., 2007). Baiardini ve
ark. yaptiklari ¢calismada, yasam kalitesi degerlendirme 6l¢eklerinden biri olan Children
Health Questionnaire-Parent Form 50 (Cocuk Sagligi Anketi Aile Formu 50) kullanarak
DMD’li ¢ocuga sahip ailelerin, ¢ocuklarinin yasam kalitelerini nasil algiladiklarini
incelemislerdir (Baiardini | et al., 2011). Buna gore; DMD’li ¢ocuklarin ebeveynleri,
saglikli  kontrol grubundaki ¢ocuklarin ebeveynlerine oranla O&lgegin birgok
parametresinde ¢ocuklarinin yasam kalitesini daha diisiik skorlamislardir. Caligmada
DMD’li ¢ocuklarin tiim fiziksel aktiviteleri gergeklestirme performanslarinin onemli
olgiide kisitlandigl, okulla ve diger giinliik faaliyetleri ile ilgili performanslarinda,
emosyonel durumlarinda saglikli gruba gore distikliik oldugu, cocuklarin agri ve
rahatsizlik hissi tasidiklar1 belirlenmistir. Buna ragmen, aileler beklenmeyen sekilde,
cocuklarinda sinirlilik, depresyon, agresyon ya da hiperaktivite gibi bir davranigsal
bozukluk tanimlamamiglardir. Bakim verenler, siklikla c¢ocuklarinin  klinik
durumlarindan endise ettiklerini ve hastalifin getirdigi Ozriin progresif dogasinin

farkinda olduklarini bildirmislerdir (Baiardini | et al., 2011).

Aktivite: Kigisel bazda fonksiyonun sekli ve kapsamudir.

Katihm: Yetersiz aktivite, saglik durumu ve benzer faktorlerle baglantili olarak, kisinin

yasamdaki durumlarin i¢ine girebilme sekli ve kapsamidir.

Yetersizlik (maluliyet, impairment): Psikolojik, fizyolojik veya anatomik yapinin

normalden sapmasi durumudur. Organ seviyesindeki bozukluklari ifade eder.

Oziirliiliik (sakathk, disability): Sagligin bozulmasi sonucu olusan yetersizlikten
dolay1 herhangi bir yetenegin normal kabul edilen bir kisiye gore azalmasi veya

kaybedilmesidir. Birey seviyesindeki fonksiyonel bozukluklar: ifade eder.

Engellilik: Yetersizlik veya o6ziirliilik nedeniyle, kisinin yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel

durumuna gore normal kabul edilen yasantisini yerine getirememesi durumudur. Sosyal



yasantidaki bozukluk ve aksamalari igerir. Baska bir deyisle engellilik kisinin patolojiye
bagli olarak kaybettigi ozgiirligiidiir. Cevresel faktorler, kanunlar, aile destegi ve
fiziksel yap1 engelliligi belirleyen 6nemli parametrelerdir. Engellilik Olgtliirken rol
performansi, is durumu, fiziksel yardim gereksinimi, hareketlilik ve ekonomik
bagimsizlik dikkate alinmalidir (Celik 2006).



4.GENEL BIiLGILER

4.1. Patogenez ve Genetik

DMD’ye insanda bulunan en biiyiik gendeki mutasyonlar sebep olur (Koenig et
al., 1987). Bu gen distrofin proteinin salgilanmasini saglar (Hoffman et al., 1987).
Distrofin iskelet kasinin sarkolemmasi ve glikoproteinlerle iliskilidir (Ervasti et al.,
1990). Ekzonlar protein iiretimi igin DNA ve RNA pargalarmi igerir, DMD geni 79
ekzon igerir. Ekzonlar genin %0,6’sin1 icerir. DMD genindeki mutasyonlar distrofinin
fonksiyonunu kaybetmesine yol agar. Mutasyonlar ¢ogunlukla delesyonlardan olur.
DMD dedelesyonu olan hastalar tiim hastalarin  %65°lik  kisimimi  olusturur.
Delesyonlarin ¢ogu genin 45 ve 45-47 ekzonlarinda ve 45-53 ekzonlarinda goriiliir
(Aartma-Rus et al., 2006). DMD X kromozomuna ait Xp21’deki distrofin geninin
mutasyonu sonucu geligir. Distrofin sarkolemmanin sitoplazmik kismindaki ¢omak
seklinde molekiildiir (Richard et al., 2004). DMD’ye sebep olan nedenler de %65
oraninda delesyon, %10 oraninda kismi gen duplikasyonu, geriye kalan kisimlarda

nokta mutasyonlar saptanmistir (Manzur ve ark, 2008).

4.2. Tam tetkikleri

4.2.1. Serum kas enzimleri

DMD’de kreatinfosfokinaz (CK) enzim seviyesi, normal sinirlarin 10-20 kati
yiiksektir. DMD tanist i¢in ilk basamakta yer alir. Yiiksek degerler mutlaka hekim
kontrolii gerektirir (Lot and Landesman, 1984). Fakat nonspespik bir durum oldugundan,
normal olmasi tani {izerinde etki gostermeyebilir (Rosalki, 1989). CK diizeyi yeni
doganda da oldukga yiiksektir. Yas ilerledik¢e, kas yikimi azaldigindan bu deger de
diiser (Zatz et al., 1991) .

4.2.2.Elektromiyogram (EMG)

Kasin yapisini ortaya koymak ve diger nedenleri diglamak icin kullanilir.
DMD’de EMG’de miyopatik degisiklikler goriiliir. Ilk donemlerde sinir iletimi normal
seyredebilir. Hastalik ilerledik¢e de normale déner (Emeryk-Szajewska and Kopec.,
2008).



4.2.3. Kas Biyopsisi

Bu yontem DMD tanist i¢in sik kullanilan bir yontem degildir. Bu uygulama ilk
defa Hoffman ve arkadaslar1 tarafindan yapilmistir. Kas lifi boyutlarinda degisiklikler
gozlemlenir, baslangicta kas lifleri genislerken, hastalik ilerledikce de kiigiiliir.
Immiinohistokimyasal boyalarla, distrofin yoklugunu tespit edebilir ya da Western Blot

analizi ile protein miktarina, protein boyutuna bakilabilir (Hoffman et al., 1988).

4.2.3.4. Molekiiler Genetik Test

Bu test tani i¢in temel testtir. DMD mutasyonlarinin %65°1 delesyonlardan
kaynaklandigindan, bu mutasyonlarin tespiti igin 18 ekzon ve promotor bdlgelerde
Polimeraz Zincir Reaksiyonu yontemiyle bir inceleme yapilmaktadir (Chamberlain et
al., 1988). DMD’nin kesin tanis1 icin distrofin seviyesinin belirlenmesi ve gen

mutasyonuna bakilmasi gerekir (Muntoni, 2001).

4.3. Klinik Ozellikleri

DMD X’e bagli, 1/3500 erkeklerde goriilen, primer olarak iskelet ve kardiyak
kaslar1 etkileyen bir hastaliktir. Kaslar dogumdan itibaren etki altindadir, ama klinik
semptomlar (6zellikle proksimal kaslardaki tutulmalar) 3-5 yaslar arasinda goriiliir.
Akranlarina gore geg yiiriirler, genelde 18 aylikken yiirlimeye baslarlar. Kosma, ziplama
gibi aktivitelerde zorlanabilirler. Pelvik kaslar zayifladigi i¢in, lomber lordozda artis ve
trendelenburg yiiriiyiisii gézlemlenir (Douglas, 2006). Yine bu hastaliga 6zgii olarak
kendi {izerinden tirmanarak kalkma Gower’s bulgusu gorilir. Kas dokusunda da
gbzlenen psodohipertrofiler vardir (Darras, 1990). Ilerleyici kas zayifligina maruz kalan
hastalar genglik ¢agina varmadan yiiriiytislerini yitirmekte tekerlekli sandalyeye maruz
kalmaktadirlar (Manzur ve ark., 2008). Kas zayiflig1, alt ekstremiteyi iist ekstremiteden
once etkiler. DMD’li hastalar 8-12 yaglarda siirekli tekerlekli sandalyeye ihtiyag
duyarlar. 3-4 yil igerisinde ambulasyon yeteneklerini tamamen kaybederler (Douglas,
2006). DMD’de kardiyak fibrozis ile birlikte ritim ve iletim bozukluklarina eslik eden
dilate kardiyomyopati goriiliir (Passamano et al., 2012).

Klinik olarak kardiyomyopati 10 yasindan sonra goriilmeye baglar hastalarin
1/3°ii bu durumdan etkilenir. Ileri yastaki tiim hastalarda da goriiliir (Passamano et al.,

2012). Bu durum hasta dliimlerinin %20’sine neden olmaktayds; fakat son yillarda bu



durum non-invaziv ventilasyon sayesinde azalmistir (Manzur ve ark., 2008). Pulmoner
fonksiyonlarda 9-11 yaslarinda normal fonksiyonunu yitirmektedir. Bundan sonrada
vital kapasitede her yil %5-10 arasinda bir diisiis goriilmektedir (Douglas, 2006).
DMD’li hastalarda ambulasyon kaybedildikten sonra, puberte donemindeki gelisimle
birlikte respiratuvar fonksiyonu etkileyecek bigcimde skolyoz gelisebilir (Alman et al.,
2004). Govde kaslarinin kuvvetlendirilmesi bu durumu azaltabilir. Aynm1 sekilde DMD’li
cocuk ne kadar uzun siire ambulasyon kabiliyetini devam ettirirse skolyozda o kadar
yavag ilerler (Rodillo et al., 1988). DMD’li ¢ocuklarin %?20-40’inda ekstremite
kemiklerinin kirtlmasi sonucu ambulasyon kaybi goriiliir (Larson and Henderson, 2000).
Kortikosteroid tedavisinin yasam kalitesini artirarak, yasam siiresini uzatir (Manzur ve
ark., 2008).

