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YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIYET HAKLARI BEYANI

Enstitii tarafindan onaylanan lisansiistii tezimin/raporumun tamamini veya herhangi bir kismini, basilt
(kagit) ve elektronik formatta arsivleme ve agagida verilen kosullarla kullanima agma iznini Hacettepe
Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle Universiteye verilen kullanim haklar1 disindaki tiim fikri
miilkiyet haklarim bende kalacak, tezimin tamaminin ya da bir boliimiiniin gelecekteki ¢alismalarda
(makale, kitap, lisans ve patent vb.) kullanim haklar1 bana ait olacaktir.

Tezin kendi orijinal ¢aliymam oldugunu, bagkalarinin haklarini ihlal etmedigimi ve tezimin tek yetkili
sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif hakki bulunan ve sahiplerinden yazili
izin alinarak kullanilmast zorunlu metinlerin yazili izin alinarak kullandigimi ve istenildiginde
suretlerini Universiteye teslim etmeyi taahhiit ederim.

Yiiksekogretim Kurulu tarafindan yayinlanan “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmast,
Diizenlenmesi ve Erisime Acilmasina Iliskin Yonerge” kapsaminda tezim asagida belirtilen kosullar
haricince YOK Ulusal Tez Merkezi / H.U. Kiitiiphaneleri A¢ik Erisim Sisteminde erisime ag1lir.

o Enstitii / Fakiilte yonetim kurulu karart ile tezimin erisime agilmasi mezuniyet tarihimden
itibaren 2 yil ertelenmistir. (¥

e Enstitii / Fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karari ile tezimin erisime agilmasi
mezuniyet tarihimden itibaren 6 ay ertelenmistir. )

o Tezimle ilgili gizlilik karar1 verilmistir. )
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Sfakiilte yonetim kurulu iki yil siire ile tezin erigime agilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

(2) Madde 6. 2. Yeni teknik, materyal ve metotlarin kullanildigi, heniiz makaleye déniismemis veya patent
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kazang imkam olusturabilecek bilgi ve bulgulari iceren tezler hakkinda tez danismaninin onerisi ve
enstitii anabilim dalinin uygun goriisii iizerine enstitii veya fakiilte yonetim kurulunun gerekceli karar
ile alti ay1 asmamak iizere tezin erigime agilmast engellenebilir.

(3) Madde 7. 1. Ulusal ¢ikarlari veya giivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik, saglik
vb. konulara iliskin lisansiistii tezlerle ilgili gizlilik karanri, tezin yapldigi kurum tarafindan verilir *.
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OZET

Sigirtmag 1.C., Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinde Degerlendirme Profili
Olusturulmasi, Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Ergoterapi
Programm Doktora Tezi, Ankara, 2022. Calismamizin ilk bdliimde dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan c¢ocuklarin yasadiklar1 sorunlar1 degerlendirme igin bir
degerlendirme profili olusturmak amaglanmistir. Calismamizin ikinci bolimiinde
olusturulan degerlendirme profilinin uygulanabilirligini test etmek hedeflenmistir. {1k
boliimde, dogumsal {ist ekstremite anomalili ¢ocugu olan 17 aile ile goriistilmiistir.
Gorligmeler sonucunda ¢ocuklarin duyusal iglemleme, normal gelisim, duygu durum
ve glinliik yagam aktiviteleri ile ilgili sorunlar yasadiklari tespit edilmistir. Uluslararasi
Saglik Sonug Olgiimii Konsorsiyumu (International Consortium for Health Outcome
Measurement-ICHOM)  tarafindan  gelistirilen ~Dogumsal Ust  Ekstremite
Anomalilerinde Veri Toplama Kaynak Rehberinde yer alan degerlendirme araglari ile
aile gorlisme sonuglar1 birlestirilerek bir degerlendirme profili olusturulmustur.
Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan c¢ocuklar i¢in olusturulan degerlendirme
profilinin ana basliklar1 hasta demografik bilgileri, temel klinik durum, {ist ekstremite
fonksiyonlari, normal gelisim basamaklari, duyusal islemleme, gilinliik yasam
aktiviteleri, mental saglik/duygu durum, saglikla iliskili yasam kalitesidir. Olusturulan
degerlendirme profili i¢inde yer alan 12 farkli PROMIS kisa form anketinin Tiirkce
ceviri ve kiiltiirel adaptasyonu yapilmistir.  Degerlendirme  profilinin
uygulanabilirligini test etmek i¢in yapilan pilot calisma dogumsal iist ekstremite
anomalisi olan 40 ¢ocuk ile tamamlanmistir. Pilot ¢alismada eklem hareket agikligi,
kas testi ve kavrama kuvveti dlglimleri bazi anomalilerde zorlukla tamamlanmistir.
Degerlendirme profilinin dogumsal iist ekstremite anomalili ¢ocuklarda klinik
uygulanabilirliginin kolay oldugu bulunmustur. Calismamiz sonucunda dogumsal {ist
ekstremite anomalili ¢ocuklar i¢in olusturulan degerlendirme profili alanlar1 hasta
demografik bilgileri, temel klinik durum, iist ekstremite fonksiyonlari, normal gelisim
basamaklari, duyusal islemleme, gilinlik yasam aktiviteleri, mental saglik/duygu

durum, saglikla iligkili yagam kalitesidir.

Anahtar Soézciikler: dogumsal iist ekstremite deformiteleri, pediatrik el, sonug
Ol¢limii
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ABSTRACT

Sigirtmac, I.C., Generating An Assessment Profile of Congenital Upper
Extremity Anomalies, Hacettepe University Graduate School of Health Sciences
Occupational Therapy Doctor of Philosophy Thesis, Ankara, 2022. In the first part
of our study, it was aimed to generate an assessment profile to evaluate the problems
experienced by children with congenital upper extremity anomalies. In the second part
of our study, it was aimed to investigate feasibility for the assessment profile. In the
first part, seventeen parents with children with congenital upper extremity anomalies
were interviewed. As a result of the interviews, it was found that the children had
problems with sensory processing, normal development, emotional state and activities
of daily living. An evaluation profile was generated by combining the assessment tools
in the Congenital Upper Limb Anomalies Data Collection Reference Guide, developed
by the International Consortium for Health Outcome Measurement (ICHOM), with the
results of family interviews. The main headings of the assessment profile generated
for children with congenital upper extremity anomalies are patient demographic
factors, basic clinical status, upper extremity functions, normal developmental stages,
sensory processing, activities of daily living, mental health/emotional state, and
health-related quality of life. Turkish translation and cultural adaptation of 12 different
PROMIS short forms included in the assessment profile generated. A pilot study to
test the feasibility of the assessment profile was completed with 40 children with
congenital upper extremity anomalies. In the pilot study, joint range of motion, muscle
test and grip strength measurements were completed with difficulty in some
anomalies. The clinical applicability of the evaluation profile in children with
congenital upper extremity anomalies was found to be easy. As a result of our study,
the assessment profile fields generated for children with congenital upper extremity
anomalies are patient demographic factors, basic clinical status, upper extremity
functions, normal developmental stages, sensory processing, activities of daily living,

mental health/emotional state, health-related quality of life.

Keywords: congenital upper limb deformities, pediatic hand, outcome measure
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1.GIRiS

Dogumsal iist ekstremite anomalileri, fetiis anne karnindayken olusan iist
ekstremitenin gelisimini ve fonksiyonel kullanimin1 etkileyen anomalilerdir.
Dogumsal anomaliler yeni doganlarin %1-2'sini etkiler ve bu c¢ocuklarin yaklagik
%10'unda tist ekstremite anomalileri vardir (1). Dogumsal iist ekstremite anomalileri,
genellikle gebeligin ilk trimestrinde genetik faktorler, cevresel faktorler, metabolizmal
hastaliklar ve diger tanimlanamayan faktorler nedeniyle meydana gelmektedir (2).

Dogumsal 1iist ekstremite anomalileri bebegin anne karnindayken iist
ekstremitenin gelisimi, farklilagsmasi ya da biiyiimesi sirasinda meydana gelir. Bu
nedenle dogumsal iist ekstremite anomalileri karmasik bir yapiya sahiptir (3, 4).
Dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin klinik tablolar1 gesitli varyasyonlar
gosterir ve birbirinden farklidir. Bu farklilar sebebiyle degerlendirme ve tedavi
yaklagimlarmin standardize edilmesi zordur (1, 5). Ust ekstremite problemlerinde
temel degerlendirme yontemleri olarak kullanilan eklem hareket agikligi 6l¢limii, kas
kuvveti ve kavrama kuvveti degerlendirmesi, duyu degerlendirmesi ve giinliik yasam
aktivitelerinin degerlendirilmesi dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda
da yaygin olarak kullanilmaktadir (1, 6). Son yillarda dogumsal st ekstremite
anomalisi olan g¢ocuklarin emosyonel durumlari, {ist ekstremite goriiniimleri gibi
konularda yapilan c¢alisma sayist artmaktadir. Calismalarda ¢ocuklarin
biyopsikososyal a¢idan degerlendirilmelerinin  ve biitiinciil rehabilitasyon
programlarinin gerekliligi vurgulanmaktadir (7-10).

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan cocuklarda en iyi fonksiyona
ulagabilmek i¢in klinik karar vermeyi saglayan titizlikle yapilan degerlendirmelerdir.
Standardize edilmis objektif degerlendirmeler rutin klinik uygulamalarin en gerekli
boliimiinii olusturur (11, 12). Bu uygulamalar i¢in ilk adim standart degerlendirme
rehberleri olusturmaktir. Bu sayede dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin
sorunlarint belirlemek i¢in ortak yontemler kullanilabilir. Uluslararas1 Saglik Sonug
Olgiimii Konsorsiyumu (International Consortium for Health Outcome Measurement
-ICHOM), dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin degerlendirilmesinde
temel alanlar1 belirlemek i¢in biyopsikososyal bakis agisiyla bir rehber olusturmustur
(13). Bu rehberi uluslararast bir farkindalik kazandirmak ve tiim saglk

profesyonellerinin ortak bir rapor olusturmasi amaciyla gelistirmistir. ICHOM



Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak Rehberini olustururken
alaninda deneyimli, Avrupa, Kanada, Amerika ve Avusturalya’da yasayan dogumsal
iist ekstremite anomalileri ile ilgili tecriibesi olan el cerrahlar1 ve el terapistlerinin
goriiglerinden yararlanmistir (13). Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar
ve aileler essiz bir popiilasyondur. Rehabilitasyonda ¢ocuk ve aile bir biitiin olarak
sayilmaktadir. Ailelerin, ¢ocuklarinin yasadigi sorunlar hakkindaki goriisleri
tedavilere yon vermektedir (5). Buna karsin ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite
Anomalisi Veri Toplama Kaynak Rehberinde aile goriisleri ele alinmamistir. Bu
bilgiler ile ¢alismamizin 2 boliimden olusmast hedeflenmistir.

Calismamizin ilk boliimiinde aileler/bakim verenlerin goriisleri dogrultusunda
belirlenen degerlendirmeler ile ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri
Toplama Kaynak Rehberinde Onerilen yoOntemleri birlestirerek dogumsal iist
ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar icin bir degerlendirme profili olusmak
amaclanmistir. Bu béliimdeki alt amacimiz ise ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite
Anomalisi Veri Toplama Kaynak Rehberinde yer alan Hasta Bildirimli Sonug Olgiim
Bilgi Sistemi (The Patient-Reported Outcome Measurement Information System-
PROMIIS) anketlerinin Tiirk¢e ¢eviri ve kiiltiirel adaptasyonunu yapmaktir.

Calismamizin ikinci bolimiindeki amacimiz dogumsal {ist ekstremite
anomalisi olan ¢ocuklar i¢in olusturulan degerlendirme profilinin uygulanabilirligini

test etmek i¢in pilot bir calisma yapmaktir.



2. GENEL BILGILER
2.1. Ust ekstremitenin Normal Gelisimi

Ust ekstremite tomurcugu, doéllenmeden 26-27 giin (4 hafta) sonra ilk kez
goriiniir. Ekstremite tomurcuklar1 viicudun ventrolateral yiiziinde mezodermal ¢ikinti
ile baglar (4). Embriyoda ekstremite tomurcuklar1 gériinmeye bagladiktan sonra 4 hafta
boyunca el gelisimi devam eder. Bu siire i¢indeki gelisim insan elini diger tiirlerin el
yapisindan ayiran geligim siirecidir. Bu siirecte iist ekstremite tomurcugunun biiylime
ve farklilagsmasi ardisik ve diizenli olaylar ile gerceklesir (3).

Ekstremite tomurcugu i¢inde bulunan 6zel sinyal merkezleri iist ekstremitenin
gelisim siirecini kontrol etmektedir (2). Ust ekstremitenin biiyiimesi ve farklilasmasi
her biri farkli sinyal merkezlerinden kontrol edilen ii¢ eksende gerceklesir:
proksimodistal, dorsoventral (dorsovolar) ve anteroposterior (radioulnar). Ekstremite
tomurcugunun ucunda apikal ektodermal kabartt (AEK) bulunmaktadir. AEK
ekstremite tomurcugu ucunda kalinlasarak proksimodistal biiylimeyi saglar. AEK'nin
altinda bulunan farklilasmamis mezoderm, ilerleme bolgesi olarak adlandirilmistir.
Distal-ulnar kenardaki bir baska mezodermal hiicre toplulugu, polarizasyon aktivitesi
bolgesi olarak adlandirilir. Bu hiicreler anteroposterior (radioulnar) eksende biiyiimeyi
yonlendirirler. Dorsal ektodermde Wnt proteinin ekstremitenin dorsoventral
(dorsovolar) eksende biiylime saglayan sinyalleri sagladig: diistiniilmektedir (2, 4).

Fertilizasyondan 27 giin sonra gelismeye baslayan iist ekstremite tomurcugu
30.giinde kalinlagir ve govdeye dogru egrilir. Yaklasik 30.glinde vaskiilarizasyon
olusmaya baglamistir. 31-32. giinlerde, ekstremite tomurcugunda iki kisim goriiniir.
[k kistm proksimalde bulanan silindirik yap, ikinci kisim ise distalde bulunan diiz
yapidir. Ikinci kisim el olarak gelismeye devam edecektir. 33.giinde ekstremite
tomurcugu kol, 6nkol ve el olarak farkli boliimlerde goriilebilir. 35.giinden itibaren
elde parmaklar ayrilmaya baslar. Kas ve kemik doku goriinmeye baslar ancak iki doku
birbirinden heniiz ayirt edilememektedir. 36.giinde ilk kez periferik sinir gelisimi
goriiliir. Parmaklar heniiz tam olarak ayrilmamigtir ve 37.giinde perdeli bir goriiniime
sahiptir. Bu sirada periferik sinirler ekstremite i¢inde goriiniir durumdadirlar, kas
dokular1 agik¢a secilir ve kikirdak dokular sertleserek kemiklesir. Ekstremite

uzunlugundaki artig ile birlikte kemik yapilar da olusumuna devam etmektedir ve



miyoblastlar bir araya gelerek kas gruplarina (ekstansor ve fleksor) doniismeye
baglamigtir. 7. haftada ekstremite yapilarinin biiyiik bir kismi olugmustur, eklemler
ortaya cikmistir ve tiim iskelet kaslari ayri ayri tanimlanabilecek durumdadir.
8.haftada iist ekstremite belirgin bir sekilde taninmaktadir. Yaklasik 10. haftada ise
tirnaklarin olusumu ile iist ekstremite gelisimi tamamlanmis olur. Bu donemden sonra
doguma kadar iist ekstremitenin gelisimi ve biliylimesi devam eder (2-4). Dogumdan
sonra st ekstremite gelisimi ¢ocugun normal gelisim basamaklarinda énemli rol
oynamaktadir.

Yenidogan donemden itibaren iist ekstremite gelisimi iki farkl1 doneme ayrilir.
[Ik dénem temel becerilerin oldugu dénemdir. Bunlar uzanma, bir objeyi kavrama,
tutma, bir objeyi tasima, destekleme ve kontrollii birakma becerileridir. ikinci donem
ise daha karmasik becerileri icerir. iki elin birlikte kullanimu, el ici manipiilasyon ve
oyuncaklarin ya da baska esyalarin kullanimi karmagsik beceriler olarak kabul

edilmektedir (14).
1-4 ay

Bebek dogdugunda el yumruk seklindedir. Yenidoganin fizyolojik fleksor kas
tonusu ile karakterize olan refleksif kavrama paterni goriiliir. 1-4 aylik bebekler
ellerine verilen herhangi bir objeyi refleksif olarak, amagsizca kavrarlar. Objeleri
kesfetmek icin refleksif bir sekilde kavradiklar1 objeleri sallama, tirmiklama
davraniglar1 goriilmektedir. Herhangi bir objeyi istemli birakma davranis1 heniiz
gelismemigtir. Birakma da refleksiftir ve ekstansor yonde uygulanan bir taktil stimulus
ile saglanir. Uzanma davranisi ise ilk 2 ayda rastgeledir. Bebek herhangi bir objeye
uzanmak icin kaba, simetrik ve genellikle bilateral paternde bir davranis
gostermektedir. Bebek 4 aylik oldugunda bilateral uzanma istemli hale gelir. Bebek
bilateral hareketleri dener ve gerceklestirebilmek icin ¢aba sarf eder (14-16).

4-6 ay

Bebek 4-6.aya geldiginde taktil ve gorsel uyarilarin kullanilmaya
baslanmasiyla kontrollii kavramanin gelisimi baslar. Bu donemde elin bir nesneyi
kavramaya hazirlanmasi icin gérsel bilgiler kullanilmaya baslanir. i1k 4 ayda goriilen

refleksif kavrama paterni kirilir. Refleksif kavrama paterni yerine 5.ayda dokunma ve



hissetme ile gelisen icgiidiisel sikma davranisinin kullanildigr kavrama paterni
gozlemlenir. 5. Aydan sonra gelisen ilk amagli kavrama palmar kavramadir. Palmar
kavrama baslangigta bagparmagin kullanilmadigi diger dort parmak ve elin ulnar tarafi
ile yapilan ulnar palmar kavramadir. Bu sirada 6nkol pronasyondadir. Bagparmak
objeyi aktif olarak tutmaz ancak pasif olarak objeye temas eder. Ilk aylarda kazara ya
da refleksif gerceklesen birakma 5-6.aylara gelindiginde istemli ve amaghdir.
Genellikle objelerin agiza gotiiriilmesi sirasinda goriiliir. 4.aydan itibaren uzanma bir
amaca yoneliktir ve istemlidir. Gorsel inputlar sayesinde amaca yonelik uzanma
basarisi artar. Bebegin uzanma hareketini tekrarli bir sekilde yapmasi deneyimini
arttirir ve hedefe dogru bir sekilde uzanmasini saglar. Nesnelerin bir elden diger ele
aktarilmasi 4-6.aylarda bagslar. Bebek her iki elindeki objeleri birbirine vurabilir, iki

eli ile tuttugu bir oyuncagi gevirebilir ve sallayabilir (14-16).
6-8 ay

Bu donemde bebekler kavrayacaklari nesnenin boyutuna ve sekline gore
ellerini sekillendirmeye baslarlar. Elin objeye gore sekillenme becerisi 6.ayda baglar
ve 15.aya kadar gelismeye devam eder. Bebek 7. aydan itibaren objenin sekline ve
boyutuna gore tek el veya iki el ile kavrama davranigi gostermeye baslar. Eger obje
kiictik ise tek el ile kavrayabilecegini bilir ve unilateral olarak uzanir. Eger biiyiik ya
da genis bir obje ise bilateral olarak kavrama i¢in hazirlik yapar. Basparmagin
opposizyonu ilk kez 7.ayda goriiliir. Radial palmar kavramaya hazirlik niteligindedir.
Bebek 7. aydan itibaren bagparmagi ve radial taraftaki parmaklartyla objeleri (kiip, top
vb.) kavrayabilir ve supinasyon hareketi gozlemlenir. Bebek radial palmar kavrama ve
supinasyon hareketi sayesinde tuttugu objeleri agzina gdtiirebilir. Objenin bir elden
diger ele transferi miimkiindiir. Ayrica bu donemde bebek kavradigi objeleri
diisiirmemek icin uygulayacagi kuvvetin kontroliinii de saglamaya baglar. Birakma
kontrollii hale gelmistir. Bu aydaki bebek objeyi herhangi bir ylizey iizerine
birakabilir. Bebek objeyi bir elden digerine transfer ederken istedigi zaman birakabilir
ve istedigi zaman tekrar kavrayabilir. Uzanma i¢in iist ekstremitenin koordinasyonu

gelismeye devam eder (14-16).



8-12 ay

Bebek 8.aydan sonra palmar kavrama yerine parmak uglariyla kavramaya
baglar. 9.aydan itibaren oOzellikle kiigiik objeler makaslama kavrama denilen
bagparmak ile isaret parmaginin lateral tarafi ya da isaret parmagi ile orta parmagin
lateral yanlar1 kullanilarak yapilan kavrama paterni ile tutulur. 10.ayda inferior
kavrama gozlemlenir bu donemde bebek isaret parmagmnin distal falanksi ile
bagparmak arasinda objeleri stabilize eder. 12.ayda ise tip-to-tip kavrama paterni
gdzlemlenir. Isaret parmagi ve basparmagin ucu ile yapilan superior kavrama
dedigimiz kavrama paterni gelismistir ve giin gectikge dogrulugu ve tutarliligi artar.
10-11.aylarda gelismis bir birakma paterni goriiliir. Bebek oyunlar sirasinda bu
becerisini kullanabilir. Birakma becerinin gelistigini fark eden bebekler birakma
davranisi ile oyunlar oynayabilirler. Yiiksekten bir oyuncagi ya da yemegi birakmak
ya da atmak bu donemde siklikla gelistirdikleri bir oyundur. Bebeklerde 9-10.aylarda
parmak hareketlerinin farklilagmasi ve izole parmak kullanma becerinin artmasi ile
diirtme ya da kiiciik objeleri toplama becerisi artar. 12 aydan itibaren el ici
manipiilasyon becerisi gelismeye baslar (14-16).

Cocugun kavrama, birakma, uzanma ve el i¢i manipiilasyon becerileri yaklagik
7 yasina kadar gelismeye devam eder. Cocugun yasanin artmasiyla ihtiya¢ duydugu el
becerileri de artig gdsterecektir. Bir oyuncagin refleksif olarak kavranmasiyla baglayan
el becerileri diigme ilikleme, yazi yazmak i¢in kalemi tutma, kasik kullanma becerileri
gibi kompleks el i¢i manipiilasyon ve kompleks rotasyonel hareketleri iceren

becerilere dogru gelisim gosterir (14, 15).

2.2. Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinin insidansi ve

Siiflandirilmasi

Dogumsal iist ekstremite anomalileri canli dogumlarin %0,2’sinde gortiliir.
Fakat teshis edilen dogumsal iist ekstremite anomalilerinin yalnizca %10’u cerrahi bir
tedavi gerektirir (1). Ulkemizde dogumsal iist ekstremite anomalilerinin genel niifus
icindeki insidansi ile ilgili net bir veri bulunmamakla birlikte bolgesel yapilan ¢alisma
sonuglar1 bulunmaktadir. Uskun ve arkadaslarmin 2016 yilinda yaptiklari bir
arastirmada Akdeniz bdlgesinde bulunan Isparta ilinde dogumsal anomali siklig1 %3

olarak rapor edilmistir (17). Van ilinde yapilan baska bir ¢calismada dogumsal anomali



siklig1 %1,12 (18), Dicle’de yapilan calismada ise %2,79 olarak bulunmustur (19).
Dogumsal iist ekstremite anomalilerinin ¢evresel ve genetik faktorlerden etkilendigi
bilinmektedir. Bu nedenle dogumsal iist ekstremite anomalilerinin siklig1 toplumlarda
farklilik gosterebilir. Tiirkiye Istatistik Kurumunun 2021 yilinda yayimladig1 rapora
gore lilkemizde akraba evlilikleri orani %4 oldugu belirlenmistir (20). Akraba
evliliklerinin genetik olarak aktarilan hastaliklarin oranini arttirdigi bilindiginden
iilkemizdeki yiiksek akraba evlilikleri oraninin dogumsal iist ekstremite anomalilerinin
insidansini da diger tilkelere kiyasla arttirdigini diistiniilmektedir.

Dogumsal iist ekstremite anomalilerinin diizenli bir sekilde siniflandirma
caligmalar1 1800’1 yillardan bu yana devam etmektedir. Dogumsal iist ekstremite
anomalileri simiflandirmak i¢in {i¢ ana smiflanma semasi kullanilir. Bunlar
embriyolojik, teratolojik ve anatomik semalardir. (6, 21) 1960'larda ve 1970'lerde
Swanson, Entin, Barsky ve O'Rahilly tarafindan yapilan ¢aligmalar ile dogumsal iist
ekstremite anomalilerini smiflandirmak i¢in Swanson smiflandirmasi: klinikte
kullanilmaya baslanmistir  (22). Ilerleyen yillarda Swanson siniflandirmasi
Uluslararast El Cerrahisi Dernekleri Federasyonu ve Amerikan El Cerrahisi Dernegi
tarafindan el cerrahlar1 i¢in uygun siniflandirma olarak kabul edilmistir. Ancak
dogumsal el anomalilerinin karmagsik klinik belirtileri nedeniyle Swanson
smiflandirma sistemi yetersiz kalmis ve yeni bir siniflandirma sistemi arayisina
gidilmistir. Oberg, Manske ve Tonkin tarafindan dogumsal iist ekstremite
anomalilerini tanimlamak i¢in 2010 yilinda embriyoloji temelli bir siniflandirma
sistemi tanimlanmistir (23). Oberg-Manske-Tonkin (OMT) smiflandirmas: 2010
yilinda IFSSH tarafindan tiim dogumsal {ist ekstremite anomalileri ic¢in yeni
siiflandirma sistemi olarak kabul edilerek Swanson siniflandirmasinin yerini almigtir.
OMT smiflandirmasi i¢in ilk glincellemesi 2014-2015 yilinda (24), ikinci giincelleme
ise 2020 yilinda yapilmistir (25). OMT smiflandirmast giiniimiizde dogumsal iist
ekstremite anomalilerini tanimlamak i¢in en sik kullanilan gegerlilik ve gilivenirlik
caligmalar1 tamamlanmis bir siiflandirma sistemidir. Dogumsal {ist ekstremite
anomalileri OMT simiflandirma sistemine gore malformasyonlar, deformasyonlar,
dizplaziler ve sendromlar olmak iizere 4 ana baslikta incelenmektedir (25) (Tablo

2.1).



