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ÖZET 

 

Karakuş, E., Sklerodermalı Bireylerde Telerehabilitasyon Kullanılarak Gerçekleştirilen 

Öz Yönetim Programının Etkisi, Hacettepe Üniversitesi Sağlık Bilimleri Enstitüsü 

Ergoterapi Programı Yüksek Lisans Tezi, Ankara, 2022. Çalışma skleroderma tanısı 

almış olan bireylerde telerehabilitasyonla gerçekleştirilen öz yönetim müdahalesinin 

yaşam kalitesi, ağrı, aktivite performansı, yorgunluk, öz yeterlilik ve uyku üzerindeki 

etkisini incelemek amacıyla planlandı. Çalışmamıza dahil edilme kriterlerini sağlayan ve 

gönüllü olan 29 sklerodermalı birey katıldı. Sosyodemografik bilgileri ve klinik özellikleri 

sorgulandı. Hastalığın şiddeti, ağrı ve fiziksel aktivite düzeyi; Skleroderma Sağlık 

Değerlendirme Anketi (SHAQ), öz yönetimi; Kronik Hastalıklar Öz-Etkililik Ölçeği, uyku 

kalitesi; Pittsburgh Uyku Kalitesi İndeksi (PUKİ), yorgunluk düzeyi; Yorgunluk Şiddet 

Ölçeği, yaşam kalitesi; Kısa Form – 12 Yaşam Kalitesi Ölçeği (SF – 12) ve aktivite 

performansı; Kanada Aktivite Performans Ölçümü (KAPÖ) kullanılarak değerlendirildi. 

Telerehabilitasyon kullanılarak ortalama 45 dakika olmak üzere 8 haftalık öz yönetim 

müdahalesi uygulandı. Müdahale sonunda sklerodermalı bireyler tekrar aynı ölçeklerle 

değerlendirildi. Normal dağılım gösteren değişkenler için bağımlı t-testi, normal dağılım 

göstermeyen değişkenler için Wilcoxon işaretli sıra testi kullanıldı.  Çalışmamız 

sonucunda bireylerin öz yönetim, yorgunluk, aktivite performansı ve memnuniyet 

alanlarında anlamlı fark bulundu (p<0,01). Sklerodermalı bireyleri psikososyal açıdan 

desteklemek amacıyla öz yönetim müdahalesinin interdisipliner ergoterapi 

programlarına dahil edilmesini önermekteyiz. 

 

Anahtar kelimeler: Öz yönetim, skleroderma, ergoterapi, telerehabilitasyon 
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ABSTRACT 

 

Karakuş, E., The Effect of Self-Management Program Performed Using 

Telerehabilitation on Individuals with Scleroderma, Hacettepe University Graduate 

School of Health Sciences Occupational Therapy Program Master's Thesis, Ankara, 

2022. The study was planned to examine the effect of self-management intervention 

performed with telerehabilitation on quality of life, pain, activity performance, fatigue, 

self-efficacy and sleep in individuals diagnosed with scleroderma. 29 individuals with 

scleroderma who met the inclusion criteria and volunteered were included in our 

study. Sociodemographic information and clinical features were questioned. The 

severity of the disease, the level of pain and physical activity were evaluated with 

Scleroderma Health Assessment Survey (SHAQ), Self-Management was evaluated with 

Self-efficacy Scale on the People with Chronic Diseases, sleep quality was evaluated 

with Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI), level of fatigue was evaluated with The 

Fatigue Severity Scale, quality of life was evaluated with Short Form - 12 (SF - 12) and 

activity performance was evaluated with Canadian Occupational Performance Measure 

(COPM) An 8-week self-management intervention was administered using 

telerehabilitation for an average of 45 minutes. At the end of the intervention, 

individuals with scleroderma were evaluated again with the same scales. A dependent 

t-test was used for normally distributed variables, and Wilcoxon signed-rank test was 

used for non-normally distributed variables. As a result of our study, a significant 

difference was found in the areas of self-management, fatigue, activity performance 

and satisfaction of individuals (p<0.01). We recommend that self-management 

intervention be included in interdisciplinary occupational therapy programs in order to 

psychosocially support individuals with scleroderma.  

 

Keywords: Self-management, scleroderma, occupational therapy, telerehabilitation  

 



ix 

İÇİNDEKİLER 

Sayfa 

ONAY SAYFASI                                                                                                                                iii                     

YAYIMLAMA VE FİKRİ MÜLKİYET HAKLARI BEYANI                                                                  iv 

ETİK BEYAN                                                                                                                                      v 

TEŞEKKÜR                                                                                                                                        vi 

ÖZET                                                                                                                                                vii 

ABSTRACT                                                                                                                                     viii 

İÇİNDEKİLER                                                                                                                                    ix   

SİMGELER VE KISALTMALAR                                                                                                       xii 

ŞEKİLLER                                                                                                                                        xiii 

TABLOLAR                                                                                                                                     xiv 

1. GİRİŞ                                                                                                                                             1 

2. GENEL BİLGİLER                                                                                                                          4 

2.1. Sklerodermanın Tanımı 4 

2.2. Sklerodermanın Epidemiyolojisi ve Etiyolojisi 4 

2.3. Skleroderma Türleri 4 

2.4. Sklerodermada Ortaya Çıkan Semptomlar  5 

2.5. Skleroderma ve Ağrı 6 

2.6. Skleroderma ve Uyku 7 

2.7. Skleroderma ve Yorgunluk 8 

2.8. Skleroderma ve Yaşam Kalitesi 9 

2.9. Skleroderma ve Aktivite Performansı 11 

2.10. Öz Yönetim ve Skleroderma  13 

2.11. Skleroderma ve Ergoterapi 16 

2.12. Telerehabilitasyon  19 

3. GEREÇ VE YÖNTEM                                                                                                                 21 

3.1. Bireyler 21 

3.2. Yöntem 22 

3.3. Değerlendirme 23 



x 

3.3.1. Sosyodemografik ve Klinik Özelliklerinin Değerlendirilmesi 24 

3.3.2. Hastalığın Şiddeti, Ağrının ve Fiziksel Aktivitenin Değerlendirilmesi 24 

3.3.3. Öz Yönetimin Değerlendirilmesi 25 

3.3.4. Uykunun Değerlendirilmesi 25 

3.3.5. Yorgunluğunun Değerlendirilmesi 26 

3.3.6. Yaşam Kalitesinin Değerlendirilmesi 26 

3.3.7. Aktivite Performansının Değerlendirilmesi 27 

3.4. Öz Yönetim Müdahalesi 27 

3.4. Eğitim 28 

3.5. Verilerin İstatiksel Analizi 34 

4. BULGULAR                                                                                                                                35 

4.1. Bireylerin Sosyodemografik ve Klinik Özelliklerinin Değerlendirilmesine Ait Bulgular. 35 

4.2. Bireylerin Hastalık Şiddeti, Ağrı ve Fiziksel Aktivitesinin Değerlendirilmesine Ait Bulgular 38 

4.3.Bireylerin Öz Yönetiminin Değerlendirilmesine Ait Bulgular 39 

4.4. Bireylerin Uykusunun Değerlendirilmesine Ait Bulgular 39 

4.5.Bireylerin Yorgunluğunun Değerlendirilmesine Ait Bulgular 40 

4.6. Bireylerin Yaşam Kalitesinin Değerlendirilmesine Ait Bulgular 40 

4.7. Bireylerin Aktivite Performansının Değerlendirilmesine Ait Bulgular 41 

5. TARTIŞMA                                                                                                                             45 

6. SONUÇ VE ÖNERİLER                                                                                                          55 

7. KAYNAKLAR                                                                                                                          57 

8. EKLER 

EK 1. Etik Kurul Karar Formu 

EK 2. Orijinallik Raporu 

EK 3. Dijital Makbuz 

EK 4. Aydınlatılmış Onam Formu 

EK 5. Skleroderma Sağlık Değerlendirme Anketi (SHAQ) 

EK 6. Kronik Hastalıklarda Öz-Etkililik Ölçeği 

EK 7. Pittsburg Uyku Kalitesi İndeksi (PUKİ) 

EK 8. Yorgunluk Şiddet Ölçeği 

EK 9. Kısa Form – 12 Yaşam Kalitesi Ölçeği (SF – 12) 



xi 

EK 10. Kanada Aktivite Performans Ölçümü (KAPÖ) 

9. ÖZGEÇMİŞ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



xii 

SİMGELER ve KISALTMALAR 

 

AOTA   : Amerikan Ergoterapi Derneği 

HAQ     : Sağlık Değerlendirme Anketi  

KAPÖ    : Kanada Aktivite Performans Ölçümü 

n : Birey Sayısı  

SHAQ   : Skleroderma Sağlık Değerlendirme Anketi 

SF-12    : Kısa Form – 12 

SF-36    : Kısa Form - 36 

SPSS : Statistical Package for the Social Science 

SS : Standart Sapma 

SSC       : Sistemik Skleroz 

X : Ortalama 

X±SS    : Ortalama±Standart Sapma 

p           : İstatiksel Yanılma Payı 

PUKİ     : Pittsburgh Uyku Kalitesi İndeksi  

P.Ö : Program Öncesi 

P.S : Program Sonrası 

r           : Korelasyon Katsayısı 

vb.       : Ve Benzeri 

YŞÖ      : Yorgunluk Şiddeti Ölçeği 

%          : Yüzde 

 

 

 

 

 

 



xiii 

ŞEKİLLER 

 

Şekil                                                                                                                                           Sayfa 

2.1. Sklerodermalı bireylerin ellerinde görülen değişiklikler.                                                 6 

2.2. Sklerodermalı bireylerin aktivitelerini kolaylaştırmak için uygulanmış parmak 

atelleri ve adaptif yaklaşımlar.                                                                                                   13 

3.1. Araştırma akış şeması.                                 23 

3.2. Sklerodermada kullanılan ilaçlar hakkında uzman romatoloji doktoru tarafından 

verilen eğitim.                                                                                                                               29 

3.3. Enerji koruma ve organize olma becerisini arttırmaya yardımcı tablo.                      30 

3.4. Vücut imajıyla başa çıkmak için verilen öneriler.                                                            30 

3.5. Stresle başa çıkma becerilerinden beden taraması uygulaması.                                 31 

3.6. Yardımcı cihazların kullanımını gösteren fotoğraflar.                                                    32 

3.7. Ağız germe egzersizleri nasıl yapılacağını gösteren resimler.                                       32 

3.8. Günlük görevleri kolaylaştırmak için etkinlik planı formu.                                            33 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



xiv 

TABLOLAR 

 

Tablo                                                                                                                                         Sayfa 

4.1. Bireylerin yaş ve hastalık süresine ait bulgular.                                35 

4.2. Bireylerin demografik ve klinik özelliklerine ait bulgular.                                             36 

4.3. Bireylerin egzersiz ve diyet alışkanlıklarının değişimine ait bulgular.                         38 

4.4. Skleroderma Sağlık Değerlendirme Anketi ortalamalarının program öncesi ve 

sonrasına ait bulguların karşılaştırılması.                                                                               38 

4.5. Kronik Hastalıklarda Öz Etkililik Ölçeği program öncesi ve sonrası ortalama puanının 

karşılaştırılması.                                                                                                                            39 

4.6. Pittsburgh Uyku Kalitesi İndeksi program öncesi ve sonrası toplam puanının 

karşılaştırılması.                                                                                                                            39 

4.7. Yorgunluk Şiddet Ölçeği program öncesi ve sonrası skorunun karşılaştırılması.       40 

4.8. Katılımcıların yorgunluk şiddeti düzeyleri sınıflandırılmasına ait bulgular.                40 

4.9. Kısa Form-12 Yaşam Kalitesi Ölçeğinin parametrelerinin program öncesi ve 

sonrasına ait bulguların karşılaştırılması.                                                                                 41 

4.10. Kanada Aktivite Performans Ölçümüyle belirlenen aktiviteler.                                 42 

4.11. Kanada Aktivite Performans Ölçümü puanlarının program öncesi ve sonrasına ait 

bulgularının karşılaştırılması.                                                                                                     43 

4.12. Bireylerin programın içeriğine ait görüşlerinin değerlendirilmesine ait bulgular.  44                                                                                                                          



1 

1. GİRİŞ 

Skleroderma veya Sistemik Skleroz (Ssc) deri veya iç organlarda aşırı kollajen 

birikimiyle ilişkili vaskülopati ve otoantikor üretimi ile karakterize bir otoimmün bağ 

dokusu hastalığıdır. (8) Sklerodermalı bireylerde raynaud fenomeni, gastroözofagial 

reflü, yutma güçlüğü, ağız açıklığının azalması, deride sertleşme ve kaşıntı, pulmoner 

hipertansiyon, dijital ülserler, renal kriz, eklem kontraktürü gibi semptomlar görülebilir. 

(12) Sklerodermalı bireylerde görülen bu semptomlar bireylerin yaşam kalitesini 

azaltabilir, uyku kalitesini bozabilir, ağrıyı arttırabilir, yorgunluğuna sebep olabilir, 

aktivitelerini, rollerini ve katılımını kısıtlayabilir, vücut imajı problemlerine, depresif ve 

kaygılı bir ruh haline yol açabilir (1). 

Telerehabilitasyon ve telesağlık teknolojileri, ergoterapistlerin danışanlarının 

nerede yaşadığı fark etmeksizin değerlendirmeye, eğitim vermeye, müdahale etmeye 

ve takip etmeye olanak tanır. Günümüzde telerehabilitasyon hizmetleri birçok 

hastalığın değerlendirilmesi ve tedavisinde kullanılmasıyla, hastalar ve rehabilitasyon 

ekibi, zaman, işgücü ve tedavi maliyetinden tasarruf etmektedir (2). Romatolojik 

hastalıklarda telerehabilitasyon müdahalelerinde olumlu kazanımlar elde edilmiş ve 

daha fazla çalışmanın yapılması önerilmiştir (3). Pandemi süreci, romatoloji bakımında 

ve rehabilitasyonunda teletıbbın büyümesini hızlandırmıştır. Sosyal mesafe kısıtlamaları 

ortadan kalktığında bile sanal müdahaleler etkili araçlar olmaya devam edeceği 

düşünülmektedir (4). 

Kronik hastalıklar, genellikle hem hastalığı olan kişinin hem de bakım verenin 

kapsamlı yaşam tarzı değişiklikleri ve sürekli ilgisini gerektirir. Kalıcı olarak tedavisi 

olmayan, alevlenmeler ve remisyonlarla karakterize olan kronik hastalıkların, ömür 

boyu takip ve tedavi edilmesi gerekir. Öz yönetim, bireylerin kronik hastalıklarıyla 

günlük yaşamlarında aktif olarak baş ettikleri bir süreçtir (5). Skleroderma gibi karmaşık 
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bir kronik hastalığın yönetimi, hastalığı olan kişinin semptomların ve tedavinin tüm 

yönlerinin yöneticisi olmasını gerektirir. Skleroderma, nadir görülen bir hastalıktır ve 

semptomlar diğer romatizmal hastalıklardan çok farklıdır bu nedenle hastalığa özgü 

çeşitli öz yönetim tedavi programları geliştirilmiştir (1). Öz yönetim, programlarında 

ağrı, yorgunluk, depresyon, solunum, egzersiz, gevşeme teknikleri, sağlıklı beslenme, 

iletişim yetenekleri, ilaç yönetimi, problem çözme becerileri konuları yer alır (6). 

Sklerodermayla yaşayan bireyler, psikososyal refahlarını ve yaşam kalitelerini etkileyen 

bir dizi zorlukla karşı karşıyadır. (105). Öz yardım kaynakları ve öz yönetim teknikleri, 

çeşitli psikososyal sorunlar için hasta bakımı sağlamaya yönelik ilk adımlar olarak 

düşünülebilir. Tıbbi uzmanlar, hastaların ve bakım verenlerinin karşılaştığı sorunların 

farkına varmalı, bu sorunlara ilişkin çözümleri kolaylaştırmalı ve hastaların öz yardım 

materyallerine erişmesine yardımcı olmalıdır (1). 