4.4. Tedavi Yaklasimlar:

DMD tedavisi son 20 yilda bilimsel calismalarin kat ettigi yol sayesinde
multidisipliner bir bakis acisina sahip olmustur (Manzur et al., 2008). Tedavi siireci
icerisinde fizik tedavi yaklagimlari 3-5 yas arasinda kontrollii, diisiik dozlarda baslamali,
temel hedef aile egitimi ve kas zayifliginin ilerleyisini takip etmeye yonelik olmalidir
(Campel et al., 2006). Obezite tedavisi yasam kalitesinin yiikselmesi, kisisel bakim, ve
hayat beklentilerinin yiikselmesi i¢in Onemlidir. Bu aliskanligin biitiin aileye

kazandirilmasi dnemlidir (Douglas, 2006).

4.4.1. Kas-Iskelet Sisteminin Tedavisi

DMD’de oncelikli yaklagimlardan biri kontraktiirlere engel olmaktir (Hyde et al.,
2000). DMD’de eklem kontraktiirlerine; esnekligin azalmasi, fleksiyon pozisyonuna
egilim, kas kuvvetlerinde ki dengesizlikler sebep olmaktadir (Feasson et al., 2006).
Fizik tedavi yaklagimlar1 igerisinde normal eklem hareket agikligini korumak igin,
germe ve pozisyonlama egzersizleri mutlaka rehabilitasyon programina dahil
edilmelidir. Aktif germe, aktif-asistif germe ve pasif germeler uygulanmalidir. Bunlarla
birlikte pozisyonlama, splintleme, ortez ve yiiriime cihazlar1 kullanilmalidir (Florence
and Hagberg, 1984). Splintleme ve germe egzersizleri ayni zamanda ayak bilegi
kontraktiirlerinin  Oniine ge¢gmek i¢inde etkilidir. Bu iki tedavinin birlikte

uygulanmasinin daha fazla etkili oldugu arastirmalarda rapor edilmistir (Eriksson et al.,



2000). Kemik dansitesinin diismesi ve skolyoz, ve osteoporoza bagli vertabradaki

kompresyon kiriklari i¢inde 6nlem almak gereklidir (Grigs et al., 1981).

4.4.2. Solunum Sisteminin Tedavisi
Solunum sistemi tedavisinde ana amag, komplikasyonlarin 6niline gegmektir. En

cok tekerlekli sandalye ya da yataga bagimli kalindigi, transfer ve giinlik yasam
aktivitelerinde bagimli hale geldigi durumlarda solunum rehabilitasyonuna ihtiyag
duyulmaktadir (Logemann, 1998). Progresyonu 6nlenemeyen bu hastalikta, respiratuar,
kardiyak ve ortopedik problemlerin ¢éziilmesi yagam siiresini arttirmistir (Anderson et
al., 2000). DMD’de iskelet kaslariyla birlikte solunum sistemi kaslar1 da olumsuz
etkilenmektedir. Bu etkilenmenin sonucunda;

- Akut solunum yetmezligi

- Kronik solunum yetmezligi

- Progresif solunum yetmezligi goriiliir.

Solunum kaslar1 3 grupta incelenmektedir (Kartaloglu ve Okutan, 2012).
1- Inspiratuar kaslar
2- Ekspiratuar kaslar
3- Bulbar kaslar

Inspiratuar ve ekspiratuar kas egitimi haslarda yararl olabilmektedir. Bu hastalarda
solunum kas gii¢siizligiiniin yaninda, akciger kompliyansindaki azalma ve hiperkapni
ile hipokseminin bulunmasi sonucu solunum is yiikii artmaktadir (Kartaloglu ve Okutan,

2012).

4.4.3. Kardiyak Problemler

Iskelet kaslarinda oldugu gibi kalp kasinda da distrofin eksikligi ya da anormal
yapist s0z konusudur. Bu durum transmembran kompleksinin bozulmasina,
sarkolemmanin biitlinliiglinliin bozulmasina ve kas dokusunda nekroza yol agar. DMD
aritmilerden en sik ve en erken goriileni siniizal tasikardidir. Cocukluktan baslayip omiir
boyu siirebilir (Jansen et al., 2005). En ¢ok karsilasilan hastaliklar kardiyomiopati ve
kardiyak aritmidir. Bu durum iskelet sistemindeki limitasyonlar sebebiyle son

zamanlara kadar farkedilmeyebilir (Kilmer et al., 1994). Son klinik calismalarin
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gosterdigi gibi hastalarda kardiyomiyopati tedavisine baslamak i¢in anormal
fonksiyonlarin bas gostermesini beklememek gerekir (Kilmer, 2002). En sik goriilen

durum sintis tasikardi ve sistolik disfonksiyondur (Gatta et al., 2005).

4.5. Tasiyicihik

DMD’de erkek cinsiyet etkilense de, kadin tasiyicilarda %24 oraninda kas
tutulumu gozlenmistir. Baldir kaslarinda psddohipertrofi ve siklikla proksimal kaslarda
olmak {izere kas gii¢silizliigii goriiliir. Tastyicilarin %41’inde elektrokardiyografi (EKG)
ve ekokardiyografi (EKO) anormallikleri vardir. Tasiyicilarin %2-20’sinde kas zayifligi
goriilir (Misuri et al., 2000). Tasiyicilarin da dilate kardiyomiyopati risk grubunda
oldugu bilinmektedir (Grain et al., 2001).
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5. GEREC ve YONTEM

5.1. Caliyma Popiilasyonu

Calismaya Mart - Temmuz 2015 tarihleri arasinda Istanbul Ili Bakirkdy
Belediyesi Atatiirk Spor ve Yasam Koyl Rehabilitasyon Birimi’nde izlenen c¢alismaya
katilmay1 kabul eden 25 eriskin DMD olgusu alindi. Bilgilendirilmis goniillii onam
formunun (EK-1) imzalatilmasi sonrasinda arastirmaci tarafindan hazirlanan

“Sosyodemografik Durum Anketi”” dolduruldu.

5.1.1. Arastirmaya Dahil Olma Kriterleri:
Daha 6nce DMD tanis1 konmus, kendisini ifade edebilecek diizeyde mental
seviyeye sahip olan, arastirmaya katilmay1 kabul eden sozlii ve yazili onamlarin1 veren

goniilliiler ¢aligmaya dahil edildi.

5.1.2 Arastirmaya Dahil Olmama Kriterleri:
Ciddi kardiyak problemli ve kronik bir hastaligi olan, g¢alismayir idrak
edemeyecek diizeyde mental algisi diisiik ve kendini objektif olarak ifade edemeyecek

hastalar ¢alismaya dahil edilmemistir.

5.2. Kullanilan Sonuc Degerlendirme Olcekleri

Dahil olma kriterlerini tasiyabilmeleri ve sosyomografik Ozelliklerin tespit
edilebilmesi igin, Ust Ekstremite Kas Degerlendirmesini de igeren “Hasta
Degerlendirme Formu” (EK-2) arastirmaci tarafindan dolduruldu. Yasam Xkalitesini
degerlendirmek i¢in “Kisa Form-36” (SF-36) (EK-3), katilm kisithliginm
degerlendirmek i¢in “Craig Handicap Assesment and Reporting Technique-Short Form”
(CHART-SF) (EK-4), el ve el bileginin aktivitesini degerlendirmek ig¢in “Duruéz El
Indeksi” (DHI) (EK-5) sirastyla verilmis, kendilerine gerekli agiklamalar yapilmustir.

Okumakta ve formlar1 doldurmakta giiclilk c¢eken katilimcilara gerekli yardim

arastirmaci tarafindan yapilmstir.

5.2.1. Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Form(SF-36)
Kisa Form-36 (Short Form-36; SF-36) Rand Corporation tarafindan 1992 yilinda
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tanimlanmistir (Ware and Sherbourne 1992). ilk ¢alismaya baslandiginda 149 madde
olan bu form, 22.000’ ini askin kisi iizerinde denenmistir. Once SF-20 hazirlanmustir.
Ancak zamanla kapsamini arttirmak i¢in 36 maddeye ¢ikartilarak SF-36 olarak
kullanilmistir (Bowling 1997). SF-36 5 dakikada doldurulabilir ve saglik durumunu
olumlu ve olumsuz degerlendirmelere tabi tutar (Carr et al., 1996). SF-36 kendi

degerlendirme 6l¢egine sahiptir (Ware et al., 1993).

Olgek 36 maddeden olusmaktadir ve bunlar 8 boyutun 6l¢iimiinii saglamaktadr.
Fiziksel fonksiyon (10 madde), sosyal fonksiyon (2 madde), fiziksel rol kisitliliklar1 (4
madde), emosyonel rol kisitliliklar1 (3 madde), mental saglik (5 madde), canlilik (4
madde), agr1 (2 madde) ve genel saglik algisidir (5 madde) (Ware and Sherbourne
1992).

Tablo-5.1.SF-36’nin Tiirk toplumu standartlar

Alt Kategoriler Ortalama £+ SS
Fiziksel Fonksiyon 86,6+£25,2
Fiziksel Rol Giigliigii 89,5 £29.,6
Agri 86,1 £20,6
Genel Saglik Algisi 73,9 £17.,5
Vitalite (canlilik) 67,0 £13,8
Sosyal Fonksiyon 94,8 £14,2
Emosyonel Rol Giicliigii 94,7 £20,9
Ruhsal Saglik 73.5+11.6

SF-36 Tiirkceye cevrilip, giivenirlik ve gegerlilik ¢calismasi yapilmistir (Kogyigit
ve ark., 1999).4 boyutta fiziksel saglik, 4 boyutta mental saglik olmak lizere 2 6zel
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boyutta toplanabilir. Sifirdan (en kotii saglik) 100°e (en iyi saglik durumu) puanlanan

bir dlgektir.