Tablo 2.1. Oberg-Manske-Tonkin siniflandirmasina goére dogumsal {ist ekstremite

anomalileri

I. Malformasyon

A.Tiim iist ekstremite: anormal eksen olusumu (ekstremitenin erken sekillenmesi)

1. Proksimodistal eksen

1.Radioulnar (anteroposterior) eksen

1. Brakimelia

i.Radial longitudinal yetersizlik

ii.Sinbrakidaktili spektrumu (ektodermal

elementler ile)

ii.Ulnar longitudinal yetersizlik

a) Poland sendromu

iii. Ulnar dimelia

b) Poland sendromu harig tiim ekstremite

iv.Radiohumeral sinostoz

¢) Cesitli seviyeler: humerustan falanslara

kadar

v.Radioulnar sinostoz

iii. Transvers yetersizlikler (ektodermal

elementler harig)

vi.Radius basimin dogumsal dislokasyonu

a) Amelia

vii. Onkolun hemifizyal displazisi, radial

ya da ulnar

b) Segmental (¢esitli seviyeler:

humerustan falanslara kadar)

2.Dorsoventral eksen

iv. Intersegmental yetersizlik (Fokomeli)

1.Ventral dimelia

a) Proksimal (Humeral-rizomelik)

1. Dorsal dimelia

b) Distal (Onkol-Mezomelik)

3.Belirsiz eksen

c) Proksimal art1 distal (torakstan ele

kadar)

1.0muz

v.Tim ekstremite duplikasyonu/triplikasyonu

ii.Ustten alt ekstremiteye doniigiim

B. El: anormal eksen farkhilasmasi (ekstremitenin gec sekillenmesi/farklilagsmasi)

1.Proksimodistal eksen

3. Dorsoventral eksen

i.Brakidaktili

1.Ventral dimelia

ii.Sinbrakidaktili (ektodermal elementler ile)

1. Dorsal dimelia

iii. Transvers yetersizlik (ektodermal

elementler harig)

4.Belirsiz eksen

iv.Yarik el (Yarik el ayak malformasyonu)

1. Yumusak doku

2.Radioulnar (anteroposterior) eksen

Kutanoz (Basit) sindaktili

i.Radial longitudinal yetersizlik, hipoplastik
basparmak

11.Kemik

ii.Ulnar longitudinal yetersizlik, hipoplastik

ulnar ray

Osseoz (Kompleks) sindaktili




Tablo 2.1. (Devam) Oberg-Manske-Tonkin siniflandirmasina gére dogumsal {ist
ekstremite anomalileri

iv.Trifalangeal bagparmak iii. Kompleks
v.Ulnar dimelia (ayna el) Sendromik sindaktili (Orn:Apert)
vi.Ulnar polidaktili Diger tanimlanmamis

I1. Deformasyon

A. Konstriiktif Band Sekanst B. Aksi belirtilmemis

I11. Dizplazi

Varyant biiyiimeler Tiimoral durumlar

Dogumsal kontraktiirler

IV. Sendrom

Tanimlanmis Diger

2.3. Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinin Klinik Durumlari ve

Ozellikleri
2.3.1. Malformasyonlar

Bir doku veya viicut parcasinin anormal olusumu olarak tanimlanan
malformasyonlarda tiim iist ekstremite ya da sadece el etkilenebilir. Malformasyonlar

cogunlukla etkilenen eksene gore alt siniflara ayrilirlar (26).
Sinbrakidaktili

Ilkel olarak tirnak yatagi, kemik ve kikirdak yapilarin oldugu ancak parmak
olusumunda yetersizlikler olan hipoplastik ya da aplazik parmaklar ile karakterize

dogumsal bir anomalidir (1, 27).
Poland sendromu

Sinbrakidaktili malformasyonun en fazla gorilen durumu Poland
Sendromudur. Poland Sendromu tek tarafli olarak pektoralis major kasinin tamamen
yoklugu ya da hipoplazisine ek olarak iist ekstremitede anomalilerin goriildiigii

tablodur (6, 28).
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Transvers yetersizlikler

Ust ekstremitenin gesitli seviyelerden dogumsal ampiitasyonu anlammna gelir

(D.
Intersegmental yetersizlikler

Intersegmental yetersizlikler, longitudinal ekseni icerir ve rizomelik (humeral),

mezomelik (6nkol) ve fokomeli yetersizliklerini tarif etmektedir.
Fokomeli

Elin distal ilkel gelisiminin devam ettigi ekstremitenin bir kisminin

yoklugudur. Cogunlukla bilateral goriiliir (27).
Radial Longitudinal Yetersizlik

Radial longitudinal yetersizlik, radius, karpal kemikler ve bagparmagin ¢esitli
derecelerde yetersizligi/eksikligi ile karakterizedir. Radius farkli derecelerde

hipoplazik ya da aplaziktik (29, 30).
Ulnar Longitudinal Yetersizlik

Ulnar longitudinal yetersizlik, ulnar taraftaki parmaklarin eksikligi, el bileginin

ulnar deviasyonu ve radius basi dislokasyonu ile karakterizedir (31, 32).
Ulnar Dimelia (Ayna EI)

Ulnar dimelia, radiusun gelismedigi ve ¢ift ulnanin oldugu, bagparmak
gelisiminin olmadig1 ve orta hat etrafinda parmaklarin duplike olmasi nedeniyle yedi

ya da sekiz parmagin gelistigi tablodur.
Yarik El

Elin merkezinin (santral) etkilendigi ve bir ya da daha fazla parmagin olmadig1

klinik durumdur (33).
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Hipoplastik bagparmak

Hipoplastik bagparmak, klinikte bagparmagin orta dereceli hipoplazisinden
aplazisine kadar genisleyen farkli tablolara sahiptir (1, 34).

Polidaktili

Polidaktili en sik goriilen dogumsal el anomalilerinden biridir ve parmak

sayisinin normale gore artigini ifade eder (35).
Sindaktili

Sindaktili parmaklarin ya da web araliginin yapisik olmasi anlamina gelen en

sik goriilen dogumsal el anomalilerinden biridir (1, 26).
2.3.2. Deformasyonlar

Normal olarak olusmus bir doku veya viicut par¢asinda dogumdan 6nce bir

degisiklik meydana gelmesidir.
Konstriiktif Band Sekanst

Konstriiktif band sekansi, konstriktif band sendromu, amniyotik band
sendromu, dogumsal band sendromu gibi farkli isimler ile bilinir. Amniyotik bandin
ekstremiteler ya da parmaklar etrafina kismi ya da tam sarilmas: ile karakterizedir (1,

6).
2.3.3. Displaziler

Bir doku veya parcanin hiicrelerinin sayisi, boyutu veya seklindeki bir

degisiklik anlamina gelir.
Varyant biiyiimeler

Makrodaktili, iskelet biiyiimesine bagli olarak yumusak dokunun anormal
bliylimesini ifade eder. Falankslar, damarlar, sinirler, tendonlar ve tiknaklar

genislemistir (1, 27).
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2.4. Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinde Kullanilan Degerlendirme

Yontemleri

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda cerrahi ve rehabilitasyon
tedavilerinin amaci ¢ocugun list ekstremite fonksiyonlarini en uygun diizeye getirerek
giinliik yasamda bagimsizlik seviyesini arttirmaktir. Bir¢ok aile iist ekstremitenin
giizel goOriinimiiniin  fonksiyonellikle esit derece O©neme sahip oldugunu
diistinmektedir (5). Bu nedenle yapilan tiim cerrahi ve rehabilitasyon yaklagimlari iist
ekstremitenin fonksiyonelligini ve gorlinlimiinii normale yakin seviyeye getirmeyi
amagclar. Cerrahi ve rehabilitasyon yaklagimlari sonunda iyi bir fonksiyonellik elde
edebilmek i¢in dogru fonksiyonel degerlendirmeler yapmak 6nemlidir. Dogumsal iist
ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda el cerrahlarinin ve terapistlerinin yaptiklar
fonksiyonel degerlendirmeler konusunda ortak bir fikir bulunmamaktadir. Dogumsal
iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda fonksiyonel degerlendirmelerdeki en 6nemli
zorluk cocuklarin anatomik varyasyonlar nedeniyle iist ekstremite hareketlerinin ve
fonksiyonelliginin bireysel farkliliklar gostermesidir. Emily ve Howard tarafindan
pollisizasyon ve santralizasyon cerrahileri sonrasinda fonksiyonel durumu
degerlendirmek i¢in kullanilan yontemleri belirlemek amaciyla yapilan bir sistematik
derlemede degerlendirilmesi gereken temel viicut fonksiyonlari kavrama kuvveti, ping
kavrama degerlendirmesi, duyu, kozmetik, statik kavrama olarak bulunmustur. Ayni
calismada dinamik kavrama, bimanual aktiviteler, giinlilk yasam aktiviteleri, okul,
serbest zaman ve katilm ile ilgili degerlendirmelerin de yapilmasi gerektigi
belirtilmektedir (36). Standardize edilmis ve kanita dayali degerlendirme yontemlerini
kullanmak cerrahi ve rehabilitasyon yaklasimlarina karar vermede bir rehber gorevi
goriir. Tedavi Oncesi ve sonrasinda yapilan degerlendirmeler ¢cocugun progresyonunu
gbstermenin yaninda tedavinin basaris1 konusunda da fikir verir (12). Aile ile yapilan
goriismeler ¢ocugun sosyal ve fiziksel durumu hakkinda ayrintili bilgiler saglar.
Aileler tarafindan verilen bilgiler cok dnemlidir, ¢iinkii cogu zaman ¢ocugu giinliik
yasam aktivitelerini gergeklestirirken ev ortaminda ya da arkadas iligkilerini okul
ortaminda gozlemlemek zordur. Yapilacak degerlendirmeler ve tedavi yaklagimlarina

karar vermede ailelerin sagladigi bilgiler ile karar verilmektedir (5).
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Islevsellik Yetiyitimi ve Saghgm Uluslararast Siiflandiriimasi (The
International Classification of Functioning, Disability, and Health-ICF) tarafindan da
benimsenin biyopsikososyal model dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar
icin cerrahi ve rehabilitasyon bakimindan genis bir bakis a¢is1 sunar. ICF’e gore viicut
islevleri ve yapisi, psikoloji dahil tiim viicut sistemlerinin fizyolojik islevidir; aktivite
kisinin bir gorevi ya da eylemi yerine getirmesidir; katilim ise yasamin i¢inde olma,
yasama dahil olmak demektir. Yetiyitimi ise bozukluk, aktivite limitasyonu ve katilim
kisitlilig1 olarak siniflandirilmaktadir. Herhangi bir bozukluk aktivite limitasyonuna
ve/veya katihm kisithligma yol agmaktadir. Ornegin dogumsal iist ekstremite
anomalisi olan bir ¢ocugun ince motor becerindeki yetersizlik kalem tutma ve yazi
yazma aktivitelerinde limitasyona yol agacaktir. Bu limitasyonun ¢ocugu okul ile ilgili
konularda katilim kisitliligina yol agma ihtimali fazladir. ICF dogumsal {ist ekstremite
anomalisi olan ¢ocuklarin bu genis perspektifte degerlendirilmesi i¢in rehberlik eder
(36).

Biyopsikososyal bakis agisiyla yapilan degerlendirmelerde klinisyen temelli,
performansa dayali ve hasta bildirimli sonug 6l¢giim yontemleri kullanilir. Klinisyen
temelli sonug¢ 6l¢iim yontemi; klinisyenlerin yaralanma, hastalik ve bozuklugu goz
oniine alarak yaptiklar1 degerlendirmeleri anlatmaktadir (37). Ornegin; anomalinin
siniflandirilmasi, kas kuvveti, eklem hareket agikligi Olciimii gibi sonug¢ Olglim
yontemleri klinisyen temelli yontemlerdir. Klinikte yaygin olarak kullanilmasina
ragmen klinisyen farkliligindan kaynaklanan hatalara acgiktir. Performansa dayali
sonu¢ Olciim yontemleri, gilinlikk yasamda gercgeklestirilen aktiviteler sirasindaki
fonksiyonun performansini degerlendirmek i¢in kurgulanmiglardir. Performansa
dayali sonu¢ Ol¢timlerinde 6zel ekipman ve uygulayiciya ihtiya¢ duyulur. Kisinin
kapasitesini belirlemeye yonelik olan bu dl¢limler zaman alan ve objektif sonuglar
sunan uygulamalar olarak goriiliir. Hasta bildirimli sonug 6l¢limleri ise, hastalarin
kendi deneyimlerinden yola ¢ikarak saglik durumlarini rapor edebildikleri anketlerdir.
Hasta bildirimli sonu¢ oOlgiimleri saglik alaninda son yillarda en 6nemli Glglim
yontemleri olarak degerlendirilmektedir. Kolay ulasilabilmesi, ucuz olmasi, terapistin
zamanint almamasi ve hastanin kendi saglik algisini degerlendirebilmesi hasta
bildirimli anketleri kullanisli kilmaktadir. Fakat hasta bildirimli anketlerin hastalarin

kendi saglik algilarina ve beyanlarina gore yapilan degerlendirmeler olmasi nedeniyle
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terapistlerin sonu¢ Olgiimlerini yorumlarken dikkatli olmalar1 gerektigi ve
degerlendirmelere hasta bildirimli anketlere eslik edecek klinisyen temelli ve
performansa dayali sonug 6l¢iim yontemleri de eklemeleri gerektigi vurgulanmaktadir
(37, 38).

ICHOM, klinik uygulamalarda duruma o6zel kullanilacak degerlendirme
yontemlerinde olusan rehberler gelistirir. Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan
cocuklar i¢in 2018 yilinda biyopsikososyal perspektifte standardize edilmis
degerlendirme yontemlerinden olusan bir rehber hazirlanmistir. ICHOM tarafindan
yayinlanan rehber, diinyanin farkl {ilkelerinden dogumsal iist ekstremite anomalili
cocuklar ile deneyim olan el cerrahlari ve el terapistlerinin katilimi ile olusturulmustur.
Paydaglar arasinda dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan c¢ocuk ve aileleri
bulunmamaktadir. Bu paydaslarin katilimmin 6nemli oldugu belirtilmis olmasina
ragmen rehber el cerrahlar1 ve el terapistlerinin goriisleri ile tamamlanmistir. Rehber,
cerrah ve terapistlerin kisa bir siirede tamamlayabilecegi ve sonuglarini
yorumlayabilecegi sonu¢ Olciim yontemlerinden olusmaktadir. Dogumsal Ust
Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak Rehberi klinisyen temelli ve hasta
bildirimli sonu¢ Ol¢lim ydntemlerinden olusur. Rehberde hastanin demografik
bilgilerinin, temel klinik durumunun belirlenmesi gerektigi vurgulanmaktadir. Bunun
yaninda cocuklarin {ist ekstremite fonksiyonlarinin gonyometrik Sl¢lim, kas testi,
kavrama kuvveti ve ping kavrama degerlendirmesi ile belirlenmesi gerektigi kararina
vartlmistir. Mental saghik ve saglikla ilgili yasam kalitesi sorunlarinin uzman ekip
tarafindan sec¢ilen hasta bildirimli sonu¢ Ol¢lim yontemleri ile degerlendirilmesi
gerektigi vurgulanmaktadir (13). Rehbere gore dogumsal iist ekstremite anomalisi olan
cocuklarin  yaslarna uygun olacak sekilde yapilacak degerlendirmeler
siiflandirilmistir  (39). Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin
sorunlarinin belirlenmesi i¢in tiim diinyada ortak ve standardize edilmis degerlendirme
yontemlerini kullanmanin énemli oldugu vurgulanmaktadir (5). ICHOM tarafindan
dogumsal st ekstremite anomalisi olan cocuklar i¢in yayinlanan degerlendirme
rehberinin kullanimi giin gectikge yayginlasmaktadir. Rehber i¢inde bulunan klinisyen
temelli dl¢limler iilkemizde de siklikla kullanilan degerlendirmelerdir. Rehberde yer
alan baz1 klinisyen temelli 6l¢limler kas kuvveti, normal eklem hareket agikligi, ince

kavrama beceri olarak siralanabilir. Rehberde yer alan hasta bildirimli sonug 6l¢iimleri
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Hasta Bildirimli Sonug¢ Olgiim Bilgi Sistemi (The Patient-Reported Outcome
Measurement Information System-PROMIS)’nde yer alan ¢ocuklar i¢in olusturulmus
anketlerden olusmaktadir (13, 40).

PROMIS, Ulusal Saglik Enstitiisii tarafindan finanse edilerek gelistirilmistir.
Erigkinlerde ve c¢ocuklarda saglik ve iyi olma halini degerlendirmek igin
kullanilmaktadir. Ucretsiz erisimi olan bu anketlerin kisa ve uzun versiyonlari
bulunmaktadir. Cocuklarin saglik ve iyi olma hali pediatrik PROMIS ile 4 ana baglik,
8 alt basliktan olusan c¢erceve ile degerlendirilir. Bunlar 1) Fiziksel saglik; bu baslik
altinda fiziksel aktivite ve fiziksel kuvvet etkisi olarak 2 alt baglik; 2) Kisisel iyilik
hali; bu baslik pozitif etki, anlam ve amag, yasam tatmini olarak 3 alt baslik; 3) Stres
deneyimi; fiziksel stres ve psikolojik stres olarak 2 alt baslik; 4) Aile iliskileri; aileye
ait ve aileyi icerek olarak 2 alt baslik icermektedir. Cocuklarin iist ekstremite
fonksiyonlari, mental saglik ve yasam kalitelerinin degerlendirilmesi icin ICHOM
tarafindan uygun PROMIS anketleri se¢ilmistir (40).

PROMIS anketleri gelistirildigi orijinal dil olan Ingilizcede yaygin olarak
kullanilmaktadir (41). Bu yaygin kullanim PROMIS anketlerinin ¢eviri ve kiiltiirel
adaptasyon ihtiyacini artirmaktadir (42, 43). ICHOM tarafindan hazirlanan rehberde
kullanilmasi 6nerilen PROMIS anketlerinin Tiirkge ceviri ve kiiltiirel adaptasyonu

bulunmamaktadir.

2.5. Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerine Yonelik Rehabilitasyon

Yaklasimlar

Dogumsal iist ekstremite anomalilerinde rehabilitasyon ¢ocuk ve aileyi kapsar.
Rehabilitasyon yaklagimlarinin sadece ¢ocuk i¢in planlanmasi etkin bir tedavi igin
yeterli degildir. Bu nedenle aile rehabilitasyonun en 6nemli elemanlarindan biridir.
Tedavi protokollerine uyum becerisi aileler arasinda biiytik farklilik gdstermektedir.
Bu nedenle yapilacak ilk rehabilitasyon yaklagimi ¢ocugun sahip oldugu dogumsal {ist
ekstremite anomalisi hakkinda aileyi bilgilendirmektir. Aile egitimi tiim tedavi
yaklagimlar1 boyunca en onemli noktalardan bir tanesidir. Aileye tedavi ve siireg
hakkinda dogru bilgiler vermek, ulasilabilir hedefler belirlemek, ev programlarina
uyumu gelistirmek ve ailelerin tedavi i¢cinde yer almalarini saglamak tedavi basarisini

dogrudan etkileyen faktorlerdir (44).
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Cocuklar birgok yonden yetiskinlerden farklidirlar. Cocuklarin gelisimi ve
biliylimesi ¢ok hizlidir. Yetigkinlere gore ¢cok daha hizl iyilesirler fakat kendilerini
yaralama olasiliklar1 da ¢cok daha yiiksektir. Bu nedenle cocugun yasina bagli olarak
erken hareket yaklagimlarin1 kullanmak c¢ocuklarda dikkatli karar verilmesi gereken
bir konudur. Cocuklar i¢in oyun yagsamlarinin merkezindedir. Oyun sayesinde yeni
beceriler 6grenirler, fiziksel becerileri gelisir, sosyal ve dil becerileri artar, kendilerine
giiven gelistirirler ve iyilik halleri artar (45). Bu nedenle dogumsal iist ekstremite
anomalisi olan ¢ocuklarda yapilandirilmis oyunlar kullanilarak gelistirilmesi
hedeflenen tiim beceriler saglanabilir.

Tedavi yaklagimlart sirasinda ¢ocugun yasi ve gelisimsel basamaklari takip
edilmelidir. Yenidogan donem aile i¢in goreceli olarak en rahat/kolay donemdir.
Uygulamalar1 aileler kolaylikla yapabilirler, ortez kullanimi Onerilen bebeklerde
orteze uyum daha kolaydir. Bu donemde ¢ocugun anomalisine gore dnerilecek germe,
eklem hareket acikligi caligmalari, duyu uyaranlari, koordinasyon ¢aligmalari
yapilabilir. Bu yontemler cerrahi yaklagimlar i¢in hazirlayici olmakla birlikte cocugun
gelisimini desteklemektedir. Bu donemdeki bebeklerin temel giinliik yasam aktivitesi
(GYA) beslenmedir. Elin agiza, oyuncagin agiza gitmesi, biberonu bimanuel olarak
kavrama ¢alismalar1 6nem tagimaktadir (14).

Ust ekstremitesinde bir anomali ile dogan bir bebek ebeveyni olmak aileler i¢in
zorlayici olabilmektedir. Cocugun gelecegi ile ilgili kaygilar, su¢luluk duygusu bir¢ok
aile tarafindan deneyimlenmektedir. Bu donemde aileleri desteklemek, siireg
konusunda dogru bilgiler vermek, benzer anomaliler ile dogan c¢ocuklarin
ebeveynlerini bir araya getirmek en iyi yaklagimlardan birkag¢ tanesidir. Cocuk
biiylidiikkce yapilan uygulamalar oyun icine yerlestirilir. Pasif germeler, aktif
hareketler, fonksiyonel beceriler kurgulanmig oyunlar sayesinde ¢alisilir. Oyuncaklar
hedeflenen fonksiyon i¢in kullanigh hale getirilerek kullanilir. Cocuk biiyiidiikce
orteze tolerans yenidogan donemindeki bebeklere gore azalir. Bu nedenle ortez
kullanim siiresine ve zamanlamasina aile ile karar vermek gerekir. Ortez dizaynina
cocugun dahil edilmesi, cocugun ortezin rengini segmesi ya da orteze istedigi ¢izgi
film karakterlerinin ya da desenlerin ¢izilmesi c¢ocugun ortezi kullanma
motivasyonunu arttiracaktir. GY A, ¢ocugun gelisimi takip edilerek caligilir. Cocugun

ihtiya¢ duymasi halinde yardimci ekipmanlar 6nermek ve bu ekipmanlarin kullanimini
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aileye ve cocuga 6gretmek cocugun GY A bagimsizlig1 saglamak acisindan 6nemlidir

(1, 44, 45).
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3. BIREYLER VE YONTEM

Dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar i¢in degerlendirme profili
olusturmak amaciyla yapilan bu calisma Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Ergoterapi Boliimiinde gerceklestirilmistir. Calismamizin dogumsal iist
ekstremite anomalisi olan c¢ocuklar i¢cin degerlendirme profilinin olusturulmasi ile
uygulanabilirliginin test edilmesi i¢in pilot ¢alisma yapilmasi ve PROMIS kisa form
anketlerinin Tiirk¢e cevirisi ve kiiltiirel adaptasyonunun yapilmasi i¢in Hacettepe
Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kuruluna iki farkli bagvuru
yapilmistir. PROMIS kisa form anketlerinin Tiirk¢e cevirisi ve kiiltiirel adaptasyonu
adim1 Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu
tarafindan GO 20/817 kayit numarasiyla izlenmis ve 22.09.2020 degerlendirme tarihi
ile tibbi etige uygun bulunmustur (Ek-1). Dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan
cocuklar i¢in genis kapsamli bir degerlendirme sistemi olusturulmasi ile
uygulanabilirliginin test edilmesi i¢in pilot calisma yapilmasi adimi da Hacettepe
Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan GO
21/1115 kayit numarastyla izlenmis ve 19.10.2021 degerlendirme tarihi ile tibbi etige
uygun bulunmustur (Ek-1). Degerlendirmelerden oOnce c¢ocuklara ve/veya
ebeveynlerine caligsma, c¢aligmanin muhtemel riskleri, faydalar1 hakkinda bilgi
verilmigtir ve caligmaya katilmayr kabul eden c¢ocuklar ve/veya ebeveynlerine

Arastirma Amach Calisma I¢in Aydinlatilmis Onam Formu ayr1 ayr1 imzalatilmgtir.
3.1. Bireyler

Caligma sonunda olusturulacak degerlendirme profilinin uygulanabildigini test
etmek icin yapilacak pilot ¢alismaya 0-18 yas arasinda dogumsal iist ekstremite
anomalisi ve iligkili sendromu olan ¢ocuklar (Poland sendromu, VACTERL sendromu
vb.) ve aileleri dahil edilmistir.

Dogumsal iist ekstremite anomalisi diginda herhangi bir ndrolojik sorunu olan

ve anadili Tiirk¢e olmayan ¢ocuklar ve aileleri ¢alisma disinda birakilmistir.
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3.2. Yontem

Calismamiz karma yOntem arastirmasi olarak planlanmistir. Calismamiz iki
bolimden olusmaktadir. Bu iki boliim ise 9 farkli adimi igermektedir (Sekil 3.1.).
Boliim 1°de dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda “ne” ve “nasil”
degerlendirilecegine odaklanilmistir. Bu boliimde daha once gelistirilen ICHOM
Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak Rehberi kullanilmigtir
(13). Buna ek olarak dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin ebeveynleri
ile yart yapilandirilmig goriigmeler yapilmistir. Bu bolim sonunda dogumsal iist
ekstremite anomalisi olan cocuklarin degerlendirilmesinde kullanilmak {izere bir
degerlendirme profili olusturulmustur. Bolim 2 ise Boliim 1 sonunda olusturulan
degerlendirme profilinin dogumsal {iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda

uygulanabilirliginin pilot ¢alismasini igermektedir.