Ergoterapi, sklerodermalı bireyin öz bakım, ev yönetimi, serbest zaman ve iş gibi 

okupasyonlarına katılımlarını arttırır. Hastalığın ilerlemesiyle birlikte, doktorlar eklem 

hareketlerinde azalmayı ve günlük yaşam aktivitelerinde kısıtlamaları fark eder etmez 

tedaviye sevk etmelidir  (1). Sklerodermalı bireyin hastalık yönetimi, romatoloji doktoru 

başta olmak üzere, diğer uzman doktorlar, fizyoterapist, ergoterapist, yara bakım 

hemşiresi, diyetisten, psikolog, sosyal hizmet uzmanı, hasta ve bakım vereniyle birlikte 

interdisipliner bir şekilde ele alınmalıdır. 

Literatürde sklerodermalı bireylerde yapılmış çalışmalar oldukça sınırlıdır (3,7). 

Telerehabilitasyon çalışmalarının önemi pandemi döneminde bir kez daha anlaşılmıştır. 

Fakat bu alandaki değerlendirme ve müdahale başta olmak üzere eksiklikler 

bulunmaktadır. Ülkemizde sklerodermalı bireylerle gerçekleştirilen öz yönetim, 

telerehabilitasyon veya ergoterapi müdahalesine rastlanmamıştır. Çalışmamızın amacı 

sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyonla gerçekleştirilen öz yönetim programının 

etkisini ortaya koymaktır.  
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Çalışmamızı oluşturan hipotezlerimiz şunlardır;  

1. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programının öz yeterliliğe etkisi yoktur. 

2. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programının uyku kalitesi üzerine etkisi yoktur. 

3. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programının yorgunluk üzerine etkisi yoktur. 

4. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programının yaşam kalitesi üzerine etkisi yoktur. 

5. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programının aktivite performansı üzerine etkisi yoktur. 
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2. GENEL BİLGİLER 

2.1. Sklerodermanın Tanımı  

Sistemik skleroz (SSc) veya skleroderma, ciltte ve çeşitli iç organlarda 

vaskülopati ve doku fibrozu ile karakterize, çok sistemli bir otoimmün hastalıktır. 

Genetik çalışmalar, SSc başlangıcının çevresel etkilerle ilişkili predispozan faktörlerin 

birikimi ile belirlendiğini, genetik faktörlerinse hastalığa yatkınlığı ve ciddiyetini 

etkilediğini göstermiştir (8). 

2.2. Sklerodermanın Epidemiyolojisi ve Etiyolojisi  

SSc başlangıcı tipik olarak 30-50 yaşları arasında görülür ve hastalık bölgesel 

farklılıklar göstermektedir (9). 2003-2015 yılları arasında Türkiye’de SSc prevelansı 

23.2/100,000, insidansı 2.1/100,000 olarak bulunmuştur ve bulguların Avrupa ve 

Amerika insidansıyla uyumlu olduğu belirtilmiştir (10). Hayatta kalma oranı, ileri yaş 

başlangıç, erkek cinsiyet, skleroderma renal krizi, pulmoner fibroz, pulmoner arteriyel 

hipertansiyon, kanser ve antitopoizomeraz ve anti-U1 antikorlarından olumsuz etkilenir 

(9). Genetik faktörler ve çevresel faktörler (silika maruziyeti vb.) gibi durumlar hastalığa 

yakalanmayı arttırabilir (11). 

2.3. Skleroderma Türleri  

Sınırlı skleroderma; sklerodermanın en çok görülen tipidir ve cilt kalınlaşmasıyla 

karakterizedir, organ etkilenimleri ve CREST sendromu (kasinozis, raynaud fenomeni, 

özofagus motilitesi, sklerodaktili ve telanjiektazi) görülebilir (12). Yaygın skleroderma; 

daha nadirdir, fakat iç organ tutulumu nedeniyle daha fazla mortalite oranına sahiptir. 

Üst ekstremite tutulumu görülür, cilt değişikliği ve raynaud fenomeni ortaya çıkabilir. 
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(13,14). Sine skleroderma; deri tutulumu olmadan iç organ tutulumu ile karakterizedir 

(15). Ülkemizde yapılan bir çalışmada bireylerin % 76’sının sınırlı SSc, %23’ünde yaygın 

SSc ve % 1’inde sine SSc’si olduğu bulunmuştur (10). Yaygın skleroderması olan bireyler, 

sınırlı skleroderması olan bireylere göre fiziksel aktivitelerde daha fazla zorlanırlar (16). 

2.4. Sklerodermada Ortaya Çıkan Semptomlar  

Genelde skleroderma hastalarının ilk bulgularından olan raynaud fenomeni el ve 

ayak parmaklarında tekrarlayan vazospazmdır. Ataklarla seyir gösterir ve ataklar 

sırasında el ve ayaklar damar spazmına bağlı tipik kırmızı, mavi-mor bir renk alır (17). 

Duygusal stresle, gerginlikle ve soğukla artabilir. Bu nedenle öz yönetim programları 

önemlidir (18). Akciğer tutulumu skleroderma hastalarında ölümün en sık nedenidir. 

Akciğer tutulumu interstisyel akciğer hastalığı ya da pulmoner hipertansiyon şeklinde 

olabilir (19). İnterstisyel akciğer hastalığı akciğerin parankiminde meydana gelen 

fibrozis, inflamasyonla karakterizedir. Pulmoner arter hipertansiyonu sağ kalp 

yetmezliğine neden olabilir (20). Sklerodermada diğer iç organlarda fibrozis görüldüğü 

gibi özofagusta da fibrozis görülmektedir. Özofagusun basıncının azalması sonucu mide 

içeriği özofagusa doğru hareket eder ve gastroözofagial reflü meydana gelir (21). Renal 

kriz, oldukça sık görülmektedir ve mortalite ve morbiditenin belirlenmesinde önemli bir 

parametredir (22). Kalsinozis deri altında meydana gelen sertliklerdir, genelde 

parmaklarda görülmektedir, dokuda depolanmış kalsiyumdan meydana gelir ve 

tekrarlayan travmalar sonucu ülserlere sebep olabilir (23). Telenjektazi venül, arteriol 

ya da kapiller gibi küçük damarların dilatasyonu sonucu kırmızı çizgi görünümüdür (24). 

Sklerodaktili ciltteki kalınlaşmanın parmaktaki özel adıdır (25). Ülkemizde yapılan bir 

çalışmada hastaların % 34’ünde intersistiyel akciğer hastalığı, % 43’ünde pulmoner 

hipertansiyon, %27’sinde dijital ülser, 29’unda artrit ve %3’ünde renal kriz 

semptomlarının olduğu bulunmuştur (10). 
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Şekil 2.1. Sklerodermalı bireylerin ellerinde görülen değişiklikler. 

2.5. Skleroderma ve Ağrı  

Sklerodermalı bireylerde ağrı akut veya kronik olabileceği gibi nosiseptif veya 

nöropatik olabilir ve bu durum düşük yaşam kalitesiyle ilişkilidir (49,50). Bireylerin 4’te 

3’ü ağrıdan müzdariptir (51). Ağrının öznel bir deneyim olduğu göz önüne alındığında, 

ağrı değerlendirmeleri bireyin öz bildirimine dayanır (52). Raynaud fenomeninden 

kaynaklı ağrı en sık bildirilen semptomlar arasındadır (53). %85’i eklemlerinde, 

%75’inde kaslarında, %55’i derisinde ağrılarının olduğunu belirtmiştir (54). Hastalık 

ilerledikçe bu ağrıların yerini gastrointestinal ve özofagus ağrıları alır (55). Cilt 

kalınlaşması daha kötü ağrı ile ilişkilendirilmiştir ve yaygın skleroderması olan bireyler 

sınırlı skleroderması olan bireylere oranla daha fazla ağrıdan müzdariptir (56). Hastalar 

daha çok hafif ağrı yaşadıklarını belirtmektedir (57). Hafif düzeyde ağrı bile 

sklerodermalı bireylerde engelliliği arttırır, çalışma süresini azaltır, doktor ziyaretlerini; 

bakım maliyetleri arttırır ve yaşam kalitesini düşürür (49,58,59,60). Ağrı, sklerodermalı 

bireylerde fiziksel aktivitenin önündeki en büyük beş engelden biridir; eklem ağrısı ve 
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kontraktürü fiziksel aktiviteleri engeller ve düşük yaşam kalitesiyle ilişkilidir (16,61,62). 

Ağrı ve kaşıntı yaşam kalitesini önemli ölçüde azaltabilir, uyku kalitesini bozabilir, 

yorgunluğu ve depresif semptomları arttırabilir (63,64). Ağrı, sklerodermalı kadınlarda 

cinsel işlevi ve ev işlerini katılımı etkiler (65,66,67,68). Sklerodermada ağrı, hastalık 

aktivitesinin ve daha önce devam eden hasarın bir sonucu olduğu düşünülmektedir 

(49). 

Ağrı, hastalık parametreleri ve şiddeti ile ilişkilidir ancak bunlarla tanımlanmaz. 

Mevcut literatür, psikososyal faktörlerin ağrıyla ilişkili olduğunu öne sürmektedir (67). 

Sklerodermalı bireylerde, depresyon ile ağrı yoğunluğu arasında pozitif bir ilişki olduğu 

bulunmuştur ve bu iki semptom yetersiz tedavi edilmektedir (61,69). Biyopsikososyal 

ağrı modeli, sadece fiziksel değil; biyolojik, psikolojik ve sosyal faktörlerinde ağrının 

oluşmasında rol oynadığını, kişi, çevre ve hastalık arasında bağlantı olduğunu ve 

bunların hiçbirinin tek başına ağrıyı açıklayamayacağını savunur (52,70). Diğer kronik 

hastalıklarda ağrıyla ilgili çalışmalardan elde edilmiş kanıtlar, ağrının; duygudurum ve 

duygulanım, ağrı davranışı, ağrı hafızası, ağrı hakkında konuşma biçimi, sosyal destek ve 

demografik özelliklerle ilişkili olduğunu göstermektedir (70). Daha yüksek sosyal destek, 

hastaların baş etme yeteneğini ve katılımını artırır (38). Araştırmacılar ve klinisyenler, 

sistemik skleroz hastalarında tıbbi, psikolojik ve sosyal özelliklerin ağrı ile nasıl bağlantılı 

olduğunu nadiren düşünmüşlerdir (71). Bu nedenle klinisyenler, sklerodermalı 

bireylerde ağrı deneyimine katkıda bulunan faktörler olarak biyopsikososyal faktörleri 

dikkate almalıdır (61,71). 

2.6. Skleroderma ve Uyku  

Romatizmal hastalığı olan birçok birey günlük hayatta uykunun bölünmesi, kötü 

uyku kalitesi gibi uyku problemleri yaşarlar (72). Sklerodermada uyku bozukluğu yaygın 

bir semptomdur ve ağrıyla, hastalık şiddetiyle, özafagus tutulumuyla, dispneyle, 
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depresif ruh hali ve reflüyle ilişkilidir (59,73,74,75). Her 4 hastadan 3’ü uyku 

bozukluğundan müzdariptir (75,76,77). Bireylerin yaşam kalitesini azaltır (59,75) 

Sklerodermada uyku bozukluğu sosyodemografik faktörlerle değil gastrointestinal 

semptomlar, huzursuz bacak sendromu ağrı ve kaşıntı gibi tıbbi faktörler ilişkilidir 

(59,78). Düşük uyku kalitesi özellikle ağrı, yorgunluk, depresif semptomlar ve 

fonksiyonel durumla ilişkilidir. Romatoid artritte olduğu gibi hassas eklem sayısının uyku 

bozukluğuyla ilişkisi yoktur (73). Gastroözofageal reflünün uyku bozukluğuyla ilişkili 

olduğu vurgulanmaktadır (79). 

2.7. Skleroderma ve Yorgunluk  

Yorgunluk, sklerodermada yaygın bir semptomdur; yaşam kalitesini, günlük 

yaşam aktivitelerine katılımı olumsuz yönde etkiler ve hastalık şiddetiyle ilişkilidir 

(76,80,81,82,83). Her 4 hastadan 3’ü yorgunluk yaşar (51,76,83). Yaşam kalitesi, 

ebeveynlik, ev ve iş becerisinde önemli bir bozulmaya yol açar. Psikososyal faktörler 

(depresyon, ağrı ve uyku bozuklukları), sosyodemografik faktörler, hastalığın klinik 

belirtileri (pulmoner ve gastrointestinal tutulum) ve özellikle etkisiz başa çıkma 

stratejileriyle ilişkilidir (84,85). Sklerodermalı bireylerin %61'i yorgunluğu en üzücü 

semptomlarından biri olarak görür (80). Ağrı, eklem tutulumu, fonksiyonel bozukluk ve 

pulmoner tutulum yorgunluğu arttıran en önemli faktörlerdendir (60). Sklerodermalı 

bireylerde şiddetli yorgunluk daha fazla ağrı, daha kötü uyku kalitesi ve daha yüksek 

depresif semptomlarla ilişkilidir (80). Fiziksel aktivitenin önündeki en büyük sağlık engeli 

yorgunluktur (53). Yorgunluk bireylerin toplumsal, sosyal ve günlük yaşam aktivitelerine 

katılımını; çalışma hayatlarını, sosyal ve ebeveyn rollerini, etkiler (36,53,62,66,86,87). 

En iyi klinisyen için bile, yorgunluğa müdahale etmek çok yönlü bir bakış açısı 

gerektirdiğinden kolay değildir (88). Sklerodermada yorgunluk, hastalığa özgü 

belirtilerden (doku değişiklikleri, solunum veya gastrointestinal problemler), psikososyal 

yönlerden (başa çıkma becerileri veya depresyon), yaşam tarzı değişiklikleri (egzersiz, 
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diyet veya sigara içme) kaynaklanan faktörlerden; ek hastalıklardan, ağrıdan ve 

uykudan etkilenir (88,89). 

Yorgunluk sklerodermalı bireylerde yaygın ve fonksiyonelliği sınırlandıran bir 

semptomdur ve kötü yaşam kalitesi ile ilişkilidir (60,87). Düzenli egzersiz yapan 

sklerodermalı bireylerin yorgunluğu egzersiz yapmayanlara göre daha azdır (90). Düşük 

yoğunluklu ve kademeli aerobik egzersiz yorgunluk ve diğer semptomları azaltmada 

sklerodermalı bireyler için etkili bir strateji olabilir (91,92). Yorgunluk değişken ve kişisel 

bir deneyim olduğu için davranışsal müdahalelerle desteklenmelidir (91). 

Sklerodermada yorgunluk büyük ölçüde göz ardı edilir (93). Sklerodermalı bireyler, 

yorgunluğun klinik bakımda yeterince ele alınmadığını düşünmektedirler (94). Hasta 

odaklı eğitim kitabıyla, internet temelli öz yönetim müdahalesinin karşılaştırıldığı 

randomize kontrollü bir çalışmada yorgunluk açısından anlamlı bir etki bulunamamıştır 

(48). Bu durumun sebebi çalışmanın ana noktasının yorgunluk olamaması olabilir (88). 

Farmakolojik yaklaşımlar, yorgunluğu azaltmada genel olarak etkisizken; fiziksel 

aktivite, tamamlayıcı ve alternatif tıpla ilgili yaklaşımların sonuçları cesaret vericidir 

(85). Sklerodermada yorgunluk için uzlaşılan bir müdahale bulunmamaktadır (88). 

Yeterli yorgunluk yönetimi, hastaların yaşam kalitesinde belirgin bir iyileşmeye yol 

açabilir ve ayrıca skleroderma kaynaklı maliyetlerin azalmasına katkıda bulunabilir (85). 

2.8. Skleroderma ve Yaşam Kalitesi  

Sistemik skleroz, yaşam kalitesini büyük ölçüde etkiler (95). Sklerodermalı 

bireylerde sağlıkla ilgili yaşam kalitesinde azalma mevcuttur, fiziksel yaşam kalitesi 

mental yaşam kalitesinden daha çok etkilenir (31,96,97). Sklerodermalı bireylerde, 

yaşam kalitesi ile yorgunluk arasında anlamlı bir ilişki vardır (60). Yaygın skleroderması 

olan bireylerin yaşam kalitesi, sınırlı skleroderması olan bireylere göre daha kötüdür 

(31). Ağız açıklığının azalması, el fonksiyonundaki bozukluk yaşam kalitesini azaltır (98) 
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(99) (100). Pulmoner arteriyel hipertansiyon, zaman içinde sağlıkla ilişkili yaşam 

kalitesinde bir azalmaya yol açar. Raynaud fenomeni, dijital ülserler ve gastro-intestinal 

sorunlar yaşam kalitesi üzerinde büyük etkiye sahiptir (98). Özellikle akciğer hastalığının 

ciddiyeti, nefes darlığı şiddeti arttıkça yaşam kalitesi kötü etkilenmektedir (101) (102). 