Engelliler ve ebeveynlerinin yasam kalitesi skorlari, Tiirk toplumu skorlarina

gore daha diisiiktiir. Aksu (2008) tarafindan yapilan ¢alisma kronik hastaligi olan

annelerin skorlarinin da diigiik oldugunu tespit etmistir.

Birden fazla engelli ¢cocuk sahibi ebeveynlerin, SF-36 skorlarinin tek ¢ocuklu

ebeveynlere gore daha diisiik ¢ikmasi1 beklenmektedir. Bahar ve ark. (2009) tarafindan

yapilan bir aragtirmada ¢alismaya katilanlarin %13,3’{iniin birden fazla fiziksel engelli

cocuga sahip oldugu goriilmiistiir. Bunu Altun (2014) arastirmasinda %21 olarak

bulmustur. Ebeveynlerden anneler, daha fazla sorumluluk tistlendigi i¢in SF-36 skorlar1

babalara gore daha diistiktiir (Olsson ve Hwang, 2001).

Tablo-5.2.SF-36 Degerlendirme kriterleri

Parametreler Ilgili secenekler | En diigsiik | Olast ham
ham puan |puan
10
Fiziksel fonksiyon 3(atbrctdretf 20
+g+h+i+j)
Fiziksel rol 4 (atb+ctd) 4 4
Fiziksel saglik
bilesenleri Agn 718 5 10
Genel saglik algisi 1+11 5 20
(atb+c+d)
Canlilik 9 (atetgti) 4 20
Emosyonel rol 6+10 2 8
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Mental saglik | Sosyal fonksiyon 5 (atb+c) 3 3

bilesenleri

Ruhsal saglik 9 (b+ctd+f+g) 5 25

Yapilan c¢alismalarda SF-36’nin  giivenilirligi olduk¢a yiliksek olarak
belirlenmistir (Granger et al., 1996; Ware and Sherbourne 1992). Degerlendirme
dordiincii ve besinci maddeler disinda Likert tipi (iiglii-altili) yapilmaktadir, doérdiincii
ve besinci maddeler evet/hayir bi¢iminde yanitlanmaktadir (Ware and Sherbourne
1992). Olgek yalmzca tek bir toplam puan vermek yerine, her bir alt dlgek igin ayr1 ayri
toplam puan vermektedir (Carr et al., 1996). Alt kategoriler sagligi 0 ile 100 arasinda
degerlendirmektedir ve 0 kotli saglik durumunu gosterirken, 100 iyi saglik durumunu

gostermektedir.

5.2.2. Craig Engel Degerlendirme ve Rapor Etme Teknigi-Kisa Form (CHART)
CHART 6l¢iim yontemi katilim diizeyinin degerlendirilmesinde kullanilmaktadir.
CHART, engelligi objektif skala ile 6lger. CHART, fiziksel bagimsizlik, biligsel
bagimsizlik, hareketlilik, i durumu, sosyal uyum ve ekonomik bagimsizlik (ekonomik
yonden kendine yeterlilik) parametrelerini degerlendiren bir katilim 6lgiit formudur. Bu
form, Diinya Saglik Orgiiti (DSO)’niin 1980°de engellilik modelinden esinlenerek
gelistirilmistir. CHART, insanlarin degisik sosyal rolleri ne dlciide yerine getirebildigini
subjektif yorumdan ¢ok, dl¢tilebilir kriterlere dayandirarak degerlendirir. CHART skoru
alg1 ve diisiinceden ziyade davramsi degerlendirir. Bu skala DSO’niin belirledigi
engellilik modelinin alt1 parametresinden besini kargilamaktadir. Bu formda skorlama
hastanin katilim derecesine gore belirlenir. Yiiksek katilim yiiksek puan, engellilik
diisiik puana denk gelir. Her parametre 0-100 arasinda skorlanir. Maksimum skor olan

100, engelliligi olmayan kisinin katilim diizeyini temsil eder (Menter et al., 1991).

CHART skalast 1999°da tekrar gozden gecirilerek CHART-SF olusturuldu. Bu
yeni skalaspinalkord yaralanmali, multiple sklerozlu, travmatik beyin hasarli, yanikl,
inmeli ve ampute hastalar gibi hasta gruplarinda denenmistir. Sonu¢ olarak CHART-

SF’in alt gruplarinin sosyal katilimi1 degerlendiren diger skalalarile yiiksek diizeyde
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korele oldugu saptanmistir. CHART-SF’in Tiirkge versiyonunun gegerlilik ve
giivenilirlik caligmasi spinal kord yaralanmali (Dijkers ve ark. 2002) ve inmeli
hastalarda (Binay 2010) yapilmistir. CHART-SF toplam skoru 6 parametredeki

skorlarin toplamindan olusur:

1. Fiziksel bagimsizlik
2. Biligsel bagimsizlik
3. Hareketlilik

4. is durumu

5. Sosyal uyum

6. Ekonomik yonden kendine yeterlilik

Tablo-5.3.CHART-SFpuanlandirma tablosu

Al kategoriler Ilgili soru numarasi En yiiksek ham puan
Fiziksel bagimsizlik 1 100
Biligsel bagimsizlik 2-3 100
Hareketlilik 4-5-6 100
Is durumu 7-8-9-10-11 100
Sosyal uyum 12-13-14-15-16-17 100
Ekonomik bagimsizlik 18-19 100

Her bir alt kategoriye puan veren soru numaralari ve alinabilecek en yiiksek

skorlar1 Tablo-5.3’de verilmistir. Yapilan hesaplama sonrasi, skoru 100’ gecen alt

kategoriler, 100 gibi isleme alinir. Her alt kategorinin en yiiksek skoru, 100 ile

sinirlandirilmstir.

5.2.2.1. Fiziksel

Bagimsizhk: Kisinin bagimsizligini, bireysel anlamda

stirdiirebilme yetenegidir. Bu alt kategorinin temel komponenti, kisinin devamli veya
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gecici stireyle ticretli veya licretsiz olarak, birinin destegine ihtiya¢ duydugu giinliik saat
stiresidir. Yardimi1 saglayan kisiyi yonlendirebilen ve onlara yardimin ne sekilde

yapilacagini anlatabilenler daha az engelli olarak degerlendirilir.

5.2.2.2. Bilissel bagimsizhik: Kisinin baska bir kisinin kontrolii olmaksizin kisisel
bagimsizlik diizeyini devam ettirebilme yetenegidir. Kisinin ev icinde ve ev diginda

kontrole ihtiya¢ duydugu giinliik saat siiresini igerir (hatirlama, iletisim, para yonetimi).

5.2.2.3. Hareketlilik: Kisinin gevresinde etkin hareketlilik kabiliyetidir ve giin
icinde yatak disinda gecirdigi saatler, haftada ev disinda gecirdigi giinler ve yil iginde
evden uzakta gecirdigi geceler, evine donebilme, tagima araglarindan faydalanabilme ile

degerlendirilir.

5.2.2.4. Is Durumu: Kisinin kendi yas, cinsiyet ve kiiltir durumuna uygun
ugraglara katilabilmesidir. Cesitli aktivitelerde gecirilen zaman bu parametrenin
degerlendirilmesinde kullanilir. Katilimcinin, farkli kategorilerdeki sosyal rolleri de
siirenin degerlendirilmesinde g6z Onilinde bulundurulmustur. Her ne kadar bu
degerlendirme subjektif onyargilara acik olsa da Oncelik kazang saglayan faaliyetler,
okula devam, aktif ebeveynlik ve ev tadilatlarini yapabilmeye oncelik verilmis ve bu

faaliyetlerin oncelikli olmasi gecerlilik ve gilivenilirlik testleri ile desteklenmistir.

5.2.2.5. Sosyal Uyum: Kiginin sosyal iliskilerde bulunma ve devam
ettirebilmesidir. Ev halki ile iligkileri, diizenli olarak sozlii ve yazili olarak iletisim
kurdugu akrabalari, komsulari, arkadaglari, is ¢evresi ve yabancilarla iletisime gegme

sikligini igerir.

5.2.2.6. Ekonomik Yonden Kendine Yeterlilik (Ekonomik Bagimsizhik):
Kisinin sosyoekonomik bagimsizligini devam ettirebilmesidir. Ev halkinin toplam geliri

ve geri 6denmeyen tibbi harcamalar degerlendirilir (Whiteneck ve Brooks, 1992).

5.2.3. Duruéz El Indeksi (DHI)

Durudz El indeksi (DHI) 1996 yilinda romatoid artritli hastalarm giinliik yasam
aktivitelerindeki kisitliliklar1 degerlendirmek i¢in gelistirilmistir (Duruéz ve ark., 1996).
Mutfak isleri, giyinme, kisisel hijyen, is yeri ve diger aktivitlerden olusan toplam 5
kategoriden olusur. Olgegin en 6nemli 6zelligi iki elin birlikte degerlendirilmesidir.

Toplam 18 sorudan olusur. Olgek Likert skalasina gore hesaplanir ve her cevap 0 ile 5
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arast puan alir. (0:hi¢ zorluk ¢ekmeden, 1:¢ok az zorlukla, 2:biraz zorlukla, 3:¢ok
zorlukla, 4:hemen hemen imkansiz, 5:imkansiz) ve toplam skor puanlarin toplanmasi ile
0-90 arasinda deger alir. Yiiksek puan kisithligin fazla oldugunu gostermektedir.
Kuvvet ve rotasyonel hareketleri gerektiren sekiz el aktivitesi, elin becerisi ile ilgili alt1
el aktivitesi ve elin iic parmagmnin dinamik aktiviteleri ile ilgili dort el aktivitesi
bulunmaktadir. Olgegin uygulamas: siiresi toplam 3 dakikadir (Duruéz ve Ketenci,
1998).