Boliim 1

olugturulmasi

¢ I[CHOM Dogumsal + Aileler ile goriigme  + Aile

Ust Ekstremite « Aile goriigmelerinin goriigmelerinden
Anomalisi Veri analizi elde edilen verilere
Toplama Kaynak gore kullanilacak
Rehberinin degerlendirme
incelenmesi araglarinin se¢imi
i¢in literatiir
taramasi
» Kullanilacak
degerlendirme

araglarinin se¢imi

Dogumsal tist ekstremite anomalisi olan g¢ocuklar igin degerlendirme profilinin

* Secilen

degerlendirme
araglar1 ile ICHOM
Dogumsal Ust
Ekstremite
Anomalisi Veri
Toplama Kaynak
Rehberinde yer alan
sonug Sl¢tim
yoéntemlerinin
birlegtirilmesi
Degerlendirme
profiline dahil
edilen sonug dlgim
yoéntemlerinin
Tiirkge geviri ve
kultirel
adaptasyonunun
yapilmasi

Ortak karara varma
toplantisi / Odak

grup

Bolim 2
Dogumsal tist ekstremite anomalisi
olan gocuklar i¢in degerlendirme
profili pilot caligmast

* Olugturulan
degerlendirme profilinin
dogumsal st ekstremite
anomalisi olan
¢ocuklarda
uygulanabilirligini test
etmek igin pilot caligma
yapilmasi

Sekil 3.1. Degerlendirme profili olusturma stirecinin adimlari

20
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3.2.1. Boliim 1: Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Olan Cocuklar Icin

Degerlendirme Profilinin Olusturulmasi

Adum 1: ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak
Rehberinin incelenmesi

ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak Rehberi
dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢cocuklarin degerlendirilmesi i¢in el cerrahlari
ve el terapistleri ile delphi teknigi kullanilarak 2018 yilinda gelistirilmistir. Son
versiyonu giincellenerek Nisan 2022°de yaymlanmistir (13). Bu rehberin
olusturulmasi sirasinda aile ve/veya hasta goriisleri alinmamustir.

ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak
Rehberinde yer alan ¢ocugun dogum tarihi, cinsiyeti, dogum agirhig1 ve haftasi,
hekim/terapiste ilk bagvuru gibi hastaya ait demografik bilgiler, ikiz gebelik, annenin
dogumdaki yasi, gebelik diyabeti, anne-baba arasindaki kan bagi, gebelikte alkol/ilag
kullanim1 gibi aileye ait demografik bilgiler ve komorbid durumlar, etkilenen taraf ve
OMT smiflandirmasi temel klinik durum tiim yas gruplarinda kullanilmaktadir.

ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak
Rehberinde yer alan klinisyen temelli 6l¢tiimlerden eklem hareket acikligi 1-18 yas
arasi ¢cocuklarda 1 yas, 2 yas, 6 yas ve tedavi sonu 6l¢tim siklig1 ile tekrar edilmelidir.
Eklem hareket acikligini degerlendirmek i¢in gonyometre kullanilmalidir. Buna ek
olarak cocuklarin ellerini tam agip yumruk yapabilme becerileri 6 aydan biiyiik
cocuklarda degerlendirilmesi onerilmektedir.

Rehberde kas kuvveti degerlendirmesi manuel kas testi ile 6-18 yas arasi
cocuklarda 6 yas ve tedavi sonu dl¢lim sikliginda yapilmalidir.

Kavrama kuvveti ve ping kavrama kuvveti degerlendirmesi i¢in dinamometre
ve pingmetre kullanimi1 Onerilmektedir. Ping kavrama kuvveti ikili kavrama, {i¢li
kavrama ve lateral kavrama olarak degerlendirilmelidir. Rehbere gore 6-18 yas
araligindaki ¢ocuklarin kavrama kuvveti ve ping kavrama kuvveti degerlendirilebilir
ve 6 yas ile tedavi sonu 6l¢iim gerekmektedir.

Rehberde yer alan hasta bildirimli sonug¢ oOlgiimleri PROMIS kisa form
anketlerinden olugmaktadir. ICHOM rehberine gére PROMIS kisa form anketleri ile
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cocugun ist ekstremite fonksiyonlari, depresyon ve anksiyete durumlari, akran

iliskileri, yasam memnuniyetleri ve genel saglik durumu degerlendirilmektedir.
Adum 2: Aileler ile goriisme

Dogumsal {ist ekstremite anomalili ¢ocuklarin cerrahi ve rehabilitasyon
stireclerinde nihai karar1 veren ailelerdir. El cerrahlari ve el terapistlerinin goriisleri ile
olusturulan ICHOM rehberinde aile bakis agisinin yer almamasi énemli bir eksiklik
olarak belirlenmistir. Bu nedenle ailelerin bakis agisiyla ¢ocuklarin yagadigi sorunlari
belirleyebilmek ve klinikte yapilacak degerlendirmelere yon verebilmek igin
ebeveynler/bakim verenler ile nitel arastirma metodolojisinden derinlemesine
goriisgme yontemi kullanilmistir. Bu goriismeler katilimcr ile  goriismecinin
arastirilacak alana yonelik sorular ¢ergevesinde birlikte konusarak gergeklestirdikleri
siire¢ olarak tanimlanmaktadir. Gériismeler yapilarina gore iige ayrilmaktadir. Ilki tam
yapilandirilmig goriismelerdir. Bu goriisme yonteminde sorular bellidir ve siralidir,
goriismeler sirasinda belirlenen sorular disina ¢ikilmaz. ikinci goriisme yontemi ise
yar1 yapilandirilmis goriisme yontemidir. Bu goriismede sorular belli bir arastirma
konusu etrafinda sekillenir. Sorulacak sorular bellidir ancak goriisme sirasinda
katilimcidan daha fazla bilgi alabilmek i¢in goriismeci ek sorulara basvurabilir.
Uciincii  goriisme yontemi ise yapilandirilmamis goriismedir. Bu  goriismede
konusulacak konular ana hatlar1 belli olsa da sorular net olarak belirlenmemistir (46).
Calismamizda ¢ocuga bakim veren veya ¢ocuk ile en fazla vakit gegiren kisi ile yiiz
ylize yapilan yar1 yapilandirilmis goriisme yontemi kullanilmistir ve 30-45 dakika
arasinda slirmiistiir. Bu goriismelerde temel olarak su sorular kullanilmistir:

Cocugunuz rutin bir giiniinii nasil gegiriyor?

Cocugunuzun yapmakta en zorlandig1 seyler neler?

Cocugunuz yapmakta zorlandig1 seylerde sizden ya da diger kisilerden yardim
ister mi? En sik hangi konularda ya da aktivitelerde yardim istiyor?

Cocugunuzun kardeslerine ya da diger ¢ocuklara gore farkli davraniglar var

mi1?
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Adim 3: Aile goriismelerinin analizi

Aileler ile gerceklestirilen yar1 yapilandirilmis goriismeler esnasinda notlar
alimmigtir. Sonrasinda alinan notlarin transkriptleri olusturulmustur. Verilerin
kodlanmasi ve temalarin olusturulmas i¢in igerik analizi yontemi kullanilmustir. Icerik
analizi, yapilan goriismeler ile elde edilen sonuglarin temalarini olusturmak, temalar1
analiz etmek ve sonug raporlarini olusturulmasinda kullanilmaktadir (47). Gorlismeler
sonunda elde edilen veriler kodlanmis ve icerik analizi sonucunda olusturulan kodlar
sayesinde temalar olusturulmustur. Aileler ile yapilan goriisme sonunda benzer
temalar ortaya c¢ikmaya basladiginda doyum noktasina ulasildig: tespit edilmis ve
goriismeler sonlandirilmistir. Veri doygunlugu 1’1 baba, 16 anne olmak {izere 17
ebeveyn ile saglanmistir. Yapilan analiz sonrasi belirlenen temalar soyledir: 1) Farkl
ylizeylere dokunmak; 2) duygu durum degisiklikleri; 3) yasitlart gibi gelisim

gostermeme; 4) giinliik yasam aktivitelerinde sorunlar

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan

goriigsmeler sonunda olusturulan temalar
i) Farkh yiizeylere dokunmak

Cocugunun bazi yiizeylere dokunma ile ilgili sorunlar yasadigmi 17
ebeveynden 10’u dile getirmistir.

Metal yiizeylere asla dokunmuyor

“Kizim metal yiizeylere asla dokunmuyor. Onceleri bu farkli olan eli ile
dokunmuyor sanmistik ama sonra fark ettik ki metal yiizeylere basmiyor hatta bazen

’

metal kagsik ¢atal bile sorun oluyor.’

Corap giymiyor

“Oglum evde hi¢hir zaman ¢orap giymiyor. Farkli ¢oraplar denedik yine de
hemen ¢ikariyor. Ayrica biz sag kestirirken de ¢ok sorun yasiyoruz. Bazen babasi
basini sevmek igin saglarina dokunuyor, oglum babasinin elini itiyor.”

Her seye rahatsiz edici derecede dokunuyor.

“Oglum ¢ok sevecen herkese gidip sarilir. Cok merakli her seye dokunuyor ve
kokluyor. Ama bir siire sonra rahatsiz edici oluyor. Hi¢ tanimadig: birinin sa¢larina

1

dokunmasini, saglarini sevmesini ben de istemiyorum karsidaki de rahatsiz oluyor.’
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ii) Duygu durum degisiklikleri

Gortismelere katilan 17 ebeveynden 6’siin vurguladigi bu temada 6zellikle
hastane bagvurulari sirasinda gocuklarin duygu durumlarindaki degisim ve basarisizlik
sonrasi yasadiklar sinirlilik hali dikkat ¢cekmektedir.

Hastaneye her gidisimiz iskenceye doniigiiyor.

“Oglum dogdugundan beri hastanelerde. Artik hastaneye gidecegimizi
anladigi an aglamaya baglyor, ¢ok ofkeleniyor. Oyuncaklarini firlatiyor, bize
vuruyor. Gergi ofke nobetleri ¢ok sik oluyor, hastaneyle bagimsiz. Siirekli agliyyor
bazen ne istedigini anlayamiyoruz.”

Her seye agliyor

“Oglum her seye agliyor. Evde oynarken kendi kendine diisiiyor, agliyor.
Hirsini alamayip kendini siirekli koltuga vuruyor. Yemek yemek istemiyor, agliyor. Bu

aglamak krizleri bazen beni ¢ok yoruyor.”
iii) Yasitlar gibi gelisim gosterememe

Bu tema ebeveynler tarafindan en sik dile getirilen konudur. Goriismeye
katilan 17 ebeveynden 12’si cocuklarinin kardeslerine gore ya da diger ¢ocuklara gore
motor becerilerinin daha zayif oldugundan, konusmalarmin geri kaldigindan
yakimaktadir.

Ablast bu yastayken her seyi soyliiyordu

“Oglum 3,5 yasinda. Ben ne anlattigini cogu zaman anliyyorum ama disardan
kimse anlamiyor. Farkli isimle soyliiyor mesela baliga balik demiyor... Ciimle
kurmuyor, istedigini gosteriyor sadece. Ablasi ile karsilagtirryorum. Ablast bu
vastayken her seyi anlatiyordu, kelimeleri diizgiin séyliiyordu.”

Diger ¢ocuklardan farkl biiyiiyor

“Arkadaglarimizin bizim oglumuzla ayni yasta ¢ocugu var ona gore ¢ok farklL.
Kolu kisa oldugu icin emeklemedi zaten. Su an 2,5 yasinda son ii¢ aydwr diizgiin
yiirtiyor, kosmaktan ¢ekiniyor. Sanki koluna zarar verecek diye korkuyor. Gegen giin
kolunun iistiine diistii ¢ok korktu, yani farkli bir sey oldugunun biliyor diye
diigtiniiyoruz..... Bisiklete de binemiyor zaten kolu yetismiyor ama pedallari da

geviremiyor.”
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iv) Giinliik yasam aktivitelerinde sorunlar

Goriisme yapilan 17 ebeveynden 10’u ¢ocuklarin giinliik yasam aktivitelerinde
zorluk yasadigindan ve aktiviteleri bagimsiz bir sekilde gergeklestiremediginden
bahsetmistir.

Her isini annesi yapryor

“Kizimi annesi yikiyor. Kendi basina pek birakmadik, yapamaz diye. Diigme
ilikleyemiyor o yiizden okula giderken diigmeli pantolon giydirmiyoruz, lastikli
givdiriyoruz. Onu da ¢ekerken zorlaniyor ama idare ediyor okulda. Arkadaslar: da
vardim ediyormus. Yemegini kendi yer. En ¢ok giyinirken diigme, fermuar ince
seylerde zorlaniyor. Biz de rahat birakmiyoruz hemen annesi yapryor.”

Ince isleri yapmasi uzun siiriiyor

“Oglum 10 yasinda, gomlek diigmesi iliklemek ¢ok zor onun igin. Bazen
dakikalarca ugrasiyor. Gomlek diigmeleri de biraz kiiciik biliyorsunuz... Cogu zaman
yoruluyor benden ya da babasindan yardim istiyor ama bazen de ilikleyebiliyor.
Pantolonlarinin diigmesi biraz daha biiyiik biraz daha hizli yapabiliyor ama yine de
zor oglum igin. Ayakkabt baglamay: heniiz yapamiyoruz. Kisacast yardim etmeden

hayatint biraz zor siirdiiriir suan igin.”

Adim 4: Aile goriismelerinden elde edilen verilere gore kullanilacak

degerlendirme araglarinin secimi icin literatiir taramasi

Aile goriismelerinden elde edilen veriler sonucunda c¢ocuklarin duyusal
islemleme becerisi, duygu durum degisiklikleri, normal gelisim basamaklar1 ve giinliik
yasam aktivitelerinde sorunlar yasadiklar1 tespit edilmistir. Bu sorunlari
degerlendirmek i¢in kullanilacak degerlendirme araglarinin se¢gmek amaciyla literatiir
taramasi yapilmistir.

Cocuklarin duyusal islemleme becerisini degerlendiren araglarin tespit etmek
amactyla Web of Science ve PubMed veri tabanlarinda ((child* OR toddler* OR
infant*) AND (assess* OR evaluat* OR measur*) AND (sensory integration OR
sensory processing OR sensory modulation)) Mesh terimleri kullanilarak tarama
yapilmstir. Ayrica Google Scholar ile ve YOK tez merkezinde “duyusal islemleme”
anahtar kelimesiyle tarama yapilmistir. Sonraki adimda makalelerde yer alan

degerlendirme araglarimin Tiirkce kiiltlirel adaptasyonu olup olmadigr arastirilmigtir.
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Tiirkce kiiltiirel adaptasyonu yapilan ve 0-18 yas arasi c¢ocuklara uygun duyu
islemleme becerisini degerlendiren araglar Duyu Profili (0-10 yas), Duyusal
Islemleme Olgegi Okul Oncesi Ev Formu (2-5 yas), Duyusal Islemleme Olgegi Ev
Formu (5-12 yas) olarak bulunmustur.

Aile goriigmeleri sonunda dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin
normal gelisim basamaklart ile ilgili sorunlar yasadig: tespit edilmistir. Cocuklarin
gelisim stirecini degerlendirmek i¢in yapilan literatiir taramasinda Web of Science ve
PubMed veri tabanlarinda ((child* OR toddler* OR infant*) AND (assess* OR
evaluat* OR measur*) AND (develop*) terimleri kullanilmistir. Ayrica Google
Scholar ile ve YOK tez merkezinde “gelisim degerlendirme testleri” anahtar
kelimesiyle tarama yapilmistir. Arama sonuglarina goére Denver Gelisimsel Tarama
Testi-II (0-6,5 yas), Battelle Gelisimsel Envanter (0-7 yas 11 ay), Bayley Bebeklik
Gelisimi Olgegi (0-30 ay), Marmara Gelisim Olgegi (3-6 yas), Ankara Gelisim Tarama
Envanteri (0-72 ay) normal gelisim siirecini tespit etmek i¢in kullanilan degerlendirme
araglari olarak belirlenmistir.

Aileler ile yapilan nitel goriismelerin analizi sonucunda ortaya ¢ikan bir diger
tema giinliik yasam aktivitelerindeki sorunlar olarak bulunmustur. Dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin giinliik yasam aktivitelerini degerlendirmek i¢in
yapilan literatiir taramasinda Cocuklar icin Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi (Wee-
FIM)’nin ¢esitli seviyede Ozrii olan cocuklarin fonksiyon bagimsizlik seviyesini
belirlemek i¢in gelistirildigi ve yapilan ilk gegerlik ¢alismasina down sendromu,
dogumsal ekstremite problemi, prematiire dogan, travmatik beyin yaralanmasi ve
serebral palsi olan ¢ocuklarin dahil edildigi goriilmiistiir (48). Bu nedenle giinliik
yasam aktivite degerlendirmesi i¢in calisgmamizda olusturulan degerlendirme
profilinde dogumsal ekstremite problemlerinde gecerli bulunan Wee-FIM
kullanilmistir. Ayrica ¢ocuklarin giinliik yagam aktiviteleri ile ilgili sorunlarin yaninda
aileler ¢cocuklarin 6zellikle ince motor beceri gerektiren aktivitelerde zorlandiklarini
dile getirmislerdir. Cocuklarin el fonksiyonlarin1 degerlendirmek icin literatiirde
Jebsen El Fonksiyon Testi, Dokuz Delikli Peg Testi, Kutu ve Blok Testi, Fonksiyonel

Beceri Testi ve Peabody Motor Gelisim Olgegi 6nerilmistir.
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Aile goriismeleri sonunda ortaya ¢ikan ¢ocuklarin duygu durum sorunlarinin
ICHOM rehberinde yer alan PROMIS anksiyete ve depresif belirtiler kisa form

anketleri ile degerlendirilmesinin uygun oldugu belirlenmistir.
Adim 5: Kullamlacak degerlendirme arac¢larinin se¢cimi

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan c¢ocuklar icin gelistirilecek
degerlendirme profiline dahil edilecek sonuc¢ ol¢iim yontemleri Saglik Olgiim
Araglarinin Se¢imi i¢in Fikir Birligine Dayal1 Standartlar (Consensus-based standards
for the selection of health measurement instruments-COSMIN) kriterlerine gore
secilmistir (47). Buna gore sonug¢ Olciim yontemlerinin gegerli, giivenilir, Tiirkge
kiiltiirel adaptasyonu yapilmis olmasi 6nemlidir. Ayrica kisa siirede tamamlanabilen,
aile ve ¢ocuk merkezli olan, kolay uygulanabilen ve yorumlanabilen, iilkemizde
yaygin olarak kullanilan degerlendirme araglari secilmistir. Bu kriterlere gore
cocuklarin duyusal islemleme becerisini degerlendirmek icin Duyu Profili
(Yenidogan/Bebeklik Cagi Duyu Profili-2 ve Duyu Profili Bakim veren Anketi)
secilmistir. Duyu profili, Dunn tarafindan gelistirilmis ve farkli yas gruplarina farkli
madde gruplar iceren standardize, kanita ve teorik temellere dayali, aile ve ¢ocuk
merkezli testlerdir. Duyu profili aileler tarafindan doldurulan ¢ocugun ev, okul ve
sosyal yasamdaki duyusal islemleme sorunlarini degerlendirir. Yenidogan Duyu
Profili (25 madde), 0-6 ay aras1 yenidoganlar i¢in, Bebeklik Cag1 Duyu Profili (54
madde), 7-35 ay ¢ocuklar i¢in, Duyu Profili Bakimveren Anketi (125 madde) ise 36
ay-10 yas cocuklar i¢in uygundur (49). Yenidogan, bebek ve cocuklart i¢in gelistirilen
Duyu Profillerinin Tiirk¢e ¢eviri ve kiiltlirel uyarlamas1 Kayihan ve ark. tarafindan
yapilmustir (50-52).

Normal gelisim basamaklari ile ilgili problemleri degerlendirmek i¢in Denver
Gelisimsel Tarama Testi-1II se¢ilmistir. Denver Gelisimsel Tarama Testi-II, yeni dogan
ve okul dncesi donem ¢ocuklarinin kaba motor, ince motor, dil ve kisisel-sosyal
gelisim bakimindan incelendigi bir testtir. Ik kez 1967 yilinda yayilanan bu test 1990
yilinda Frankenburg ve Dodds tarafindan revize edilmistir (53). Ulkemizde Yalaz ve
Anlar tarafindan Tiirtk ¢ocuklarina uyarlamasi ve standardizasyonu yapilarak
kullanima sunulmustur. Test 0-6 yas arasi ¢cocuklara uygulanmaktadir. Dort béliimden

134 maddeden olusur. Her yas i¢in degerlendirilen madde sayist farklilik



28

gostermektedir. Uygulama sirasinda ebeveyn ve ¢ocuk birlikte olmalidirlar. Bazi
maddeler i¢in ebeveynin cevabi gerekirken baz1 maddelerde ¢ocugun belirli gorevleri
tamamlamasi gerekir. Test 15-20 dakika siirmektedir (54).

Glinliik yasam aktiviteleri degerlendirmesi i¢in Wee-FIM kullanilmistir. Wee-
FIM, giinlik yasamda fonksiyonel bagimsizligi degerlendiren ¢ok kullanislt bir
yontemdir. 6 ay ve 7 yas arasi ¢cocuklar i¢in kullanilmasi uygundur. Ancak gelisimsel
bozuklugu olan ¢ocuklarda daha biiyiik yaslar i¢in de kullanilabilecegi belirtilmistir.
Wee-FIM, terapistin aile ve g¢ocuk ile goriismesi ve c¢ocugu gozlemlemesi ile
tamamlanir. Degerlendirmenin tamamlanmasi yaklasik 15-20 dakika siirer (55). Wee-
FIM degerlendirmesinin Aybay ve ark. tarafindan 2007 yilinda Tiirkge geviri ve
kiiltiirel adaptasyonu tamamlanmistir (56).

Cocuklarm el fonksiyonlarinin degerlendirilmesi i¢in degerlendirme profiline
Dokuz Delikli Peg Testi dahil edilmistir. Dokuz Delikli Peg Testi, 4 yas ve lstlindeki
cocuklarin el becerilerini degerlendirmek i¢in siklikla kullanilan bir testtir. Test
materyali 9 delikli bir test kiti ve 9 cubuktan olusur. Cocuk c¢ubuklar1 deliklere
yerlestirir ve hi¢ ara vermeden ¢ikarir. Uygulayici, ¢ocugun bu gorevi ne kadar siirede
yaptigini kaydeder. Her iki el i¢in siireler ayr1 olacak sekilde kaydedilir. Test sonuglari
literatiirde tanimlanan norm degerler ile karsilastirilabilecegi gibi ¢ocugun cerrahi
ve/veya rehabilitasyon Oncesi ve sonrasit sonuglart karsilagtirilarak ilerleme

belirlenebilir (57).

Adim 6: Secilen degerlendirme araclari ile ICHOM Dogumsal Ust
Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak Rehberinde yer alan sonug¢ olgiim

yontemlerinin birlestirilmesi

ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak
Rehberinde yer alan degerlendirme alanlar1 ve sonu¢ Sl¢lim yontemleri ile aile
goriigmelerinden elde edilen veriler sonrasi ¢ocuklarin sorun yasadiklar1 alanlar ve
bunlar1 degerlendirmeye yonelik secilen degerlendirme araglar1 Tablo 3.1.°de
sunulmustur. Ayrica Tablo 3.1.”de degerlendirme araglarinin uygulanacagi yas araligi,
zamanlamast ve degerlendirme araglarinin nasil yapilacag: ile ilgili konular yer

almaktadir.
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Tablo 3.1. Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar i¢in olusturulan
degerlendirme profili

Degerlendirilecek | Degerlendirme araglari Degerlendirilmesi| Veri kaynagi
alanlar onerilen yas
Hasta Demografik | Dogum tarihi Cocugun ilk Gortismeler terapist
Bilgileri Cinsiyeti basvurusunda ve/veya hekim
Annenin dogum tarihi degerlendirilmesi tarafindan aile ile
Dogum kilosu Onerilmektedir. yapilir.
Dogum haftasi
Hekim ve terapiste ilk basvuru
zamani
Coklu dogum &ykiisii varligt
Kardeslerdeki anomali varlig1
Fertilizasyon varlig1
Anne-baba aras1  akrabalik
varligi/derecesi
Annenin  gebelik  siiresince
ilag/alkol/madde kullanimi1
Annenin  gebelik  diyabeti
Oykiisii varligi
Temel Klinik Komorbidlerin varligl Cocugun ilk Tanilamalar
Durum (norolojik etkilenim, kardiak basvurusunda hekim(ler)
anomali vb.) degerlendirilmesi | tarafindan yapilarak
Etkilenen taraf onerilmektedir. raporlanir.
OMT siniflandirmasi
Ust ekstremite Gonyometrik 6l¢lim 1 yastan sonra Olgiimler ve

fonksiyonu

Manual kas testi

6 yastan sonra

Dinamometre/Pingmetre

6 yastan sonra

Pin¢ kavrama (lateral, ii¢lii ve
bipod)

6 aydan sonra

gozlemler terapist
ve/veya hekim
tarafindan yapilir.

Klinisyen temelli
Olciim

Dokuz Delikli Peg Testi

4 yastan sonra

Hasta(cocuk) terapistin
yonergelerine gore test
gorevlerini yerine
getirir.

Performans temelli
Olciim

Pediatrik Ust Ekstremite-Kisa
Form 8a

7-18 yas

Form hasta(gocuk)
tarafindan doldurulur.

Hasta temelli 6l¢glim

Ebeveyn Ust Ekstremite-Kisa
Form 8a-Cocuk adina

5-18 yas aras1
¢ocugu olan
ebeveynler

Form ¢ocugun
ebeveyni/bakim vereni
tarafindan doldurulur.

Aile temelli 6l¢im
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Tablo 3.1. (Devam) Dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar i¢in
olusturulan degerlendirme profili

Normal gelisim Denver Gelisimsel Tarama 0-6,5 yas Hasta(cocuk) terapistin
basamaklart Testi-IT yonergelerine gore test
gorevlerini yerine
getirir.
Performans temelli
Olciim
Duyusal Yenidogan Duyu Profili 0-6 ay .
islemleme , . Form ¢ocugun
Bebeklik Cag1 Duyu Profili 7-35 ay ebeveyni/bakim vereni
- tarafindan doldurulur.
Duyu Profili Bakim Veren 3-10 yas Aile temelli 6lgiim
Anketi
Giinlik yagsam Cocuklar i¢in  Fonksiyonel 7 ay-18 yas Degerlendirme gozlem
aktiviteleri Bagimsizlik Olgegi (Wee-FIM) ve aile goriismeleri ile
terapist ve/veya hekim
tarafindan yapilir.
Klinisyen temelli dl¢iim
g/le‘rllt]i}]) Pediatrik Kaygi-Kisa Formu 8a 8-18 yas Form hasta(gocuk)
aglik/Duygu
dufum ve Pediatrik Depresif Belirtiler- 8-18 yas tarafindan dolld}qu.lur.
Kisa Formu-8a Hasta temelli 6l¢iim
Ebeveyn Kaygi-Kisa Formu 8a- 5-18 yas aras1
Cocuk adina ¢ocugu olan Form ¢ocugun
cbeveynler ebeveyni/bakim vereni
Ebeveyn Depresif Belirtiler- 5-18 yas aras1 tara.flndan dqlqur?lur.
Kisa Formu 8a-Cocuk adina ¢ocugu olan Aile temelli 6l¢tim
ebeveynler
Saglikla ilgili Pediatrik Genel Saglik 7 8-18 yas
yasam kalitesi . .
Pediatrik Akran iligkileri Kisa 8-18 yas Form hasta(¢ocuk)
Formu-8a tarafindan doldurulur.
. . Hasta temelli 6l¢iim
Pediatrik Yasam Kalitesi-Kisa 7-18 yas

Formu 8a

Ebeveyn Genel Saglik 7-Cocuk
Adina

5-18 yas aras1
¢ocugu olan
ebeveynler

Ebeveyn Akran iligkileri Kisa
Formu-8a- Cocuk adina

5-18 yas aras1
¢ocugu olan
ebeveynler

Ebeveyn Yasam Kalitesi-Kisa
Formu 8a-Cocuk adina

5-18 yas aras1
¢ocugu olan
ebeveynler

Form ¢ocugun
ebeveyni/bakim vereni
tarafindan doldurulur.