Yaşam kalitesi solunumla ilgili öznel bozulma ile ilgilidir, objektif ölçülen testlerle 

(spirometri vb.) yaşam kalitesi arasında herhangi bir ilişki bulunmamıştır. Hastalık 

semptomlarının yarattığı anksiyete, fonksiyonel yetersizlik ve bireyin sübjektif dispne 

algısı yaşam kalitesini azaltabilir (103,104). Bu nedenle solunum fonksiyon testi ve 

görüntülenme teknikleri gibi objektif testlerin yanında bireylerin izlenimi ve algısı da 

değerlendirmek yaşam kalitesinde önemli bir rol oynar (103). Sklerodermalı bireyler 

birçok fiziksel ve psikolojik zorlukla başa çıkmak zorundadır, dışarıdan destek almaları 

gerekir. Bireyler duygusal desteğin kendileri için daha önemli olduğunu ifade 

etmişlerdir (105). Hastalık algıları ve başa çıkma yetenekleri yaşam kalitesiyle ilişkilidir 

(106). Algılanan hastalık etkisinin yaşam kalitesini ve mutluluğu olumsuz yönde 

etkilediği bulunmuştur (107). 

Hastaların yüzde %19’nun majör depresif bozukluğunun olduğu buna rağmen 

yarısından azının psikolojik destek aldığı belirtilmektedir (108). Depresyon kadınlarda ve 

düşük sosyoekonomik durumda daha yüksektir (109). Depresyon ve anksiyete 

hastanede yatışla ilişkili olarak artar fakat bu durum çoğunlukla gözden kaçmaktadır 

(108). Sklerodermaya bağlı otoantikorlar artmış depresyon riski ile ilişkilendirilmemiştir, 

bu durum depresyonun daha az şiddetli skleroderması olan bireylerde de yaygın 

olabileceğini desteklemektedir (109). Yüksek depresyon, düşük yaşam kalitesiyle sıkı bir 

şekilde ilişkilidir (110). 

Sklerodermalı bireylerin %42’sinde aleksitimi olduğu bulunmuştur. Bu durum 

yeni insanlarla tanışmaktan kaçınmaya yol açar. Aleksitimi sklerodermalı bireylerde 

artmış depresyon, anksiyete, uyku problemleri, ağrı, estetik kaygı ve aktivitelerde 
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yetersizlikle anlamlı derece ilişkilidir (111). Psikolojik ve sosyal faktörler sklerodermalı 

bireylerin yaşam kalitelerini ve kişilerarası ilişkilerini olumsuz etkiler. Bu faktörler 

davranışların planlanmasında ve hastalıkla baş etmede önemli rol oynar (112). 

Sklerodermalı babalar en çok hastalığın belirsiz seyri ve ölüm korkusundan müzdariptir 

ve bu durum bireyleri duygusal olarak etkiler (113). Olumlu kişilik özellikleri, hastalığın 

algısını etkiler ve daha yüksek mutluluk düzeyiyle ilişkilendirilir (107). 

İster doğuştan ister sonradan olsun görünür vücut bölgelerinde birtakım 

farklılıklar ve izleri olan kişiler psikososyal ve psikolojik sorunlarla karşılaşırlar. 

Skleroderma vücut imajı algısında değişimlere, kaygı ve depresyona yol açabilen fiziksel 

değişimlere yol açabilir ve bu nedenle bireyler vücutlarının bazı kısımlarını saklama 

eğilimi gösterebilirler (114). Sklerodermalı bireylerdeki değişiklikler daha çok el ve 

yüzlerinde meydana gelme eğilimdedir bu durum görünüş kaygısına yol açar (111). 

Kadın hastaların erkek hastalardan daha fazla vücut imajına dair kaygıları varken yaşın 

artmasıyla birlikte bu kaygıların azaldığı; el kontraktürlerinin artmasıyla ise arttığı 

bulunmuştur (114). Vücut imajının sosyal katılım, ruh hali ve cinsellik üzerine etkisinin 

olabileceği tartışılmaktadır (115,116). Fakat görünüşten duyulan memnuniyetsizlik 

cinsel bozukluklarla ilişkilendirilmemiştir (65). Sklerodermalı kadınlarda cinsel işlev 

bozukluğu göz ardı edilir bu nedenle uygun yönlendirme ve eğitim verilmelidir (117). 

Görünüş kaygısı konusundaki kanıta dayalı müdahale bulunmamaktadır (111). 

Bireylerin bu durumla başa çıkmasını sağlayacak stratejileri öğrenmesi gerekir (118). 

2.9. Skleroderma ve Aktivite Performansı  

Sklerodermalı bireyler, deri, kas-iskelet sistemi ve iç organların dahil olduğu 

çeşitli hastalık semptomları nedeniyle fiziksel olarak aktif olmada zorluk yaşarlar  (62). 

Özellikle cilt problemi yaşayan sklerodermalı bireyler fiziksel aktivitelerde zorlanırlar. 

Nefes darlığı, yorgunluk ve ağrı gibi semptomlar; sklerodermalı kadınların aktivite 
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performansından duyulan memnuniyeti ve günlük yaşam aktivite kapasitesini etkiler 

(119). Sklerodermalı bireylerin %52’sinin haftada ortalama 4.7 saat egzersiz yaptığı ve 

en çok yaptıkları egzersizin yürüyüş olduğu bulunmuştur. Bireylerin egzersizin aşamaları 

ve egzersizle ilişki faktörlerle ilgili desteklenmesi gerekir (90). Fiziksel olarak aktif 

olmanın önündeki en büyük engel raynaud fenomeni, yorgunluk ve el fonksiyondur 

(120). Sklerodermalı bireyler duygusal, fiziksel ve sosyal zorluklar yaşarlar. 

Sklerodermalı kadınların yaşam deneyimleri incelenmiş; benlik saygısının, aktivite 

intoleransının azaldığı; rollerinde değişikliğe uğradıkları ve konuşulması tabu olan 

cinselliğin etkilendiği bulunmuştur. Cinsel yaşamdaki problemler cilt ülserleri ve 

kalınlaşması gibi vücut imajı problemleri ve vajinal kuruluk, ağrı ve yorgunluk gibi 

hastalıktan kaynaklı semptomlardır ve bu nedenle cinsel konulara yaklaşım ve eğitim 

oldukça önemlidir (121). 

Sklerodermalı bireylere bakım veren kişilerin %74’nün bakım verme yüklerinin 

fazla olduğu bulunmuştur. Hastaların kişisel bakımlarıyla ilgilenen bu kişilerin daha çok 

zorlandığı ve bakım veren yükü fazla olan bu kişilerin diğer bakım verenlerle iletişim 

kurma ihtiyacı olduğunu ifade etmişlerdir (122). Bakım verenler özellikle hastalığın 

belirsiz seyrinin duygusal yükü arttırdığı ve tedavi konusundaki bilgi eksiklerinin 

olduğunu ifade etmişlerdir. Bu nedenle sklerodermalı bireyleri ve bakım verenlerini 

sadece sosyal destek almaya teşvik ederek değil ayrıca erişilebilir bilgi kaynaklarıyla da 

desteklemelidir (123). 

Bireylerin aktivite katılımları incelendiğinde en fazla ev işleri, sosyal aktiviteler 

ve diğer kişilere hizmet alanlarında zorlandıkları bulunmuştur (66). El becerisi, kavrama 

kuvveti, sertlik ve raynaud fenomeni günlük yaşam aktivitelerinde zorlanmaya yol açar 

(124,125). Türkiye’de yapılan bir çalışmada sklerodermalı bireylerin en çok yemek 

yeme, çamaşır yıkama, kavanoz veya şişe kapağı açma aktivitelerinde zorlandığı 

bulunmuştur (125). Amerika’da yapılan bir çalışmada ise en çok öz bakım ve mobilite 
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alanlarında; ağır ev işleri, küçük tamirler ve çocuk bakımı aktivitelerinde zorlandıkları 

bulunmuştur (126). Sklerodermalı bireyleri bilgisayar kullanırken zorlanırlar ve 

ergoterapistler bu alanda destek olabilirler (127). Günlük yaşama katılım engellilik 

seviyesi, depresyon ve hastalık semptomları ile ilişkilidir (66,128). Bireylerin el 

fonksiyonu fiziksel aktiviteleri ile anlamlı derece ilişkilidir (16). 

  

Şekil 2.2. Sklerodermalı bireylerin aktivitelerini kolaylaştırmak için uygulanmış 

parmak atelleri ve adaptif yaklaşımlar. 

2.10. Öz Yönetim ve Skleroderma  

Öz yönetim, hastaların kronik hastalıkla yaşamanın sonucunda semptomları, 

tedaviyi, fiziksel sonuçları, psikolojik sonuçları ve yaşam tarzı değişikliklerini yönetme 

yeteneğidir. İnsanların düşüncelerini, duygularını ve eylemlerini kontrol etmelerini 

sağlar. Hastalıkla daha iyi başa çıkmak için çeşitli stratejilerin kullanılması fiziksel ve 

zihinsel sağlıkla ilgilidir (31,32). Etkili öz yönetim hastaların yaşam kalitesini korumak 

için bilişsel, davranışsal ve duygusal stratejiler geliştirme becerisi içerir (32). Öz yeterlilik 

stratejileri öz yönetimi geliştirir (33). Öz yeterlik fiziksel işlev ve psikolojik değişkenlerle 

ilişkilidir, hastaların sağlıklarını nasıl yönettiklerinin göstergesidir, bu değişkenlerin öz 

yönetimine odaklanan eğitim programlarına katılım yoluyla artabilir (34). 
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Skleroderma gibi kronik bir hastalığı yönetmek zor olabilir (35). Öz yeterlik, 

kronik hastalığı yönetirken davranışta değişiklikleri başlattığı gösterilen bir öncüdür. 

Sklerodermalı bireylerde öz yeterlik, medeni durum, çalışma durunu, sağlık, depresyon, 

fonksiyonellik, yorgunluk, ağrı ve el işlevi ile önemli ölçüde ilişkilidir (34). Sklerodermalı 

bireylerin öz yeterlilik düzeyleriyle yorgunlukları ve sosyal katılımları arasında ilişki 

bulunamamıştır (36). Hastalık algısı, hastaların hastalıkları hakkında sahip olduğu 

temsiller ve inançlardır (37). Belirsizlik algısı ve bu belirsizlikle baş etmede karşılaşılan 

zorluklar, sklerodermalı bireylerin hastalıklarıyla ilgili baş etme becerisinin merkezinde 

yer alır. Hastaların belirsizliğe karşı farklı tolerans seviyeleri vardır. Çoğu hasta için 

belirsizliği azaltmak önemlidir (38). 

Sklerodermanın, teşhisi ve prognozu hakkındaki belirsizlikler bakıma duyulan 

güveni sarsarak kaygı ve terapötik nihilizme yol açabilir. Bireyin rolünü ve işlevsellik 

kapasitesini desteklemek için psikososyal bakıma erişiminin yanı sıra hastalığın 

yönetimiyle ilgili endişeleri açık bir şekilde ele alan iletişim ve eğitim; hastaların tedavi 

memnuniyetini ve öz yeterliliğini arttırabilir (39). Hastalık algıları sklerodermalı bireyler 

arasında oldukça değişken ve hastalığın şiddeti ile ilişkili değildir. Bireyler gelecek 

konusunda endişeli ve semptom kontrol becerileri düşüktür (40). Sklerodermalı 

bireylerin diğer yaygın hastalığı olan bireylerle benzer (problem odaklı, duygu odaklı ve 

anlam odaklı) baş etme stratejilerine sahip olduğu ancak destek hizmetlerine ulaşmada 

zorluk yaşadıkları bulunmuştur (41). Olumlu tutum, güçlü bir destek sistemi ve bilgiye 

erişimin kolaylığı bireylerin öz savunuculuk stratejisi geliştirmesini sağlar. Bireyler öz 

yeterlilik ve öz savunuculuk becerilerini arttırmak için öz yönetim programı geliştirmeli 

veya katılmalıdırlar (35). Ergoterapi veya fizyoterapi alan sklerodermalı bireylerin 

almayanlara göre daha fazla stres, zayıf öz yeterlilik, daha şiddetli kas iskelet sorunları 

vardır (42). Bireylerin sık sık hastalıklarına özgü bilgileri öğrenmek istedikleri ve 

hastalığın yaşamları üzerindeki özel etkisine değinilmediğinde çoğu zaman kendilerini 

dışlanmış hissettikleri bulunmuştur. Bu durumda öz yönetim programları faydalı 



15 

olabilir. Bu tür programların ağrı, yorgunluk yönetimi, depresyon ve günlük görevlerin 

yerine getirilmesi gibi konuları ele alması gerekir (35). 

Eğitim, multidisipliner müdahale ve öz yönetim sklerodermalı bireylerin yaşam 

kalitesini ve günlük yaşam aktivitelerine katılımı arttırabilir (43,44). Öz yönetim 

müdahalesi bireylerin yeni kişilerle tanışmasını sağlar. Sklerodermalı bireylerde eğitimin 

öz yeterlilik modeline göre yapılması programa memnuniyeti arttırmış ve hedef 

belirlemeye yardımcı olmuştur (44). Sklerodermalı bireylere el fonksiyonları için öz 

yönetim müdahaleleri olarak germe, kuvvet egzersizleri, aktif egzersiz, raynaud 

fenomenin önlenmesi ve cilt bakımı ile ilgili önerileri (el ısıtma, el nemlendirme ve 

parafin kullanımını) verilen bir çalışmada bireylerin ağrı, fonksiyon, güç, yaşam 

kalitesinde olumlu gelişmelere yol atığı bulunmuştur. Katılımcıların verilen 

müdahalelere memnuniyet oranı yüksektir (45). İnternet üzerinden gerçekleştirilen bir 

öz yönetim programı pilot çalışmasında bireylerin yorgunluk ve depresyon düzeyinde 

anlamlı gelişmelere yol açmıştır. Aynı zamandan internet tabanlı olduğu için bu 

çalışmanın kendini izole etmiş veya çevresel etmenleri yüzünden katılımı kısıtlanan 

sklerodermalı bireylere destek olabileceği belirtilmiştir. Katılımcılar içerik ve formattan 

da memnun kaldıkları için internet tabanlı müdahalelerle ilgili yapılacak çalışmaların, 

SSc'li bireylerin öz yönetimini arttırmak önemli bir katkı olabileceği vurgulanmaktadır 

(46). Bir DVD ve çalışma kitabıyla gerçekleştirilen öz yönetim müdahalesinde 

sklerodermalı bireylerde depresif belirtiler, ağrı ve fiziksel işlevsellikle anlamlı bir 

değişim olmamıştır (47). Hasta odaklı eğitim kitabıyla, internet temelli öz yönetim 

müdahalesinin karşılaştırıldığı randomize kontrollü bir çalışmada öz yeterliliğin 

arttırılması ve semptomların iyileşmesi açısından iki müdahale arasında anlamlı bir fark 

bulunamamıştır (48). 
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2.11. Skleroderma ve Ergoterapi 

Sklerodermalı bireyler, kendileri için rahat olan fiziksel aktiviteleri seçerek, 

aktivitelerin yoğunluğunu ve süresini ayarlayarak, aktiviteleri uyarlayarak ve hastalığı 

azaltmak için adaptif ekipmanları kullanarak birçok zorluğunun üstesinden gelirler. 