5.3. Istatistiksel Analiz

Gruplarin demografik o6zellikleri, bilgisayar ortaminda “SPSS (Statistical
Package for Social Sciences) for Windows” istatistik programmin 17.0 versiyonu
kullanildi. Orneklemin demografik ve klinik &zellikleri icin tanimlayici istatistik
kullanild1 ve ortalama+standart sapma (ort=ss) degerleri tablolarda verildi. Orneklemde
dagilim normal olmadigi i¢in degiskenler arasindaki iliski Spearman testi ile

degerlendirildi. Istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak kabul edildi.
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6.BULGULAR

Hastalarin bireysel ozelliklerine gore dagilimlari incelendiginde; tamaminin
erkek oldugu, yas ortalamalarinin 16,8 £3,22 yil ve tan1 yasi ortalamalarinin 4,8+1,84
yil oldugu belirlendi.

Hastalarin %64 iinitin (n:16) yar1 bagimli oldugu, %96’nin (n:24) kisisel
bakimimin ailesi tarafindan saglandigi, %380’inin (n:20) gilivenliginin uygun
olmadigi, %68’nin (n:17) beslenmesinin uygun olmadigi, %80’nin (n:20) tekerlekli
sandalye kullandigi, %68’nin (n:17) kisisel hijyeninin uygun olmadigi, %68 nin (n:17)
herhangi bir aligkanligi olmadigi ve tamaminin ge¢irilmis bir hastalik veya ameliyati

olmadigi belirlendi (Tablo 6.1).

Tablo 6.1: Hastalarin Bireysel Ozellikleri (n=25)

Ozellikler N %
Yas 16,8 +£3,22 (Aralik:10-24)
Tam yasi 4,8+1,84 (Aralik:2-8)
Cinsiyet Erkek 25 100
Kadin - -
Yataga Bagimhlik | Tam bagimh 8 32
Durumu Yar1 bagimh 16 64
Bagimsiz 1 4
Kisisel Bakim Kendisi 1 4
Ailesi 24 96
Bakicisi - -
Komsusu - -
Diger - -
Giivenlik Uygun 5 20
Uygun Degil 20 80
Beslenme Uygun 8 32
Uygun Degil 17 68
Kronik Hastahk Yok 25 100
Var - -
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Yardimei cihaz | Tekerlekli 20 80
Kullanimi Sandalye
WC Yiikseltici 4 16
Walker 1 4
Koltuk - -
degnegi/baston
Havali Yatak - -
Protez - -
Dis - -
Diger - -
Kisisel Hijyen Uygun 8 32
Uygun Degil 17 68
Ahskanhiklar Sigara 3 12
Alkol 5 20
Madde Bagimliligt | - -
Kullanmiyorum 17 68
Gegirilmis Yok 25 100
Hastahk/Ameliyat Var - -

Tablo 6.2°de katilimcilarin SF-36 Olgegi boyutlar1 ortalamasi incelendiginde
“Fiziksel Saghk” (34,31£5,32) ve “Mental Saglik” (49,95+£10,54) diizeyleri iyi ve orta
diizeyde oldugu belirlendi.

Durudz El Indeksi’ne gore el ve el bilegi aktivite kisithliginn orta diizeyde
oldugu; CHART-SF degerlerine gore “Fiziksel Bagimsizlik” (61,12 £14,22), “Kognitif
Bagimsizlik” (55,16 £29,52), “Hareketlilik” (64,64 +17,87) ve “Sosyal Uyum” (81,78
+23,11) boyutlarinin orta ve iyi diizeyde oldugu; “Is” (12,12 £19,32) boyutunun ise
diisiik diizeyde ortalamaya sahip oldugu belirlendi (Tablo 6.2).

Tablo 6.2: Hastalarin SF-36, Duru6z El indeksi ve CHART-SF Puan Ortalamalart

Ol¢ciim Araci Ortalama + SD Min-Maks
SF-36
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Fiziksel Saglik Bileseni 34,31+5,32 25,6-43,1
Mental Saglik Bileseni 49,95+10,54 29,2-69,2
Duruéz El indeksi 55,2 +19,12 9-79
CHART -SF

Fiziksel Bagimsizlik 61,12 £14,22 36-88
Kognitif Bagimsizlik 55,16 £29,52 0-100
Hareketlilik 64,64 £17,87 30-100
Is Durumu 12,12 £19,32 0-100
Sosyal Uyum 81,78 £23,11 41-100

Tablo 6.3’de Ust Ekstremite Kas Testi ile SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi iliskisi
incelendiginde; Omuz Fleksiyonu (R: 0,476;p= 0,016), Omuz Hiperekstansiyonu (R:
0,576; p=0,003) ve Omuz Abduksiyonu (R:0,452; p=0,023) ile “Fiziksel Saglik Bileseni”
arasinda istatistiksel a¢idan anlamli diizeyde pozitif yonde anlamli bir iligki bulundu.
Omuz Hiperekstansiyonu ile “Mental Saglik Bileseni” arasinda da benzer sekilde
istatistiksel agidan anlamlhi diizeyde ve pozitif yonde iliski belirlendi (R: 0,398;
p=0,049). Ancak Diger maddeler ile SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi boyutlar1 arasinda
istatistiksel agidan anlamli bir iligki belirlenmedi (p>0,005).

Tablo 6.3: Hastalarmn Ust Ekstremite Kas Testi ile SF-36 Olgekleri Arasindaki

Korelasyonlari
SF-36 SF-36
FiZIKSEL SAGLIK MENTAL SAGLIK
UST EKSTREMITE KAS r* p r* P
TESTI MADDELERI

Omuz Fleksiyonu 0,476 0,016 0,249 0,230
Omuz Hiperekstansiyonu 0,576 0,003 0,398 0,049
Omuz Abduksiyonu 0,452 0,023 0,321 0,118
Omuz Horizontal Abduksiyonu 0,139 0,506 0,065 0,758
Omuz Horizontal Adduksiyonu 0,190 0,362 -0,098 0,640
Omuz Eksternal Rotasyonu 0,129 0,538 -0,123 0,559
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Diresek Fleksiyonu 0,209 0,317 -0,209 0,316
Dirsek Ekstansiyonu 0,031 0,883 -0,093 0,658
On Kol Supinasyonu -0,191 0,360 -0,017 0,934
On Kol Pronasyonu -0,207 0,320 -0,134 0,524
El Bilegi Fleksiyonu -0,107 0,611 -0,012 0,954
El Bilegi Ekstansiyonu -1,00 0,634 -0,036 0,864

Tablo 6.4’de Hastalarin Ust Ekstremite Kas Testi ve CHART-SF olcekleri iliskisi
incelendiginde Ust Ekstremite Kast Testi Maddeleri ile CHART-SF toplam puani

arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iliski belirlenemedi (p>0,05).

Tablo 6.4: Hastalarin Ust Ekstremite Kas Testi ile CHART-SF Olgekleri Arasindaki

Korelasyonlari
CHART-SF

UST EKSTREMITE KAS TESTI MADDELERI r* P
Omuz Fleksiyonu -0,156 0,457
Omuz Hiperekstansiyonu 0,053 0,801
Omuz Abduksiyonu -0,092 0,663
Omuz Horizontal Abduksiyonu 0,067 0,749
Omuz Horizontal Adduksiyonu 0,065 0,756
Omuz Eksternal Rotasyonu 0,113 0,591
Diresek Fleksiyonu -0,259 0,210
Dirsek Ekstansiyonu -0,003 0,990
On Kol Supinasyonu 0,173 0,409
On Kol Pronasyonu 0,076 0,717
El Bilegi Fleksiyonu -0,275 0,184
El Bilegi Ekstansiyonu -0,282 0,171

Tablo 6.5°de Duruéz El Indeksi ile SF-36 Yasam Kalitesi olgegi iliskisi

incelendiginde; Durudz El Indeksi ile Fiziksel Saglik ve Mental Saglik Bilesenleri

arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iligki belirlenmedi.
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Tablo 6.5: Hastalarin Durudz El indeksi ile SF-36 Olgekleri Arasindaki Korelasyonlar

SF-36 SF-36
FiZIKSEL SAGLIK MENTAL SAGLIK
r* p r* P
Duruéz El indeksi -0,139 0,507 -0,003 0,990

Tablo 6.6’de CHART-SF alt boyutlar1 ile SF-36 Yasam Kalitesi dlgegi iliskisi
incelendiginde; CHART-SF “Is” alt boyutu ile SF-36 Mental Saglik boyutu arasinda

istatistiksel olarak anlamli diizeyde ve pozitif yonde bir iligki belirlendi. Ancak Fiziksel

Bagimsizlik, Kognitif Bagimsizlik, Hareketlilik ve Sosyal Uyum Ile SF-36 Yasam

Kalitesi Olgegi Boyutlar1 arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iliski goriilmedi.

Tablo 6.6: Hastalarin CHART ile SF-36 Olgekleri Arasindaki Korelasyonlari

SF-36 SF-36
CHART-SF FIZIKSEL SAGLIK MENTAL SAGLIK
BOYUTLARI re p r° P
Fiziksel Bagimsizlik 0,024 0,908 0,190 0,362
Kognitif Bagimsizlik -0,003 0,988 0,343 0,094
Hareketlilik -0,175 0,403 0,052 0,806
Is Durumu 0,306 0,137 0,414 0,040
Sosyal Uyum -0,067 0,751 -0,036 0,865
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7.TARTISMA

Duchenne Miiskiiler Distrofisi eriskinlerde yasam kalitesi ve katilimin
degerlendirilmesi amaciyla yapilan bu ¢alismada DMD’li hastalarin yasam kalitesinin,
“fiziksel saglik” boyutunun iyi “mental saglik” boyutunun orta diizeyde oldugu
belirlenirken CHART alt boyutlar1 sirasiyla, “Fiziksel Bagimsizlik”, “Kognitif
Bagimsizlik” “Hareketlilik” ve “Sosyal Uyum” boyutlarinin orta ve iyi diizeyde oldugu;
“Is” boyutunun ise diisiik diizeyde ortalamaya sahip oldugu belirlendi.