Aile temelli 6l¢iim
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Adim 7: Degerlendirme profiline dahil edilen sonug élciim yontemlerinin

Tiirkcge ceviri ve kiiltiirel adaptasyonunun yapilmasti

ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Rehberinde yer
alan PROMIS kisa form anketlerinin Tiirk¢e ceviri ve kiiltiirel adaptasyonu
bulunmamaktadir. Calismanin bu adiminda PROMIS kisa form anketlerinin ¢eviri ve
kiiltiirel adaptasyonu yapilmigtir. PROMIS, National Institutes of Health tarafindan
finanse edilerek gelistirilmis eriskinlerde ve ¢ocuklarda saglik ve iyi olma halini
degerlendirmek i¢in kullanilan hasta bildirimli sonu¢ 6l¢iim araglaridir. PROMIS’ te
yer alan anketlerin kisa ve uzun versiyonlar1 bulunmaktadir. PROMIS, c¢ocuklar ile
ilgili sonug¢ Ol¢iimii gelistirme calismalarina saglik durumlarina 6zel anketler ile
baslamistir (41, 58).

ICHOM dogumsal iist ekstremite anomalileri rehberinde c¢ocuklarin
degerlendirilmesi i¢in PROMIS kisa form anketlerinin kullanilmasi 6nerilmistir. Bu
anketler 8-18 yas araligindaki cocuklara uygulanmaktadir. Cocuklara uygulanacak
anketlere benzer olarak diizenlenen aile anketleri ise 5-18 yas araliginda ¢ocugu olan
ebeveynler i¢in diizenlenmistir. Calismamizda ICHOM un 6nerdigi PROMIS kisa
form anketlerinin Tiirkce ¢eviri ve kiiltiirel adaptasyonu yapilmistir.

PROMIS kisa form anketleri Tiirkceye cevrilmeden Once gerekli izinler
alimmigtir ve PROMIS ile anlagma imzalanmaistir.

Calismamizda Tiirkge gevirisi ve kiiltiirel adaptasyonu yapilacak formlar sunlardir:

1. PROMIS Pediatric Upper Extremity-Short Form 8a

Cocuklarin st ektremite fonksiyonlarinin degerlendirilmesi amaciyla
olusturulmus 8 sorudan olusan bir ankettir. Anket sorular1 diigme ilikleme, kilitli bir
kapry1 anahtar kullanarak agma gibi giinliik yasamda gergeklestirilen temel aktiviteleri
icerir. Anket 8-17 yas ¢ocuklar i¢in uygundur.

2. PROMIS Parent-Proxy Upper Extremity-Short Form 8a

Cocuklarin  Uist ektremite fonksiyonlarinin ailesinin  bakis agisiyla
degerlendirilmesi amaciyla olusturulmus 8 sorudan olusan bir ankettir. Anket 5-17 yas

arasi ¢ocugu olan ebeveynler i¢in uygundur.
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3. PROMIS Pediatric Anxiety-Short Form 8a

Anket 8-17 yas arast cocuklarin anksiyetesini 6lgmeye yonelik maddeleri
icermektedir. Cocuklar son 7 giin i¢inde duygu durumlariyla ilgili 8 soruyu
cevaplandirarak ifade ederler.

4. PROMIS Parent-Proxy Anxiety-Short Form 8a

Anket 5-17 yas arast ¢ocuklarin anksiyetesini ebeveynlerinin bakis agisi ile
ol¢meye yonelik maddeleri icermektedir.

5. PROMIS Pediatric Depressive Symptoms- Short Form 8a

Cocuklarin son 7 giin i¢inde depresif semptomlari olup olmadigini belirlemek
amaciyla olusturulmus bir ankettir. 8-17 yas aras1 ¢ocuklarda uygulanan anket 8
sorudan olusur.

6. PROMIS Parent-Proxy Depressive Symptoms- Short Form 8a

Anket 5-17 yag arasi ¢ocuklarin son 7 giin i¢inde depresif semptomlari olup
olmadigini ailelerin bakis agis1 ile belirlemek amaciyla olusturulmustur. Ebeveynlere
uygulanan anket 8 sorudan olusur.

7. PROMIS Pediatric Peer Relationship- Short Form 8a

Cocuklarin akranlariyla veya diger ¢ocuklar ile olan etkilesimini ve iligkisini
cocuklarin kendi bakis acistyla degerlendiren anket 8-17 yas arast c¢ocuklarda
uygulanmaktadir.

8. PROMIS Parent-Proxy Peer Relationship- Short Form 8a

Cocuklarinin akranlariyla veya diger ¢ocuklar ile olan etkilesimini ve iligkisini
ailelerinin bakis agisiyla degerlendiren anket 5-17 yas arasi ¢ocugu olan aileler i¢in
uygundur.

9. PROMIS Pediatric Life Satisfaction-Short Form 8a

Cocuklarin son 4 hafta i¢inde genel anlamda yasam memnuniyetlerini
degerlendirdikleri anket 8-17 yas grubu i¢in uygundur.

10. PROMIS Parent- Proxy Life Satisfaction-Short Form 8a

Cocuklarin son 4 hafta icinde yasamlarindan ne kadar memnun oldugunu
ailelerin bakis acis1 ile degerlendiren anket 5-17 yas arasinda ¢ocugu olan ebevenyler

icin uygundur.
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11. PROMIS Pediatric Scale Global Health 7

Cocuklarin fiziksel, ruhsal sagliklarini ve sosyal iligkilerini kendi bakis
acilariyla ortaya koyabildikleri 7 sorudan olusan bu anket 8-17 yasindaki bireylerde
kullanilmaktadir.

12. PROMIS Parent-Proxy Scale Global Health 7

Cocuklarin  fiziksel, ruhsal sagliklarim1i ve sosyal iligkilerini ailelerin
degerlendirdigi anket 7 sorudan olusur ve 5-17 yas arasinda ¢ocugu olan ailelerde

kullanilmaktadir.
Ceviri siireci

PROMIS kisa form anketlerindeki maddeler PROMIS Health Organization
(PHO) tarafindan onerilen the Functional Assessment of Chronic Illness Therapy
(FACIT) geviri yontemi ile ¢evrilmistir (59).

PROMIS kisa form anketlerinin Tiirk¢e ceviri ve kiiltiirel adaptasyonuna
baslamadan once ¢eviri kilavuzu, PROMIS tarafindan hazirlanan madde
tanimlamalari ve ilgili yayinlar incelenmistir. Cevirisi yapilacak kisa form anketlerinin
madde tanimlamalar1 ve ¢eviri kilavuzlart diizenlenmis ve ¢evirmenlere gonderilmek
lizere hazirlanmiglardir. Cocuk ve ebeveyn kisa form anketlerinin g¢evirisi i¢in
PROMIS eszamanli ¢eviri ya da oOnce cocuk form anketlerinin gevirisinin
tamamlanmasi1 onermektedir (58). Calismamizda PROMIS ¢ocuk ve ebeveyn kisa
form anketleri es zamanli olarak gevrilmistir.

Ceviri siirecine dahil olan tiim g¢evirmenlere ve uzmanlara arastirmacilar
tarafindan kisa form anketlerinde bulunan maddelerin PROMIS tarafindan yapilan
tanimlamalar1 ve FACIT ¢eviri yontemi konusunda egitim verilmistir.

PROMIS tarafindan onerilen standardize edilmis FACIT c¢eviri siirecine gore
calismamizda yapilan c¢eviri ve kiiltiirel adaptasyonlar asagidaki adimlari

icermektedir:
Ileri geviri

Ceviri siirecinin ilk adiminda anadili Tiirkce olan ve her iki dile de hakim olan
2 farkli ¢evirmen kisa form anketlerindeki maddeleri orijinal dil olan Ingilizceden

Tiirkgeye ¢evirmistir. Kisa form anketlerinin Ingilizceden Tiirkceye cevirisi sirasinda
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2 cevirmen birbirinden bagimsiz ve ayri olarak ¢aligmiglardir. Bu adim sonunda 2

farkli Tiirkge PROMIS kisa form anketleri ortaya ¢ikmuistir.
Uzlasma

Iki bagimsiz ileri geviriden sonra, ana dili Tiirk¢e olan bagimsiz baska bir
cevirmen ileri ¢eviriden elde edilen kisa form anketlerini ve orijinal dokiimanlari
incelemistir. Iki geviri arasindaki farklar1 tespit ederek geviriler arasinda uzlasma
saglayip hibrid bir versiyon olusturmustur. Bu adimin sonunda ileri c¢evirisi
tamamlanan tek bir versiyonu olan Tiirkge PROMIS kisa form anketleri ortaya

cikmugtir.
Geri ceviri

Uzlagma adimi sonunda ortaya ¢ikan Tiirkce PROMIS kisa form anketleri
anadili Ingilizce olan ve akic1 bir sekilde Tiirkge konusabilen bir cevirmen tarafindan
Ingilizceye gevrilmistir. Bu adimda geri ceviri yapan gevirmen PROMIS kisa form

anketlerinin orijinalini ve madde tanimlamalarini bilmemektedir.
Geri ¢eviri incelemesi

Bu adimda FACIT g¢eviri yontemi ve PROMIS tarafindan 6nerilen Ceviri Proje
Yoneticisi (The Translation Project Manager) tanimlanmistir. Ceviri Proje Y oneticisi
hedef dil ve orijinal dili bilen, genel ¢eviri siirecini koordine eden, gerekli durumlarda
ceviri siirecinde ¢aligan kisilere bilgi saglayan/egitim veren, ¢eviri siirecinin her
adimint denetleyen kisi olarak tanimlanmistir. Ceviri Proje Yoneticisi, orijinal
dokiimanlar1 ve geri cevirisi yapilan kisa form anketlerini incelemistir. Bu adim
sonunda ileri ve geri ¢evirilerin incelenmesinden ortaya ¢ikan Tiirkge PROMIS kisa

form anketleri maddeleri olusturulmustur.
Uzman incelemeleri

Tiirkce ve Ingilizce bilen 3 uzman birbirinden bagimsiz bir sekilde tiim
cevirileri incelemislerdir. Bu adima katilan uzmanlar ¢evirilerin ¢ocuklar tarafindan
anlagilirhgint da degerlendirmeleri i¢in ¢ocuklar ile ¢alisma deneyimi olan farkl

meslek gruplarindan (sosyal calismaci, psikolog, cocuk gelisimci) secilmistir ve
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cevirileri inceleyen uzmanlar ¢eviri siirecinin ilk adimlarinda yer almamislardir. Tiim
uzmanlar ayr1 ayr1 tiim maddeleri, orijinal versiyonlar1 ve cevirileri karsilastirarak
incelemiglerdir. Kisa form anket maddeleri ve cevaplart igin son versiyonu
hazirlamaya katki saglayacak yorumlarini ve oOnerilerini yazmislardir. Bu adim
sonunda uzmanlar tarafindan tekrar cevrilmesi Onerilen herhangi bir madde veya

cevap bulunmadigi tespit edilmistir.
On sonuclandirma incelemesi

Uzman incelemesi adimindan sonra Ceviri Proje Yoneticisi biitiin ¢evirileri
uzman Oneri ve notlarini degerlendirmistir ve PROMIS kisa form anketlerinin son

Tiirkge cevirileri i¢in Ceviri Proje YoOneticisi Onerilerde bulunmustur.
Sonuclandirma

Bu adimda FACIT ceviri yontemi ve PROMIS tarafindan onerilen Dil
koordinatorii (The language coordinator) belirlenmistir. Dil koordinatorii, ana dili
hedef dil (bizim ¢alismamizda anadili Tiirk¢e) olan uzman incelemeleri ve Ceviri Proje
Yoneticisi incelemesinden sonra cevirileri ve geri cevirileri yeniden inceleyerek
cevirisi yapilan maddelerin son halini olusturan kisi olarak tanimlanmaktadir. Ceviri
siirecinin gelecek adimlarinda Dil koordinatorii, g¢evirilerin uyum kurallarini
diizenlenme, kognitif goriismeler raporlarini inceleme ve ¢evirilerin  son
diizenlemelerini yapma gorevlerini yerine getirmistir. Calismamizda ¢eviri siirecinin
bu adiminda Dil koordinatorii, Ceviri Proje Yoneticisi tarafindan yapilan onerileri
inceleyerek PROMIS kisa form anketlerinin son Tiirk¢e versiyonlarini olusturmadan
once tiim maddelerin ve cevaplarin geri cevirilerini ve ileri gevirilerini yeniden

incelemistir.
Uyumlastirma ve kalite giivencesi

Ceviri Proje Yoneticisi, Dil koordinatorii tarafindan bir 6nceki adimda yapilan
geri ceviriler orijinal kaynaklar ile karsilastirilmistir. Orijinal PROMIS kisa form
anketleri ile geri ¢evirisi yapilanlar kisa form anketleri arasindaki farkliliklar ve
uyumlar degerlendirilmistir. Son hali olusturulan PROMIS kisa form anketlerinin

Tiirkge cevirilerinin tamamlandigina karar verilmis ve nihai ¢evirilerin dogrulugunu
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onaylanmistir. Sonrasinda tiim ileri geviriler, geri ceviriler, uzman goriisleri, Ceviri
Proje Yoneticisi ve Dil Koordinatdr notlart PHO tarafindan saglanan Excel dosya
formatinda bir dokiiman aracilig1 ile PHO’ya rapor edilmistir. PHO tarafindan siireg
incelenmis ve ceviri siireci ile ilgili uzmanlarin, Ceviri Proje Yoneticisi ve Dil
koordinatoriiniin sorularma yanit saglanmistir. PHO tarafindan yapilan oneriler
dogrultusunda Ceviri Proje Yoneticisi yardimiyla Dil koordinatorii ¢evirilerin son

incelemeleri gerceklestirilmistir.
Bicimlendirme, dizgi ve diizeltme

Kisa form anketlerinin Tiirkge versiyonu PROMIS tarafindan PROMIS
bicimlendirmesine uygun olacak sekilde diizenlenmistir. Kisa form anketlerinin
diizenlenmis halleri Ceviri Proje Yoneticisi tarafindan son kez kontrol edilmistir.
Diizeltme i¢in iki bagimsiz okuyucu tarafindan Tiirkce PROMIS kisa formlar
okunmustur. Son okumadan sonra kisa formlar kognitif goriismeye hazir hale

gelmistir.
Kognitif goriisme ve dil dogrulamasi

Kognitif goriisme ve dil dogrulamasi i¢in FACIT tarafindan ana dili hedef dil
olan (bizim ¢alismamizda Tiirk¢e olan) en az 5 katilimci ile gevirisi yapilan anketler
ile ilgili goriisiilmesi onerilmektedir. Calismamizda PROMIS pediatrik kisa formlar
icin yas ortalamalar1 12,2843,68 yil (yas araligi: 7-18 yil) olan Tiirk¢e konusup
okuyabilen 5 saglikli ¢ocuk ve 2 dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuk ile
goriigiilmistiir. Cocuklar kisa form anketlerini cevaplandirmaya baslamadan once
ifadelerin dogru ya da yanlis cevaplar1 olmadig1 kendilerine en yakin gelen cevabi
isaretlemeleri gerektigi konusunda bilgilendirilmislerdir. Kisa form anketlerinde
yazilan ifadelerin ne anlama geldigini anlamadiklarinda cevap vermeden diger
ifadelere gegmeleri gerektigi soylenmistir. Cocuklar her bir kisa form anketini okuyup
cevaplandirmiglardir. Cocuklara hangi ifadeleri anlamakta zorlandiklari, zorlandiklari
ifadelerin nasil yazilmasmin daha iyi olabilecegi konusunda fikirleri ve kisa form
anketlerinde yazan ifadelerde hi¢ yapmadiklar1 ya da karsilagmadiklari durumlarin

olup olmadig1 sorulmustur.
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Ebeveyn tarafindan ¢ocuk adina doldurulan PROMIS kisa form anketleri i¢in
saglikli cocuga sahip 7 ebeveyn ve dogumsal iist ekstremite anomalili ¢ocugu olan 5
ebeveyn ile goriisiildii. Ebeveyn tarafindan cocuk adina doldurulan PROMIS kisa form
anketlerini dolduran ebeveynler ile yar1 yapilandirilmis goriisme planlandi.
Gortigmenin ilk asamasinda g¢evirisi yapilan kisa formlarin anlasilabilirligini test
etmek i¢in ebeveynlere “Formlarda anlagilmasi zor maddeler var miydi1?”, “Cevabiniz
evetse hangi maddeleri cevaplamak zordu?”, “Sizce bu maddelerin anlatimini
kolaylastirmak i¢in nasil degistirmeliyiz?” sorular1 yoneltildi. Goriigmenin ikinci
asamasinda ise kiiltiirel uygunlugu degerlendirmek i¢in ebeveynlere “Formlarda sizin
ya da ¢ocugunuzun yagantisina uygun olmayan durumlar var miydi1?”, “Formlarda
sizin ya da cocugunuzun yasantisiyla ilgili olmayan durumlar var miydi?”, “Formlarda
cevaplamaktan rahatsiz oldugunuz maddeler oldu mu?” sorular1 yonetildi (Tablo 3.2.).

Cocuklar ve ebeveynler ile yapilan goriismelerde ses kaydi yapilmadi.

Tablo 3.2. PROMIS anketlerinin anlagilabilirligi ve kiiltlirel uygunlugu test etmek
i¢in ailelere sorulan sorular

1. Formlarda anlagilmasi zor maddeler var mrydi?

Evet Hayir
] [

1.1.Cevabiniz evetse hangi maddeleri cevaplamak zordu?

1.2.Sizce bu maddelerin anlatimini kolaylagtirmak i¢in nasil degistirmeliyiz?

2. Formlarda sizin ya da gocugunuzun yasantisina uygun olmayan durumlar var
miydi?

Evet Hayir

Cevabiniz evetse hangi maddeydi?

3. Formlarda sizin ya da ¢cocugunuzun yasantisiyla ilgili olmayan durumlar var
miydi?
Evet Hayir

Cevabiniz evetse hangi maddeydi?

4. Formlarda cevaplamaktan rahatsiz oldugunuz maddeler oldu mu?
Evet Hayir

[ ]

Cevabiniz evetse hangi maddeydi?
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Katilimcilarin cevaplarinin incelenmesi ve ¢cevirinin sonuclandiriimasi

Cocuklar ve ebeveynler tarafindan verilen cevaplar iki arastirmaci tarafindan
incelenerek anlasilabilirlik, okunabilirlik ve kiiltiirel uygunluk konusunda fikir birligi
saglanmigtir. PROMIS kisa form anketlerinin diizenlemeleri yapilarak son hali

olusturulmustur.
Adim 8: Ortak karara varma toplantisi / Odak grup goriigsmesi

Calismamizin bu adiminda ortak karara varma toplantisi/odak grup goriismesi
dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar icin olusturulan degerlendirme
profili hakkinda uzman goriislerinin alinmasi i¢in yapilmistir. Goriismeler dogumsal
iist ekstremite anomalili ¢ocuklar ile deneyimi olan 2 el cerrahi, 1 dogumsal {ist
ekstremite anomalili cocugu olan anne, 4 ergoterapist ve 2 fizyoterapist olmak iizere
toplam 9 katilimer ile tamamlanmistir. Arastirmaci tarafindan ¢aligmanin amaci ve
olusturulan degerlendirme profili sunulmustur ve degerlendirme basamaklari
hakkinda bilgi verilmistir. Katilimecilardan her bir degerlendirme basamagi igin
“gerekli”, “gerekli degil” ve “emin degilim” seceneklerinden birini seg¢meleri
istenmistir. Degerlendirme profilinde yer alan bagliklar tiim katilimcilar tarafindan

“gerekli” bulunmustur (agirlagtirilmis kappa=1).

3.2.2. Boliim 2: Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Olan Cocuklar Icin

Olusturulan Degerlendirme Profili Pilot Calismasi

Adim 9: Olusturulan degerlendirme profilinin dogumsal iist ekstremite
anomalisi olan ¢cocuklarda uygulanabilirligini test etmek icin pilot calisma

yapimasi

Bu adimda olusturulan degerlendirme profilinin uygulanabilirligini test etmek
icin dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan 40 ¢ocuk ile pilot ¢aligma yapilmistir.
Degerlendirmeler ¢cocugun yasina uygun olacak sekilde gerceklestirilmistir. Cocuk ya
da aile tarafindan uygulanmasi istenmeyen degerlendirmeler yapilmamistir. Belirlenen
Olglim yoOntemlerinin kolay uygulanabilirligi ve sonuglarinin yorumlanabilirligi

uygulayici tarafindan degerlendirilmistir.
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3.3. istatistiksel Analiz

Caligmamizda elde edilen veriler SPSS 28.0 programu ile analiz edilmistir.
Calismamizda kullanilan degerlendirme sonuclarinda kategorik degiskenler say1 ve
yiizde ile, devamli degiskenler ise ortalama ve standart sapma ile ifade edilmistir.

PROMIS sonuglari, T skora gore hesaplanir. PROMIS i¢in ortalama T skoru
50, standart sapmasi 10°dur. Referans popiilasyon Amerika’da yasan bireylerden
olusturulmustur. T skoru 50+(Zskoru*10) formiilii ile hesaplanmistir. Pediatrik Genel
Saglik 7 anketi i¢in > 42 iyi, 37-41 fena degil, < 36 kotii; Ebeveyn Genel Saglik 7-
Cocuk Adina anketi > 45 iyi, 36-44 fena degil, <35 kotii olarak kategorize edilmistir.
Diger kisa form anketlerinin pediatrik ve ¢ocuk adina ebeveyn formlarmin puan
siniflamalar1 aynidir. Pediatrik Ust Ekstremite Kisa Form 8a ve Ebeveyn Ust
Ekstremite-Kisa Form 8a-Cocuk adina anketleri > 60 miikemmel, 59-40 iyi, 39-30
fena degil ve <29 kot olarak; Pediatrik Kaygi-Kisa Formu 8a, Pediatrik Depresif
Belirtiler- Kisa Formu-8a, Ebeveyn Kaygi-Kisa Formu 8a-Cocuk adina ve Ebeveyn
Depresif Belirtiler- Kisa Formu 8a-Cocuk adina anketleri <50 normal, 41-55 biraz, 56-
65 orta, >60 siddetli olarak; Pediatrik Akran iliskileri Kisa Formu-8a ve Ebeveyn
Akran iligkileri Kisa Formu-8a- Cocuk adina anketleri >60 miikemmel, 60-40 iyi, 39-
30 fena degil, ve < 29 kotii olarak; Pediatrik Yasam Memnuniyeti-Kisa Formu 8a ve
Ebeveyn Yasam Memnuniyeti-Kisa Formu 8a-Cocuk adina anketleri >70 ¢ok yiiksek,
70-60 yiiksek, 59-40 ortalama, 39-30 diisik ve <29 ¢ok diisiik olarak

siiflandirilmiglardir.
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4. BULGULAR

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan c¢ocuklar i¢in olusturulan
degerlendirme profilinin uygulanabilirligini test etmek i¢in yapilan pilot ¢alismanin
bulgular1 ile PROMIS kisa form anketlerinin Tiirkge ¢eviri ve adaptasyonu bulgulari

asagida sunulmaktadir.
4.1. PROMIS anketlerinin Tiirkge ceviri ve adaptasyonu bulgulari

Calismamizda kullanilan FACIT ¢eviri yontemine gore uyumlastirma ve kalite
giivencesi adimma kadar olan ileri ¢eviri, geri ¢eviri, uzman incelemeleri ve
sonuclandirma asamalarinda herhangi bir sorun ile karsilasilmadi. Uyumlastirma ve
kalite gilivencesi adimi i¢in PHO tarafindan saglanan Excel dosya formatinda bir
dokiiman aracilig1 ile bu adima kadar olan tiim siire¢cler PHOya rapor edildi. PHO
tarafindan yapilan incelemeler sonrasinda yapilan Oneriler ile bazi degisiklikler
yapild.

Tiirkceye ¢evirisi tamamlanan ¢ocuk kisa formlar1 ve ebeveyn kisa formlarin

orijinal isimler, Tiirkce ¢evirileri ve madde sayilar1 Tablo 4.1.’de gosterilmistir.

Tablo 4.1. PROMIS anketlerinin orijinal ve Tiirk¢e ¢evirileri ile madde sayilari

Ingilizce Tiirkce Madde
sayilari
Pediatric

Pediatric Anxiety — Short Form 8a Pediatrik Kaygi—Kisa 8
Form 8a

Pediatric Depressive Symptoms — Pediatrik Depresif ]

Short Form 8a Belirtiler- Kisa Form 8a

Life Satisfaction — Short Form 8a Yasam Memnuniyeti - 8
Kisa Form 8a

Pediatric Peer Relationships — Short Pediatrik Akran Iliskileri — ]

Form 8a Kisa Form 8a

Pediatric Upper Extremity — Short Pediatrik Ust Ekstremite — ]

Form 8a Kisa Form 8a

Pediatric Global Health 7 Pediatrik Genel Saglik 7 7
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Tablo 4.1. (Devam) PROMIS anketlerinin orijinal ve Tiirkge ¢evirileri ile madde
sayilari

Parent-Proxy

. Ebeveyn Kaygi Kisa
Parent Proxy Anxiety-Short Form 8a Form-Cocuk Adina 8a 8
. Ebeveyn Depresif
gigilthﬁ}éfep ressive Symptoms — Belirtiler Kisa Form- 8
Cocuk Adina 8a
Ebeveyn Yasam
. . ) Memnuniyeti
Life Satisfaction — Short Form 8a Kisa Form-Cocuk Adma 8
8a
Parent Proxy Peer Relationships — Ebeveyn Akran Iliskileri
Kisa Form-Cocuk Adina 8
Short Form 8a 2a
. Ebeveyn Ust Ekstremite
Parent Proxy Upper Extremity — Short Kisa Form-Cocuk Adima ]
Form 8a 32
Ebeveyn Genel Saglik-
Parent Proxy Global Health 7 Cocuk Adia 7 7
Toplam madde sayis1 94

PHO tarafindan ¢alismamizda ceviri yapilan tiim anketlerin basliginda yer alan
“Please respond to each question or statement by marking one box per row.” ifadesinin
daha Once ¢evirisi tamamlanan Tiirkge PROMIS anketleri ile benzer olmasi igin
“Liitfen her satirdaki ciimleye veya soruya bir kutu isaretleyerek cevap veriniz.” olarak
¢evrilmesi Onerildi.