Ergoterapistler, fiziksel aktiviteyi teşvik etmek için tavsiye verirken, sklerodermalı 

kişilerin aktivitelerini bireylerin kapasite ve ihtiyaçlarına göre uyarlamalarına yardımcı 

olmalıdır (62). Başa çıkma becerilerinin kullanımı zihinsel ve fiziksel sağlıkla ilişkilidir 

(106). Hastalıkla başa çıkma bilgi ve becerilerini attırmak için doğru kaynaklara 

ulaşmalarını sağlamalı ve sosyal destek ihtiyaçlarını arttırmak için teşvik etmeli ve 

desteklemelidir (94,105). Hastanın kendi hastalığına bakışını içeren hasta merkezli 

multidisipliner bir yaklaşım ve eğitim planı, bu ciddi hastalıkta terapatik müdahaleler 

için iyi bir başlangıç noktasıdır (44,106,129). 12 haftalık haftada bir gün multidisipliner 

bakım programının (tedavi, egzersiz ve eğitim) bireylerin kavrama gücü, ağız açıklığı ve 

fiziksel aktiviteleri sadece ayaktan bakım alanlara göre artmışken solunum kapasitesi, 

ağrı, yorgunluk ve yaşam kalitesinde herhangi bir değişim gerçekleşmemiştir (130). 

Sklerodermalı bireylerde yüz derisi ve tükürük bezleri etkilenir. Bu nedenle ağız 

sağlığını korumak güçleşir (131). Bireylerde mikrostomi, azalmış oral açıklık, dilin 

hareket kaybı, ağız kuruluğu olduğu bilinmektedir (132). 6 ay boyunca orofasiyal 

egzersizleri yapan sklerodermalı bireylerin oral açıklığında anlamlı derecede bir artış 

olmamıştır. Katılımcıların egzersize devam etme oranları düşüktür (133). El, ağız 

egzersizleri ve ağız hijyeni eğitiminin sklerodermalı bireylerde diş taşı oluşumu ve 

kanayan diş sayısında önemli bir azalma olduğu bulunmuştur. Ağız açıklıklarında bir fark 

olmasa da sklerodermalı bireylerde ağız hijyeni eğitiminin ve egzersizlerinin, ağız 

hijyeninin yönetilmesinde faydalı olabileceği vurgulanmaktadır (134). 
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Sklerodermalı bireylerde şiddetli cilt sklerozu, el fonksiyonlarında kayıplara yol 

açar (135,136). Sklerodermalı bireylerde dijital ülserler yüzünden kavrayış biçimleri 

değişmiştir. Bu nedenle özellikle anahtar, bozuk para, bardak ve tava tutmak zordur 

(137). Sklerodermada deri tutulumu hastalık aktivitesinin, ciddiyetinin ve prognozunun 

önemli bir belirleyicisidir (138). Sklerodermalı bireylerde kas dayanıklılığı ve gücünün 

azaldığı bulunmuştur (101). Egzersiz ve parafin tedavisi uygulanan sklerodermalı 

bireylerde eklem sertliği azalmış ve cilt elastikiyeti arttırmıştır (139). Kendi kendine 

germe egzersizi verilen sklerodermalı bireylerin 9 yıl boyunca belirli aralıkla takip 

edildiği bir çalışmada 9 yıl içinde pasif eklem hareket açıklığı ve el fonksiyonunun 

geliştiği bulunmuşken, 9 yıl sonra pasif eklem hareket açıklığının korunamadığı 

bulunmuştur. Bireylerin kendi kendine uyguladıkları germenin etkisi sınırlı olduğu için 

multimodal terapilerle desteklenmeleri önerilmektedir (135). Parafin tedavisinin günlük 

ev egzersizleriyle karşılaştırıldığı bir çalışmada 9. ve 18. haftada el fonksiyonu açısından 

anlamlı bir farklılık bulunamamıştır (140). Üç haftalık bir süre boyunca her gün 

sklerodermalı bireylerin ellerine ergoterapi destekli çamur banyosu ve termal terapi, 

hidroterapi, yumuşak doku masajı ve el germe egzersizleri uygulanmış; fiziksel aktivite 

ve el fonksiyonlarında anlamlı derecede artış meydana gelmiştir. 6 aylık izlemde de bu 

gelişmeler devam etmiştir (141). Erken dönem sklerodermalı bireylere sekiz haftalık yüz 

yüze uygulanan ergoterapi müdahalesinde kol, omuz ve el sorunları hızlı anketi 

puanında anlamlı değişimler bulunmuş ve katılımcıların yarısı önemli iyileşmeler 

kaydetmişlerdir. Bu tür yüz yüze ergoterapi müdahaleleri sklerodermalı bireylerin üst 

ekstremite fonksiyonlarını geliştirebilir (142). Rehabilitasyon, hastalığın gelişimini 

durdurmaz fakat engelliliğin üstesinden gelmeyi sağlayabilir. Ergoterapistler ve 

fizyoterapistler tarafından yapıldığı zaman güvenlidir ve önemli yan etkilere sebep 

olmaz (143). 

Akciğer tutulumu, eklem ağrısı ve sınırlı eklem hareket açıklığı, yorgunluk ve 

dispne gibi çeşitli nedenlerle, sklerodermalı egzersiz kapasitesinin sağlıklı bireylere 
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kıyasla sınırlı olduğu bulunmuştur (144,145). Hafif şiddetli akciğer hastalığı olan 

sklerodermalı bireylerde fiziksel egzersiz, fiziksel kapasite ve yaşam kalitesini ilgili 

olumlu gelişmeler sağlar. Orta ve şiddetli akciğer hastalığı olan bireylerde egzersizin 

etkileriyle ilgili çok az sayıda çalışma vardır (146). Sklerodermalı bireylerde egzersizin 

etkisinin ve güvenirliğinin incelendiği bir sistematik derlemede el, ağız ve aerobik ve 

dirençli egzersizlerin bireylerin el fonksiyonu, ağız açıklığı, kas kuvveti ve aerobik 

kapasitesini arttırdığını gösterse de program bitiminden sonraki gelişmelerin devam 

edip etmediği, egzersizin etkisi ve güvenirliğiyle alakalı kanıtların yetersiz olduğu 

vurgulanmıştır (129,147). Sklerodermalı bireyler azalmış kor stabiliteye sahiptir bu 

nedenle fiziksel fonksiyon etkilenir. Fonksiyonel performansı korumak için bireylerin 

gövde kas gücü ve dayanıklılığı arttırılabilir (148). Tai Chi egzersiz programı uygulanan 

sklerodermalı bireylerle yalnızca ev içi egzersiz programı alan sklerodermalı bireylerin 

karşılaştırıldığı bir randomize kontrollü çalışmada Tai Chi egzersizi alan grupta almayan 

gruba göre uyku kalitesi, yorgunluk, dayanıklılık ve depresyon düzeylerinde olumlu 

gelişmeler göstermiştir. Tai Chi egzersizi alternatif bir egzersiz olarak sklerodermalı 

bireylerin rehabilitasyon programlarına dahil edilebilir (149). Genellikle rehabilitasyon 

programının ardından kazanımlar kaybedilmektedir bu nedenle rehabilitasyonun 

düzenli ve sürekli olması gerekir (143). Sklerodermalı bireylerde tedavi memnuniyeti 

büyük ölçüde klinisyenin uzmanlığı ve empati duygusu ile ilişkilidir (69). 

Eski tedaviler tatmin edici sonuçlar vermediğinden, hastalığın her bireyde farklı 

seyir göstermesi ve yeni tedaviler beklentileri karşılamadığından ötürü sklerodermanın 

tedavisi hala büyük bir sorundur. Organ tutulumu önemli bir sorun olsada hastalığın ilk 

olarak bireylerin yaşam kalitelerini etkilediği ve engelliliklerini arttırdığı 

unutulmamalıdır (150). Sklerodermalı tüm bireyler için el bozukluğunun genel yönetimi, 

eklem hareket açıklığı egzersizleri, parafin ve günlük yaşam aktivitelerine yardımcı 

olacak cihazlar gibi ergoterapi bakış açıyla el terapisi tekniklerini içermelidir (151). 
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Yardımcı cihazların üretimi ve satışı Türkiye'de yaygın değildir, bu nedenle hastalar bu 

cihazları nereden temin edecekleri bilmemektedir (152). 

İş kaybı sklerodermalı bireylerde önemli bir problemdir (153). Bireylerin %40,4’ü 

hastalıkları nedeniyle ortalama olması gerekenden 11,9 yıl önce malulen emekli 

olmaktadırlar (154,155). Hastalık hem bireyler hem de toplum için sadece klinik 

anlamda problemler değil aynı zamanda sosyal ve ekonomik bir yük ortaya çıkarır 

(128,153,154,156,157). Sklerodermada ağrı, yorgunluk, soğuk ortamlar ve azalmış el 

fonksiyonu, çalışabilme üzerinde güçlü bir etkiye sahiptir (58,136,153). Sklerodermalı 

bireylerde demografik olarak düşük eğitim seviyesi; hastalıkla ilişkili olarak hastalığın 

şiddeti, türü, cilt problemleri ve el fonksiyonu; psikososyal olarak, depresyon; işle ilgili 

olarak işin türü, iş yükü, fiziksel işler ve çalışılan süre ile ilişkilidir (153). Sklerodermalı 

bireyler iş yaşamında aktivite dengesi oluşturmak için iş saatlerini esnetme, işi uyarlama 

ve sınırlarını bilme stratejilerini kullanırlar (158). Sklerodermalı bireyler için mesleki 

rehabilitasyon müdahaleleri, hastaların ağrı ve yorgunlukla başa çıkmalarına yardımcı 

olmak, işlerini gerçekleştirmek için güvenini artırmak, iş yerini düzenlemek ve işi bireye 

göre uyarlamanın yanı sıra öz yönetim stratejilerini de içermelidir (58,153,157). Fakat 

mesleki rehabilitasyonun sklerodermada etkisini araştıran çalışmalar çok azdır ve 

yapılması önerilmektedir (153). Problem çözme teknikleri ve günlük yaşam aktivitelerin 

yeniden tasarlanması müdahaleleri, bireylerin iş yaşamlarında bir denge kurmalarına 

yardım edebilir (158). 

2.12. Telerehabilitasyon  

Amerikan Ergoterapi Derneği (AOTA) telerehabilitasyonu “değerlendirme, 

önleyici, teşhis ve tedavi hizmetlerinin iki yönlü veya çok yönlü etkileşimli 

telekomünikasyon teknolojisi yoluyla uygulanması” olarak tanımlamaktadır. 

Telerehabilitasyon, telesağlık uygulamaları kullanılarak terapistler tarafından verilen bir 
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hizmettir (2). Romatolojik hastalığı olan bireylerde rutin bakım kapsamında 

gerçekleştirilen telerehabilitasyon müdahalelerinde olumlu kazanımlar elde edilmiştir 

(3). Telerehabilitasyon kullanılarak uygulanan egzersiz programları sadece terapiye 

destek olarak değil, aynı zamanda çeşitli hastalıklar için başlı başına müdahale olarak da 

kullanılması önerilmektedir (26). Ergoterapi pratiğindeki telerehabitasyon 

müdahalelerinin incelendiği bir derlemede telerehabilitasyonun olumlu etkilerinin 

olduğu ve daha fazla çalışmaya ihtiyaç olduğu belirtilmiştir (7). 

Telerehabiltasyon programı, sklerodermalı bireylerin el fonksiyonlarının 

rehabilitasyonu için umut verici bir yaklaşımdır ve ağrıyı azaltıp yaşam kalitesini 

arttırabilir (27, 28). Sklerodermalı bireylerde Covid-19 pandemisi sürecinde 

videokonferansla yapılan telerehabilitasyon ruh sağlığı müdahalesinden 6 hafta sonra 

bireylerin depresyon semptomlarında anlamlı azalma olduğu bulunmuştur (29). 

Ergoterapistler pandemi ve pandeminden sonra da erişim, günlük yaşam aktiviteleri, 

akut bakım, iletişim, hareketlilik, damgalanma, sosyal izolasyon, ruh sağlığı ve esenlik 

konularında danışanlarını desteklemelidir (30). 

Romatolojik hastalıklarda gerçekleştirilen telerehabilitasyon müdahalelerinin 

kısıtlı olduğu ve kanıt düzeyi yüksek çalışmaların yapılması gerektiği vurgulanmaktadır 

(204). Kliniğe gelemeyen hastaların tedavilerini izlemek için iyi bir yöntemdir (205). Bu 

rehabilitasyon biçiminin yüz yüze müdahaleler kadar etkili olabileceği düşünülmektedir 

(206). Telerehabilitasyon bireylerin okupasyonel performansını olumlu yönde etkiler. 

Bu nedenle bu alanda daha fazla çalışma yapılması gerekmektedir. (206) Pandemi 

sürecinde ergoterapistlerin yeni yöntemler konusunda çalışmalar yapması ve 

becerilerini geliştirilmesi tavsiye edilmiştir. (206, 207) 
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3. GEREÇ VE YÖNTEM 

Bu çalışma skleroderma tanısı almış olan bireylere, telerehabilitasyon 

kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim müdahalesinin etkisini araştırmak amacıyla 

Ekim 2020 – Şubat 2021 tarihleri arasında yapıldı. 

Gazi Üniversitesi Klinik Araştırmalar Etik Kurulu tarafından 21/10/2021 tarihli 

635 Karar numarasıyla izlenen çalışmamız tıbbi etik açısından değerlendirildi ve uygun 

bulundu.  

3.1. Bireyler 

Çalışmamıza; 18-65 yaş arası, en az 1 yıl önce skleroderma tanısı almış ve son 6 

aydır remisyon döneminde olan 36 birey dahil edildi. Örneklem grubu Ankara Gazi 

Üniversitesi Tıp Fakültesi Hastanesinde düzenli olarak takip edilen hastalar oluşturdu.  

Müdahaleden önce ve sonra ölçeklerden elde edilecek toplam puanları arasında 

fark olup olmadığının incelenmesinde (1- β) = 0.80 ve α = 0,05 olarak alınıp G-Power 

programı yardımıyla örneklem büyüklüğü elde edildi. Toplam puanlar arasında 0,60’lık 

bir fark olacağı yani etki büyüklüğü 0,60 orta etki olarak (Cohen’in d indeksi = 0,60) 

öngörülerek alınması gereken toplam kişi sayısı 24 olarak hesaplandı. Ancak çalışmadan 

ayrılma ihtimali olan kişiler de göz önüne alınarak çalışmayı bırakma oranı 10 olarak 

belirlendiğinde örneklem büyüklüğü 27 olarak bulundu. 

Çalışmaya dahil edilme kriterleri: 

1. Bir romatoloji uzmanı tarafından en az bir yıl önce skleroderma tanısı almış 

olmak, 

2. 18 – 65 yaş arasında olmak, 

3. Okuryazar olmak, 
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4. Minimum akıllı telefon veya bilgisayar kullanımı bilgisine sahip olmak veya 

buna sahip olan ve bireye yardım edebilecek bir yakınının olması, 

5. Son 6 aydır remisyon döneminde olmak, 

6. Gönüllü olarak çalışmaya katılmayı istemek. 

Çalışmaya dahil edilmeme kriterleri: 

1.Nörolojik bir hastalığa sahip olmak, 

2. Son 6 ay içinde skleroderma semptomlarının alevlenmesi, 

3. Farklı bir rehabilitasyon programına dahil olmak. 

3.2. Yöntem 

Program Gazi Üniversitesi Sağlık Bilimleri Fakültesi Fizyoterapi Bölümü 

romatolojik rehabilitasyon ünitesi veya romatoloji polikliniğinden yönlendirilen, 

programa katılmak isteyen ve dahil edilme kriterlerini karşılayan bireylerle 

gerçekleştirildi. Bireyler için Skleroderma Öz Yönetim Whatsapp grubu oluşturuldu. 

Program süresince tüm bilgiler buradan verildi. Bireylerin özel soruları için terapistlerle 

özelden iletişime geçmesi gerektiği vurgulandı. Değerlendirmeler yine bu gruptan 

Google Formlar vasıtasıyla gönderildi ve bireylerin doldurulması istendi. Sadece 

üyelerin görebileceği Skleroderma Öz Yönetim adlı bir Youtube kanalı oluşturuldu. 

Videolar düzenli olarak bu kanala yüklendi ve her hafta videonun amacı ve kazanımları 

bahsedilerek linki paylaşıldı. Özelden sorulan sorular ve özele gelen sorular herkes 

faydalansın diye grupta tekrar paylaşılarak cevaplandı. Böylece 8 haftalık 40-50 

dakikalık videolar ve ufak ödevler içeren programı 29 kişi tamamladı. Kanada Aktivite 

Performans Ölçümünün son değerlendirilmesinde bireylerin zorlandıkları aktiviteler 

tekrar hatırlatıldı. Programın ilk ve son haftası bireyler değerlendirmeye alınarak 

sonuçlar karşılaştırıldı.  