Orneklemin tamammin erkek, yas ortalamalarmin 16,8 £3,22 yil ve tan1 yasi
ortalamalarinin 4,8+1,84 yil oldugu belirlendi. Landfeldt ve ark. (2015) uluslararasi
orneklemde 770 DMD’li hastada yaptiklar1 arastirmalarinda katilimcilarin %53’ 11 yas
altindadir. %27°1 ise 16 yas ve lizerindedir. Calismamizdaki hastalarin tiimii erkekti,
literatirde de DMD yaklasik 1/3600-6000 canli erkek dogum prevelanst ile X
kromozomuna bagl resesif gegisli kalitsal bir hastalik olarak tanimlanmaktadir (Bushby
etal., 2010; Hursit ve ark., 2005).

Olgularin ¢ogunlugu bes yas altinda erken ¢ocukluk doneminde bulgu
vermektedir. Bu calismada da ortalama tan1 yasi 4,8+1,84 yil idi. Hastalarin ortalama
oliim yas1 19 yil olarak belirtilmistir (Bushby et al., 2010; Dede, 2008). Baz1 kaynaklara
gore oliim yasamin ikinci veya tglincli yarisinda gergeklesmektedir (Magliano et al.,
2014). Calismamiza dahil edilen hastalarin yas ortalamasi 16,8 +3,22 yil idi, en kiigiik
hasta 10, en biiyiik ise 24 yasindaydi.

Calisma bulgularma gére, DMD’li hastalarin ¢ogunlugunun yar1 bagimli oldugu
kisisel bakiminin, beslenmesinin ailesi tarafindan karsilandi§i ve c¢ogunlugunun
yardimc1 ara¢ olarak tekerlekli sandalye kullandigi belirlendi. Cogu DMD olgusu
yiiksek fiziksel bagimlilik olmasina ragmen, evde yasamini akrabalarindan giinliik
yardim alarak siirdiirmektedir (Magliano et al, 2015). Hastaligin siddetli evresinden
etkilenen ¢ogu hasta evde yasamakta ve cogunlukla akrabalarindan yardim almaktadir
(Magliano et al, 2014).

Distrofin eksikligi, kas fibrillerinin siirekli dejenerasyonu ile iskelet kaslari,
solunum ve kalp kaslar1 kuvvetinde ve fonksiyonel becerilerde kayip, genis bir dizi
multisistemik komplikasyona neden olmaktadir (Alemdaroglu ve ark., 2014; Landfeldt
et al., 2015, Hendriksen et al. 2011;Dede, 2008). Fiziksel ve psikososyal etkilenimlerle

bu hastalarm yasam kalitesinin etkilenecegi diisiiniilmektedir. Diinya Saglik Orgiitii
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yasam kalitesini “bireyin yasadigi kiiltlir ve degerler sistemi icerisinde hedefleri,
beklentileri standartlar1 ve kaygilari ile iligkili olarak yasam durumunu algilama bigimi”
olarak tanimlamaktadir (Landfeldt et al., 2015). Wei (2014) 85 DMD’li ¢ocukta
yaptiklar1 calisma sonuglarma gore, yorgunluk ve tekerlekli sandalye kullaniminin
saglikla iliskili yasam kalitesini etkileyen yiiksek diizeyde faktorler olarak belirlemistir.
Calismamizda hastalarin yagam kalitesi diizeyleri SF-36 skalasi ile degerlendirildi. SF-
36 Yasam kalitesi skor ortalamalar1 incelendiginde, katilimcilarin fiziksel sagliklarini
“1y1” mental sagliklarini “orta” diizey olarak ifade ettikleri goriildii.

Pangalila ve ark.(2015) 20 yas tizeri 79 yetiskin DMD’li hastada yaptiklari
calismada; Hollanda’nin genel toplumsal referanslari ile kiyaslandiginda SF-36 ana
degerlerinin emosyonel nedenlerle rol kisitliliklar1 ve mental saglik boyutlar1 harig
diisiik oldugu, katilimcilarin %73 ‘i yasam kalitesini 1yi ya da ¢ok 1iyi olarak ifade ettigi,
ana sorun alanlarinin samimi iliskiler kurma, is, bos zaman aktiviteleri ve yasamin
anlamliligi olarak ortaya ¢iktigi ve oOzellikle yetiskin DMD’li hastalarin  yasam
kalitelerinden genel olarak memnun oldugu belirlenmistir. Bothwell ve arkadaslarinin
(2002) yaptiklar1 bir caligmaya gore, DMD’li bir ¢ocuga sahip ailelerde yasam
kalitesinin fiziksel fonksiyonlardan daha fazla Oneme sahip oldugu belirlenmistir.
Elsenbruch ve ark. (2013) yaslar1 8 ile 23 arasinda degisen 50 DMD hastasi iizerinde
kesitsel olarak yaptiklar1 ¢alismada, yas gruplarina gore katilimcilarin saglikla ilgili
yasam kaliteleri ve depresif bulgularini incelemislerdir. Buna gére DMD’li ¢ocuklarda
diger kronik hastaliga sahip ¢ocuklara ait yaymlanmis normal verilerle kiyaslandiginda
neredeyse tiim saglikla ilgili yasam kalitesi degerleri anlamli derecede zarar gordiigi
belirlenmistir. Diger taraftan DMD’li ergenler ve yetiskinlerde fiziksel agidan yasam
kalitesinde anlamli azalmalar olmasina ragmen psikososyal agidan yayinlanmis normal
degerlerle kiyaslandiginda anlamli bir fark gostermedigi belirlenmistir (Elsenbruch et
al., 2013). Landfeldt ve ark. (2015) 770 DMD’li hasta ve birincil bakim verenine
uyguladiklart anket calismasinin sonuglarma gore, bakim verenlerin ¢ogunlugu
hastalarin1 mutlu veya biraz mutlu olarak algiladiklar1 ancak hastalarin yasam kalitesi
degerlerinde azalma oldugu belirlenmistir.

DMD hastalarinda el ve iist ekstremite etkilenimi hastalar ve klinisyenler igin
onemli bir problemdir. Calismamizda el ve el bilegi aktiviteleri Duruéz El indeksi ile

degerlendirildi. Arastirma bulgulari incelendiginde Durudz El Indeksi’ne gore el ve el
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bilegi aktivitelerinin orta diizey iizerinde oldugu belirlendi. Mattar ve Sobreira (2008)
40 DMD’li hasta ve 80 saglikli kontrol grubu ile yaptiklari ¢alismalarinda DMD’de el
zay1fligt ve bunun fiziksel engellilik ile iliskisini degerlendirmistir. Calismanin
sonuglarma gore el zayifligt DMD’li hastalarda erken donemden itibaren mevcuttur.
Kontrol grubu ile kiyaslandiginda kontrol grubu degerlerine ulasamamasina ragmen el
giiclinlin ilk on yilda yas ile birlikte artig egilimi gostermekte oldugu belirlenmistir.
Daha sonra gii¢ azalmaktadir (Mattar ve Sobreira, 2008). Calismamizin sonuglar
literatiir bilgisi ile benzerlik gostermektedir.

CHART-SF anketi fiziksel bagimsizlik, kognitif bagimsizlik, hareketlilik, sosyal
uyum, is durumu, ekonomik bagimsizlik parametrelerini degerlendiren bir yasam
kalitesi ol¢iit formudur (Dijkers et al., 2002). CHART, insanlarin degisik sosyal rolleri
ne Olciide yerine getirebildigini subjektif yorumdan c¢ok, Olciilebilir kriterlere
dayandirarak degerlendirmeye olanak saglar (Dijkers et al., 2002). Diger bir degisle
katilim bir yasam durumuna yani sosyal hayata istirak etmeyi ifade etmektedir.
Calismamizda da CHART-SF degerlerine goére hastalarin  “Fiziksel Bagimsizlik”,
“Kognitif Bagimsizlik” “Hareketlilik” ve “Sosyal Uyum” boyutlarinin orta ve iyi
diizeyde oldugu; “Is” boyutunun ise diisiik diizeyde ortalamaya sahip oldugu belirlendi
(Tablo 6-2). Yapilan galigmalar, norolojik disabilitede yasam Xkalitesinin olumsuz
etkilenmesinin siklikla sosyal katiliminin limitasyonundan kaynaklandigini gostermistir.
Bu durum, norolojik disabiliteli hastalarin izleminde, katilimin degerlendirilmesinin
Oonemini ortaya koymaktadir. 53 inmeli hastada yapilan bir ¢aligmada inmeli olgularda
yardimer cihaz kullanimi ile sosyal katilim arasinda negatif bir korelasyon oldugu
gbzlemlenmistir (Safer, 2010). DMD’li ¢ocuklar 12 yasina geldikleri zaman yiirliyemez
hale gelirler, tekerlekli sandalyeye baglanirlar (Cakaloz ve Kurul, 2005). Calismamizda
katilimeilarin %80°i yardimer arag olarak tekerlekli sandalye kullanmaktadir. Ozellikle
“Hareketlilik ve is” boyutlarinin orta ve diisiik katilim diizeyinde ¢ikmasi yukarida
verilen literatlir bilgisi ile agiklanabilir. Calismamizdan elde edilen veriler 1s181nda
yardimci ara¢ kullaniminin sosyal katilim1 azaltmis olabilecegi diisiiniildii.