Pediatrik Kaygi-Kisa Formu 8a’da yer alan “I felt like something awful might
happen” maddesinin ¢evirisini “Cok kotii bir sey olabilecegini hissettim™ olarak
yapilmisti. PHO tarafindan yapilan Oneriye gore madde “Korkung bir sey
olabilecekmis gibi hissettim” olarak degistirildi. Ayn1 kisa formda yer alan “I worried
when [ was at home” maddesinin cevirisi “Evdeyken endiselendim” seklinde
yapilmisti. PHO’a gore ¢evirinin son hali “Evde bulundugumda endiseli oluyordum”
olarak degistirildi. Diger Oneriler kelimelere yapilan bazi eklemeleri (endiseli yerine
endiselendigimi vb.) igeriyordu. Cocuk adina ebeveynlerin doldugunu formdaki ilgili

maddeler de PHO 6nerisine gore benzer sekilde degistirildi.
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Pediatrik Depresif Belirtiler-Kisa Formu 8a’da yer alan “It was hard for me to
have fun” maddesi tarafimizca “Eglenmek benim i¢in zordu” cevirilmisti. PHO
onerisine gore ceviri “Eglenmek bana zor geliyordu” olarak degistirildi. Diger oneriler
kelimelere yapilan bazi eklemeleri (hayatimda yerine hayatimdaki vb.) ve es anlamli
(lizglin yerine hiizinlii vb.) kelime degisikliklerini igeriyordu. Cocuk adina
ebeveynlerin doldugunu formdaki ilgili maddeler de PHO Onerisine gore cocuk
formlartyla benzer olacak sekilde degistirildi.

Pediatrik Ust Ekstremite-Kisa Form 8a’da yer alan “I could open the rings in
school binders” ifadesi ile ilgili PHO tarafindan yapilan analiz ve yorumlar sonucu Dil
Koordinatorii ve Ceviri Proje Yoneticisi ile gorligmeler yapilarak ceviri “Okul
klasorlerinin halkalarini agabildim” olarak degistirildi.

Yasam Memnuniyeti-Kisa Formu 8a, Pediatrik Akran Iliskileri Kisa Form 8a
ve Pediatrik Genel Saglik 7°de ve ayni formlarin ¢gocuk adina ebeveynler tarafindan
doldurulan formlarda yer alan tiim ¢evirin son hali PHO tarafindan onaylandi.
Herhangi bir degisiklik yapilmadi.

Son ¢eviriler tamamlandiktan sonra kognitif goriisme ve dil dogrulamasi igin
PROMIS pediatrik kisa formlar i¢in yas ortalamalar1 12,28+3,68 yil (yas araligi: 7-18
yil) olan Tiirk¢e konusup okuyabilen 5 saglikli cocuk ve 2 dogumsal iist ekstremite
anomalisi olan ¢ocuk ile yapilan goriismeler sonrasinda ¢ocuklar maddelere cevap
verirken zorlanmadiklarini ifade ettiler. Saglikli ¢ocuga sahip 7 ebeveyn ve dogumsal
iist ekstremite anomali olan ¢gocugu olan 5 ebeveyn ile yapilan goriismeler sonucunda
ebeveynlerin %95°1 formlarin anlasilir oldugunu, %100’i formlarin ¢ocuklarinin ve
kendilerinin yasantilari ile ilgili oldugunu ve uygun ifadelerin yer aldigini ve hicbir

ebeveyn formlarda yer alan ifadelerden rahatsiz olmadiklarini sdylediler.

4.2. Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Olan Cocuklarin

Degerlendirme Profili Bulgular:
4.2.1. Hasta Demografik Bilgilerine Ait Bulgular

Hasta demografik bilgileri cocugun klinige ilk bagvurusunda sorgulanmistir
Tiim bilgiler kolaylikla ve eksiksiz bir sekilde tamamlanmistir. Calismaya dahil edilen

tiim g¢ocuklarin aileleri tarafindan sorular cevaplandirilmistir. Calismamiza katilan
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cocuklarin 14’1 kiz, 26’s1 erkekti. Dahil edilen ¢ocuklarin 3’{iniin dogumsal bir
anomalisi olan kardesi vardi ancak bu c¢oklu gebelik sonucu dogan c¢ocuk
bulunmamaktaydi. Bunun yaninda 14 ¢ocugun anne-babas1 arasinda akrabalik iligkisi

vardi. Cocuklarin demografik bilgilerine iligkin bulgular Tablo 4.2.’te verilmistir.

Tablo 4.2. Cocuklarin demografik bilgilerine iligkin bulgular

n (%) n (%)
Kiz Erkek
Cinsiyet 14 (35) 26 (65)
Var Yok
Coklu dogum oykiisii 1(2,5) 39 (97,5)
Kardeslerde anomali 3(7,5) 37 (92,5)
Fertilizasyon 0 40 (100)
Anne-baba arasi akrabahk 14 (35) 26 (65)
Annenin gebelik siiresince ila¢ kullanimi 1(2,5) 39 (97,5)
Annenin gebelik siiresince alkol/madde 0 40 (100)
kullanimi
Annenin gebelik diyabeti (Var/Yok) 4 (10) 36 (90)
OrtalamatStandart Sapma
Yas (ay) 46,22+32,80
Annenin dogum yasi (yil) 28,12+5,52
Cocugun dogum kilosu (gram) 2906,75+604,98
Dogum haftasi 37,22+1,42
Hekime ilk basvuru (ay) 3,52+7,10
Terapiste ilk basvuru (ay) 28,52+21,01

4.2.2. Temel Klinik Duruma Ait Bulgular

Temel klinik durum ile ilgili bilgiler ¢ocugun komorbid farktorlerini, etkilenen
tarafi ve OMT siniflandirmasina iliskin durumlari icermektedir. Bu boliim ¢ocugun
hekim(ler)i ve/veya terapist(ler)i tarafindan tamamlanmaktadir. Calismamiza dahil
edilen tiim cocuklar i¢in temel klinik durum ile ilgili bilgiler eksiksiz bir sekilde
tamamlanmustir.

Caligmamiza dahil edilen c¢ocuklarin 2’si bobrek anomalilerine, 3 ¢ocuk
bagisiklik sistemi anomalilerine sahipti.

Caligmaya katilan dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda 11 sag
taraf; 10 sol taraf; 19 bilateral etkilenimi gdzlemlendi.

OMT smiflandirmasina gore 33 (%82,5) ¢ocukta malformasyon; 2 (%)5)
cocukta deformasyon; 2 (%5) ¢ocukta displazi; 3 (%7,5) ¢ocukta ise iist ekstremiteyi
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ilgilendiren sendromik durum mevcuttu. Ayrintili OMT siiflandirmasi ve dagilimlari

Tablo 4.3.’te sunulmustur.

Tablo 4.3. Oberg-Manske-Tonkin siniflandirmasi ve dagilimlar

n (%)
Malformasyon 33 (82.,5)
Bagparmak duplikasyonu 1(2,5)
Brakimelia 1(2,5
Yarik el 6 (15)
Fokomeli 3(7.,5)
Ayna el (Ulnar dimelia) 2(5)
Polidaktili 1(2,9)
Radial longitudinal yetersizlik 10 (25)
Sinbrakidaktili 3(7,5)
Sindaktili 3(7,5)
Ulnar longitudinal yetersizlik 3(7,5)
Deformasyon 209
Amniyotik band sekansi 2(5)
Dizplazi 209
Artroglopozis 2(5)
Sendrom 3(7,5)
Poland sendromu 3(7,5)

4.2.3. Ust ekstremite fonksiyonuna ait bulgular
Eklem Hareket Ac¢ihgi Ol¢iimii Bulgular

Ust ekstremite fonksiyonlarini degerlendirmek icin ICHOM Dogumsal Ust
Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Rehberinde 6nerilen degerlendirmelerden ilki 1
yastan bliylik dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda eklem hareket
acikligmmin gonyometrik ol¢iimii olarak belirtilmistir. Calismamizda pasif eklem
hareket aciklig1 6l¢timii yapilmustir.

Caligmamiza katilan ¢ocuklarin {ist ekstremite anomalileri ¢esitli varyasyonlar

gosterdiginden eklem hareket agikligi 6l¢iimleri bazi ¢ocuklar i¢cin modifiye edilmistir.



45

Radial longitudinal yetersizligi olan ¢ocuklarda radius gelisimi yetersiz oldugundan
dirsek eklemi hareket agiklig1 dl¢iimii sirasinda gonyometrenin hareketli kolu 6nkola
paralel olacak sekilde pozisyonlanmigtir. Bagparmak duplikasyonu, sindaktili,
brakidaktili, sinbrakidaktili ve polidaktili tanili gocuklar hari¢ diger tiim ¢ocuklarda el
bilegi fleksiyonu ve ekstansiyonu eklem hareket a¢ikliklar1 6l¢iimiinde gonyometre el
dorsumuna yerlestirilerek yapilmistir. Calismamiza katilan ¢ocuklarin 6zellikle el
yapilarinda bir¢ok eklem eksiklikleri ve farkliliklar1 bulundugundan parmaklarin
eklem hareket agiklig1 6l¢iimii ¢ocuklarin tam yumruk yapabilmesi ve parmaklarini
tam acabilmesi olarak degerlendirilmistir.

Calismamizda 37 (kiz:13; erkek: 24) g¢ocugun eklem hareket aciklig
degerlendirilmistir. Sag taraf etkilenimi olan 10 (%27) ¢ocuk, sol taraf etkilenimi olan
9 (%24,3) ¢ocuk ve bilateral etkilenimi olan ise 18 (%48,6) bulunmaktadir.
Calismamizda eklem hareket acikligi Olciimii  gergeklestirilemeyen c¢ocuk
bulunmamaktadir. Cocuklarin omuz, dirsek ve el bilegine iliskin eklem hareket
aciklig1 6l¢iim sonuglart ve ellerini tam yumruk yapabilme ve ellerini tam agabilme

durumlar1 Tablo 4.4’te gosterilmistir.



Tablo 4.4. Eklem hareket acikligina ait bulgular

Sag taraf etkilenimi olan cocuklar Sol taraf etkilenimi olan c¢ocuklar Bilateral etkilenimi olan cocuklar
(n=10) (n=9) (n=18)
Sag Sol Sag Sol Sag Sol
OrtxSS Ort+SS Ort+SS OrtxSS Ort+SS OrtxSS
Omuz fleksiyonu 147,0+31,64 167,0£27,50 168,8+3,33 134,4+49,52 151,6+28,3 152,7+30,63
Omuz ekstansiyonu 43,0+£10,59 49,0+7,37 53,88+6,0 38,88+14,31 45,0+11,5 45,5+10,41
Omuz abduksiyonu 135,0+24,6 142,0£19,32 150,0+1,0 113,3+48,47 132,7+22.4 132,5+23,15
Omuz internal rotasyonu 74,5+23,14 83,0+£22,13 90,0%1,0 67,7£29,05 77,7£18,9 76,94+20,73
Omuz eksternal 80,0+38,58 83,0+£22,13 90,0%1,0 67,7£29,05 74,16+22,5 72,2424,62
rotasyonu
Dirsek fleksiyonu 80,0+38,58 104,0£20,11 107,7+4,4 62,24+36,32 80,274+29,22 82,77+33,22
Pronasyon 73,0+14,37 83,0£15,99 88,813,3 61,1+15,16 80,83+16,91 82,77+17,75
Supinasyon 56,0+28,26 76,5+18,56 87,7144 35,0£12,5 51,94+25,84 53,33+25,14
El bilegi fleksiyonu 61,5+41,23 82,0£25,29 95,5+5,27 36,11+21,32 85,83%16,11 84,16x15,74
El bilegi ekstansiyonu 37,5£26,79 61,0+20,52 66,6%5,0 24,4+11,3 41,38+23,87 40,83+25,62
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir  Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir
Yumruk yapabilir 6 (60) 4 (40) 8 (80) 2 (20) 9(100) 0(0) 1(10)  8(90) 11 (61) 7(39) 11 (61) 7(39)
Elini tam acabilir 7 (70) 3 (30) 8 (80) 2 (20) 6 (67) 3(33) 0(0) 9 (100) 11(61) 7(39) 11 (61) 7(39)

Ort: Ortalama; SS: Standart Sapma
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Kas testi olciimii bulgular

ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Rehberinde kas
testi degerlendirmesi 6-18 yas ¢ocuklar i¢in dnerilmektedir. Her bir kasin izole olarak
kas kuvvetinin degerlendirilmesi ve degerlendirme sonuglarinin 0=Tamamen paralizi,
1=Kas kontraksiyonu; 2=Azalmis eklem hareket acikligi; 3=Tam eklem hareket
acikligl, direngsiz; 4=Tam eklem hareket aciklig1, biraz direng; 5= Tam eklem hareket
acikligi, tam direng; 888=Uygulanamaz olarak yorumlanmasi tanimlanmigtir.
Calismamizda c¢ocuklarin kas kuvveti Olglimleri izole kas testi yerine hareketi
gerceklestiren kas grubunun kuvveti 6l¢iilerek yapilmistir.

Calismamizin kas kuvveti degerlendirmesi boliimiine 6 yas iizeri 13 ¢ocuk
katilmistir. Cocuklardan 2’sinin kas gelisimlerindeki varyasyonlar fazla oldugundan
kas kuvveti degerlendirmesi gergceklestirilememistir. Kas kuvveti degerlendirmeleri 11
cocuk ile tamamlanmistir. Cocuklarin kas testi degerlendirme sonuglar1 Tablo 4.5.te

sunulmustur.



Tablo 4.5. Kas testi dl¢iimiine ait bulgular

Sag taraf etkilenimi olan ¢ocuklar

Sol taraf etkilenimi olan ¢ocuklar

Bilateral etkilenimi olan ¢cocuklar

(n=4) (n=2) (n=5)
Sag Sol Sag Sol Sag Sol
Median Median Median Median Median Median
(IQR) (IQR) (IQR) (IQR)
Omuz fleksorleri 4 5 4.5 3 4 4
(4-4,75) (5-5) (3-4,5) (3-4,5)
Omuz ekstansorleri 3,5 5 5 3 4 4
(3-4,75) (5-5) (3-4,5) (4-4,5)
Omuz abduktorleri 3,5 5 4,5 3,5 3 3,5
(3-4,75) (5-5) (3-4,5) (4-4,5)
Omuz internal rotatorleri 3,5 5 4,5 3 4 4
(3-4,75) (5-5) (3-4,5) (4-4,5)
Omuz eksternal rotatorleri 3,5 5 5 3 4 4
(3-4,75) (5-5) (3-4,5) (3-4,5)
Dirsek fleksorleri 2,5 5 5 3 3 3
(2-4,5) (5-5) (2,5-4) (2,5-4,5)
Dirsek ekstansorleri 2,5 5 5 3 4 4
(2-4,5) (5-5) (2,5-4,5) (2,5-4,5)
Pronatorler 2,5 5 5 2 3 4
(2-4,75) (4,25-5) (3-3,5) (3-9)
Supinatorler 2 5 5 2 3 3
(2-3,9) (5-5) (2,5-3) (3-9)
El bilegi fleksorleri 3 5 5 2,5 3 4
(2,25-4,5) (5-5) (2,5-4) (3-9)
El bilegi ekstansorleri 2 5 5 2,5 3 3
(2-4,25) (5-5) (2,5-3,9) (2,5-3,9)
Parmak fleksorleri 2 5 4.5 2,5 3 3
(2-2,75) (5-5) (2,5-3) (2,5-3,9)
Parmak ekstansorleri 2 5 4.5 2,5 3 3
(2-3,9) (5-5) (2,5-3) (2,5-3,9)

IQR: Ceyrekler arasi aralik
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Dinamometre/Pin¢cmetre olciimiine ait bulgular

Kavrama kuvveti ve ping kuvvetin Olglimii 6 yas tiizeri g¢ocuklar igin
onerilmektedir. Calismamizda kaba kavrama kuvvet 6l¢giimii Jamar dinamometre ile,
ping kavrama kuvveti ise Jamar pingmetre ile yapilmistir. ICHOM tarafindan
kullanilacak dinamometre ve pingmetrenin markasi ve dl¢tim yapilirken kullanilacak
pozisyon belirtilmemistir.

Dinamometrik 6l¢iim Amerikan El Terapistleri Dernegi tarafindan Onerilen
pozisyonda gerceklestirilmistir. Cocuk kol destegi olmayan bir sandalyede dik oturma
pozisyonunda ya da ayaktadir. Omuz addiiksiyonda, dirsek 90° fleksiyonda, 6n kol
ndtral pozisyonda, el bilegi 0-30° ekstansiyonda ve 0-15° ulnar deviasyonda
pozisyonlanir. Literatiirde ¢ocuklarda 6l¢iim yapilirken kullanilan Jamar dinamometre
kulpunun 2 pozisyonunda ya da g¢ocuga gore ayarlanabilecegi belirtilmektedir.
Calismamizda Jamar dinamometre kulpu 2 pozisyonunda kullanilmistir. Kavrama
kuvveti Olglimii ¢alismamiza katilan 11 ¢ocuga yapilmistir. Cocuklardan 6’s1 el
boyutlarinin kiigiik olmasi nedeniyle dinamometreyi kavrayamamaistir. Bu ¢ocuklarda
Ol¢lim dinamometre kulpu 2 pozisyonundan 1 pozisyonuna degistirilerek O6l¢iim
denenmistir. Cocuklardan 3’{inlin kavrama kuvveti degerlendirmesi dinamometre
kulpu 1 pozisyonundayken gerceklestirilmistir. Diger 3 ¢ocuk ise dinamometre kulpu
1 pozisyonunda olmasina ragmen dinamometreyi kavrayamadigindan olg¢limleri
gerceklestirilememistir. Dinamometre kulpu 2 pozisyonundayken 5 ¢ocugun kavrama
kuvveti 6l¢iilmiistiir. Cocuklar dinamometrenin agirligini tastyamadigi icin dlgtim
sirasinda dinamometre agirhigini elimine etmek i¢in dinamometre Sl¢lim yapan
terapist tarafindan desteklendi. Dinamometre ile gerceklestirilen kaba kavrama
kuvvetine ait bulgular Tablo 4.6.’da sunulmustur.

Ikili (bipod), ii¢lii (tripod) ve lateral tip ince kavrama kuvveti degerlendirmesi
Jamar pingmetre ile yapilmistir. Calismaya katilan ¢ocuklardan 3’1 {i¢lii kavrama
yapabilecek destek noktasma sahip degildi, bu cocuklarm 3 parmag yoktu. Uglii
kavrama degerlendirmesi 8 ¢ocuk ile gerceklestirilmistir. Ayrica ¢alismaya katilan
cocuklardan 2’sinin bagparmagi olmadigi i¢in ping kavrama degerlendirmesi 9 ¢ocuk
ile tamamlanmistir. Cocuklarin ikili, ii¢lii ve lateral tip ince kavrama kuvveti

degerlendirmesi Tablo 4.6’da verilmistir.



Tablo 4.6. Dinamometre/Pingmetre 6l¢iimiine ait bulgular
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Sag taraf etkilenimi

olan ¢ocuklar

Sol taraf etkilenimi

olan ¢ocuklar

Bilateral etkilenimi

olan ¢ocuklar

Sag Sol Sag Sol Sag Sol

Ort£sSS  Ort£SS Ort£SS OrtxsSS Ort£SS  Ort£SS
Kavrama
Kuvveti (kg) 2,66+2,02  4,25+0,95  3,5+0,70 1 2124125  2,0+1,15
Ikili kavrama
kuvveti (kg) 1,75+¢1,19  3,5+0,57  2,75+0,35 1,25+0,35 1,70+0,57 1,6+0,89
Uclii kavrama
kuvveti (kg) 2,0+0,86  3,87+0,25 2,75+0,35 1 2,0£1,15  2,25+0,86
Lateral
kavrama 2,75¢1,19  4,75+0,28  3,5+0,7  1,75£0,35 2,7+1,15  2,3%£0,97
kuvveti (kg)

Ort: Ortalama; SS: Standart Sapma
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Pin¢ Kavramaya Ait Bulgular

Calismamizda pin¢ kavrama ikili kavrama, ti¢lii kavrama ve lateral kavrama
olarak analiz edilmistir. 6 aydan biiyiik ¢ocuklarda pin¢ kavrama degerlendirmesi
yapilabilecegi ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Veri Toplama Rehberinde
belirtilmistir. Ancak rehberde ping kavrama degerlendirilirken kullanilmas: gereken
objeler/oyuncaklar standardize edilmemistir. Calismamizda ping kavrama
degerlendirilirken 3cmx3cmx3cm boyutundaki kiipler, 2,5cm ¢apinda 5 cm
uzunlugunda silindirler, kiigiik boncuklar ve kiiciik krakerlerden yararlanilmistir.
Farkli oyuncaklar kullanilarak gdzlem yoluyla yapilan pin¢ kavrama degerlendirmesi
sonucu ¢ocuk ikili, iicli ve lateral kavrama ‘“yapabilir” ve “yapamaz” olarak
yorumlanmigtir. Ping kavrama degerlendirmeleri kolay uygulanabilir, kolay
yorumlanabilir ve ¢ocuk i¢in eglenceli oldugu tespit edilmistir.

Calismamizda 39 c¢ocugun ping kavrama degerlendirmesi yapilmistir.
Cocuklarin %46 ’s1 (n=18) bilateral, %28’1 (n=11) sag, %26’s1 (n=10) sol etkilenime
sahiptir. Cocuklarin ikili, Tiglii ve lateral kavrama degerlendirmeye ait bulgular1 Tablo

4.7.’de sunulmustur.
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Tablo 4.7. Pin¢ kavramaya ait bulgular

Sag taraf etkilenimi olan ¢cocuklar Sol taraf etkilenimi olan ¢ocuklar Bilateral etkilenimi olan cocuklar
Sag Sol Sag Sol Sag Sol
Yapabilir Yapamaz Yapabilir Yapamaz Yapabilir Yapamaz Yapabilir Yapamaz Yapabilir Yapamaz Yapabilir Yapamaz
n n n n n n n n n n n n
(%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%) (%)
ikili 4 7 11 - 10 - 1 9 2 16 6 12
Kavrama (36,4) (63,6) (100) (100) (10) (90) (11,1) (88,9) (33,3) (66,7)
Uclii 5 6 11 - 9 1 4 6 8 10 16 2
Kavrama (45,5) (54,5) (100) (90) (10) (40) (60) (44,4) (55,6) (88,9) aLn
Lateral 8 3 11 - 9 1 7 3 14 4 16 2
(72,7) (27,3) (100) (90) (10) (70) (30) (77,8) (22,2) (88,9) aLn

kavrama




53

Dokuz Delikli Peg Testine ait bulgular

Caligmamizda cocuklarin el fonksiyonlari dokuz delikli peg testi ile
degerlendirilmistir. El fonksiyonlar1 degerlendirilen 15 ¢ocugun (kiz:6; erkek:9) yas
ortalamalar1 79,46 30,17 aydir. Cocuklarin 8’inin (%53,3) bilateral; 4’{iniin (%26,7)
sag; 3’lntin (%20) sol etkilenimi vardir. Test sirasinda ¢ocuklarin hareket kalitesi
onemsenmemis, sadece testi tamamlamalar1 istenmistir. Dokuz Delikli Peg Testini
bilateral etkilenimi olan ¢ocuklar sag elleriyle ortalama 48,80+11,82 saniyede, sol
elleriyle ortalama 51,74412,30 saniyede; sag iist ekstremite etkilenimi olan ¢ocuklar
testi sag elleriyle ortalama 47,10£9,39 saniyede, sol elleriyle ise ortalama 29,28+4,40
saniyede; sol iist ekstremite etkilenimi olan ¢ocuklar testi sol elleriyle ortalama
53,70£7,66 saniyede, sag elleriyle ortalama 28,3443,49 saniyede tamamlamislardir.

Caligmaya katilan ¢ocuklar teste kolaylikla uyum saglamiglardir. Ayrica testin

uygulanabilirligi kolaydir.

Pediatrik Ust Ekstremite-Kisa Form 8a ve Ebeveyn Ust Ekstremite-Kisa

Formu 8a- Cocuk Adina ait bulgular

PROMIS Pediatrik Ust Ekstremite-Kisa Form 8a anketi 5 ¢ocuk ile yapilmustir.
Cocuklarin 1’1 (%20) miikemmel, 1’1 (%20) fena degil ve 3’{inilin (%60) ise 1yi iist
ekstremite fonksiyonlarina sahip oldugu bulundu. PROMIS Ebeveyn Ust Ekstremite-
Kisa Formu 8a- Cocuk Adina anketi sonucunda 4’ii (%30,8) fena degil, 9’u (%69,2)
iyi olarak bulunmustur.

Anket c¢ocuklar ve aileler tarafindan kisa silirede doldurulmustur ve

uygulanabilirliginin kolay oldugu sonucuna varilmastir.
4.2.4. Normal Gelisim Basamaklarina Ait Bulgular

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan c¢ocuklarin normal gelisim
basamaklarini degerlendirmek icin ¢aligmamizda kullandigimiz Denver Gelisimsel
Tarama Testi, 0-6,5 yas cocuklar icin uygundur. Calismamiza katilan 0-6,5
araligindaki 31 cocuktan 2’si ile gelisimsel tarama testi ¢ocugun uyumsuzlugu
nedeniyle tamamlanamamistir. Testin yonergeleri ve gorevleri test rehberinde

bulundugunda uygulama zorlugu bulunmamaktadir. Calismamiza katilan dogumsal
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iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda uygulanabilirliginin ve yorumlanabilirliginin
kolay oldugu belirlenmistir.