 



23 

Çalışmaya katılan bireylerden 1’i hastalığının tekrar nüksettiği, 1’i Covid-19 

enfeksiyonu geçirdiği, 1’i daha önceden benzer bir programı aldığı, 2’si yeterli 

zamanının olmaması, 1’i internet erişiminin ve kullanımı bilgisinin kısıtlı olması, 1’i 

psikolojik olarak programın kendisini kötü etkileyeceğini düşünmesi sebebiyle programa 

devam edemedi. (Şekil 3.1.)  

 

Şekil 3.1. Araştırma akış şeması. 

3.3. Değerlendirme 

Çalışmamızda, bireylerin sosyodemografik ve klinik özellikleri alındıktan sonra; 

yaşam kalitesi, fiziksel aktivite, uyku, yorgunluk, ağrı, öz yönetim ve aktivite 

performansları değerlendirildi. 
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3.3.1. Sosyodemografik ve Klinik Özelliklerinin Değerlendirilmesi 

Sklerodermalı bireyleri ayrıntılı bir şekilde değerlendirmek amacıyla bireylerin 

yaş, cinsiyet, eğitim, medeni hal, çalışma durumu, skleroderma türü, ailesinde başka 

romatizmal hastalığı olup olmadığı, kronik rahatsızlıkları, egzersiz veya diyet yapıp 

yapmadığı, hastalığının süresi (yıl), hastalığın bireyin hayatını etkileyip etkilemediği, 

organ tutulumları, hastalıktan kaynaklı görülen semptomlarına yönelik bilgileri alındı. 

3.3.2. Hastalığın Şiddeti, Ağrının ve Fiziksel Aktivitenin Değerlendirilmesi 

Sklerodermalı bireylerde ağrının, hastalığın şiddetinin ve fiziksel aktivitenin 

değerlendirilmesi amacıyla Skleroderma Sağlık Değerlendirme Anketi (SHAQ) kullanıldı. 

SHAQ, 1997 yılında Steen ve arkadaşları tarafından Amerika'da geliştirilmiştir ve 25 

sorudan oluşmaktadır (159). İlk bölüm 5 maddelik; Raynaud fenomeni, parmak 

ülserleri, bağırsak problemleri, solunum problemleri ve diğer limitasyonlarının günlük 

yaşamı nasıl etkilediğine dair soruları içerir. Bireyin ilk 5 maddeyi, 10-çok şiddetli ağrı, 1-

hastalık yok şeklinde puanlanması istenir. Artan puan hastalık şiddetinin 

(semptomlarının) ve ağrının arttığını gösterir. Alınabilecek en yüksek puan 10 en düşük 

puan 1’dir. (16) Anketin Türkçe geçerlilik ve güvenirlik çalışması 2019 yılında Karadag ve 

arkadaşları tarafından yapılmıştır (160). 

SHAQ bu 5 soru haricinde 20 soruluk Sağlık Değerlendirme Anketinin (HAQ) 

birleştirilmesiyle oluşmuştur. Bu nedenle son 20 soru HAQ ile birebir aynıdır.  HAQ, 

1980 yılında Amerika'da romatizmalı hastalarda geliştirilmiştir (161). Günlük işler, 

kavrama, uzanma, hijyen, yürüme, yemek yeme, doğrulma, giyinme olmak 7 alt 

parametrede ve her parametrede 2-3 soru içermektedir. Her soru 0-rahatça 

yapabiliyorum ile 3-hiç yapamıyorum arasında puanlanır. Toplam ortalama 

bulunabileceği gibi her parametrenin ayrı ayrı puanları hesaplanabilir. Puan arttıkça 

fiziksel aktivitede zorluk yaşanıldığı anlamına gelir. Alınabilecek en yüksek puan 3, en 

düşük puan 0’dır (161). Türkçe geçerlilik ve güvenirliği 2004 yılında Küçükdeveci ve 



25 

arkadaşları tarafından romatoid artritli bireylerle yapılmış ve Cronbach’s alfa değeri 

0,97 olarak bulunmuştur (162). 

3.3.3. Öz Yönetimin Değerlendirilmesi 

Sklerodermalı bireylerde öz yönetimi değerlendirmek için Kronik Hastalıklarda 

Öz-Etkilik Ölçeği kullanıldı. Ölçek 1996 yılında geliştirilmiştir (163). 10 alt boyut ve 

toplam 30 sorudan oluşmaktadır. Bunlar düzenli spor yapma, hastalık hakkında bilgi 

alma, sosyal destek sağlama, doktorla iletişim, genel hastalık yönetimi, ev işlerini 

yapma, sosyal aktiviteler, semptom yönetimi, nefes darlığı ile başa çıkma ve 

depresyonu yönetmedir. Her soru 0-10 arasında hiç güvenim yok ile tamamen güvenim 

var arasında puanlanır. Ölçeğin genel puanı hesaplanabileceği gibi her boyutun 

ortalama puanı da hesaplanabilir. Artan puan öz yönetimin arttığına işaret eder. 

Bulunan ortalama puan 7’nin altındaysa öz yönetim becerisinin düşük olduğu, 

üzerindeyse öz yönetim becerisi yüksek olduğu için bireyin strateji ve problem çözme 

becerisini arttırmaya gerek olmadığı anlamına gelir. Ölçekten alınabilecek en yüksek 

puan 10 en düşük puan 1’dir (163). Ölçeğin Türkçe geçerlilik ve güvenilirlik çalışması 

2017 yılında Ceyhan ve Ünsal tarafından artritli bireyleri de içeren 5 farklı kronik 

hastalıkla yapılmış ve Cronbach's alfa değeri 0.95 olarak bulunmuştur (164). 

3.3.4. Uykunun Değerlendirilmesi 

Sklerodermalı bireylerde uyku kalitesini değerlendirmek için Pittsburgh Uyku 

Kalitesi İndeksi (PUKİ) kullanıldı. PUKİ, 1988 yılında geliştirilmiştir (165). Ölçek 11 

maddeden oluşur ama son madde puanlamaya dahil edilmez. Farklı maddelerin farklı 

soru tipleri vardır. Belirli maddeler alınarak 7 bileşen hesaplanabilir. Bu bileşenler öznel 

uyku kalitesi, gündüz işlev bozukluğu, uyku ilacı kullanımı, uyku latansı, uyku bozukluğu, 

alışılmış uyku etkinliği ve uyku süresidir. Her bileşenin puanı ayrı olarak hesaplanırken 

ayrıca bu bileşenleri toplam puanı bireyin toplam PUKİ puanına işaret eder. Artan puan 

uyku kalitesinin azaldığını gösterir. Ölçekten alınabilecek toplam en yüksek puan 21 en 
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düşük puan 0’dır  (165). Ölçeğin Türkçe geçerlilik ve güvenilirlik çalışması 1996 yılında 

Ağargün ve arkadaşları tarafından yapılmıştır. (166) 

3.3.5. Yorgunluğunun Değerlendirilmesi 

Sklerodermalı bireylerde yorgunluğu değerlendirmek için Yorgunluk Şiddet 

Ölçeği (YŞÖ) kullanıldı. Ölçek 1988 yılında multipl sklerozlu bireylerle geliştirilmiştir 

(167). Ölçek 9 maddeden oluşmaktadır ve her madde 0-hiç katılmıyorum ile 7-kesinlikle 

katılıyorum şeklinde puanlanır. 9 maddenin ortalaması alınarak skor puanı elde edilir. 

Ölçekten alınabilecek en yüksek puan 7 en düşük puan 0’dır. Artan skor puanı 

yorgunluğun arttığını ifade eder. Skor Puanı<2,8=yorgunluğun olmadığı, anlamına 

gelirken, Skor Puanı>6,1=kronik yorgunluk sendromu, olduğuna işaret eder (167). 

Türkçe geçerlilik ve güvenirliği 2010 yılında fibromiyaljili bireylerle yapılmış ve 

Cronbach's alfa değeri 0.87 olarak bulunmuştur (168). 

3.3.6. Yaşam Kalitesinin Değerlendirilmesi 

Sklerodermalı bireylerde yorgunluğu değerlendirmek için Kısa Form-12 Yaşam 

Kalitesi Ölçeği (SF-12) kullanıldı. Ölçek SF-36 ölçeğinin kısaltılmış halidir ve nasıl 

kullanılacağı ilk olarak 1995 yılında yayınlanan Ware ve arkadaşları tarafından yazılan 

kitapta açıklanmıştır (169). Toplam 12 maddelik ölçek, fiziksel işlev, sosyal işlev, fiziksel 

sorunlara bağlı kısıtlılık, duygusal sorunlara bağlı kısıtlılık, ruhsal sağlık, enerji ve 

yorgunluk, ağrı ve genel sağlık algısı olmak üzere 8 farklı alandan oluşmuştur. Bazı 

sorular evet – hayır şeklinde cevap verilirken bazı sorular her zaman veya hiçbir zaman 

arasında puanlanır. Bu nedenle özel bir puanlaması vardır. Ruhsal (mental) yaşam 

kalitesi ve fiziksel yaşam kalitesi puanı ayrı olarak hesaplanır. Artan puan artan yaşam 

kalitesine işaret eder (169). Ölçeğin hesaplanması için orthotoolkit.com internet sitesi 

kullanılmıştır (170). Türkçe geçerlilik ve güvenilirlik çalışması 2021 yılında sağlıklı 

bireylerde yapılmış ve Cronbach's alfa değeri 0.72 olarak bulunmuştur (171). 
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3.3.7. Aktivite Performansının Değerlendirilmesi 

Sklerodermalı bireylerde aktivite performansının hesaplanması için Kanada 

Aktivite Performans Ölçümü (KAPÖ) kullanılmıştır. KAPÖ, 1990 yılında geliştirilmiştir 

(172). Ölçek bireylerin günlük hayatta yapmakta zorlandığı aktiviteleri, aktivite 

performansı ve memnuniyet puanı şeklinde 1-10 arasında ölçer. En az bir, en çok 5 

aktivite yazılabilir ve böylece toplam performans ve memnuniyet puanı ortaya çıkar. Bu 

puanlar yazılan aktivite sayısına bölünerek ortalama performans ve memnuniyet puanı 

elde edilir. Ölçekten alınabilecek en yüksek puan 10, en düşük puan 1’dir (172). Ölçeğin 

Türkçe kültürel adaptasyonu, geçerlilik ve güvenirlik çalışması 2017 yılında multipl 

sklerozlu bireylerde Torpil tarafında yapılmıştır (173). 

3.4. Öz Yönetim Müdahalesi 

Öz yeterlilik, diğer bir adıyla öz etkililik, bireyin belirli bir performans göstermek 

için gerekli etkinlikleri organize edip, başarılı olma kapasitesi ve kendisi hakkındaki 

yargısı ve inancıdır (174). Kronik hastalığı olan bireylerin hastalıklarını daha iyi 

yönetebilmeleri için çok sayıda müdahale geliştirilmiştir. Öz yönetim, insanların 

düşüncelerini, duygularını ve eylemlerini kontrol etmelerini sağlar (32). Öz yeterlilik 

stratejileri öz yönetimi geliştirir (33). 

Sklerodermanın karmaşıklığı ve yükü, hastalık yönetimi, öz yeterliliğinin 

geliştirilmesi ve sürdürülmesi için zorluklar yaratmaktadır. Birçok birey öz yeterlik 

sorunları nedeniyle öz yönetim programlarına kaydolmaktadır (105). Sklerodermalı 

bireyler için internet tabanlı öz yönetim programının, bilgi, beceri ve sağlığın yönetimini 

artırmada etkili olduğunu; katılımcı grubundaki yorgunluk ve depresif belirtileri azaldığı 

gösterilmiştir ve katılımcılar içerikten ve formattan da memnun kalmışlardır. Bu 

nedenle, bireylerin öz yönetim becerilerini arttırmak için daha fazla araştırılma 

yapılması gerektiği belirtilmiştir (46). Özellikle Covid-19 pandemisi sürecinde bireylerin 
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fiziksel aktivitesi sınırlandığı için bireylerin öz yönetimlerini sağlamaları için çeşitli 

stratejiler geliştirmeleri büyük önem taşımaktadır (150).  

3.4. Eğitim 

Çalışmamızı oluştururken daha önce sklerodermalı bireylerde hangi 

semptomların daha fazla görüldüğünü ve hangi alanlarda öz yönetim müdahalesinin 

yapılmasının yararlı olabileceğini inceledik.  Programın oluşturulmasında makaleler, 

kitaplar ve çeşitli internet sitelerinden yararlanıldı. (46,175,176,177,178) 856 kişiyle 

yapılan bir çalışmada Ssc’li bireylerin %70’inden fazlasında yorgunluk, el sertliği, eklem 

ağrısı, yıkanmada zorluk, uyku problemleri, deri sertleşmesi, kas ağrısı ve eklem 

hassaslığı nesneleri tutma, ellerini açma ve karpal tünel sendromu gibi semptomları ve 

aktivite zorlukları olduğu bulunmuştur. (76) Ssc’li bireylerin yaşam kalitelerinin 

değerlendirildiği bir derlemede; hastaların 3’te 1’nin işsiz olduğu; el fonksiyonu, ağrı, 

yorgunluk, uyku, depresyon ve vücut imajı konularında interdisipliner müdahaleler 

yapılması gerektiği belirtilmiştir. (31) Tüm bu semptomlar, öneriler ve daha önce 

yapılan öz yönetim programları ışığında kendi programımız oluşturulmuştur. 

Gerçekleştirdiğimiz öz yönetim programın hazırlanmasında ve müdahalesinde 

romatoloji doktoru ve fizyoterapistte yer aldı ve bazı haftalar interdisipliner olarak 

gerçekleştirildi. Değerlendirme haftaları sayılmazsa toplam 8 haftalık bir program 

düzenlendi. Her program o haftalık 1 video ve küçük ödevlerden oluşmuştur. Her video 

ortalama 35-50 dk. arasındadır. Her video öncesinde bireylere o hafta anlatacağımız 

konu hakkında bilgi verildi.  

Program içeriği aşağıdaki gibidir: 
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1. Hafta: Aydınlatılmış onam formu gönderildi ve formu onaylayan kişilere 

değerlendirmeler gönderildi.  

2. Hafta: Romatoloji uzmanıyla birlikte skleroderma hastalığıyla ilgili genel bilgileri 

verildi. Hastalığın seyri, semptomları ve baş etme stratejileri, kullanılan ilaçlar ve 

tedavi yöntemleri hakkında bilgi verildi. (Şekil 3.2.)  

 

Şekil 3.2. Sklerodermada kullanılan ilaçlar hakkında uzman romatoloji doktoru 

tarafından verilen eğitim. 

3. Hafta: Fizyoterapistle birlikte sklerodermalı bireyler için egzersizin önemi, egzersiz 

türleri, faydaları, kuralları, uygulama yöntemleri, bir egzersiz için aksiyon planı nasıl 

oluşturulur? Soruları cevaplandı.  

4. Hafta: Sklerodermada yorgunluk ve semptomları nelerdir? Eklemlerimizi ve 

enerjimizi nasıl koruyabiliriz ve kaliteli bir dinlenme nasıl olmalıdır? Soruları 

cevaplandı. (Şekil 3.3.) 
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Şekil 3.3. Enerji koruma ve organize olma becerisini arttırmaya yardımcı tablo. 

5. Hafta: Ağrı nedir ve azaltma yaklaşımları nelerdir. Ağrıyla ilişki 6 etki alanı nedir? 

Vücut imajı problemleri nelerdir, problem çözme yaklaşımı nasıl kullanılır ve önemi 

nedir? Soruları cevaplandı. (Şekil 3.4.) 
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Şekil 3.4. Vücut imajıyla başa çıkmak için verilen öneriler. 

6. Hafta: Stres Nedir? Bilinçli farkındalık (Mindfullness) nedir? Bilinçli farkındalık 

egzersizleri nelerdir? Stresle başa çıkma yolları nelerdir? Soruları cevaplandı. (Şekil 

3.5.)  

 

Şekil 3.5. Stresle başa çıkma becerilerinden beden taraması uygulaması. 