Arastirma bulgularina gore Ust Ekstremite Kas Testi ile SF-36 Yasam Kalitesi
Olgegi lliskisi incelendiginde; Omuz Fleksiyonu, Omuz Hiperekstansiyonu ve Omuz
Abduksiyonu ile “Fiziksel Saglik Bileseni” arasinda; Omuz Hiperekstansiyonu ile

“Mental Saglik Bileseni” arasinda istatistiksel acidan anlamli diizeyde pozitif yonde
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anlamli bir iliski bulunurken (Tablo 6-3); Ust Ekstremite Kast Testi Maddeleri ile
CHART-SF toplam puani arasinda istatistiksel acidan anlamli bir iligki belirlenemedi
(Tablo 6-4). CHART-SF alt boyutlar1 ile SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi iliskisi
incelendiginde; CHART-SF “Is” alt boyutu ile SF-36 Mental Saglik boyutu arasinda
istatistiksel olarak anlamli diizeyde ve pozitif yonde bir iliski belirlendi. Duruéz El
Indeksi ile SF-36 Yasam Kalitesi arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iliski
belirlenmedi (Tablo 6-5 ve Tablo 6-6). Literatiirde benzer bir korelasyon analizine
rastlanmadigi i¢in bu bulgularimizi kiyaslamak miimkiin olmamustir.

DMD’li  hastalarda  karakteristik olan proksimal kas zayifligt {ist
ekstremitelerden oOnce alt ekstremiteleri etkilemektedir. Yas ilerledik¢e iist
ekstremitelerde de kendini gdstermektedir. Ozellikle omuz ve basin agirhk aktarilan
ekstremite tarafina dogru ve geriye hareket ettigi goriilmektedir. Hastaligin ilerleyen
seviyelerinde hastay1 tekerlekli sandalye seviyesine baglayacak kadar ilerlemektedir
(Alemdaroglu, 2010). Arastirma bulgularina gore iist ekstremitelerini optimal diizeyde
kullanamayan DMD’li katilimcilarin yasam kalitelerinin her iki boyutunun da anlaml
derecede etkilendigi goriilmektedir. Ayn1 zamanda katilim irdelendiginde is durumu ve
mental saglik arasinda da anlamli iliski ¢ikmasi bulgularin birbirini destekledigini
gostermektedir. Alemdaroglu ve ark.’nin (2014) yaslar1 8-15 araliginda degisen 24 (12
deney-12 kontrol) kisilik 6rneklemde yaptiklart ¢alismanin sonuglarina goére; Sekiz
haftalik iist ekstremite aerobik ve normal eklem hareketleri ile kuvvetlendirme
egzersizleri programimna dahil edilen 24 DMD’li olguda; egzersizlerin solunum
fonksiyonu degerlendirmelerinden biri olan tepe ekspiratuar akim (TEA) ve yasam
kalitesi tizerine etkileri incelenmistir. Calisma grubunda iist ekstremitelerin de dahil
oldugu sirtiistii yatistan ayaga kalkma aktivitesindeki performansta artis ile beraber
TEA’da da artis gozlenirken; solunum fonksiyonundaki bu artisin ¢ocuklarin yasam
kalitesi algilamalarini da olumlu yonde etkiledigi belirlenmistir. Ayrica ebeveynlerin
cocuklart 1ile ilgili yasam kalitesi algilamalarinin, cocuklarinin {ist ekstremite
fonksiyonel seviyesinden etkilendigi belirlenmistir. (Alemdaroglu ve ark., 2014).
Karaduman ve ark. (2010) serebral palsili ¢ocuklar ile ndromuskiiler hastaliga sahip
cocuklarin yasam kalitelerini karsilastirdigl c¢alismada, noromuskiiler hastalifa sahip
cocuklarin serebral palsili cocuklara oranla genel saglik algilamasmin daha diisiik,

ailenin emosyonel etkilenimi ve ailenin gocuga ayirdigi zamanmn daha fazla oldugu
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bulunmustur. Jansen ve ark. DMD’li hastalarinda hastalifin erken donemlerinden
itibaren {iist ekstremiteyi igeren egzersiz uygulamalarinin bu hastalarin fonksiyonlarina
olan etkilerini gosteren yayinlar da mevcuttur. Erken yastan itibaren kas giicii ve hareket
kabiliyetinin korunmasi yetiskinlikte iist ekstremitelerin distal motor fonksiyonlar1 i¢in
iyi bir sonug doguracagi vurgulanmistir (Jansen et al., 2010; Bartels et al., 2011 ).

DMD ozellikle pelvik kusak, alt ekstremite proksimal kaslarda gii¢siizlik ve
atrofi ile karakterizedir. ilerleyen donemlerde omuz kusak kaslar1 ve alt ektremite
kaslarinda psddohipertrofi, hareket bozuklugu, horizontal pozisyondan ayaga kalkmada
(gowers belirtisi) veya merdiven c¢ikmada giiclik goriiliir (Ugras ve ark. 2014).
Muskiiler distrofilerin kronik ve ilerleyici karakteri, aktivite ve katilimda da diisiise
neden olmaktadir. Bu nedenle hastalarin, yasam kalitelerini etkileyen, azalan motor
beceriler ile bas etmeyi 0grenmeleri 6nemlidir. Arastirma sonuglar1 incelendiginde
katilimcilarin fiziksel sagliklarini iyi olarak niteledikleri ve CHART-SF degerlerine
gore “Fiziksel Bagimsizlik”, “Kognitif Bagimsizlik” “Hareketlilik” ve “Sosyal Uyum”
boyutlariin orta ve iyi diizeyde ifade ettikleri goriilmektedir.

DMD olgularinda yasam kalitesi ve katilimin degerlendirildigi bu ¢alismada;
6liim yas ortalamasinin diigiilk olmasi ve hastalara ulasim giicliigii nedeni ile az sayida
katilimciya ulasilabilmistir. Bu yonii ile arastirma bulgularmin genellenebilirligi
arastirma orneklemi ile siirlidir. Diger taraftan DMD’li hastalarda yasam kalitesi ve
katilimin degerlendirildigi ¢aligma sayisinin az olmasi bu ¢alismanin gii¢lii yonlerinden
biridir. Ozellikle literatiirde iist ekstremite, el ve el bilegi aktivitesi ve yasam kalitesi
iliskisini degerlendiren ¢alisma sayisindaki kisithlik goriilmiistiir. Arastirma sonuglari
DMD’li hastalarda iist ekstremite, el ve el bile§i aktivitesi ve yasam kalitesi ile ilgili

onemli bulgular saglayarak literatiire katki saglayacag: diisiiniilmektedir.
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8. SONUC ve ONERILER

1. DMD’li hastalarda SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi boyutlarina gére “Fiziksel
Saglik” (34,31+5,32) ve “Mental Saghk” (49,95+10,54) diizeyleri iyi ve orta
diizeyde,

2. Durudz El Indeksi’ne gore (55,2 £19,12) el ve el bilegi aktivitelerinin orta diizey
uizerinde,

3. CHART-SF degerlerine gore “Fiziksel Bagimsizlik” (61,12+14,22), “Kognitif
Bagimsizlik” (55,16 +29,52), “Hareketlilik” (64,64 £17,87) ve “Sosyal Uyum”
(81,78 +23,11) boyutlarinin orta ve iyi diizeyde oldugu; “Is” (12,12 +19,32)
boyutunun ise diisiik diizeyde ortalamaya sahiptir.

4. DMD’li hastalarda Ust Ekstremite Kas Testi ile SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi
Mliskisi incelendiginde; Omuz Fleksiyonu, Omuz Hiperekstansiyonu ve Omuz
Abduksiyonu ile “Fiziksel Saglik Bileseni” arasinda istatistiksel agidan anlamli
diizeyde pozitif yonde anlamli bir iliski vardir. Omuz Hiperekstansiyonu ile
“Mental Saglik Bileseni” arasinda da benzer sekilde istatistiksel agidan anlamli
diizeyde ve pozitif yonde iliski vardir (p<0,005).

5. DMD’li hastalarda CHART-SF alt boyutlar1 ile SF-36 Yasam Kalitesi dlgegi
Miskisi incelendiginde; CHART-SF “Is” alt boyutu ile SF-36 Mental Saglik
boyutu arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde ve pozitif yonde bir iliski
vardir (p<0,05).

6. DMD’li hastalarda Durudz El Indeksi ile SF-36 Yasam Kalitesi 6lgegi Iliskisi
incelendiginde; Duruéz El Indeksi ile Fiziksel Saglk ve Mental Saglk
Bilesenleri arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iligki yoktur (p> 0,05).

7. DMD’li hastalarin degerlendirilmesi icin yapilacak sonraki c¢aligmalarda {ist
ekstremite kas kullanimina yonelik aktivite ve katilimi arttiracak aktivite ve
egzersiz programlarinin eklenmesi dnerilmektedir.

8. DMD’li hastalara c¢aligma hayatinda daha fazla yer verilmelidir. Bu sayede
fiziksel ve psikolojik yonden pozitif yonde katkilar1 olacaktir.
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10.EKLER

Ek 1: GONULLU BILGILENDIRME ve ONAM FORMU

Sayin Goniilli,

Bu c¢alismanin amaci eriskin Duchenne Muscular Distrofisi (DMD) olgularinda yasam
kalitesi ve katilim diizeylerini arastirmak ve korunan {iist ekstremite fonksiyonlarinin
yasam kalitesi ve katilm kisitliligina etkisini arastirmaktir. Calismaya 30 erigkin
gontlli alinacak ve ve ¢esitli anketler yapilacaktir. Anketlerin uygulama stiresi 20
dakika siirmektedir. Calismaya katilmay1 reddedebilirsiniz, caligma basladiktan sonra da
eger devam etmek istemezseniz c¢alismadan ayrilabilirsiniz. Her hangi bir sorun
oldugunda calismay1 yliriiten fizyoterapistin de sizi ¢alisma dis1 birakma hakk: vardir.
Calismaya katildiginiz takdirde degerlendirme icin sizden veya sosyal giivencenizi

saglayan kurumdan herhangi bir ek iicret talep edilmeyecektir.