Denver gelisimsel tarama testi kisisel-sosyal boliimiinde 29 c¢ocugun 3’1
(%10,3) anormal gelisim, 5’1 (%17,2) siipheli gelisim, 21’1 (%72,4) ise normal gelisim
gostermektedir. Denver gelisimsel tarama testi ince motor bdliimiine gore ¢ocuklarin
2’s1 (%6,9) anormal, 6’s1 (%20,7) siipheli; dil boliimiine gore ¢cocuklarin 4’1 (%13,8)
anormal, 4’1 (%13,8) siipheli; kaba motor boliimiine gore ise ¢ocuklarin 4’1 (%13,8)

anormal, 7’si (%24,1) siipheli, 18°1 (%62,1) normal gelisim gosterdigi bulunmustur.
4.2.5. Duyusal islemlemeye Ait Bulgular
Duyu Profili 2- Yenidogan Formuna ait bulgular

Duyu islemleme ile ilgili degerlendirmeler 0-6 ay arasi yenidoganlara Duyu
Profili 2-Yenidogan formu ile yapilmistir. Duyu profili 2-Yenidogan formu puanlama
kriterleri Tablo 4.8.’de verilmistir. Bu yas araliginda calisgmamizda 1 bebek
bulunmaktadir. Duyu profili toplam skoru 60 (Digerleri gibi) bulunmustur. Ceyreklik
sistemde ise arayis puani 17 (Digerlerinden daha az), kacinma puani 5 (digerlerinden
daha fazla), hassasiyet puani 15 (digerlerinden daha fazla), kayit puani ise 8
(digerlerinden daha fazla) olarak hesaplanmistir. Anket aile tarafindan kisa siirede

doldurulmustur ve uygulanabilirliginin kolay oldugu sonucuna varilmistir.

Tablo 4.8. Duyu profili 2-Yenidogan formu puanlama kriterleri

Digerlerinden
Digerlerinden Digerlerinden Digerleri Digerlerinden
¢ok daha
cok daha az daha az gibi daha fazla
fazla
Toplam 0-30 31-40 41-61 62-71 72-125

puan

Duyu Profili 2-Bebeklik Formuna ait bulgular

Calismamizda yer alan 7-35 ay arasi bebeklerin duyu islemleme siireci Duyu
Profili 2-Bebeklik formu ile degerlendirilmistir. Bu yas araliginda 17 (kiz:7; erkek:
10) bebek degerlendirilmistir. Bebeklerin yas ortalamast 23,47+8,31 aydir. Formun



55

puanlama kriterleri ve ¢calismamizdaki bebeklerin duyusal ve davranigsal sonuclari ile
ceyreklik sistem sonuglar1 Tablo 4.9.’da verilmistir.

Duyu profili sonuglar1 yorumlanirken “digerlerinden daha az” ve
“digerlerinden daha fazla” cevaplar1 “muhtemel fark”; “digerlerinden ¢ok daha az” ve
“digerlerinden ¢ok daha fazla” cevaplari ise “kesin fark” olarak degerlendirilmistir.
Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan bebekler en fazla davranigsal (%23,5) ve
genel islem (%23,5) boliimlerinde kesin farklilik gostermektedir (Sekil 4.1.).
Ceyreklik sistemlerde ise bebeklerde en fazla arayis (%29,4) bolimiinde kesin
farklilik, kayit (%29,4) boliimiinde ise muhtemel farklilik bulunmustur (Sekil 4.2.).

Anket aileler tarafindan kisa silirede doldurulmustur ve uygulanabilirligi

kolaydir.



Tablo 4.9. Duyu Profili 2-Bebeklik formu puanlama kriterleri ve ¢alismamiza ait bulgular
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Digerlerinden  Digerlerinden Tipik performans Digerlerinden Digerlerinden ¢ok Ort+SS
¢ok daha az daha az (Digerleri gibi) daha fazla daha fazla
Genel islem 0-5 6-10 11-22 23-27 28-50 21,29+7,95
Isitsel islem 0-2 3-5 6-14 15-17 18-35 12,05+ 6,59
L
ia’ Gorsel islem 0-5 6-10 11-19 20-24 25-30 13,64+5,93
:% Dokunma
= 0-1 2-5 6-13 14-16 17-30 9,5814,0
§ islemi
£ Vestibiiler
£ 0-9 10-12 13-20 21-23 24-25 14,58+3,93
z islem
=
2 Oral duyusal
! 0-1 2-5 6-15 16-19 20-35 12,7616,15
4 islem
>
S Davramssal 0-3 4-6 7-14 15-17 18-30 10,76£5,35
Kayit 0-3 4-9 10-21 22-26 27-55 15,94+7,8
a Arayis 0-17 18-22 23-33 34-35 - 21,88+6,67
% g Hassasiyet 0-6 7-12 13-27 28-34 35-55 24,70£10,83
> 2
& € Kagmnma 0-5 6-10 11-21 22-26 27-55 20,351£9,51

Ort: Ortalama; SS: Standart Sapma
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Duyu Profili Bebeklik Formu Duyusal ve Davranissal
Bolime gore Bebeklerin Dagilimi

Genel islem
isitsel islem
Goérsel islem
Dokunma islemi
Vestibiiler islem

Oral Duyusal islem

Davranigsal

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

m Kesin fark ~ m Muhtemel Fark  m Tipik Performans

Sekil 4.1. Duyu profili 2- bebeklik formu duyusal ve davranissal boliime gore
bebeklerin dagilim

Duyu Profili Bebeklik Formu Ceyreklik Sisteme gore
Bebeklerin Dagilimi

Kayit
Arayis

Hassasiyet

Kaginma

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

m Kesin Fark ~ m Muhtemel Fark  m Tipik Performans

Sekil 4.2. Duyu profili 2-bebeklik formu ¢eyreklik sisteme gore bebeklerin dagilimi
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Duyu Profili-Bakim veren anketi

Calismamiza dahil edilen 3-10 yas arast ¢cocuklarin duyu islemleme siireci
Duyu Profili-Bakim veren anketi ile degerlendirilmistir. Calismamiza bu yas
araliginda 18 (kiz:6; erkek: 12) ¢ocuk katilmistir. Cocuklarin yag ortalamasi 65,94+
25,86 aydir. Anketin puanlama kriterleri ve calismamizdaki cocuklarin duyusal
islemleme, modiilasyon, davranigsal ve duygusal cevaplar, ¢eyreklik sistem ve alt
faktorler boliimleri puan ortalamalar: Tablo 4.10.’da verilmistir.

Duyu profili sonuglar1 yorumlanirken “digerlerinden daha az” ve
“digerlerinden daha fazla” cevaplar1 “muhtemel fark”; “digerlerinden ¢ok daha az” ve
“digerlerinden ¢ok daha fazla” cevaplari ise “kesin fark” olarak degerlendirilmistir.
Duyu profili béliimlerine gore ¢ocuklarin en fazla farklilik yasadigi boliim vestibiiler
islem (%55,5) olarak bulunmustur. Cocuklarin %44,4’{inde oral duyusal islemde kesin
farklilik goriilmiistiir (Sekil 4.3.). Ceyreklik sistem boliimiinde ise ¢ocuklarda en fazla
arayis (%66,7) boliimde farklilik tespit edilmistir (Sekil 4.4.). Alt faktorler boliimiinde
en fazla farklilik goriilen boliimler oral duyusal hassasiyet (%72,2), hareketsiz (%61,2)
ve duyusal girdi arama (%66,7) boliimleridir (Sekil 4.5.).

Anket aileler tarafindan kisa siirede doldurulmustur ve uygulanabilirliginin

kolay oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 4.10. Duyu Profili-Bakim veren anketi puanlama kriterleri ve ¢alismamiza ait bulgular

Digerlerine gore daha az Digerlerinden daha fazla Ort+SS
Kesin Muhtemel Tipik Muhtemel Kesin
Fark Fark Performans Fark Fark
A. Duyma Islemi Hk 40---39 38 ---30 29--26 25---8 31,8346,36
B. Gorme Islemi = 45---42 41 32 3127 26 9 37,0+7,45
=) P
g C. Vestibiiler Islem *ox o 55--48 47 - 45 44 11 45,27+7,00
E 0
) D. Dokunma Iglem = 90 - 89 88 - 73 72 - 65 64— 18 77,164+11,09
= i *ok
g E. Coklu Duysal Islem 35— 34 33 27 26 - 24 237 30,88+3,44
>
2 :
a F. Oral Duysal Islem ok 60 59 - 46 45 - 40 39---12 42,11+11,51
sk
G. Endurans ve Tonusla o 45 - 39 38 - 36 35.--9 41,8345,51
Ilgili Duysal Islem
H. Hareket ve Viicut sk
Pozisyonu ile ilgili 50 49 - 41 40 --- 36 35--10 25,7245,46
Diizenlemeler
L.Aktivite Seviyesini
Etkileyen Hareket 35---34 33 ---31 30 ---23 22 19 18 ---7 15,2242,73
Diizenlemeleri
J.Duyusal Cevaplarim
Etkileyen Duyusal *ok *ok 20 - 16 15---14 13---4 16,1143,56
Girdilerin Diizenlenmesi
=
(=]
§ K.Duygusal Cevaplar1 ve
= Aktivite Seviyesini - i . .
é Etkileyen Gérsel 20 19 - 15 14 ---12 11--4 66,7249,40

Girdilerin Diizenlenmesi




Tablo 4.10. (Devam)Duyu Profili-Bakim veren anketi puanlama kriterleri ve ¢alismamaiza ait bulgular

60

o Iée]z :gf;:al ve Sosyal o 85 --- 80 79 - 63 62 - 55 54— 17 20,66+5,05
%g % 1,‘,‘;‘3;{,‘:;:‘;1‘3;‘,‘},‘;“, o 30 - 29 28 ---22 2119 18— 6 12,5042,38
23 N-TepkiVerme Esigini ok ok 1512 11--10 9-—-3 64,22+7,45
aAav Tamimlayan Maddeler seet/,
5 Kayit o 75 - 73 72 - 64 63 --- 59 58 --- 15 96,72+14,26
% Arayls o 130 ---124 123 ---103 102 --- 92 91 --- 26 78,27+14,50
% Hassasiyet o 100 --- 95 94 --- 81 80 --- 73 72 - 20 118,66+15,42
E’; Kagmma 145---141 140 ---134 133 113 112 - 103 102 --- 29 62,1148,40
Duyusal Girdi *o 85 --- 82 81 --- 63 62 - 55 5417 60,1149,08
Duyusal Tepki *x 80 - 75 74 - 57 56 --- 48 47— 16 38,50+5,78
Diisiik Endurans/Ton *x xox 45 -39 38 - 36 35---9 29,22410,26
Oral Duyusal Hassasiyet *o 45 - 45 44 - 33 32 27 26--9 28,33+4,69
Dikkatsizlik/ Distraktibilite s 35 - 33 30 225 2% 2D 21 -7 36.8343.32
Zayf Kayit *o o 40 - 33 32 - 30 29 -8 41,83+5,51
5 Duyu Hassasiyeti *x *x 20 - 16 1514 13-4 25,7245,46
% Hareketsiz (Sedanter) *x 20— 18 17— 12 1110 94 15,2242,73
% Ince Motor/Alg: *x *x 1510 9--8 7.3 16,1143,56

Ort:Ortalama; SS: Standart Sapma
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Duyu Profili Bélimlerine gore Cocuklarin Dagilimlari

Duyma Islemi

Goérme islemi

Vestibiiler islem

Dokunma islemi

Coklu Duyusal islem

Oral Duyusal islem

Endurans ve Tonusla ilgili Duyusal islem

Hareket ve Viicut Pozisyonu ile ilgiliDiizenlemeler

Aktivite Seviyesini Etkileyen Hareket Diizenlemeleri
Duygusal Cevaplarini Etkileyen Duyusal Girdilerin...
Duygusal Cevaplari ve Aktivite Dizeyini Etkileyen...

Duygusal-Sosyal Cevaplar

Duyusal islemin Davranissal Sonuglari

Tepki Verme Esigini Tanimlayan Maddeler

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Kesin Fark ~ m Muhtemek Fark  m Tipik Performans

Sekil 4.3. Duyu profili boliimlerine gore ¢cocuklarin dagilimlari

Duyu Profili Ceyreklik Dairelere gére Cocuklarin Dagilimlari

Kayit

Arayis

Hassasiyet

Kaginma

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Kesin Fark  m Muhtemel Fark  m Tipik Performans

Sekil 4.4. Duyu profili ¢ceyreklik dairelere gore cocuklarin dagilimlar
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Duyu Profili Alt Faktorlere gére Cocuklarin Dagilimlari

Duyusal Girdi Arama
Duygusal Tepki

Dusiik Endurans/Tonus

Oral Duyusal Hassasiyet
Dikkatsizlik/Dikkat Daginikligi
Zayif Kayit

Duyu Hassasiyeti

Hareketsiz

Algisal ince Motor

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Kesin Fark  m Muhtemel Fark  m Tipik Performans

Sekil 4.5. Duyu profili alt faktdrlere gore cocuklarin dagilimlari

4.2.6. Giinliik Yasam Aktivitelerine Ait Bulgular

Calismamizda giinliik yasam aktiviteleri WeeFIM ile degerlendirilmistir.
Calismamizda giinliik yagam aktiviteleri degerlendirilen 40 ¢ocugun %35°1 (n=14) kiz,
%65’ (n=26) erkektir ve yas ortalamalar1 45,9+31,29 aydir. Cocuklarin WeeFIM
ortalamalari ise 94,52 +24,72 puandir.

4.2.7. Mental durum/Duygu Duruma Ait Bulgular

Pediatrik Kaygi-Kisa Form 8a ve Ebeveyn Kaygi-Kisa Formu 8a- Cocuk
Adna ait bulgular

PROMIS Pediatrik Ust Ekstremite-Kisa Form 8a anketine gore ¢ocuklarin 1°i
orta, 1’1 biraz, 3’1 ise normal derecede kaygili olarak bulundu. PROMIS Ebeveyn
Kaygi-Kisa Formu 8a- Cocuk Adina anketi sonucunda ¢ocuklarin 8’i normal, 3’ii orta,

2’si ise siddetli derecede kaygi duydugu bulundu.
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Pediatrik Depresif Belirtiler-Kisa Form 8a ve Ebeveyn Depresif Belirtiler-

Kisa Formu 8a- Cocuk Adina ait bulgular

PROMIS Pediatrik Ust Ekstremite-Kisa Form 8a anketine gore ¢ocuklarin 2’i

orta, 1’1 biraz, 2’si normal depresif belirtili olarak bulundu. PROMIS Ebeveyn

Depresif Belirtiler-Kisa Formu 8a- Cocuk Adimna anketi sonucunda ¢ocuklarin 2’si

siddetli, 1’1 orta, 3’ii biraz, 7’si normal depresif belirtili olarak bulundu (Tablo 4.11.).

Tablo 4.11. Pediatrik depresif belirtiler-kisa form 8a ve ebeveyn depresif belirtiler-

kisa formu 8a- ¢ocuk adina ait bulgular

Normal Biraz Orta Siddetli

n (%) n (%) n (%) n (%)
Pediatrik Kaygi-Kisa

3 (60) 1 (20) 1 (20) 0
Form 8a
Ebeveyn Kaygi-Kisa
Formu 8a- Cocuk 8 (61,5) 0 3(23,1) 2(15,4)
Adma
Pediatrik Depresif

2 (40) 1 2 (40) 0
Belirtiler-Kisa Form 8a
Ebeveyn Depresif
Belirtiler-Kisa Formu 7 (53,8) 3(23,1) 1(7,7) 2(154)
8a

4.2.8. Saghkla Tlgili Yasam Kalitesine Ait Bulgular

Pediatrik Genel Saghk 7 ve Ebeveyn Genel Saghk 7-Cocuk Adina ait

bulgular

PROMIS Pediatrik Genel Saglik 7 anketine gore ¢ocuklarin genel saglik

durumu 1’inin koti, 4’iiniin ise iyi olarak bulundu. PROMIS Ebeveyn Genel Saglik 7-

Cocuk Adina anketi sonucunda ¢ocuklarin genel saglik durumu 4’iiniin kotii, 9’unun

ise 1yi olarak bulundu (Tablo 4.12.).
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Pediatrik Akran iliskileri Kisa Formu-8a ve Ebeveyn Akran iliskileri Kisa

Formu-8a- Cocuk adina ait bulgular

PROMIS Pediatrik Akran iligkileri-Kisa Form 8a anketine gore cocuklarin
I’inin miikkemmel, 1’inin fena degil ve 3’iiniin ise iyi akran iligkisine sahip oldugu
bulundu. PROMIS Ebeveyn Akran iligkileri Kisa Formu 8a- Cocuk Adina anketi

sonucunda 3’ii fena degil, 7’si iyi, 3’ii miikkemmel olarak bulundu (Tablo 4.12.).

Pediatrik Yasam Memnuniyeti Kisa Formu-8a ve Ebeveyn Yasam

Memnuniyeti Kisa Formu-8a- Cocuk adina ait bulgular

PROMIS Pediatrik Akran iligkileri-Kisa Form 8a anketine gore cocuklarin
I’inin yiiksek, 4’linlin ortalama yasam memnuniyetine sahip oldugu bulundu.
PROMIS Ebeveyn Akran iligkileri Kisa Formu 8a- Cocuk Adina anketi sonucunda 1’
cok yiiksek, 1°1 yiiksek, 8’1 ortalama, 3’1 diisiik olarak bulundu (Tablo 4.12.).

Tablo 4.12. PROMIS pediatrik genel saglik 7, ebeveyn genel saglik 7-¢cocuk adina,
pediatrik akran iligkileri kisa formu-8a, ebeveyn akran iligkileri kisa
formu-8a- cocuk adina, pediatrik yasam memnuniyeti kisa formu-8a,
ebeveyn yagsam memnuniyeti kisa formu-8a- cocuk adina ait bulgular

n (%) n (%) n (%)
Iyi Fena degil Katii
Pediatrik Genel Saghk 7 4 (80) 0 1 (20)
Ebeveyn Genel Saghk 7- 4
Cocuk Adina 0(69.2) 0 (30,8)
n (%) n (%) n (%) n (%)
Miikemmel Iyi Fena degil Kotii
Pediatrik Akran iliskileri
Kisa Formu-8a 1 (20) 3 (60) 1 (20) 0
Ebeveyn Akran iliskileri
Kisa Formu-8a- Cocuk 3(23,1) 7 (53,8) 3(23,1) 0
adina
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
.. .. . . Cok
Cok yiiksek Yiiksek Ortalama Diisiik dilisiik
Pediatrik Yasam
Memnuniyeti Kisa Formu- 0 1 (20) 4 (80) 0 0
8a
Ebeveyn Yasam Memnuniyeti 3
Kisa Formu-8a- Cocuk adina 177 177 8(61,5) (23,1) 0

Caligmamizda olusturulan degerlendirme profilinin uygulanabilirligini test
etmek icin planladigimiz pilot calisma sonucunda degerlendirme profilinin

uygulanmasi ¢ocuklarin 6zelliklerine gore farklilik gdstermistir. Cocuklarin tanisi,
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terapist ve ¢evre ile uyumu degerlendirme profilinin tamamlanma siiresini
etkilemektedir. Calismamizda dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar icin

olusturulan degerlendirme profilinin 45-60 dakikada tamamlandig: tespit edilmistir.
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5. TARTISMA

Calismamizda dogumsal {iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar igin
demografik bilgiler, temel klinik durum, iist ekstremite fonksiyonu, normal gelisim,
duyusal islemleme, giinliik yasam aktiviteleri, mental saglik/duygu durum ve saglikla
ilgili yasam kalitesi basliklarini iceren bir degerlendirme profili olusturulmustur.
Olusturulan degerlendirme profilinin dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan
cocuklarda uygulanabilir oldugu bulunmustur.

Standart degerlendirme rehberlerinin sayisi glin gectikge artmaktadir. Ancak
bu degerlendirme rehberlerinin klinik ortamlarda uygulanabilirligi konusunda
literatiire sunulan raporlar oldukga kisithdir. Calismamizda dogumsal iist ekstremite
anomalisi olan c¢ocuklar i¢in gelistirilen ICHOM rehberi ile aile goriislerini
birlestirerek bir degerlendirme profili olusturulmustur. Ayrica gelistirilen bu
degerlendirme profilinin klinik uygulanabilirligi i¢in pilot bir ¢aligma yapilmistir. Bu
calisma dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢cocuklarin sorunlarini belirlemek ve
uygun degerlendirme yontemlerini segmek i¢in uzman goriisleri ile aile goriislerini bir
araya getiren ilk calismadir. Calismamiz sonucunda dogumsal iist ekstremite
anomalisi olan c¢ocuklarin temel klinik durum ve demografik bilgilerinin, iist
ekstremite fonksiyonlarinin, normal gelisim basamaklarinin, duyusal islemleme
becerilerinin, gilinlik yasam aktivitelerinin mental saglik/duygu durumlarinin ve
saglikla ilgili yasam kalitelerinin degerlendirilmesinin faydali olacagi sonucuna
varilmistir.

Dogumsal {ist ekstremite anomalileri karmasik bir yapiya ve g¢esitli
varyasyonlara sahiptir. Dogumsal iist ekstremite anomalilerinin karmagsik dogasi
nedeniyle degerlendirmelerin infantlarda ya da ¢ocuklarda ¢ok zor oldugu ve ¢ogu
zaman fiziksel degerlendirmelerin sinirli kaldigr belirtilmistir (1). Literatiirde kas-
iskelet sistemi degerlendirmelerinde temel olarak eklem hareket acikligi, kas kuvveti
ve kavrama degerlendirmesi yapilmasinin gerekli oldugu vurgulanmaktadir.
Dogumsal iist ekstremite anomalilerinde de torakstan baslanarak parmak ucuna kadar
bu degerlendirmelerin en gerekli degerlendirmeler oldugu belirlenmistir (1, 5).
Pollisizasyon ve  santralizasyon cerrahisi sonrast yapilan fonksiyonel
degerlendirmelerin incelendigi bir sistematik derlemede degerlendirilmesi temel

komponentler kavrama ve pin¢ kavrama kuvveti, eklem hareket agikligi, duyu, ve
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kavramalar olarak bulunmustur (36). Skerik ve arkadaslarinin yapmis oldugu
sistematik derleme sonuglarinda da benzer viicut fonksiyonlarinin degerlendirilmesi
gerektigi belirtilmistir (60). Calismamizda dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan
cocuklar icin olusturulan degerlendirme profiline st ekstremite fonksiyonlarimi
degerlendirmek i¢in ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama
Kaynak Rehberi ve aile goriisleri dogrultusunda eklem hareket agikligi, kas kuvveti,
kavrama ve ping kavrama kuvveti ve ping kavrama ile el fonksiyon testi ve PROMIS
Ust Ekstremite kisa form anketi dahil edilmistir.

Caligmamiz sonucunda olusturulan degerlendirme profilinde yer alan iist
ekstremite fonksiyonunu degerlendirmeye yonelik yapilan 6lgiimlerden ilki eklem
hareket agikligidir. Bu 6l¢timiin cocugun OMT tanisindan bagimsiz olarak 1 yasindan
biiylik ¢cocuklarda yapilmast onerilmektedir. Ancak {ist ekstremite gelisiminde farkl
varyasyonlara sahip olan bu c¢ocuklar i¢in Olclimlerin nasil gergeklestirilecegi
konusunda bir yonerge bulunmamaktadir (13). Calismamizda dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan c¢ocuklarin eklem hareket agikligi Ol¢imii sirasinda
standardize edilen pozisyonlarin disinda modifiye edilen olglimler kullanilmstir.
Ornegin, eklem hareket aciklig1 6l¢iimii sirasinda gonyometrenin tanimlanan standart
pozisyonu tan1 gruplarina ve ¢cocuklarin klinik tablolarina gore degistirilmistir. Eklem
hareket dl¢limii sirasinda tanimlanan standart pivot nokta, gonyometrenin hareketli
kolu ve sabit kolu ¢ocugun klinik tablosuna gore degistirilmistir. Radius ve/veya ulna
gelisimi yetersiz olan g¢ocuklarda el bileginin fleksiyonu-ekstansiyon hareketinin
Olciimii gonyometrenin el dorsumu lizerine yerlestirilmesi ile yapilmistir. Dirsek
fleksiyonu Ol¢iimii i¢in gonyometrenin hareketli kolu radius yerine dnkola paralel
olacak sekilde konumlandirilmistir. Dirsek fleksiyonu 90 dereceden az olan ¢ocuklarin
pronasyon-supinasyon Ol¢iimii sirasinda ¢ocugun yapabildigi en fazla dirsek
fleksiyonu pozisyonu ile, li¢iincii parmak gelisimi olmayan ¢ocuklarda ise pivot nokta
gelisimi tamamlanan metakarpal kemiklerin orta noktasina yerlestirilerek yapilmistir.
Ayrica cocuklarin dirsek ekleminin gelismemesi, el bileginin humerusa ile eklem
yapmasi, proksimal ve interfalangeal kemiklerin gelismemesi nedeniyle metakarpal
kemiklerin distal falankslar ile eklem yapmasi gibi ¢esitli varyasyon gosteren tablolar
oldugu tespit edilmistir. Bu oOlgiimlerde gelisen eklemin normal bir eklem olarak

varsayllmast ve ¢ocugun fonksiyonelli§i konusunda yorum yapmanin goreceli
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oldugunu goriisiindeyiz. Bu faktorlerin tiimii géz Oniine alindiginda dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan cocuklarda eklem hareket acikligi degerlendirmeleri
yapilirken ve sonuglar yorumlanirken terapistlerin 6zenli ve dikkatli olmasi gerektigini
diisiinmekteyiz.