7. Hafta: Günlük yaşam aktiviteleri nelerdir ve nasıl kolaylaştırabiliriz? Zorlandığımız 

aktivitelerdeki sorunları nasıl çözebiliriz? (Şekil 3.8.) Günlük aktiviteleri 

kolaylaştırmak için aktivite planı nasıl oluşturulur? (Şekil 3.6.) Ağız germe 

egzersizleri nelerdir ve nasıl yapılır? Soruları cevaplandı. (Şekil 3.7.) 



32 

 

Şekil 3.6. Yardımcı cihazların kullanımını gösteren fotoğraflar. 

 

Şekil 3.7. Ağız germe egzersizleri nasıl yapılacağını gösteren resimler. 
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8. Hafta: Uykuyu etkileyen faktörler nelerdir? Uyku hijyeni nedir ve nasıl 

iyileştirebiliriz? Savunuculuk nedir ve neden önemlidir? Soruları cevaplandı. 

9. Hafta: Diğer tüm haftalardan en önemli noktaları vurgulanarak tüm konuların özeti 

anlatıldı. 

10. Hafta: Programımızı tamamlayan bireylere ilk hafta gönderdiğimiz tüm 

değerlendirmeler tekrar gönderildi. 

 

Şekil 3.8. Günlük görevleri kolaylaştırmak için etkinlik planı formu. 
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Son hafta değerlendirmeye ek olarak bireylerin programla ilgili genel 

düşünceleriyle ilgili kısa cevaplı sorular, hangi haftadaki videoları izlediği ve izlediği 

videoları tavsiye etme derecesi sorulmuştur. Program sonucunda elde edilen bulgular 

istatiksel olarak incelenmiştir.  

3.5. Verilerin İstatiksel Analizi 

İstatistiksel analiz SPSS (IBM SPSS Statistics 23) paket programı kullanılarak 

yapıldı. Değişkenler ortalama±standart sapma olarak (X±SS) olarak gösterilmiştir. 

Bulguların yorumlanmasında hastalardan elde edilecek demografik özelliklerden sayısal 

değişkenlere ilişkin dağılımların normal dağılıma uyup uymadığını test etmek için 

Shapiro-Wilk uyum iyiliği testi kullanılmıştır.  

Normal dağılım gösteren sayısal değişkenler için ortalama, standart sapma, 

minimum ve maksimum gibi tanımlayıcı istatistikler verilmiştir. Normal dağılım 

göstermeyen sayısal değişkenler için ise ortanca, çeyrekler arası dağılım aralığı, 

minimum ve maksimum gibi tanımlayıcı istatistikler verilmiştir. Kategorik değişkenler 

için yüzde değerleri ve frekans tabloları verilmiştir.  

Ölçeklerden elde edilecek toplam puanlar arasında fark olup olmadığı 

parametrik test varsayımları sağlandığında iki eş arasındaki farkın anlamlılık testi ile 

incelenmiştir. İki eş arasındaki farkın anlamlılık testine ilişkin varsayımlardan herhangi 

birinin yerine gelmediği durumlarda bu testin parametrik olmayan karşılığı olan 

Wilcoxon eşleştirilmiş iki örnek testi kullanıldı. Etki değeri hesaplanırken bağımlı t-testi 

ile analiz edilenler için Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler için r değeri 

hesaplanmıştır. Cohen d değerinin 0,2’den küçük olması durumunda, etki 

büyüklüğünün zayıf, 0.5 olması durumunda orta ve 0,8’den büyük olması durumunda 

ise kuvvetli olarak tanımlanabilir.  İstatistiksel anlamlılık düzeyi p<0,05 olarak kabul 

edilmiştir.  
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4. BULGULAR 

Çalışmaya; skleroderma tanısı almış toplam 29 birey dâhil edilmiştir. Bireyler 8 

hafta arayla program öncesi ve sonrasında değerlendirildi ve bu iki ölçüm sonuçlarına 

ait bulgular karşılaştırıldı.  

4.1. Bireylerin Sosyodemografik ve Klinik Özelliklerinin Değerlendirilmesine Ait 

Bulgular. 

Bireylerin yaş ortalaması 41,38 ± 11,40 yıl olarak hesaplanmıştır. Katılımcıların 

28 kadın 1’i erkek olup, yaş ve hastalık süresiyle ilgili bilgiler Tablo 4.1’de gösterilmiştir. 

(Tablo 4.1.) 

Tablo 4.1. Bireylerin yaş ve hastalık süresine ait bulgular. 

 X±S.S (Minimum-Maksimum) 

Yaş (yıl) 41,38 ± 11,40 (23-65) 

Hastalık süresi (yıl) 8,01 ± 7,99 (1-32) 

 

Çalışmamıza katılan bireylerin skleroderma türünü incelediğimizde %41’i yaygın, 

%35’i sınırlı geri kalan 24’ü ise türünü bilmemektedir veya türüne ait kesin tanı 

koyulamamıştır. %44,5’i 3 ilaçtan az ilaç kullanırken, %55,2’si 3 ilaçtan fazla ilaç 

kullanmaktadır. %72,4’ü evli iken, %27,6’sı bekardır. %31’i ilkokul, ortaokul veya lise 

düzeyinde eğitimi tamamlamış olup %69’u üniversite veya yüksek lisans mezundur. 

%55,2’si bir işte çalışıyorken, %16’sı herhangi bir işte çalışmamakta, %17,2’si ise 

emeklidir. (Tablo 4.2.) 
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Bireylerin %44,8’i egzersiz ve diyet yapmıyorken, %44,8’i egzersiz veya diyetten 

en az birisini yapmaktadır, %10,4’ü ise hem diyet hem de egzersiz yapmaktadır. 

Bireylerin %69,0’ında organ tutulumu mevcutken, %31,0’ında ise organ tutulumu 

yoktur. Skleroderma kaynaklı en çok görülen ilk 3 semptomun, %93,1’inde raynaud 

fenomeni, %75,9’u cilt tutulumu ve %72,4 ile sklerodaktili olduğu bulunmuştur. 

Skleroderma haricinde %58,6’sının başka bir kronik hastalığı varken %41,4’ünün ise 

herhangi bir kronik hastalığı bulunmamaktadır. (Tablo 4.2.) 

Tablo 4.2. Bireylerin demografik ve klinik özelliklerine ait bulgular. 

 (n=29) % 

Skleroderma Türü 

Yaygın 12 41,4 

Sınırlı 10 34,5 

Bilmiyor 7 24,1 

İlaç Kullanımı   

3 İlaçtan Az 13 44,8 

3 İlaçtan Fazla 16 55,2 

Medeni Durum   

Bekar 8 27,6 

Evli 21 72,4 

Eğitim Durumu   

İlköğretim ve Lise 9 31,0 

Üniversite ve Üzeri 20 69,0 

Çalışma Durumu   

Çalışıyor                                                                            8                                                      27,6 

Çalışmıyor 16 55,2 

Emekli 5 17,2 

Ailesinde Başka Romatizmal Hastalığı Olan Birey 

Var 15 51,7 

Yok 14 48,3 

Egzersiz ve Diyet   

Yapmıyor 13 44,8 
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Sadece Birini Yapıyor 13 44,8 

Yapıyor 3 10,4 

Hastalığın Hayatına Engel Olduğunu Düşünmesi 

Evet 17 58,6 

Hayır 12 41,4 

Hastalığın İş ve Görevlerini Etkilemesi 

Evet 21 72,4 

Hayır 8 27,6 

Organ Tutulumu   

Var 20 69,0 

Yok 9 31,0 

Hastalık Nedeniyle Ortaya Çıkan Semptomlar 

Raynaud Fenomeni 27 93,1 

Cilt Tutulumu 22 75,9 

Sklerodaktili 21 72,4 

Telenjiaktazi 11 37,9 

Ülserasyon 9 31,0 

Dijital İskemi 8 27,6 

Kalsinozis Kutis 6 20,7 

Vaskülopati 5 17,2 

Pulmoner Fibrozis 5 17,2 

İnterstisyel Akciğer Hastalığı 4 13,8 

Akroosteoliz 2 6,9 

Otoampütasyon 1 3,4 

Skleroderma Haricinde Kronik Hastalık 

Var 13 58,6 

Yok 16 41,4 

 

Program sonrasında egzersiz ve diyet yapmayan birey sayısı %44,8’den %13,8’e 

düşerken; egzersiz veya diyet yapan birey sayısı %44,8’den %51,7’ye hem egzersiz hem 

de diyet yapan birey sayısı ise %10,3’ten %31,0’a yükselmiştir. (Tablo 4.3.) 
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Tablo 4.3. Bireylerin egzersiz ve diyet alışkanlıklarının değişimine ait bulgular. 

 P.Ö 
n (%) 

 

P.S 
n (%) 

 

Egzersiz ve Diyet Yapmıyorum 
 

13 (%44,8) 4 (%13,8) 

Egzersiz veya Diyet Yapıyorum 
 

13 (%44,8) 15 (%51,7) 

Hem Egzersiz Hem Diyet 
Yapıyorum 
 

3 (%10,3) 9 (%31,0) 

4.2. Bireylerin Hastalık Şiddeti, Ağrı ve Fiziksel Aktivitesinin Değerlendirilmesine Ait 

Bulgular 

Program öncesi ve sonrası SHAQ ve HAQ puanları karşılaştırıldı ve anlamlı bir 

değişimin olmadığı bulundu. (p>0,05)  (Tablo 4.4) 

Tablo 4.4.  Skleroderma Sağlık Değerlendirme Anketi ortalamalarının program öncesi 
ve sonrasına ait bulguların karşılaştırılması. 

 P.Ö 
(n=29) 

P.S 
(n=29) 

Test 
İstatistiği 

P 

SHAQ-Raynaud 
Fenomeni 

1,50±0,93 1,31±0,83 t=0,81 0,21* 

SHAQ-Dijital Ülser 0,6(1,35) 0,6(1,65) Z=-0,27   0,79** 

SHAQ-Bağırsak 0,78±0,64 0,91±0,67 t=-0,72 0,24* 

SHAQ-Solunum 0,9(1,5) 0,3(1,35) Z=-0,99   0,32** 

SHAQ-Genel 1.5(1,05) 1,2(0,75) Z=-0,54   0,59** 

SHAQ-Toplam 1,17±0,44 1,14±0,61 t=0,18 0,43* 

HAQ-Toplam 0,54±0,74 0,57±0,75 t=-1,89 0,06* 

* Bağımlı t-testi (tanımlayıcı istatistik olarak aritmetik ortalama ± standart sapma verildi) 

** Wilcoxon işaretli sıra testi (tanımlayıcı istatistik olarak ortanca (çeyrekler arası dağılım) verildi) 
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4.3.Bireylerin Öz Yönetiminin Değerlendirilmesine Ait Bulgular 

Kronik Hastalıklar Öz-Etkililik Ölçeği ortalama puanı analiz edildiğinde, program 

öncesi ortalama puanı 6,86±2,20 iken program sonrası artarak 6,99±2,17 olmuştur. 

İstatiksel olarak anlamlı bir şekilde öz yönetim artmıştır. (p<0,05) (Tablo 4.5.) 

Tablo 4.5.  Kronik Hastalıklarda Öz Etkililik Ölçeği program öncesi ve sonrası ortalama 
puanının karşılaştırılması. 

 P.Ö 
(n=29) 

P.S 
(n=29) 

Test 
İstatistiği 

p Etki değeri** 

KHÖÖ-Total 6,86±2,20 6,99±2,17 t=-2,63 0,01* 0.06 

* Bağımlı t-testi (tanımlayıcı istatistik olarak aritmetik ortalama ± standart sapma verildi)  

** Hesaplanırken bağımlı t-testi ile analiz edilenler için Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler için r değeri 

hesaplanmıştır. 

4.4. Bireylerin Uykusunun Değerlendirilmesine Ait Bulgular 

Bireylerin PUKİ puanları incelendiğinde istatistiği olarak anlamlı bir değişim 

bulunmamıştır. (p>0,05) (Tablo 4.6.) 

Tablo 4.6.  Pittsburgh Uyku Kalitesi İndeksi program öncesi ve sonrası toplam puanın 
karşılaştırılması. 

 P.Ö 
(n=29) 

P.S 
(n=29) 

Test 
İstatistiği 

p 

PUKİ-Toplam 
Puan 

6(6) 6(5.5) Z=-0.18 0,86* 

* Wilcoxon işaretli sıra testi (tanımlayıcı istatistik olarak ortanca(çeyrekler arası dağılım) verildi)  

** Hesaplanırken bağımlı t-testi ile analiz edilenler için Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler için r değeri 

hesaplanmıştır. 
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4.5.Bireylerin Yorgunluğunun Değerlendirilmesine Ait Bulgular 

Yorgunluk şiddet ölçeği ortalama puanı program sonrası anlamlı bir şekilde 

azalmıştır. (p<0,05) (Tablo 4.7.) Katılımcılar yorgunluk şiddeti düzeylerine yönelik 

sınıflandırılması incelendiğinde program öncesi katılımcıların %51,7’si kronik yorgunluk 

sendromuna sahipken program sonrası %34,5’e düşmüştür. Yorgunluğu olmayan birey 

sayısı ise değişmemiştir. (Tablo 4.8.) 

Tablo 4.7.  Yorgunluk Şiddet Ölçeği program öncesi ve sonrası puanının 
karşılaştırılması. 

 P.Ö 
(n=29) 

P.S 
(n=29) 

Test 
İstatistiği 

p Etki değeri** 

YŞÖ-Skoru 5,7(2,1) 5,5(2,2) Z=-2,58 0,01* -0.48 

 * Wilcoxon işaretli sıra testi (tanımlayıcı istatistik olarak ortanca(çeyrekler arası dağılım) verildi)  

** Hesaplanırken bağımlı t-testi ile analiz edilenler için Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler için r değeri 

hesaplanmıştır. 

Tablo 4.8. Katılımcıların yorgunluk şiddeti düzeyleri sınıflandırılmasına ait bulgular. 

 P.Ö 
n (%) 

 

P.S 
n (%) 

 

Yorgunluk Yok  
(<2,8) 

5 (%17,2) 5 (%17,2) 

Kronik Yorgunluk Sendromu 
(>6,1) 

15 (%51,7) 10 (%34,5) 

 

4.6. Bireylerin Yaşam Kalitesinin Değerlendirilmesine Ait Bulgular 

Bireylerin mental yaşam kalitesi puanı program öncesi 40,98±11,92’den, 

program sonrası 44,46±12,24 çıkarak artış görülmesine rağmen bu artış anlamlı değildir. 

(p>0,05) Fiziksel yaşam kalitesi puanında da anlamlı bir değişim olmamıştır. (p>0,05) 

(Tablo 4.9.) 



41 

Tablo 4.9. Kısa Form-12 Yaşam Kalitesi Ölçeğinin parametrelerinin program öncesi ve 
sonrasına ait bulguların karşılaştırılması. 

 P.Ö 
(n=29) 

P.S 
(n=29) 

Test 
İstatistiği 

P Etki değeri** 

SF-12-Fiziksel 41,58±10,77 41,28±10,18 t=0,39 0,70* 0.03 

SF-12-Mental 40,98±11,92 44,46±12,24 t=-1,96 0,06* 0.30 

* Bağımlı t-testi (tanımlayıcı istatistik olarak aritmetik ortalama ± standart sapma verildi)  

** Hesaplanırken bağımlı t-testi ile analiz edilenler için Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler için r değeri 

hesaplanmıştır. 