ONAM FORMU

Sayin Fizyoterapist Erman Berk Celik tarafindan tibbi bir arastirma yapilacagi
belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra
boyle bir aragtirmaya “katilimc1” (denek) olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam arastirmaci ile aramda kalmasi gereken bana ait
bilgilerin gizliligine bu aragtirma sirasinda da biiyiik 6zen ve saygi ile yaklasilacagina
inantyorum. Arastirma sonuglariin egitim ve bilimsel amaclarla kullanimi sirasinda
kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi konusunda bana yeterli giiven verildi.
Projenin yiiriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan
cekilebilirim. (Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak icin arastirmadan
¢ekilecegimi Onceden bildirmemim uygun olacagmin bilincindeyim) Ayrica tibbi
durumuma herhangi bir zarar verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma
dis1 da tutulabilirim.

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

Ister dogrudan, ister dolayli 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 ilgili olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim).
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Arastirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilastigimda; herhangi bir saatte, Fzt. Erman
Berk Celik’e Istanbul ili Bakirkdy Belediyesi Atatirk Spor ve Yasam Koyii
Rehabilitasyon Birimi Osmaniye Bakirkoy, Tel: 0 543 6772823 arayabilecegimi
biliyorum. Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya
katilmam konusunda zorlayici bir davranigla karsilasmis degilim. Eger katilmayi
reddedersem, bu durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir zarar
getirmeyecegini de biliyorum.

Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Kendi bagima
belli bir diisiinme siiresi sonunda ad1 gegen bu arastirma projesinde “katilimer” (denek)
olarak yer alma kararini aldim. Bu konuda yapilan daveti biiyiilk bir memnuniyet ve
goniilliiliik icerisinde kabul ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.

Hastanin ad1 soyadr: Imza:

Adres ve telefon no :

Fizyoterapist ad1 soyadi: Imza:

Taniklik eden kurum yetkilisinin ad1 soyadi: Imza:
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Ek 2: Hasta Degerlendirme Formu

HASTA DEGERLENDIRME FORMU

ADI SOYADI
DOGUM TARIHI
CINSIYET
TANI TARIHI
TAKIP EDEN HEKIM
ADRES VE TELEFON
Yataga bagimlilik: Kullandig1 yardimci araglar:
| Tam bagimli | Yan || Tekerlekli sandalye | wC yiikseltici
bagimh | Walker | Koltuk degnegi /
| Bagimsiz baston
| Havali yatak | Protez
Kigisel balim: [ Dis [ Diger............
| Kendisi | Ailesi |
Bakicist
|_Kom§usu |_Diger
Giivenlik : Kisisel hijyen:

| Uygun [ Uygun degil

[ Uygun | Uygun degil

Beslenme:

| Uygun | Uygun degil

Aliskanliklart:
[ Sigara | Alkol | Madde Bagimlilig

Kronik Hastaliklari:
Yok |

Gegirilmis Hastaliklar / Ameliyatlar:
| Yok L VALl
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UST EKSTREMITE KAS TESTI

Kas Giicii Muayenesi
5/5 Kas giicli tam
4/5 Yer ¢ekimin yeniyor, ama dirence yeniliyor.

3/5 Ancak yer ¢ekimini yenip,hareketi tamamliyor,direng yok

2/5 Yer ¢ekimi elimine edilirse hareketi tamamliyor, direng yok

1/5 Sadece kasilma var, hareketi tamamlayamiyor
0/5 Hig hareket yok

UST EKSTREMITE

0/5

1/5

215

3/5

4/5

5/5

Scapular Abduksiyon ve Yukar1 Dogru Rotasyon
M.Serratus Anterior

Scapular Elevasyon
M.Trapezius M.Lavator scapula

Scapular Adduksiyon
M.Trapezius

Scapular Adduksiyon ve Asagi Dogru Rotasyon
M.Rhomboideus Major ve Minér

90° Omuz Fleksiyonu
M.Deltoideus M.Choracobrachialis

Omuz Hiperekstansiyonu
M.Latisumus Dorsi M.Teres Major M.Deltoideus

90° Omuz Abduksiyonu
M.Deltoideus M.Supraspinatus

Omuz Horizontal Abduksiyonu
M.Deltoideus

Omuz Horizontal Adduksiyonu
M.Pectoralis major ve minor

Omuz Eksternal Rotasyonu
M.Infraspinatus M.Teres Minor

Dirsek Fleksiyonu
M.Brachialis M.Brachioradialis

Dirsek Ekstansiyonu
M.Tiriceps Brachii

On Kol Supinasyon
M.Biceps Brachii M.Supinatori

On Kol Pronasyonu
M.Pronator Teres M.Pronator Quadratus

El Bilegi Fleksiyonu
M. Flexor Carpi Radialis M.Flexor Carpi Ulnaris

El Bilegi Ekstansiyonu
M.Extansor Carpi Radialis Longus ve Brevis
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Ek 3: Kisa Form SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi
Adi-Soyada:

Tarih:

1. Genel sagliginizi nasil degerlendirirsiniz?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Miikemmel
Cok 1yi

Iyi

Orta

Koti

g B~ W N -

2. Gegen yil ile karsilastirildiginda, sagliginizi su an i¢in nasil degerlendirirsiniz?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Gecen seneden ¢ok daha iyi
Gegen seneden biraz daha iyi
Gegen sene ile ayni

Gegen seneden biraz daha kotii

g B~ W N -

Gegen seneden ¢ok daha kotii

3. Asagidaki tipik bir giiniimiizde yapmis olabileceginiz bazi aktiviteler yazilmistir.

Sagligmiz bunlar yaparken sizi simirlandirmakta midir? Oyleyse ne kadar?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Evet, cok )
L. Evet, ¢cok Hayir, hig
AKTIVITELER az
kisithyor kisitlamiyor
kisitliyor
a. Kuvvet gerektiren aktiviteler, kogsma, agir ) ) 3
esyalar1 kaldirmak, zor sporlar
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b. Orta aktiviteler, bir masay1 oynatmak,
elektrik siiplirgesi ile siiptirmek, bowling, 1 2 3

golf

c. Sebze-meyveleri kaldirmak, tasimak

d. Pek ¢ok kat1 ¢ikmak

e. Tek kat1 ¢citkmak

f. Comelmek, diz ¢okmek, egilmek

g. 1 kilometreden fazla yiiriiyebilmek

h. Pek ¢ok mahalle arasi yliriiyebilmek

1. Bir mahalleden (sokak) digerine yiiriimek

A I I I
N[ N N NN N NN
w| w| W w| wl w| wl w

j- Kendi kendine yikanmak, giyinmek

4. Son 4 hafta igerisinde, fiziksel sagliginiz yiiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde

asagidaki problemlerle karsilastiniz m1? Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

EVET
HAYIR
a. Is yada diger aktiviteler i¢in harcadiginiz zamanda kesinti 1
2
b. Istediginizden daha az miktar isin tamamlanmasi 1 2
c. Isin veya diger aktivitelerin ¢esidinde kisitlama 1 2
d. Is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmasi 1 2

5. Son 4 hafta igerisinde, duygusal problemler (6rnek-iiziintii ya da sinirli
hissetmek)yiiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde asagidaki problemlerle

karsilastiniz mi1?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

EVET

HAYIR
a. Is yada diger aktiviteler ayirdiginiz siireden kesilme oldu mu? 1 2
b. Istediginizden daha az kistm tamamlanmasi 1 2
c. Isin veya diger aktiviteleri eskisi gibi dikkatli yapmama 1 2
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6. Gegen 4 hafta icinde, fiziksel saglik veya duygusal problemler, aileniz, arkadasiniz,
komsulariniz veya gruplar ile olan normal sosyal aktivitelerinize ne kadar engel oldu?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Hig

Cok az

Orta derecede
Biraz
Olduk¢a

g B~ W N

7. Son 4 hafta igerisinde, ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettiniz?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Hig

Cok az

Orta

Cok

fleri derecede

Cok siddetli

S O AW

8. Son 4 hafta igerisinde, agr1 normal isinize ne kadar engel oldu?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Hig
Cok az
Orta
Cok

[leri derecede

g B~ W N -
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9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta icerisinde kendinizi nasil hissettiginiz ve

islerin nasil gittigi ile ilgilidir. Liitfen her soru i¢in hissettiginize en yakin olan

sadece 1 cevap verin.

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Her Cogu Bir Bazen | Cok Higbir
Zama | Zaman | Kisim Nadir | Zama
n n
a. Kendinizi capcanl
) ) 1 2 3 4 5 6
hissediyor musunuz?
b. Cok sinirli bir kisi
o 1 2 3 4 5 6
misiniz?
c. Kendinizi higbir sey
giildiirmeyecek kadar batmig 1 2 3 4 5 6
hissediyor musunuz?
d. Kendinizi sakin ve
) S 1 2 3 4 5 6
huzurlu hissettiniz mi?
e. Cok enerjiniz var m1? 1 2 3 4 5 6
f. kendinizi ¢o6kmiis ve
) S 1 2 3 4 5 6
karamsar hissettiniz mi?
g. Yipranmis hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
h. Mutlu bir insan miydiniz? 1 2 3 4 5 6
1. Yorulmus hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6

10. Gegen 4 hafta igende, fiziksel saglik veya duygusal problemler, sosyal

aktivitelerinize (arkadaslari, akrabalar1 ziyaret etmek gibi) ne kadar engel oldu? Bir

tanesini yuvarlak i¢ine aliniz)

Her zaman
Cogu zaman
Bazi1 zamanlarda
Cok az zaman

Hig¢bir zaman

g B~ W N -
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11. Asagidaki ciimleler sizin i¢in ne kadar dogru ya da yanlig?