Dogumsal iist ekstremite anomalilerinde eklem hareket agikligi 6l¢iimii, el
bilegi distalini ilgilendiren yapilarda ekstremite proksimaline gore daha karmasik
olmaktadir. Elin yapisi ile ilgili dizilimler ¢ok sayida ¢esitlilik ile ortaya ¢ikmaktadir.
Literatiirde parmak hareketlerinin eklem hareket dl¢iimii degisiklik gostermektedir.
Bas parmak hipoplazisi olan c¢ocuklarda pollisizasyon sonrasi bas parmagin
metakarpofalangeal ekleminin eklem hareket aciklig1 6l¢iimii ve Kapandji skorunun
belirlenmesinin yeterli ve dnemli oldugu vurgulanmistir (61). Mende ve Tonkin ise
hipoplastik bas parmagin laksitesinin fazla olmasi ve metakarpofalangeal eklemin
stabil olmamas1 nedeniyle eklem hareket agikliginin dogru bir sekilde yapilmasinin
zor oldugunu belirtmislerdir (62). Yapilan bir diger ¢alismada ise parmaklarin eklem
hareket acikligi Sl¢limii parmak eklemlerinin agilar1 toplanarak total aktif hareket
aciklig1 olarak ifade edilmistir (63). ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi
Veri Toplama Kaynak Rehberinde elin eklem hareket acikligi konusunda net bir
tanimlamama bulunmamakla birlikte cocugun elini tam yumruk yapabilme ve elini
tam agabilme becerisinin olup olmadiginin gozlemlenmesi gerektigi vurgulanmistir
(13). Caligmamizda olusturdugumuz degerlendirme profilinin uygulanabilirlik pilot
caligmasinda ¢ocuklarin parmak eklem hareket agikligi degerlendirilmemistir. Bunun
yerine ¢ocuklarin ellerini tam yumruk yapabilme becerisi ile parmak fleksiyonu,
ellerini tam acabilme becerisi ile de parmak ekstansiyonu degerlendirilmesi
yapilmustir. Elin tam yumruk yapilmasi ve tam agilmasi parmaklarin eklem hareket
acikligmin degerlendirilmesi yaninda c¢ocugun bir objeyi kavrayabilmesi ve
birakabilmesi konusunda da bilgi vermektedir. Gonyometre ile yapilan Ol¢limler
yerine elin yumruk yapilip tam acilmasi becerisini gézlemlemenin ¢ocugun
fonksiyonelligi konusunda daha iyi bilgi sagladigin1 diistinmekteyiz. Dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda parmak hareketliligini degerlendirmek icin elin
tam yumruk yapilmasit ve elin tam agilmasi becerisinin her yas grubunda elin
fonksiyonelligi hakkinda yorum yapmak i¢in faydali, klinik kullaniminin kolay,

sonuclarin yorumlanmasinin basit ve sonuclarin giivenirliginin gonyometrik dl¢timlere
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gore daha giivenilir oldugunu diisiindiigiimiizden mutlaka degerlendirilmesi gereken
bir parametre oldugu goriisiindeyiz.

Calismamizda dogumsal {iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar icin
olusturulan degerlendirme profilindeki diger bir degerlendirme kas kuvveti
Ol¢timiidiir. Kas kuvveti degerlendirmesi dogumsal iist ekstremite anomalilerinde
temel degerlendirme olarak goriilmektedir. Kiiclik yastaki ¢ocuklarda kas kuvveti
degerlendirmesinin oyun i¢inde ¢ekme, itme, farkli boyut ve agirliktaki objelerin
kaldirilmas1 yontemiyle yapilmast Onerilmektedir (64). Daha biiylik yastaki
cocuklarda ve adolesanlarda ise manuel kas testi ile kuvvet degerlendirmesi
yapilabilecegi tanimlanmustir (21). ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri
Toplama Kaynak Rehberinde literatiir ile benzer sekilde 6 yas ve {izeri ¢cocuklarda
manuel kas testi kullanilmasi1 6nerilmektedir. Bunun yaninda rehberde her bir kasin
izole olarak test edilmesi gerektigi belirtilmistir. Calismamizda olusturulan
degerlendirme profilinin uygulanabilirligini test etmek amaciyla yaptigimiz pilot
caligma sirasinda dikkat ¢eken 6nemli bir nokta dogumsal {ist ekstremite anomalisi
olan c¢ocuklarda bazi kaslarin olmamasi/gelismemesidir. Bu nedenle c¢ocuklar
gelismeyen kasin hareketini kompansatuar hareketler kullanarak farkli kas gruplart ile
gerceklestirmeye ¢aligmaktadirlar. Bu durumda literatiirde belirli bir hareketi yaptiran
kas gruplarinin total kuvvet degerlendirilmesi onerilmektedir. Ayrica kas kuvvetinin
en iyi Ol¢limil icin standart test pozisyonlarinin degistirilmesinin faydali olacag:
belirtilmistir (5, 64). Yaptigimiz pilot ¢alismada literatiirle uyumlu olarak izole kas
kuvveti degerlendirmesi yerine kas gruplarinin kuvveti degerlendirilmistir. Dogumsal
iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin {ist ekstremite dizilimleri ve farkliliklar
nedeniyle gelisimi tamamlanmayan ya da gelisimi olmayan kaslar1 klinik ortamda
kolaylikla tanimlayamadigimizdan izole kas testi degerlendirmesinin klinik
uygulanabilirlik bakimindan zor oldugunu diisiinmekteyiz.

Literatiirde kas testine alternatif ya da eslik eden bir diger degerlendirme
kavrama ve ping kavrama kuvvet degerlendirilmesi olarak tanimlanmistir (1, 5).
Kavrama ve pin¢g kavrama kuvvet degerlendirilmesinin obje manipiilasyonunu
dogrudan etkiledigi yoniindeki goriisler yaygindir (14, 45, 65). Cocugun kavrama ve
pin¢ kavrama kuvvetinin yetersiz olmasi1 aktivite limitasyonlarina neden olmaktadir

(65, 66). ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalisi Veri Toplama Kaynak
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Rehberinde kavrama ve ping kavrama kuvvet degerlendirmesinin 6 yas ve lzeri
cocuklarda dinamometre ile yapilmasi Onerilmektedir. Fakat hangi dinamometrenin
kullanilmasi gerektigi ve degerlendirme pozisyonu belirtilmemistir. Kavrama kuvveti
Ol¢timiinde yetiskinler i¢cin Jamar dinamometre, Tekdyne dinamometre, Harpenden
dinamometre gibi ¢ok sayida cihaz bulunmaktadir (37). Cocuklarin kavrama kuvveti
Olciimii ile ilgili yapilan ¢alismalar incelendiginde Van den Beld ve arkadaslarinin
Jamar dinamometrenin tekrarlanabilirligini ¢ocuklarda yiiksek buldugu, Clerke ve
arkadaslarinin GripTrack sisteminin test-tekrar test gilivenirliginin genglerde
miikkemmel olarak tespit ettigi ve Svensson ve arkadaglarimin Grippit sisteminin
giivenirligini 6-14 yas arasi cocuklar yiiksek buldugu goriilmektedir (67).
Calismamizda kavrama ve ping kavrama kuvvet degerlendirmesi Jamar dinamometre
ve pingmetre ile gerceklestirilmistir. Jamar dinamometrenin kulpu c¢ocugun el
boyutuna gore modifiye edilmistir. Ayrica Jamar dinamometrenin agirhigi 6l¢iim
yapan ergoterapist tarafindan desteklenmistir. Calismamizda Jamar dinamometre ile
yapilan kavrama kuvveti 6l¢iimii sirasinda dogumsal iist ekstremite anomalisi olan
cocuklar ol¢iimleri desteksiz tamamlayamamislardir. Standardize Slgiimler sirasinda
terapistin sadece sdzel yonerge vermesi gerekirken calismamizda dinamometrenin el
icinde pozisyonlanmasi, tam kavranmasi ve agirligi 6l¢iim yapan terapist tarafindan
desteklenmistir. Bu deneyimlerimizden yola c¢ikarak dogumsal iist ekstremite
anomalili ¢ocuklarda kavrama kuvveti 6l¢limii i¢in Jamar dinamometre yerine Grippit
sistem (67) ile benzer alternatif, ¢ocuklar i¢in tasarlanmis, cihazin agirligini elimine
etmek icin bir ylizeyde sabitlenmis, kulp genisliginin ¢ocuklarin el boyutuyla uyumlu
olan cihazlarin daha kullanish olabilecegini diistinmekteyiz.

Pin¢ kavrama degerlendirmesi ikili, iiclii ve lateral kavrama Ol¢imii olarak
yapilmaktadir (68, 69) Ikili kavrama, bas parmak ve ikinci parmak (isaret parmagi) ile
gerceklestirilen kiigiik objeleri boyuttaki objelerin kavranmasi sirasinda kullanilan
kavramadir. Uglii kavrama, bas parmak ile ikinci ve iiciincii parmak ile yapilan
kavramadir. Giinliik islerimizin yaklagik %60’ 1nin tiglii kavrama kullanilarak yapildigi
tanimlanmistir. Lateral kavrama diger adiyla anahtar tutusu kavrama ise bas parmak
ile ikinci parmagin orta falanksinin radial lateral tarafi arasinda yapilan kavramadir.
Bir kapiyr anahtar ile agma sirasinda anahtar1 tutus pozisyonu olarak da

tanimlanmaktadir. Cocuklarda ping kavrama kuvveti 6l¢iimii i¢in Jamar pingmetre ya
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da B&L Engineeering pin¢ cihazi yaygin olarak kullanilmaktadir (66, 68, 70).
Pingmetre ile yapilan ikili, iiclii ve lateral kavrama sonuglari literatiirde tanimlanan
normlar, ¢ocugun diger eli ile yapilan 6l¢iim sonuglart ya da ¢ocuga ait farklh
zamanlarda yapilan degerlendirme sonuglart karsilastirilarak  yorumlanir.
Calismamizda ping kavrama kuvvet degerlendirmesi Jamar pingmetre ile ikili, tiglii ve
lateral kavrama kuvveti Olglimii yapilarak gerceklestirilmigtir. Dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda ping kavrama kuvveti degerlendirmesindeki en
biiylik engel parmak gelisiminin olmamasidir. Bag parmak gelisimi olmayan ¢ocuklar
literatiirde tanimlanan ping kavrama tiplerini yapamamaktadir. Bu nedenle ping
kavrama kuvveti 6l¢iimiiniin dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢cocuklarin tiimii
icin uygun olmayabilecegi goriisiindeyiz.

Kavramanin ~ degerlendirilmesi,  list  ekstremite  fonksiyonelligini
degerlendirmek i¢in gerekli en 6nemli komponenttir. Klinikte gézleme dayali olarak
yapilan kavrama degerlendirmeleri ¢ocugun ince motor gelisimi hakkinda bilgi
verirken ayn1 zamanda rekonstriiksiyon cerrahilerinin planlanmasina da yardimci olur
(5). ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalileri Veri Toplama Kaynak Rehberinde
ikili, tc¢li ve lateral kavrama becerileri degerlenmesi tanimlanmistir. Bu
degerlendirmelerin terapistin ¢ocugu gozlemlemesi sonucunda ikili, iiclii ve lateral
kavrama “yapabilir” ve “yapamaz” seklinde her bir kavrama i¢in ayr1 ayr1 puanlanmasi
gerektigi ifade edilmistir. Calismamizda gelistirilen degerlendirme profiline
ICHOM’un rehberde 6nerdigi sekli ile cocugun ikili, iiclii ve lateral kavrama beceri
degerlendirmesi eklenmistir. Literatiirde bas parmak yetersizliklerinde kaba ve ping
kavramay1 degerlendirmek i¢in Bagparmak Kaba ve Ince Kavrama Degerlendirmesi
(The Thumb Grasp and Pinch Assessment-T-GAP) gelistirilmistir. Bu degerlendirme
farkli kavrama tiplerini degerlendirmek amaciyla belirli materyaller ve gorevlerin
tanimlandig1 standardize bir yontemdir (71, 72). T-GAP disinda kavrama
degerlendirmesi icin klinikteki oyuncaklarin kullanilmasi 6nerilmistir. Caligmamizin
ikinci béliimiinde yapilan pilot calismada ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite
Anomalileri Veri Toplama Kaynak Rehberinde ping kavramalar1 degerlendirmek i¢in
kullanilacak objeler/oyuncaklar tanimlanmadigindan klinikte rutinde kullanilan
kiipler, boncuklar ve oyuncaklar kullanilmigtir. Calismamizda ¢ocugun gelistirdigi

kavrama paternini dogru kavrama paterni ile kiyaslayarak ICHOM rehberinde
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onerildigi gibi ping kavrama “yapabilir” ve “yapamaz” olarak degerlendirmeler
yapilmistir. Ancak ¢ocuklarin el dizilimlerinin farkli olmasi nedeniyle normal bir
kavrama paternini gézlemlemek ¢cogu zaman imkansizdir. Bu nedenle ¢aligmamiza
katilan dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin kavrama degerlendirme
sonuglarini ICHOM’un belirledigi kavrama “yapabilir” ve ‘“yapamaz” olarak
yorumlamakta zorluk yasanmistir. Weiss ve Flatt tarafindan “O=hasta kavrama
yapamaz; l=hasta kavramayi kendi gerceklestirdigi adaptasyon davranisi yapar;
2=hasta kavramay1 tanimlanan sekilde/dogru hareket paterni ile yapar” siniflamasi
tanimlanmistir (5, 73). Bu tanimlamanin dogumsal iist ekstremite anomalisi olan
cocuklarin ping kavrama paterlerini siiflandirmak ve yorumlamak i¢in daha uygun
oldugu goriisiindeyiz (5).

Cocuklarin giinliilk yasam aktivitelerindeki el fonksiyonlar1 ince motor
becerileri ile iligkilidir. Cocuklarin okula gittigi rutin bir giinde yaptiklar1 aktivitelerin
%30-60’min ince motor becerilerden olusur (66). Calismamizda olusturulan
degerlendirme profiline ailelerin goriisleri dogrultusunda ¢ocuklarin el fonksiyonlar
degerlendirmek i¢in Dokuz Delikli Peg Testi eklenmistir. Dokuz Delikli Peg Testi
cocuklarin ince motor fonksiyonlarini degerlendirmek icin siklikla kullanilan bir
testtir. Cocugun testte yer alan gorevleri ne kadar silirede yaptig1 kaydedilir. Test
sirasindaki gorevleri ger¢eklestirme hizi cocugun el fonksiyonlarindaki performansini
yorumlamak i¢in bir faydalidir. Test cerrahi ya da rehabilitasyon dncesi ve sonrasi
cocugun el fonksiyonlarindaki farklilig1 ortaya koyar. Bu sayede tedavinin etkinligi ve
cocugun progresyonu takip edilebilir. Dokuz Delikli Peg Testinin farkli yas gruplari
ile olusturulan norm degerleri bulunmaktadir (74). Bu norm degerleri sayesinde
cocugun yasitlar1 arasindaki farki belirlemek i¢in de kullanilabilir. Pollisizasyon
cerrahisi sonrast ¢ocuklarin el becerilerini degerlendirmek icin Dokuz Delikli Peg
Testi kullanilan bir ¢alismada testin ¢ocuklarin el becerilerini belirlemede 6nemli bir
test oldugu vurgulanmistir (61). Caligmamizin ikinci boliimiinde yapilan pilot test
sirasinda ¢ocuklar test yonergelerine iyi uyum saglamislardir. Dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda Dokuz Delikli Peg Testinin kullanilabilirliginin
klinik ortamda pratik ve kolay oldugunu diisiinmekteyiz.

Klinisyenlerin dogumsal iist ekstremite anomalisi olan bir ¢ocugu tam olarak

analiz edebilmesi i¢in yasina uygun tim fonksiyonlar1 gerceklestirip
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gerceklestiremedigini degerlendirmesi gerekir. Literatiirde bu ¢ocuklarda ozellikle
ince motor gelisim siirecinin takibi ve klinisyenlerin bu konu hakkindaki bilgilerinin
onemi vurgulanmigtir. Dogumsal iist ekstremite anomalilerinde gelisimsel motor
degerlendirme igin Peabody Motor Gelisim Olgegi ve Bruininks-Oseretsky Motor
Yeterlilik Testinin ince motor fonksiyonlarindaki gelisim gecikmelerini test etmek igin
en uygun yontem oldugu séylenmektedir (5, 64, 75, 76). Ancak bu testler sadece ince
motor beceri degerlendirmesi i¢in Onerilmektedir. Oysa ki ¢ocuklarin gelisimleri
bir¢ok faktoriin etkilesimi ile gergeklesir ve interdisipliner bir konudur. Temel olarak
gelisim fiziksel, kognitif ve sosyal ve emosyonel olarak 3 alana ayrilmistir (77).
Calismamizda aileler ile yapilan goriismelerde de literatiir ile benzer sekilde
cocuklarin genel anlamda gelisimsel gecikmeler yasadiklari belirlenmistir. Aileler
sadece ince motor beceri ile ilgili sorunlar1 dile getirmemistir. Bisiklete binmek, ip
atlamak ya da dil gelisimi ile ilgili gecikmeler en sik karsilagilan sorunlardir. Bu
nedenle c¢aligmamizda olusturulan degerlendirme profiline Tiirk c¢ocuklar ile
standardizasyon ¢alismasi tamamlanan ve kisisel-sosyal, dil, ince motor ve kaba motor
gelisimsel siireci degerlendiren Denver Gelisimsel Tarama Testi-II eklenmistir.
Calismamizin ikinci boliimiinde yapilan pilot ¢alisma sonuglarina gére ¢cocuklarin en
fazla kaba motor ve dil gelisim alanlarinda sorunlar yasadiklar1 goriilmiistiir. Kaba
motor gelisim genel olarak biiylik kaslar ya da kas gruplar ile iligkilidir. Yiirtime,
ziplama, kosma, oturma, tekmeleme ya da bir topu firlatma ve yakalama kaba motor
hareketlere verilen ilk 6rneklerdir. Bu temel kaba motor hareketler incelendiginde, el-
g6z koordinasyonu dahil olmak {izere tiim viicudun koordinasyonu ile hareketlerin
meydana geldigi goriilmektedir. Bu parametrelerin herhangi birinde meydana gelen
degisikligin tiim hareket sistemini etkileyebilecegi belirtilmistir (77). Caligmamizda
dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin kaba motor gelisimlerindeki
gecikmeler viicudun bir biitiin olarak ¢alismas1 prensibi ile agiklanabilir.
Calismamizda dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda en fazla gelisimsel
gecikme yasanan bir diger alan ise dil gelisimi olarak bulunmustur. Dil gelisimi
gecikmelerinin ya da konusma gecikmelerinin birgok sebebi tanimlanmistir. Bu
gecikmeler mental reterdasyonda, otizm spekturum bozukluklarinda, duyma
kayiplarinda, gelisimsel dil bozukluklarinda, elektif mutuzimde, psikososyal

yoksunlukta, reseptif afazi ya da serebral palside goriilebilmektedir (78). Calismamiza
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katilan ¢ocuklarin dil gelisimleri ile gecikmelerin emosyonel stresin neden oldugu
psikososyal yoksunluk nedeniyle olabilecegi ancak dil-konusma terapistleri tarafindan
ayrintili uzman incelemesinin gerekli oldugu goriisiindeyiz. Bunun yaninda yapilan
caligmalarda ¢ocuklarda erken donem dil gelisiminin ince motor ve kaba motor gelisim
ile iligkili oldugu gosterilmistir. Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin
dil alanindaki gecikmeleri ince motor becerileri saglikli yasitlarma gore farklh
paternlerde gergeklestirmeleri ya da kaba motor alandaki gecikmeler nedeniyle olabilir
(79, 80). Sonug olarak, dogumsal iist ekstremite anomalili ¢cocuklarda gelisimsel
tarama degerlendirmelerinin tiim gelisim basamaklarin1 goz oniine alarak yapmanin
ve problem goriilen alanlarin ayrintili degerlendirilmesinin 6nemli oldugunu
diistinmekteyiz.

Caligmamizda aileler ile yapilan goriismeler sonucunda ortaya ¢ikan
temalardan biri duyusal islemleme ile ilgili sorunlardir. Bu nedenle degerlendirme
profiline duyusal islemleme beceri degerlendirmesi dahil edilmistir. Duyusal
islemlemeyi degerlendirmek i¢in Yenidogan/Bebeklik Cagi Duyu Profili-2 ve Duyu
Profili Bakim Veren Anketi kullanilmistir. Yapilan pilot ¢alismada dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan bebeklerin yaklasik %50’si, ¢ocuklarin ise %50’sinden
fazlasinin duyu arayisinda oldugu bulunmustur. Duyu integrasyonu referans ¢ergevesi
A. Jean Ayres tarafindan gelistirilen duyularin dogru bir sekilde islemlenmesi ve
biitiinlestirilmesi sonucunda uygun davranisin ortaya ¢iktig1 teorisine dayanir. Duyu
biitlinleme teorisi beynin biitiinclil bir islev gordiigli ve duyularin gelismesi ve
olgunlagmasinin bir siire¢ oldugu varsayimlarina dayanir (81-83). Dogumsal iist
ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarda {ist ekstremitenin anne karnindan itibaren farkli
geligimi st ekstremitenin beyindeki temsil alaninin da farkli gelismesine neden
olmaktadir (84). Ayrica farkli gelisen ekstremiteden yeterli duyu girdisi
saglanamamaktadir. Pilot calisma sonucunda dogumsal iist ekstremite anomalisi olan
cocuklarin duyusal islemleme siirecleri ile ilgili sorunlarinin bu teorilerden
kaynaklandigini diisiinmekteyiz. Ayrintili literatiir taramasina ragmen dogumsal iist
ekstremite anomalisi olan c¢ocuklarin duyusal islemleme siireglerini inceleyen
herhangi bir ¢alismaya rastlanamamistir. Ancak dogumsal {ist ekstremite anomalisi
olan c¢ocuklarin davramigsal ve bazi gelisimsel sorunlarmmin duyu islemleme

problemleri nedeniyle olabilecegi goriistindeyiz.
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Caligmamizda aileler ile gorligmede dogumsal iist ekstremite anomalisi olan
cocuklarin giinlik yasam aktivitelerinde problem yasadiklari belirlenmistir.
Cocuklarda giinliik yasam aktivitelerini degerlendirmek i¢in standardize edilmis ¢ok
sayida yontem bulunmaktadir. Calismamizda olusturulan degerlendirme profiline
Wee-FIM dahil edilmistir. Wee-FIM, ¢ocuk ve aile ile yapilan goriismeler ve klinikte
cocugun performansinin gézlemlenmesi yoluyla kullanilir. Bu sayede aile ile cocugun
sOyledikleri ve terapistin gozlemleri ile detayli bir sonu¢ elde edilir (56, 85, 86).
Calismamizda degerlendirme profilinin pilot ¢aligmasinda Wee-FIM’in klinikte
uygulanabilirligi oldukca kolay ve faydali bulunmustur. Wee-FIM’in dogumsal {ist
ekstremite anomalisi olan c¢ocuklarin giinlik yasam aktivitelerinde yasadiklar
sorunlar1 analiz etmek i¢in kullanilabilecek bir degerlendirme oldugunu
diistinmekteyiz.

ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinde Veri Toplama Kaynak
Rehberi i¢in ¢ocuklarin iist ekstremite fonksiyonu, depresif belirtiler, kaygi, akran
iliskileri, genel saglik ve yasam memnuniyetini degerlendiren PROMIS kisa form
anketleri secilmistir. Bu kisa form anketlerinin Tiirkce ¢eviri ve kiiltiirel adaptasyonu
bulunmamaktadir. Calismamizda olusturulan degerlendirme profiline PROMIS kisa
form anketlerini dahil edebilmek icin 6ncelikle bu anketlerin Tiirkce ¢eviri ve kiiltiirel
adaptasyonu yapilmistir. Bu adimda 12 farkli kisa form anketi ve 94 maddenin ¢eviri
ve kiiltiirel adaptasyonu tamamlanmistir. FACIT ¢eviri yontemi kullanilarak yapilan
Tiirkce ¢eviri ve kiiltlirel adaptasyon adiminda PHO ile is birligi yapilmistir. Sonug
olarak 6 pediatrik PROMIS kisa form anketi ve 6 c¢ocuk adina ebeveynlerin
doldurdugu PROMIS kisa form anketinin Tiirkce dil gegerliligi saglanmistir.

Caligmamizda Tiirkce ¢evirisi ve kiiltiirel adaptasyonu tamamlanan kisa form
anketleri degerlendirme profiline dahil edilmistir. ICHOM tarafindan olusturulan
rehberde PROMIS kisa form anketlerinin sadece pediatrik versiyonlar: kullanilmistir.
Ancak degerlendirme profiline hem pediatrik hem de ¢ocuk adma ebeveynlerin
cevapladig1 anketler dahil edilmistir. Literatiirde farkli tan1 gruplarinda ailelerin/bakim
veren ve hastalarin/gocuklarin yasadiklar1 problemlere ve ihtiyaglara yonelik farkl
bakis agilarima sahip olduklarina dair birgok calisma bulunmaktadir (87-89). Bu
nedenle degerlendirme profilinde ebeveyn perspektifi ile ¢ocugun iist ekstremite

fonksiyonu, depresif belirtiler, kaygi, akran iligkileri, genel saglik ve yasam
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memnuniyeti degerlendirmesinin 6nemli oldugunu diisiinmekteyiz. Son yillarda
PROMIS anketlerinin kullanimi oldukg¢a yayginlasmistir. PROMIS Pediatrik Ust
Ekstremite anketinin dogumsal el farklilig1 olan ¢ocuklarda uygulanmasi ile ilgili
yapilan bir calismada cocuklarin anketi doldururken bir miktar destege ihtiyag
duyduklar1 ancak diger anketlere gore tamamlanmasimin ¢ok kisa bir siire ig¢inde
oldugunu belirtmislerdir. Calismada PROMIS Pediatrik Ust Ekstremite anketinin
dogumsal el farklilig1 olan ¢ocuklarda uygulanabilir ve {ist ekstremite fonksiyonlarin
belirlemede etkili oldugu sonucuna varmislardir (90). Wall ve arkadaslari, 2019
yilinda yaptiklar1 ¢alismada PROMIS pediatrik st ekstremite fonksiyonu, agri,
depresif belirtiler, kaygi ve akran iligkileri anketlerinin dogumsal {iist ekstremite
anomalilerinde gegerli ve kullanilabilir oldugunu bulmuslardir (91). Calismamizin
son boliimiinde yapilan pilot calismada literatiir ile benzer sekilde PROMIS kisa form
anketlerinin dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar i¢in uygulanabilir
oldugu bulunmustur. PROMIS pediatrik ve ¢ocuk adma ebeveynin cevaplandirdig:
anketlerin sonuglar1 arasinda farklilik tespit edilmistir. Ancak pilot ¢alismaya katilan
cocuk ve ailelerin sayisinin sinirli olmasi nedeniyle bu farkliligin genellenebilir bir
sonu¢ olmadigini diistinmekteyiz.

Calismamizin birkag limitasyonu bulunmaktadir. Ik olarak ICHOM ayrmtili
bir delphi yontemi ile olusturuldugundan Tiirkiye’de dogumsal iist ekstremite
anomalileri ile ¢alisan el cerrahi ve el terapistleri ile goriisme yapilmamistir. Ancak
cocuklarin 6zellikle sosyal ve emosyonel gelisimleri lizerinde kiiltiiriin etkili oldugu
diisiiniildiigiinde Tiirk cerrah ve terapistlerin farkli gériisleri olabilir. ikinci olarak
yapilan pilot calismaya 40 dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuk dahil
edilmigtir. Dogumsal iist ekstremite anomalileri, OMT simiflandirmasina gore g¢ok
farkli varyasyonlar gosterdiginden bu sayr smrhdir.  Gelecek ¢aligmalarda
degerlendirme profilinin daha homojenize, benzer tanilara sahip ¢ocuklarda
uygulanabilirligi test edilmelidir. Son olarak, yapilan pilot calismada degerlendirme
profilinde yer alan yontemleri kullanarak ¢ocuklar1 degerlendiren terapist klinikte 5
yilin iizerinde deneyimi olan ve degerlendirme ydntemlerini bilen bir terapisttir.
Degerlendirme yontemlerinin uygulanabilirligi bu nedenle kolay bulunmus olabilir.
Degerlendirme profili uygulanabilirligi farkli yillarda deneyimi olan terapistlerin

uygulamalar ile karsilagtirmali olarak yeniden test edilebilir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER

Dogumsal {iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklar i¢in degerlendirme profili

olusturmay1 ve bu degerlendirme profilinin uygulanabilirligini test etmek amaciyla

yaptigimiz ¢alismanin sonuglar1 soyledir:

1.