4.7. Bireylerin Aktivite Performansının Değerlendirilmesine Ait Bulgular 

Bireylerin zorlandıkları aktiviteler ölçüldüğünde en fazla zorlanılan alanın 

%45,9’la iş ve üretici aktiviteler olduğu bulunmuştur. Bu alanda en çok zorlanılan 3 

aktivite kavanoz veya şişe kapağı açma, ev temizliği yapma ve yemek pişirmedir. İkinci 

zorlanılan aktivite alanı %31,97’yle kendine bakımdır. Bu alanda en çok zorlanılan üç 

aktivite merdiven veya yokuş çıkma, banyo yapma ve kişisel hijyeni veya bakımını 

sağlamaktır. Serbest zaman aktiviteleri ise tüm zorlanılan aktivitelerin %22,13’ünü 

oluşturmaktadır. Burada en çok zorlanılan üç aktivitenin ilki yürüyüş olduğu belirtilmiş 

özellikle soğuk havada olduğu bazı bireyler tarafından vurgulanmıştır. Diğer iki aktivite 

ise spor veya egzersiz yapma ve bahçe işleridir. (Tablo 4.10.)  
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Tablo 4.10. Kanada Aktivite Performans Ölçümüyle belirlenen aktiviteler 

 n % 

KENDİNE BAKIM 39 31,97 

Kişisel bakım 16 13,11 

Çorap giyme 

Sütyen takma 

Giyinme 

Düğme ilikleme 

Banyo yapma 

Ayak bakımı yapma 

Kişisel hijyen/bakım 

Tırnak kesme 

Diş fırçalama 

1 

2 

2 

1 

4 

1 

3 

1 

1 

0,82 

1,64 

1,64 

0,82 

3,28 

0,82 

2,46 

0,82 

0,82 

Fonksiyonel mobilite 10 8,20 

Yataktan kalkma 2 

1 

7 

1,64 

0,82 

5,74 

Yemek yeme 

Merdiven/Yokuş çıkma 

Toplumda kendini idare etme 13 10,66 

Ağır nesne – poşet taşıma 9 7,38 

Ayakta durma 4 3,28 

ÜRETKENLİK 56 45,90 

Ücretli veya ücretsiz İş 7 5,74 

Çocuk bakımı 3 2,46 

Ders anlatma 1 0,82 

Yazı yazma 3 2,46 

Ev işi yönetimi 51 41,8 

Ev temizliği yapma 9 7,38 

Süpürge kullanma 7 5,74 

Anahtar kullanma 1 0,82 

Yerleri silme 3 2,46 

Çarşaf – yorgan değiştirme 1 0,82 

Cam silme 2 1,64 

Ütü yapma 3 2,46 

Yemek pişirme 8 6,56 

Kavanoz – şişe kapağı açma 9 7,38 

Bıçak kullanma 

Alışveriş yapma 

5 

3 

4,10 

2,46 

SERBEST ZAMAN 27 22,13 

Sessiz rekreasyon 5 4,10 

Örgü örme 1 0,82 

Kitap okuma 1 0,82 



43 

Bahçe işleri yapma 3 2,46 

Aktif rekreasyon 20 16,4 

Seks yapma 1 0,82 

Yürüme (Soğukta) 13 10,66 

Spor/Egzersiz yapma 

Dans etme 

Koşma 

5 

1 

2 

4,10 

0,82 

1,64 

Sosyalleşme 2 1,64 

Sosyal aktivitelere katılma 2 1,64 

TOPLAM  100 

 

Bireylerin aktivite performansı ve memnuniyeti incelendiğinde her ikisinde de 

program sonrası istatiksel olarak anlamlı bir artış olduğu bulunmuştur. (p<0,05) (Tablo 

4.11.) 

Tablo 4.11. Kanada Aktivite Performans Ölçümü puanlarının program öncesi ve 
sonrasına ait bulgularının karşılaştırılması 

 P.Ö 
(n=29) 

P.S 
(n=29) 

Test 
İstatistiği 

P 
Etki 

Değeri**** 

KAPÖ-
Performans 

5(2,7) 6(2,5) Z=3,28 0,00** 0.61 

KAPÖ-
Memnuniyet 

4,36±2,64 6,40±2,36 t=-4,64 0,00* 0.82 

* Bağımlı t-testi (tanımlayıcı istatistik olarak aritmetik ortalama ± standart sapma verildi) 

 ** Wilcoxon işaretli sıra testi (tanımlayıcı istatistik olarak ortanca(çeyrekler arası dağılım) verildi) 

*** Etki değeri hesaplanırken bağımlı t-testi ile analiz edilenler için Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler 

için r değeri hesaplanmıştır. 

4.8.Bireylerin Programın İçeriği Hakkındaki Düşünceleri 

Programa katılan bireylerin %85’i programın içeriklerini faydalı bulmuşken 

%12’si biraz faydalı bulmuş, %3’ü ise faydasız bulmuştur. (Tablo 4.12.) 
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Tablo 4.12. Bireylerin programın içeriğine ait görüşlerinin değerlendirilmesine ait 
bulgular 

 Faydalıydı Biraz Faydalıydı Faydasızdı 

Genel Bakış %93,1 %6,9 %0 

Egzersiz %89,7 %6,9 %3,4 

Eklem Enerji Koruma 
Teknikleri 

 
%89,7 

 
%10,3 

 
%0 

Ağrı ve Vücut İmajıyla 
Başa Çıkma 

 
%82,8 

 
%13,6 

 
%3,4 

Stresle Başa Çıkma 
Teknikleri 

 
%72,4 

 
%23,8 

 
%3,4 

Günlük Yaşam 
Aktiviteleri ve Ağız 

Egzersizleri 

 
%89,7 

 
%10,3 

 
%0 

Uyku Hijyeni Eğitimi 
ve Savunuculuk 

 
%79,3 

 
%13,76 

 
%6,9 

TOPLAM %85 %12 %3 
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5. TARTIŞMA 

Çalışmamız skleroderma tanısı almış olan bireylerde telerehabilitasyonla 

gerçekleştirilen öz yönetim müdahalesinin yaşam kalitesi, ağrı, aktivite performansı, 

yorgunluk, öz yeterlilik ve uyku üzerindeki etkisini incelemek amacıyla gerçekleştirildi. 

Öz yönetim müdahalesi sonucunda bireylerin yorgunluk, öz yeterlilik ve aktivite 

performansı ve memnuniyetinde anlamlı bir değişim meydana gelmiştir. Yaşam kalitesi, 

ağrı ve uyku kalitesinde ise anlamlı bir değişim olmamıştır. 

Sklerodermalı bireylerin, hastalıkla baş etmede karşılaştıkları zorlukları ve bu 

zorluklarla başa çıkmak için kullandıkları stratejileri araştıran bir çalışma, bilgiye 

erişmede zorluklarla karşılaştıklarını ve olumsuz duyguları yönetmekte zorlandıklarını 

bulmuştur. Aile desteği, öz yönetim programları veya destek grupları bireylerin 

hastalıkla başa çıkma becerisini ve yaşam kalitesini iyileştirebileceği belirtilmektedir 

(176,125). Bireyler çoğunlukla kendi hastalıklarıyla ilgili bilgi sahibi olmak isterler fakat 

hastalığın genel resmi hakkında bilgiye sahibi değildirler. Hastalıklarını daha iyi anlayan 

bireyler kendilerini daha fazla motive eder ve duygularını daha iyi kontrol altına alır 

(51). Hastalar fiziksel, psikolojik ve sosyal rollerin değişimi olarak üç yönden etkilenir. 

Sklerodermalı bireylerin hastalıklarını yönetmek için kullandığı stratejiler hastalığın 

etkilerini hafifletmek ve yaşamda denge oluşturmak için önemli yaklaşımdır (38). 

Bireylerin eğitim eksikliği nedeniyle sosyal destek grupları oluşturmak ve devam 

ettirmek zor olduğundan rehabilitasyon uzmanları hastalara destek sağlamalı ve eğitim 

vermelidir (179). Destek gruplarının fizibilitesini telerehabilitasyonla (video konferans) 

inceleyen bir çalışmada programa memnuniyetin yüksek olduğu ve randomize kontrollü 

çalışmalarla desteklenmesi gerektiği bulunmuştur (180). Temel motivasyonumuz 

ülkemizde bu alanda yapılan bir çalışma veya program bulunmayışıdır. Çalışmamızdaki 

bir katılımcı bunu şu şekilde ifade etmiştir. ‘‘Bizim için böyle bir program yapılması çok 

güzel. Yıllardır hayalini kurduğum bir programı gerçekleştirdiğiniz ve katılımcısı olduğum 
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için çok mutluyum.’’ Katılımcıların birçoğu bu şekilde bir programın gerekliliğini ve 

eksikliğini vurgulamıştır. 

Raynaud fenomeni için internette yer alan bilgiler kalitesiz ve yetersizdir erken 

teşhisi ve semptom yönetimini kolaylaştırmak için yeni kaynaklar geliştirilmelidir (181). 

Sklerodermalı bireyler için internette yer alan kaynakların anlaşılması zordur ve 

içerikleri kaliteli değildir. Bu nedenle literatür destekli materyallerin oluşturulması 

gerekir (182). Sklerodermalı bireylerin nispeten düşük öz yeterlikleri olduğu 

bulunmuştur. Bu nedenle hastaların benzersiz ihtiyaçlarını karşılamak için özel olarak 

tasarlanmış öz yönetim müdahalelerine ihtiyaç vardır (183). Romatizmal hastalığı olan 

bireylerde öz yeterlilik ve ağrının kabulünü arttırmayı sağlayan müdahaleler yapılmalıdır 

(184). Bireylerin başa çıkma becerilerini geliştirmeye yönelik müdahaleler, dayanıklılığı 

arttırabilir ve hasta tarafından algılanan fonksiyonel durumu ve semptomları 

iyileştirebilir (185). Bireyselleştirilmiş hasta eğitimi, hastaların eğitim ihtiyaçlarını hedef 

almalıyken, grup müdahaleleri, hastalık süreciyle ilgili genel bir çerçeve sunmalıdır 

(186). Öz yeterlilik stratejilerini teşvik etmeyi içeren kişi merkezli bakım yaşam kalitesini 

arttırabilir (86). Hastalık algısı, başa çıkma stratejileri ve bunların fiziksel ve zihinsel 

sağlık üzerine etkisi konusunda daha fazla araştırma yapılması gerektiği belirtilmektedir 

(106). 

Literatürde yazan bu bilgiler ışığında tasarlanan çalışmamızda oluşturduğumuz 

videoların faydalı veya biraz faydalı olarak bulunma oranı yüzde 97’dir. Bu konuda 

katılımcılardan özellikle programla ilgili sevdikleri yönler sorulunca ‘‘Artık bilinçli bir 

şekilde hastalığımla mücadele edeceğim, kendi özel yaşam şeklimi kendim 

yaratacağım’’. ‘‘Bizim için özel olarak hazırlanmış bir programı sevmemek mümkün mü’’ 

şeklinde cevaplar verdiler. Bu açıdan programın güçlendirici bir program olduğu ve 

bireylerin kendilerini özel hissettirdiği ön plana çıkan duygu ve düşüncelerdir. 

Programla ilgili değişmesini veya eklenmesi istedikleri noktalar sorulunca egzersizlerin 



47 

canlı olarak yapılması ve hataların düzeltilmesi, yutma rehabilitasyonu, yara bakımı, 

tamamlayıcı tıp, beslenme, ameliyatlar, medikal gelişmeler, yeni tedavi yöntemleri, 

organ tutulumu ve tedavisi, etkili iletişim teknikleri ve grup terapisi şeklinde 

bireylerinde birbirleriyle etkileşim ve iletişime geçebilmesi konusunu belirttiler. Bireyler 

programın egzersiz dışında canlı olmasını istemediklerini ve bu durumun programa 

katılımlarını kısıtlayacağını vurguladılar. Çalışmaya sklerodermalı birine tavsiye eder 

misiniz sorusuna tüm katılımcılar evet cevabını vermiştir. Nedenine ise ağrılarının 

azalacağı, farkındalıklarının artacağı, egzersizleri doğru bir şekilde öğrenecekleri, 

psikolojik olarak kendilerini daha iyi hissedecekleri, umutsuzluk ve çaresizlik 

duygusundan kurtulmayı sağlayacaklarını belirtmişlerdir.  

Ağrının yönetimiyle ilgili az sayıda çalışmada olsa da tıbbi tedaviler, fizik tedavi 

ve psikoterapi öne çıkmaktadır. Özellikle farmakolojik olmayan tedaviler umut vericidir. 

Sklerodermalı bireylerde yapılan psikososyal müdahaleler oldukça sınırlıdır (67). Düzenli 

egzersiz yapan sklerodermalı bireylerin yapmayanlara göre ağrısının daha az olduğu 

bulunmuştur (90). Bireyselleştirilmiş fizyoterapi alan sklerodermalı bireyler almayanlara 

göre daha düşük eklem ağrısı yaşamışlardır fakat bu durum bir yıl boyunca devam 

etmemiştir (187). Bireyler için fizyoterapi ve ergoterapi stratejilerini kullanan 

programlar geliştirilmiştir (188). Eve gönderilen DVD ve çalışma kitabıyla 

gerçekleştirilen öz yönetim müdahalesinde sklerodermalı bireylerde anlamlı tek gelişme 

ağrı için öz yönetimde olmuştur (47). 8 haftalık ev tabanlı el egzersiz programı 

sklerodermalı bireylerde el ağrısını azalmış, fonksiyonu ve kuvvetini arttırmıştır (189). 

Romatizmal hastalığı olan bireylerde bilişsel davranışsal terapi başta olmak üzere 

psikososyal çalışmalar yapılmış ve ağrı açısından olumlu gelişmeler elde edilmiştir (67). 

Sklerodermalı bireylerde fonksiyonellik, ağrı, yorgunluk ve diğer sağlık sorunları önemli 

eğitim ihtiyaçlarıyla ilişkili olduğu için sağlık uzmanları hasta eğitimini planlarken eğitim 

ihtiyaçlarını dikkate almalıdır (186). Sklerodermalı bireylerde ağrının tıbbi ve psikososyal 

değişkenlerinin belirlenmesi ve daha önce faydası diğer romatizmal hastalıklarda 
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kanıtlanmış müdahale yaklaşımlarının uygulanması gerekir. Bu açıdan 

telerehabilitasyon erişimi kısıtlı olan bireylere yardımcı olabilir (67). Bireyler ağrılarını 

orta veya hafif şiddetli olarak tanımlansa bile ağrı, yorgunluktan daha fazla fiziksel 

aktiviteleri etkiler. Ağrıya yönelik tedavilerin yorgunluğu azaltıp bireylerin yaşam 

kalitesine katkısı incelenmelidir (80). Skleroderma ağrısı, iyi anlaşılmayan karmaşık bir 

fenomendir. Sklerodermalı bireylerde ağrı döngüsünü kırmayı amaçlayan stratejiler ve 

multidisipliner müdahaleler önerilmektedir (69,70). Literatürde belirtildiği gibi 

sklerodermalı kaynaklı ağrı oldukça karmaşık ve klinisyenler için zor bir fenomendir. 

Ağrı algısı sübjektif bir duygudur ve psikososyal faktörlerden etkilenir. Bu nedenle 

farmakolojik tedaviler bile çoğunlukla yetersiz kalabilir. Çalışmamızda ağrı açısından 

anlamlı bir değişim bulunamamıştır. Ağrının bu kompleks doğası ve her bireyi etkileyen 

psikososyal faktörlerin farklı olması nedeniyle kişi merkezli ve sadece ağrı odaklı 

interdisipliner çalışmalar yapmak faydalı olabilir. Buna rağmen programa katılan 3 kişi 

programının en büyük katkısının ağrılarının azalması olduğunu bildirmiştir.  

Uyku hijyeni sklerodermalı bireylerde düşüktür ve uyku kalitesini etkileyebilir 

(190). Sklerodermalı bireylerde uykuyla ilgili çok az çalışma yapılmıştır ve bunların 

arttırılması önerilmektedir (59,76). Romatizmal hastalığı olan bireylerde uyku 

bozuklukları genellikle davranışsal terapilerle veya ilaç yaklaşımlarıyla tedavi edilebilir. 

Eğitimle birlikte, düzenli fiziksel aktivite, uyku kalitesini iyileştirebilir (72). İnterdisipliner 

bakış açısı ve biyopsikososyal yaklaşım, sklerodermanın klinik yönetiminde büyük fayda 

sağlar (118). Çalışmamız sonucunda bireylerin uyku kalitesi anlamlı olarak değişim 

olmadı. Bunun nedeni uykuyu etkileyen birçok faktörün olması, bu konunun son hafta 

anlatılması ve önerilerin düzenli uygulanması sonucunda bireylerdeki değişiminin uzun 

sürede ortaya çıkması olabilir. Yüzde 7 ile en az faydalı bulunan hafta ‘‘Uyku Hijyeni ve 

Savunuculuk’’ konulu haftadır. Uyku özellikle günlük yaşam aktiviteleri içinde 

anlatılmamış ve diğer çalışmalarda da ayrı olarak ele alınması vurgulandığı için ayrı bir 

konu olarak ele alınmıştır. Burada savunuculuğa da yer verilmesi konuyu biraz dağıtmış 
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ve memnuniyeti etkilemiş olabilir. O nedenle iki konuyu ayrı ayrı ele almak veya uyku 

konusunda uyku hijyeni dışında farklı müdahale yaklaşımlarını ele almak memnuniyeti 

ve etkiyi arttırabilir. Aynı zamanda pandemi döneminde bu çalışmanın yapılması ek bir 

stres olarak yansımış olabilir.  