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Tamamen | Cogunlukla | Cogunlukla | Tamamen
Bilmiyorum
Dogru Dogru Yanlis Yanlis
a. Diger
insanlardan biraz
1 2 3 4 5

daha kolay hasta
oluyorum
b. Tanidigim
herkes kadar 1 2 3 4 5
saglikliyim
c. Sagligimin
kotiilesmesini 1 2 3 4 5
bekliyorum
d. Sagligim

S8 1 2 3 4 5
miikemmel
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Ek 4: CHART-SF

Craig Engel Degerlendirme ve Rapor etme teknigi -Kisa Formu

NE TUR BIR YARDIMA IHTIYAC DUYUYORSUNUZ?

Engelli insanlar siklikla yardima ihtiya¢ duyarlar. Fiziksel engeller icin gereken kisisel
bakim ve bilissel engellerin gozetimi arasinda bir ayrim yapmaya calismaktayiz. Ilk
olarak, fiziksel ‘el’ yardimi iistiinde duruyoruz: Bunun i¢inde beslenme, giinliik bakim,
vikanma, giyinme, ventilator kullanimi ya da transfer yapacak aletlerin kullanimi vb.
gibi girmektedir. Bu giinliik ugraslart akilda tuttugumuzda...

1. Beslenme, banyo yapma, giyinme, tuvaletini yapma ve bir yere gitme gibi kisisel
bakim eylemlerini gergeklestirebilmek i¢in 24 saatlik giiniin kag¢ saatinde yaninizda
fiziksel olarak size destek veren bir kisi bulunmaktadir?

-------- saat, iicretli yardimci1

------- saat, licretsiz (aile ve digerleri)

Simdl, fiziksel yardim yerine bilissel problemlerin gozetimi tistiine yogunlasin. Bunun

icine hatirlama, karar alma ve muhakeme vb. girmektedir.

2. Hatirlama, karar verme veya muhakeme gerektiren eylemlerinizde size yardimci olan

kisi kag saatini evinizde sizinle birlikte ge¢irmektedir?

(1) _ Bir bagka kisi siirekli beni izliyor ya da gozetim altinda tutuyor

(2) ___ Cevremde siirekli birisi bulunuyor, ancak beni firsat bulduk¢a kontrol
edebiliyor.

(3) ___ Bazen bir ya da iki saat yalniz kaldigim oluyor

(4) __ Bazen giiniin ¢ogu kisminda yalniz kaliyorum

(5) __ Tim giin ve gece boyunca yalniz kaltyorum ancak biri beni kontrole
geliyor.

(6) __ Hig kimsenin denetimi olmaksizin tek basima kaliyorum.

3. Evin digina ¢iktiginizda, hatirlama, karar alma ya da muhakeme gerektiren
eylemlerde size yardimci olan kisi kag saatini sizinle geciriyor?
(1) Bir baska kisiyle bile disar1 ¢ikma olanagim yok.

(2) Nereye gidersem gideyim yanimda siirekli olarak hatirlamama, karar
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almama ve goriis bildirmeme yardimci olan biri bulunuyor

(3) Asina oldugum yerlere kendi basima gidebiliyorum
4) Her yere kendi basima gidebiliyorum.

Simdi, siradan eylemleriniz hakkinda birtakim sorular soracagim.

DUZENLI OLARAK UYANIP DOLASIYOR MUSUNUZ?

4. Siradan bir giinde, yatak disinda kag saat geciriyorsunuz? saat

5. Siradan bir haftada, ka¢ giin evinizin digina ¢ikiyor bir yerlere gidiyorsunuz?

gun

6. Gegtigimiz yil siiresince, kag geceyi evinizin diginda gegirdiniz (hastane disinda)
0  hig Ln_ 12 2_ 34
(3) 5 ya da daha fazla

ZAMANINIZI NASIL GECIRIYORSUNUZ?
7. Haftada kag saati licretli bir iste ¢alisarak geciriyorsunuz? saat

(meslek: )

8. Haftada kag saati mezun olacaginiz bir okulda ya da kredisi olan bir teknik egitim
programinda (sinifta ve ders ¢alisarak gecirdiginiz saatleri de dahil ederek) calisarak

geciriyorsunuz? saat

9. Haftada kag saati aktif bir bicimde ebeveynlik, ev isi ve yiyecek hazirlama gibi iliskin

islerle gegiriyorsunuz? saat

10. Haftada kag saati bahge bakimi, evdeki tamirat isleri ve ev yenileme gibi islerle

geciriyorsunuz? saat
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11. Haftada kag saati spor, egzersiz, iskambil oyunu ya da sinemaya gitmek gibi eglence
ve dinlenmeye yoOnelik aktivitelerle gegiriyorsunuz? Liitfen TV izleyerek ya da radyo

dinleyerek gecirilen saatleri dahil etmeyin. saat.

ZAMANINIZI KIMINLE GECIRIYORSUNUZ?

12. Kag kisiyle birlikte yasiyorsunuz?
13. I¢lerinde birisi esiniz ya da sizin i¢in dnem tastyan bir kisi mi?
(1) Evet (0) Hayir (9) yalniz yasiyor

14. Birlikte yasadiginiz kisilerden kagi1 akrabaniz

15. Ayda en az bir kez olmak tizere mesleki ya da derneklerden tanidiklarinizdan
kacini ziyaret ediyorsunuz, kagiyla telefonla goriisiiyorsunuz ya da

yazistyorsunuz? tanidik

16. Ayda en az bir kez olmak tizere (mesleki ya da derneklerin disinda kalan ve
akrabalik iligkisi tasimayan) arkadaslarinizdan kagini ziyaret ediyor, kagiyla telefon

goriismesi yapiyor ya da yazisiyorsunuz? arkadas

17. Gegtigimiz ay tanimadiginiz kag kisiyle bir konugma (6rnegin, bilgi almak ya da
siparis vermek i¢in) gerceklestirdiniz?
0) hi¢ (1) 1-2 (3) 3-5 (6) 6 ya da daha fazla

NE TUR MADDI KAYNAKLARINIZ BULUNMAKTADIR?
18. Gegtigimiz yil, evdeki tiim aile bireylerinin birlesik yillik geliri yaklasik olarak ne
kadard1? ( Maas ve kazanci, engellilik yardimlari, emekli aylig1 ve geliri, mahkeme

tarafindan baglanan gelir, yatirimlar ve tesis parasi, ¢cocuk yardimi ve nafaka, akraba

katkilar1 ve diger kaynaklar.) -------=--=-=-mmmmmmmmmm oo

1200 YTL den az 2500 — 3500
1200 - 2500 YTL 3500 — 5000
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5000 — 7500 12000-15000
7500 —10000 15000 —20000
10000-12000 20000 ya da daha fazlas1

19. Tibbi bakim harcamalari i¢in gegtigimiz yil yaklasik ne kadar 6dediniz? (siz ve
birlikte yasadiginiz aile bireyleri tarafindan 6denen ve sigorta tarafindan ya da yardim
olarak karsilanmayan tiim 6demeyi géz oniinde bulundurun.) “ masrafi karsilanmayan
tibbi harcamalariniz i¢in sOyleyebileceginiz .....”
1,000 YTL’den az

1,000-2,500

2,500-5000

5,000-10,000

10,000 ya da daha fazlasi
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Ek 5 Duruéz El indeksi
Durué6z El indeksi (DHI)

ASAGIDAKI GUNLUK ETKINLIKLERI HICBIR YARDIMCI ALET
KULLANMADAN BiR VEYA IKi ELINIZLE) GERCEKLESTIRDIGINIZDE
KARSILASTIGINIZ ZORLUK DERECESINI BELIRTEN CEVABI LUTFEN
ISARETLEYINiZ.

0- HIC ZORLUK CEKMEDEN
1- COK AZ ZORLUKLA

2- BIRAZ ZORLUKLA

3- OLDUKCA ZOR

4- HEMEN HEMEN IMKANSIZ
5- IMKANSIZ

MUTFAKTA

1.Dolu bir kaseyi tutabiliyor musunuz?

2.Dolu bir siseyi tutup kaldirabiliyor musunuz ?

3. Dolu bir tabag: tutabiliyor musunuz ?

4. Sisedeki suyu bardaga bosaltabiliyor musunuz ?

5.Daha 6nce acilip kapatilmis kavanozun kapagini agabiliyor musunuz ?
6. Bigakla et kesebiliyor musunuz ?

7.Catali etlere etkili bir bigimde batirabiliyor musunuz?

8.Meyve soyabiliyor musunuz ?

GiYiM
9.Gomleginizin diigmelerini ilikleyebiliyor musunuz?
10. Fermuarmiz1 agip kapatabiliyor musunuz ?

TEMIZLIK
11.Yeni dis macunu tiiptinii sikabiliyor musunuz ?
12.Dis firganiz1 etkili olarak kullanabiliyor musunuz ?

IS YERINDE
13. Normal Kursun veya tilkenmez kalemle kisa bir ciimle yazabiliyor musunuz ?
14.Normal kursun veya tilkenmez kalemle mektup yazabiliyor musunuz?

DIGER

15.Yuvarlak kap1 veya pencere tokmagi ¢evirebiliyor musunuz?
16.Makasla bir parca kagit kesebiliyor musunuz ?

17.Masanin tizerindeki bozuk paray1 alabiliyor musunuz ?
18.Anahtar kilitle ¢evirebiliyor musunuz ?
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Ek 6: Etik Kurul Onay1
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