Calismamizda ICHOM Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinde Veri
Toplama Kaynak Rehberi ile aile goriisleri bir araya getirilerek dogumsal iist
ekstremite anomalisi olan c¢ocuklar i¢in yeni bir degerlendirme profili
olusturulmustur. Bu profilin genel bagliklar1 iist ekstremite fonksiyonlari,
normal gelisim basamaklari, duyusal islemleme becerisi, giinlik yasam
aktiviteleri, mental saglik/duygu durum degisiklikleri ve saglikla ilgili yasam
kalitesidir.

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan c¢ocuklarin {ist ekstremite
fonksiyonlar1 degerlendirilmesi i¢in profil igerisinde yer alan pin¢ kavrama
degerlendirmesi, Dokuz Delikli Peg Testi ve PROMIS Ust Ekstremite kisa
form anketleri uygulamasi kolay ve kullanish yontemlerdir. Buna karsin
gonyometrik Ol¢lim, kas testi ve kavrama ve ping kavrama kuvveti
degerlendirmeleri dogumsal iist ekstremite anomalisi varyasyonlar1 nedeniyle
uygulanmasi zordur.

Dogumsal iist ekstremite anomalilerinde gonyometrik Ol¢liim, kas testi ve
kavrama ve ping kavrama kuvveti degerlendirmeleri sirasinda st
ekstremitenin farkli gelisimleri nedeniyle terapistlerin dikkatli ve 06zenli
degerlendirme yapmalar1 6nerilmektedir.

Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin duyusal islemleme
stireclerini degerlendirmek i¢in Yenidogan/Bebeklik Duyu Profili-2 ve Duyu
Profili Bakim Veren Anketi’nin uygulanmasi ve yorumlanmasi kolay
bulunmustur. Ayrica bu c¢ocuklarin  duyusal islemleme sorunlari
yasayabilecekleri gosterilmistir. Dogumsal {ist ekstremite anomalililerinde
duyusal islemleme siirecini degerlendirmesi dnerilmektedir.

Dogumsal 1ist ekstremite anomalisi olan c¢ocuklarin normal gelisim
basamaklarin1 sosyal-kisisel, ince motor, dil ve kaba motor alanlarda
degerlendirmek i¢in Denver Gelisimsel Tarama Testi-II kullaniminin uygun

oldugu sonucuna varilmistir. Cocuklarin en fazla dil ve kaba motor alanlarda
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gelisimsel gerilik yasadiklari tespit edilmistir. Denver Gelisimsel Tarama
Testi-II’de sorun tespit edilen alanlarin ayrintili bir sekilde arastirilmasi ve
dogumsal iist ekstremite anomalisi olan g¢ocuklarin normal gelisimlerinin
takibinin yapilmasi onerilmektedir.

6. Calismamizda dogumsal st ekstremite anomalilerinde giinliik yasam
aktivitelerini degerlendirmek icin Wee-FIM’in klinikte uygulanabilirligi kolay
ve faydali bulunmustur.

7. Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin kaygi, depresif belirtiler,
akran iliskileri, yasam memnuniyetleri ve genel saglik durumlarini
degerlendirme i¢in Tiirkce dil gegerliligi saglanmis olan PROMIS kisa form
anketlerinin ~ kullanilmas1  Onerilmektedir.  Cocuklarin  ve ailelerin
perspektifinden yapilan degerlendirme sonuglarimin farkli olabilecegi
unutulmamalidir.

8. Calismamizda olusturulan degerlendirme profili kullanilirken ¢ocuklarin iist
ekstremite  varyasyonlarinin  ¢esitliligi  unutulmamalidir.  Terapistler
degerlendirme sonuglarini yorumlarken dogumsal iist ekstremite anomalisi
olan ¢ocuklarin essiz oldugunu goéz oniine almalidirlar.

0. Dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin yasadigi sorunlar sadece
iist ekstremite fonksiyonelliginin yetersiz olmasi ile smrlt degildir.
Biyopsikososyal perspektifte kapsamli degerlendirmeler ¢ok dnemlidir.
Calismamizda dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin genis bir

bakis acisiyla degerlendirilebilmesi i¢in bir degerlendirme profili olugturulmus ve bu

degerlendirme profilinin uygulanabilir oldugu sonucunda varilmistir. Bu anomalilerde
iist ekstremite kompozisyonun farklilig1 goze alinarak terapistin klinik karar verme
becerilerini kullanmasinin 6nemli oldugunu diisiinmekteyiz. Eklem hareket agikligi,
kas kuvveti, kavrama ve ince kavrama kuvveti degerlendirmelerinin ¢ocugun {ist
ekstremite yapisina gore farklilik gosterebilecegi unutulmamalidir. Degerlendirme
profilinde yer alan ping kavrama, el fonksiyon testi i¢cin Dokuz Delikli Peg Test,

Denver Gelisimsel Tarama Testi, Duyu Profili (Yenidogan/Bebeklik Cagi Duyu

Profili-2 ve Duyu Profili Bakim veren Anketi), GYA degerlendirmesi i¢in Wee-FIM

ve list ekstremite, kaygi, depresif belirtiler, genel saglik, yasam memnuniyeti ve akran

iliskileri ile ilgili PROMIS kisa form anketlerinin dogumsal iist ekstremite anomalisi
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olan cocuklar i¢in uygulanabilirligi daha fazladir. Cocugun fonksiyonelliginin
yorumlanmasi degerlendirmelerin sonuglari ve ¢ocugun adapte olma davranist géze

alinarak yapilmalidir.
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doktora tezi olan. GO 21711135 kayit numarah “Dognmsal Ust Ekstremite Anontalilerinde
Ergoterapi™ baghkl proje dnerisi araglimanin gerckge, amag. yaklagim ve yintemleri dikkate
alinarak incelenmis olup. idari izinlerin famamlanmasi kayd ile 16 Mart 2022 - 16 Eylil 2022
wrihleri arasinda gegerdi  olmak  dzere etk agidan  uygun  bulunmustur. Caligma
amamlandifmda sonuglanmi igeren bir rapor dmeginin Etik Kurulumuza gonderilmesi
gerekmektedir,

c
1.Prof. Dr. G. Burga AYDL (Bagkan) 8. Dog. Dr. Hande Giiney DENIZ,
: /

" .
2. Prof. Dr. M. Ozgiir UYANIK Uye) 9. Dog. Dr. Tolga YlLDlR}

s i\
3. Prof, Dr. Ayse Kin ISLER (Uye) 10 Dog. Dr. Merve BATUK
4. Prof, Dr. Sibel PENLIVA * (Uye) 11, Dog. Dr. Gillten KO(‘)
5. Dog. Dr. H. Tuna Cak E§ (Uye) 12. Dr. Ogr. Uyesi Moge DEMIR(-
6. Dog. Dr. Niiket Paks~ AR (Uye) 13. Av. Buket CINAR

‘

7. Dog. Dr. Betill Celebi SALTIK e)
Hacettepe Universitess Giriwn_u—l (;nap;;iinit I\ﬂ;llr_l\ﬂ“ Crik Kurulu Ay;n;lu Bilgi 'Gl;

06100 Sihhiye-Ankara
Tekefon: 0 1112) 30S 1082 + Faks: 0 (312) 310 0380 » E-posta: goctikir hacetiepe.odutr

Uve)
Uve)
(Uve)

'ﬁyc)

(Uye)
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EK-2: Arastirma Amaclh Calisma i¢in Aydinlatilmis Onam Formlari

ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCiN AYDINLATILMIS ONAM FORMU

Sevgili Ebeveyn

Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinde Ergoterapi baslikli bu arastirma, Hacettepe
Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Ergoterapi Béliimii tarafindan yapilmaktadir.
Arastirma dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan cocuklarin yasadigi sorunlari
belirlemek amaciyla planlanmistir. Cocugunuzun ve sizin degerlendirme sonuglari ve
anketlere ¢ocugunuzun ve sizin vereceginiz yanitlardan elde edilecek veriler ile
dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin rehabilitasyon ihtiyaglari ortaya
koyulacaktir. Bu sayede ¢ocugunuzun ve diger dogumsal {ist ekstremite anomalisi olan
cocuklarin rehabilitasyon hedeflerinin belirlenmesinde bir rehber olusturulabilecektir.
Bu nedenle sorularimn tiimiine ve ictenlikle cevap vermeniz biiylik dnem tagimaktadir.
Cocugunuzun ve sizin bu arastirmaya katilmanizi Oneriyoruz. Ancak hemen
sOyleyelim ki bu aragtirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim
goniilliiliik esasina dayalidir. Kararinizdan o6nce aragtirma hakkinda sizi
bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra aragtirmaya katilmak
isterseniz formu imzalayiniz.

Arastirma kapsaminda ¢ocugunuzun yasina uygun degerlendirmeler yapilacaktir. Bu
degerlendirmeler gelisim seviyesini belirlemeye, eklemlerinin hareket derecesini ve
kaslarinin  kuvvetini O6lgmeye, kiiclik objeleri kavrayabilme becerisine yonelik
degerlendirmelerden olusur. Ayrica giyinme, yemek yeme gibi giinliik isleri ne kadar
yapabildigine yonelik sorular yoneltilecektir. Bu degerlendirmeler sirasinda sizin de
degerlendirmelerin yapildigi odada bulunmaniz bizim ic¢in Onemlidir. Bazi
degerlendirmeler sirasinda sizin vereceginiz bilgilere de degerlendirme sonuglarimiza
etkisi biiyiik olacaktir. Ancak cocugunuz goriismeler sirasinda terapist ile yalniz
goriigmek isterse goriismelerimizi birebir gerceklestirdikten sonra sizinle ayri bir
goriigme yapacagiz. Cocugunuzun yagina gore degerlendirme seanslarimiz 30-45 dk
siirebilir.  Yapacagimiz  degerlendirmeler ¢ocugunuz  ig¢in  higbir  risk
olusturmamaktadir. Degerlendirmeler sirasinda ya da sonrasinda ¢ocugunuz higbir
agr1 ya da rahatsizlik hissetmeyecektir.

Arastirmamizda bu degerlendirmeler araciligi ile elde edilecek bilgiler gizli kalacaktir
ve sadece arastirma amaciyla (veya “bilimsel amaglar i¢in”) kullanilacaktir. Bu
calismaya katilmayr reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege
baglidir ve reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik
olmayacaktir. Yine ¢caligmanin herhangi bir asamasinda onayinizi gekmek hakkina da
sahipsiniz.

Arastirmamiza katilmay1 kabul ettiginiz i¢in tesekkiir ederiz.

Calisma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki kisi(ler) ile iletigim
kurabilirsiniz:
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Sorumlu Arast1r111ac1 Yardimci Arastirmaci

Prof. Dr. Cigdem Okstiz Uzm. Erg. Ilkem Ceren Sigirtmag
Hacettepe Universitesi Hacettepe Universitesi

Saglik Bilimleri Fakiiltesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Ergoterapi Boliimii Ergoterapi Boliimii

0312 305 25 60

(Ebeveynin Beyant)

Yukarida yer alan ve arastirmadan Once katilimciya verilmesi gereken bilgileri
okudum ve katilmam istenen ¢aligmanin kapsamini ve amacini, goniillii olarak
izerime diisen sorumluluklar1 anladim. Calisma hakkinda yazili ve s6zlii agiklama adi
belirtilen arastirmaci/arastirmacilar tarafindan yapildi. Bana, ¢alismanin muhtemel
riskleri ve faydalar1 s6zlii olarak da anlatildi. Kisisel bilgilerimin 6zenle korunacagi
konusunda yeterli giiven verildi.

Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya kendi istegimle, hicbir baski ve
telkinolmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Calismaya katilmay1 kabul ediyorsaniz asagidaki kutucugu X ile isaretleyiniz ve
devam ediniz.

Kabul ediyorum.

Katilimci
Adi, soyadi:
Adres:

Tel.

Imza

Goriisme tanig1
Adi, soyadu:
Adres:

Tel.

Imza:

Katilimei ile goriisen terapist

Adi soyadi, unvant:
Adres:

Tel.

Imza
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ARASTIRMA AMACLI CALISMA IiCiN COCUK RIZA FORMU

Sevgili Kardesim,

Benim adim Ergoterapist ilkem Ceren Sigirtmag. Dogumsal olarak kolunda ya da
elinde farkliligi olan cocuklar ile ilgili bir arastirma yapiyoruz. Amacimiz bu
cocuklarin ihtiyaclarii belirlemektir. Bu sayede senin ve arkadaglarin hakkinda yeni
bilgiler 6grenecegiz. Bu arastirmaya katilmani 6neriyoruz.

Aragtirmayi Prof. Dr. Cigdem Oksiiz ile birlikte yapiyoruz. Bu arastirmaya katilacak
olursan kolun ya da elin ile ile ilgili baz1 61¢iimler yapacagiz. Bu 6l¢timlerde kollarinin
ya da ellerinin hareketini, kuvvetini degerlendirecegiz. Ayrica zaman tutarak kurallar
olan bazi testler yapacagiz. Bazen de sana sordugumuz sorulara cevap vermeni ya da
senin anketler doldurmani isteyecegiz. Biitiin degerlendirmelerden once sana ne
yapman gerektiginiz ayrintili bir sekilde anlatacagiz. Sana en yakin olan cevabi
isaretlemen ve sonrasinda anlayamadigin sorulari bize sOylemen yeterlidir. Bu
degerlendirmeleri yaparken annen ya da baban yayinda durabilirler. Kendini nasil
rahat hissettigini bize sdylemen yeterli. Yapacagimiz degerlendirmelerin sagligina
higbir zarar1 yok ve degerlendirmeler sirasinda ya da sonrasinda canin hi¢ acimayacak
ve agr1 hissetmeyeceksin. Degerlendirmeler 20-30 dakika stirecek.

Arastirmanin sonuglar1 senin gibi dogumsal olarak kolunda ya da elinde farklilig1 olan
cocuklar icin yararli bilgiler saglayacaktir. Bu aragtirmanmn sonuglarim1 baska
doktorlara ve terapistlere da sdyleyecegiz, sonuglar1 bildirecegiz ama senin adinm
sOylemeyecegiz.

Bu arastirmaya katilip katilmamak i¢in karar vermeden once annen ve baban ile
konusup onlara danigmalisin. Onlara da bu arastirmadan 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 katilmay: kabul etsen bile sonradan vazgegebilirsin, bu
tamamen sana bagli. Kabul etmedigin durumda da terapistler sana 6nceden oldugu gibi
iyi 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 arastirmaya katilmay1
kabul ediyorsan agagiya liitfen adin1 ve soyadin1 yaz ve imzani at.

Arastirmamiza katilmay1 kabul ettigin i¢in tesekkiir ederiz.

Cocugun adi, soyadi:
Cocugun imzasi: Tarih:

Velisinin ad1, soyadt:

Velisinin imzast: Tarih:
Aragtiricinin adi, soyadi, iinvani: Uzm. Erg. ilkem Ceren Sigirtmag

Adres : Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Ergoterapi Béliimii
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ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCIN AYDINLATILMIS ONAM FORMU

(Terapistin A¢iklamasi)
Sevgili Ebeveyn

Hasta Bildirimli Sonu¢ Olg¢iim Bilgi Sisteminde Bulunan anketlerin Tiirkge’ye
Cevrilmesi ve Kiiltiirel Adaptasyonu baslikli bu arastirma, Hacettepe Universitesi
Saglik Bilimleri Fakiiltesi Ergoterapi Boliimii tarafindan yapilmaktadir. Arastirma
dogumsal iist ekstremite anomalisi olan ¢ocuklarin ihtiyaglarini ve sorunlarini ortaya
koyabilmek i¢in ¢ocuklara uygun degerlendirme araglarininin Tiirk¢e versiyonlarini
olusturmak amaciyla planlanmistir. Cocugunuzun ve sizin yanitlarinizdan elde
edilecek sonuglarla anketlerin Tiirk¢e versiyonlari olusturulabilecek ve dogumsal iist
ektremite anomalisi olan c¢ocuklara uygulanan tedavilere yon gosterecektir. Bu
nedenle sorularin tiimiine ve ictenlikle cevap vermeniz biiylik 6nem tagimaktadir. Bu
nedenle ¢ocugunuzun ve sizin bu aragtirmaya katilmanizi 6neriyoruz. Ancak hemen
sOyleyelim ki bu aragtirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim
goniilliiliik esasina dayalidir. Kararinizdan o6nce aragtirma hakkinda sizi
bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra aragtirmaya katilmak
isterseniz formu imzalayiniz.

Arastirmamizda bu form(lar) aracilig ile elde edilecek bilgiler gizli kalacaktir ve
sadece aragtirma amaciyla (veya “bilimsel amaglar i¢in”) kullanilacaktir. Bu calismaya
katilmay1 reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege baglidir ve
reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik olmayacaktir.
Yine ¢alismanin herhangi bir asamasinda onayinizi gekmek hakkina da sahipsiniz.

Arastirma kapsaminda ¢ocugunuzun doldurmasi gerek 6 anket, sizin doldurmanuz
gereken 6 anket bulunmaktadir. Anketler 6-8 sorudan olusmaktadir. Sizin 10 dk,
cocugunuzun ise 15 dk zamani alacak bu ¢alismada yanitlarinizi, sorularin yaninda
yer alan segenekler arasindan uygun olani isaretleyerek belirtiniz.

Anketi yanitladigimiz i¢in tesekkiir ederiz.

Calisma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki kisi(ler) ile iletisim
kurabilirsiniz:

Sorumlu Arastirmaci Yardimcel Arastirmaci

Prof. Dr. Cigdem Oksiiz. Uzm. Erg. Ilkem Ceren Sigirtmag
Hacettepe Universitesi Hacettepe Universitesi

Saglik Bilimleri Fakiiltesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Ergoterapi Bolimii Ergoterapi Béliimii

0312 305 25 60
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(Ebeveynin Beyani)

Yukarida yer alan ve arastirmadan 6nce katilimciya verilmesi gereken bilgileri
okudum ve katilmam istenen ¢aligmanin kapsamini ve amacini, goniillii olarak
iizerime diisen sorumluluklar1 anladim. Calisma hakkinda yazili ve s6zlii agiklama adi
belirtilen arastirmaci/arastirmacilar tarafindan yapildi. Bana, ¢alismanin muhtemel
riskleri ve faydalar1 s6zlii olarak da anlatildi. Kisisel bilgilerimin 6zenle korunacagi
konusunda yeterli giiven verildi.

Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya kendi istegimle, hicbir baski ve
telkinolmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Calismaya katilmay1 kabul ediyorsaniz asagidaki kutucugu X ile isaretleyiniz ve
devam ediniz.

Kabul ediyorum.

Katilimci
Adi, soyadu:
Adres:

Tel.

Imza

Goriisme tanig1
Adi, soyadi:
Adres:

Tel.

Imza:

Katilmai ile goriisen terapist

Adi soyadi, unvant:
Adres:

Tel.

Imza
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ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCiN COCUK RIZA FORMU
Sevgili Kardesim,

Benim adim Ergoterapist ilkem Ceren Sigirtmag. Dogumsal olarak kolunda ya da
elinde farkliligi olan cocuklar ile ilgili bir arastirma yapiyoruz. Amacimiz bu
cocuklarin ihtiyaclarin1 belirlemek i¢in kullanilan anketlerin Tiirk¢e c¢evirisini
yapmaktir. Arastirma ile yeni bilgiler O0grenecegiz. Bu arasgtirmaya katilmani
oneriyoruz.

Aragtirmay1 ben, Prof. Dr. Cigdem Oksiiz ile birlikte yapiyoruz. Bu arastirmaya
katilacak olursan senden her biri 8 sorudan olusan 6 tane anket doldurmani isteyecegiz.
Anket sorulari icinde dogru ya da yanlis cevap bulunmuyor. Sana en yakin olan cevabi
isaretlemen ve sonrasinda anlayamadigin sorular1 bize sdylemen yeterlidir. Sorulara
cevap vermek 15-20 dakikalik zamanini alacak.

Arastirmanin sonuglar1 senin gibi dogumsal olarak kolunda ya da elinde farklilig1 olan
cocuklar icin yararli bilgiler saglayacaktir. Bu arastirmanmn sonuglarimi baska
doktorlara ve terapistlere da sdyleyecegiz, sonuglar1 bildirecegiz ama senin adinm
s0ylemeyecegiz.

Bu aragtirmaya katilip katilmamak i¢in karar vermeden Once anne ve baban ile
konusup onlara danigmalisin. Onlara da bu arastirmadan 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 katilmay: kabul etsen bile sonradan vazgegebilirsin, bu
tamamen sana bagli. Kabul etmedigin durumda da terapistler sana 6nceden oldugu gibi
iyi 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 arastirmaya katilmay1
kabul ediyorsan agagiya liitfen adin1 ve soyadin1 yaz ve imzani at.

Arastirmamiza katilmay1 kabul ettigin i¢in tesekkiir ederiz.

Cocugun adi, soyadi:

Cocugun imzasi: Tarih:

Velisinin ad1, soyadt:

Velisinin imzast: Tarih:

Aragtiricinin ads, soyadi, iinvani: Uzm. Erg. ilkem Ceren Sigirtmag
Adres : Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Ergoterapi Béliimii
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DOGUMSAL UST EKSTREMITE ANOMALISi DEMOGRAFIK BIiLGI

FORMU
Ad Soyad:
Dogum tarihi: ....../....../...... Degerlendirme tarihi: ....../...../......
Cinsiyet: E K Tel:
Cocugun dogum
kiloSu:...ooeeeeeeeiaa gr E-posta;
Gebelik siiresi:............... hafta
Hamilelik fertilizasyon (tiip bebek) ile
mi gerceklesti?
Annenin dogum tarihi: ...... [ocin.. [ocii..

Evet Hayir

Cocugun konjenital malformasyonu
nedeniyle doktora ilk kez gittigi ay:

Cocugun konjenital malformasyonu
nedeniyle terapiste ilk kez gittigi ay:

Ust ekstremite konjenital
malformasyonu olan hasta kardesi var
mi1?

Var Yok

Cocugun ikizi var m1?

Var Yok

Anne baba arasinda kan bagi var mi1?

Var Yok

Eger ikizi varsa kardesinde de iist
ekstremite anomalisi var m1?
Var Yok

Annenin hamilelik 6ncesi diyabet tanisi
var m1?

Var Yok

Annenin hamileligin ilk 3 aylik
doneminde alkol tiikketimi var mi1?

Var Yok

Annenin hamileligin ilk 3 aylik
doneminde ila¢ kullanimi1 var m1?

Var Yok
Eger ila¢ kullanim1 varsa ne tiir ilaglar
kullanildi1?

Annenin hamileligin ilk 3 aylik
doneminde uyusturucu kullanimi var
mi1?

Var Yok
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DOGUMSAL UST EKSTREMITE ANOMALILERINDE UST EKSTREMITE
FONKSiYONU DEGERLENDIRMELERI

Ad Soyad:
Yas:

Tletisim:
Tani:

Eklem hareket acikhig: (Tarih:

Sag

Sol

Omuz fleksiyonu

Omuz ekstansiyonu

Omuz abduksiyonu

Omuz internal rotasyonu

Omuz eksternal rotasyonu

Dirsek fleksiyonu

Pronasyon

Supinasyon

El bilegi fleksiyonu

El bilegi ekstansiyonu

Yumruk yapabilir

Elini tam acabilir

Kas kuvveti (Tarih:

Sag

Sol

Omuz fleksorleri

Omuz ekstansorleri

Omuz abduktorleri

Omuz internal
rotatorleri

Omuz eksternal
rotatorleri

Dirsek fleksorleri

Dirsek ekstansorleri




Pronatorler

Supinatorler

El bilegi fleksorleri

El bilegi ekstansorleri

Parmak fleksorleri

Parmak ekstansorleri

Kavrama kuvveti (Tarih:

Sag

Sol

Kaba Kavrama

ikili kavrama

Uclii kavrama

Lateral kavrama

Pin¢ kavrama (Tarih:

Sag

Sol

ikili kavrama

Uclii kavrama

Lateral kavrama

9 delikli Peg Testi (Tarih:

Sag el

Sol el

Yerlestirme-Cikarma
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EK-5: Tez Orijinallik Raporu

Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinde Degerlendirme
Profili Olusturulmasi

ORPINALLIK RAPORU

%4 wd %1 %

BENZERLIK ENDEKSI INTERNET KAYNAKLARI  YAYINLAR OGRENCI ODEVLERI
BIRINCIL KAYNAKLAR

www.openaccess.hacettepe.edu.tr:8080
Internet Kaynag %

acikbilim.yok.gov.tr

]

Internet Kaynag %
openaccess.hacettepe.edu.tr:8080 <
= Internet Kaynag %

www.scribd.com <
%

Internet Kaynag

i -

repositories.lib.utexas.edu <4

Internet Kaynag

docplayer.biz.tr <o

Internet Kaynag

B d-nb.info
Internet Kaynag <%
N www.uke.de <o

Internet Kaynag

Ahmet Taylan CEBI. "Evaluation of the <o
Frequency of Cervical Disc Herniation in
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EK-6: Dijital Makbuz

turnitin /)
Dijital Makbuz

Bu makbuz &devinizin Turnitin'e ulasugini bildirmektedir. Gonderiminize dair bilgiler

syledir:

Gonderinizin ilk sayfasi asagida gonderilmektedir.

Gonderen:

Odev bashgr:
Gonderi Bashg:
Dosya adi:

Dosya boyutu:

Sayfa sayisi:

Kelime sayisi:
Karakter sayisi:
Gonderim Tarihi:
Gonderim Numarasi:

llkem Ceren SIGIRTMAC

doktora tez

Dogumsal Ust Ekstremite Anomalilerinde Degerlendirme Pro...
remite_Anomalilerinde_Deg erlendirme_Profili_Olus_turulma...
277.76K

86

17,048

119,430

11-Ara-2022 11:1600 (UTC+0300)

1953876741
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