Yorgunluk, sklerodermada önemli bir klinik sorundur, sosyal rollere ve 

faaliyetlere katılımın azalmasıyla güçlü bir şekilde ilişkilidir. Katılımı en üst düzeye 

çıkarmak için yorgunluk yönetimine odaklanan rehabilitasyon müdahaleleri gereklidir 

(87). Ağrı ve yorgunluğun sklerodermalı bireylerin akciğer hastalığı üzerine etkisi veya 

akciğer hastalığının ağrı ve yorgunluk üzerine olan etkisinin araştırılması önerilmektedir 

(101). Hastalık semptomlarının kısıtlayıcı etkisi nedeniyle yorgunluğun ölçümü ve 

müdahalesinde telerehabilitasyon uygulamaları kullanılabilir (88). Yorgunluğun 

hastalıkla ilgili değişkenlerini tanımlamak ve bireylerin yorgunlukla ilgili başa çıkma 

becerisi geliştirmesi yaşam kalitelerini arttırabilir (51). Solunum, sindirim sistemi ve 

eklem tutulumu gibi hastaların fiziksel yükünü azaltmaya yönelik müdahalelerinin yanı 

sıra başa çıkma becerilerini ve ağrıyı iyileştirmeye odaklanan müdahaleler, 

sklerodermalı bireylerde yorgunluk şiddetini azaltabilir (84). Yorgunluk yönetiminde 

erken dönemden itibaren günlük yaşam aktiviteleri ve enerji koruma yöntemi eğitimi 

verilebilir (83,88). Yorgunluk müdahaleleri, sosyal rollere ve aktivitelere katılımının 

sürdürülmesine yönelik destekler içermelidir (36). Erken dönemden itibaren 

yorgunluğun tedavisi için multidisipliner yaklaşımlar önerilmektedir  (83,88). 

Multidisipliner ekipte egzersiz ve semptom yönetimi konusunda fizyoterapist ve 

ergoterapist; depresyon ve başa çıkma becerisini arttırmak için psikolog ve psikososyal 

diğer sorunlar için sosyal hizmet uzmanı bulunmalıdır (88,129,142,191). Çalışmamızda 

bireylerin yorgunluk düzeyleri anlamlı bir şekilde azalmıştır. Bu açıdan uyguladığımız 

müdahaleler yorgunluk günlüğü tutma, kolay ve anlaşılabilir olacak şekilde hap bilgi 

içeren eklem ve enerji koruma teknikler, iş ve görevleri yakınlara paylaştırma ve etkili 

iletişim tekniklerini kullanma beceri geliştirme yöntemleridir. Yorgunluğun daha 
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anlaşılabilir bir semptom olmasından verilen eğitimlerle birlikte bireylerin öz yönetim 

stratejilerini geliştirmesi daha kolay olmuş olabilir. 

Sklerodermalı bireylerin inançları ve duyusal tepkileri hastalığın 

semptomlarından ve ciddiyetinden ziyade durumlara yükledikleri anlamlarla ilişkilidir 

(51). Yaşam kalitesini ve mutluluğu optimize etmek için vücut imajı ve yorgunluğa 

müdahale edilmelidir (107). Fonksiyonel engellilik ve anksiyete, sistemik sklerozda 

yaşam kalitesi ile önemli ölçüde ilişkilidir. Bu faktörlerden herhangi birini iyileştirmeyi 

amaçlayan müdahaleler, sistemik sklerozlu bireylerin yaşam kalitesinin iyileştirilmesine 

katkıda bulunabilir (192). Bireylerle yapılan bir odak grup görüşmesinde hastalığı 

kontrol altına almanın yüksek yaşam kalitesini sağlamanın önemli yollarından biri 

olduğu bulunmuştur (35). Ağrı ve yorgunluğa yönelik müdahaleler bireylerin yaşam 

kalitesini arttırabilir (80). Depresyon için tavsiye edilen tedavi yaklaşımı multidisipliner 

müdahaledir (192). Hastalığın fiziksel etkilerine ek olarak duygusal, psikolojik ve sosyal 

etkileri de dikkate alınmalı ve yönetilmelidir (193). Çalışmamızda bireylerin yaşam 

kalitesini anlamlı olarak değişmemiştir. Bunun nedeni olarak yaşam kalitesini etkileyen 

birçok faktörün olması olabilir. Örneğin bireylerin aktivite performansı ve yorgunluğu 

anlamlı bir şekilde gelişme gösterirken uyku kalitesi ve ağrısı anlamlı bir şekilde değişim 

göstermemiştir. Aynı zamanda pandemi dönemi ve kısıtlamalar kaygı ve korku 

duygularını arttırmış olabilir. Bu durumlar yaşam kalitesindeki gelişmeleri sınırlamış 

olabilir. Bir katılımcı ‘‘Keşke bu program ilk hastalandığım zaman olsaydı hayatımda 

kesinlikle her şey farklı olurdu. Daha dikkatli olur ve kendimi asla suçlamazdım. O 

zamanlar işe yaramadığımı hissediyor ve üzülüyordum. Ellerimi ve yüzümü görenler 

neyin var yandı mı diyor soruyor ve kendimi suçlu hissediyordum. Fakat bu program 

beni kendimle barıştırdı ve artık hastalığımla baş edilmeyi öğrenmeye çalışıyorum.’’ 

şeklinde kendisindeki olumlu değişimi ifade etmiştir.  
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Sklerodermalı bireylerde alt ekstremite tutulumu mevcuttur, bu nedenle alt 

ekstremite gerektiren aktivitelerde zorlanırlar (194). Günlük yaşam aktiviteleri için 

gerekli eklem hareket açıklığını eski haline getirmek veya sürdürmek için egzersizler 

önemlidir (43). Uzun saplı ayakkabı çekeceği, tırnak makası, bireye özgü tasarlanmış 

yatak, küvet, klozette ilave edilen tutunma barları ve yükselticiler gibi yardımcı cihazlar 

bireylerin hayatını kolaylaştırabilir (194). Yardımcı cihazlarla yapılan müdahaleler ve 

alternatif çalışma yöntemleri hakkında bilgi verme gibi müdahaleler günlük yaşam 

aktivitelerdeki zorlukları azaltabilir (124). Sklerodermalı bireylerin aktivitelerini 

kolaylaştırmak için egzersiz türünü değiştirme, ortamı uyarlama, sağlık davranışlarını 

değiştirme ve cildi korumak, sıcak tutmak için uygun kıyafet seçimi önemlidir (120). 

Bireylerin aktivite performansı ve memnuniyetinde anlamlı değişimler meydana 

gelmiştir. Bu durumu çalışmanın liderinin ergoterapist olması ve her içerikte ister 

istemez okupasyon odaklı yaklaşımların yer alması desteklemiş olabilir. Ayrıca çeşitli 

ödevlerle bireylerin günlük hayatta karşılaşabilecekleri aktivite katılımlarını kısıtlayacak 

problemleri kendi öz yönetim beceriyle çözmeleri ve ergoterapistin geri bilirim vermesi 

katkı sağlamış olabilir.  

Sklerodermalı kadınlarda gerçekleştirilen ergoterapi müdahalesi yemek yeme, 

mobilite ve iletişim gibi günlük yaşam aktivitelerinde artış sağlamıştır. Ergoterapi 

seansları sırasında öğrenilen bilgilerin ve stratejilerin kullanılması bireylerin günlük 

yaşam aktivitelerini iyileştirir ve bu faydalı etki uzun vadelidir (136). Sklerodermalı 

anneler, ebeveynlik rolleriyle ilgili zorluklar yaşarlar. Bu nedenle ağrı, yorgunluk ve 

aktivite kısıtlılıkların gibi ortaya çıkan durumlar ebeveynlik becerisini arttırmak için 

ergoterapi müdahalesiyle desteklenmelidir (195,196). Sklerodermalı babalar en çok 

çocuklarıyla açık havada yapılan oyunlarda zorlanmaktadır. Çocuklarıyla kaliteli zaman 

geçirmek bireylerin hastalıkları üzerinde olumlu etkiye sahiptir (113). Aktivite kaybı, 

serbest zamanla ilgili düşük memnuniyet, algılanan yorgunluk, nefes darlığı ve ağrı 

sklerodermalı bireylerde yaşam kalitesini azalttığı için ergoterapistlerin bu alanlara 
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odaklanması gerekir (197). Sistemik skleroz yıkıcı bir hastalık olmasına rağmen ağız ve 

eklem hareket açıklığına odaklanmak ve yorgunluğu azaltmak daha bağımsız bir yaşama 

katkıda bulunur (43). Sklerodermanın ilk yıllarında el fonksiyonu ve günlük yaşam 

aktiviteleri korunur (198). Hastalar günlük yaşam aktivitelerini telafi edici stratejiler 

gerçekleştirebilir bu nedenle sadece elin fonksiyonu değil aktivite düzeyleri de 

değerlendirilmelidir (199). Ergoterapistler bireylerin iyi olma halini desteklemek 

amacıyla sklerodermalı bireylerin aktivite performansını, memnuniyetini ve sosyal 

ilişkilerini güçlendirmelidir (119). Sklerodermalı bireyler için rehabilitasyon 

müdahalelerinin etkinliğini tam olarak belirlemek için daha büyük, randomize kontrollü 

çalışmalara ihtiyaç vardır (200). Program sonunda bireylerin aktivite performansı 

anlamlı bir şekilde artmıştır. Bazı katılımcılar ‘‘Yutma problemim vardı artık 

ergoterapistin tavsiyeleri üzerine daha kolay yutabiliyorum’’ ‘‘Öğretmenim ve kalem 

tutmakta problem yaşıyordum artık kime başvuracağımı ve aktivitemi kolaylaştırmak 

için ne yapabileceğimi biliyorum’’ gibi cümlelerle ergoterapistin bireylerin 

okupasyonları ve aktivitelerindeki katılımı arttırma açısından katkısını ve önemini 

vurgulamıştır. 

Bulaşıcı hastalık salgınlarıyla ilgili kısıtlamalar, özellikle önceden var olan tıbbi 

durumlar nedeniyle risk altındaki savunmasız popülasyonlarda olumsuz psikolojik 

sonuçlara yol açabilir (201). SSc'li bireylerin %40'ında interstisyel akciğer hastalığı 

vardır. İmmünsüpresan ilaçların yaygın kullanımı nedeniyle birey hastalığa yakalanırsa, 

COVİD-19'dan ciddi komplikasyon riski altındadır. Sklerodermalı bireyler Covid-19 

sırasında korku ve izolasyonla karşı karşıyadır (201, 202). COVİD-19 pandemisi sırasında 

sklerodermalı bireylerin ihtiyaçları, korkuları ve kaygıları içinde yaşadıkları ülkeden 

ülkeye, bireyin sosyal çevresine göre önemli ölçüde farklılık gösterir (203). Pandemi 

döneminde bu gibi durumlar bireyleri psikolojik olarak etkilenmiş olabilir. Bu bağlamda 

enfeksiyona yakalandığı için programdan ayrılmak zorunda olan veya kontrole korktuğu 

için gitmek istemediğini paylaşan, eskiden uyku sorunu yaşamadığını ama pandemi 
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dönemiyle birlikte artık geceleri uykuya dalmakta zorlandığını ifade eden 

katılımcılarımız vardı. Pandeminin de bireylerin rolleri, okupasyonları ve aktivitelerini 

değiştirdiğinin unutulmaması gerektiğini düşünüyoruz. Her ne kadar pandemi 

döneminin çalışmamız için olumsuz bir durum olduğunu düşünsekte, programın stresle 

başa çıkma gibi psikososyal açıdan bireylere destek olup kaygı ve korku gibi 

duygularının hafiflemesine yardımcı olmuş olabilir. Bir katılımcımız bu durumu ‘‘Öz 

yönetimin önemi pandemi döneminde daha çok ortaya çıktı.’’ şeklinde ifade etmiştir.  

Çalışmamız bazı limitasyonlara sahiptir. Pandemi dönemi çalışmanın 

telerehabilitasyon şeklinde yapılmasını zorunlu kılmıştır. Katılımcıların birçoğu orta yaş 

üzeridir ve bu durum bilgisayar kullanımlarını etkileyen bir unsundur. Videolara 

erişimde ve değerlendirmeleri doldururken güçlük çekmiş olabilirler. Ayrıca 

değerlendirmelerin hepsi uzaktan yapılmak zorunda kalmıştır. Bu değerlendirmelerin 

uzaktan ne derece geçerliliği olduğu bilinmemektedir. Bireylerin videoların ne kadarını 

izlediği ve verilen ödevleri ne derecede yaptıkları bilinmemektedir. Sadece videoların 

izlenme sayısı ve sözel olarak alınan geri bildirimler ile bu durum ölçülmeye çalışılmıştır.    

Pandemi döneminin bireylere korku ve kaygı gibi birçok psikososyal sorunların 

meydana geldiği bilinmektedir. Ayrıca çalışmamız ülkemizde kapanmaların olduğu 

döneme denk gelmiştir. Bu durumlar ister istemez bireylerin uyku kalitesine, yaşam 

kalitesi ve sosyal katılımını etkilemektedir. Bu nedenle skleroderma semptomlarına, 

uyku kalitesini ve yaşam kalitesini etkiler.  Ayrıca yorgunluk semptomlarının azalmasının 

kapanmanın etkisi bilinmemektedir. Bireyler eve kapandıkları için yorgunlukları azalmış 

olabilir.  

Çalışmamız sonucunda telerehabilitasyonla gerçekleştirilen öz yönetim 

müdahalesiyle bireylerin öz yönetim, yorgunluk ve aktivite performansında anlamlı 

iyileşmeler meydana geldi. Program sonunda egzersiz veya diyetten herhangi birini 
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yapan bireylerin oranı %44’ten 54’e hem egzersiz hem diyet yapan bireylerin oranı ise 

%10’dan 31’e yükselmiştir. Romatizmal hastalıklarda en önemli müdahalelerden birinin 

yaşam tarzı değişikliği olduğu bilinmektedir. Bu açıdan programımızın sadece öz 

yeterlilik düzeyini arttırmakla kalmayıp bireylerin yaşam tarzlarını yeniden 

tasarlamasına yardımcı olduğunu düşünmekteyiz. Programda kapsamında bireyler 

farkındalık, başa çıkma, güçlenme, kabul gibi kazanımları olduğunu belirtmişlerdir. 

Çalışmamızda uyku, ağrı ve yaşam kalitesinde anlamlı değişimler meydana gelmedi. Bu 

nedenle bu konularda daha kapsamlı ve kişi merkezli interdisipliner müdahaleler 

yapılabilir. Pandeminin döneminin çalışmamıza ne düzeyde etki ettiği bilinmemektedir. 

Farklı bir dönemde daha büyük örneklem grubu ve randomize kontrollü bir çalışmayla 

öz yönetimin veya telerehabilitasyonun etkisi ortaya konulmalıdır. Bu etkilerin uzun 

dönemde devamlılığı incelenmelidir. Çalışmamızın, başta sklerodermalı bireyler olmak 

üzere tüm romatizmal hastalığı olan bireylerin öz yeterlilik, telerehabilitasyon ve 

ergoterapi konusunda yapılacak olan çalışmalara ışık tutması beklenmektedir. 
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6. SONUÇ VE ÖNERİLER 

Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyonla gerçekleştirilen ergoterapi 

müdahalesinin etkisinin araştırıldığı çalışmamızda şu sonuçlara varılmıştır: 

1. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programı bireylerin öz yeterliliklerini anlamlı olarak geliştirir. Başta skleroderma 

olmak üzere diğer romatizmal hastalığı olan bireylerde tedaviye ek olarak öz 

yönetim müdahalesinin eklenmesini önermekteyiz.  

2. Pandemi süreci gibi zorunlu hallerde bireylerin tedavileri aksaklığa uğramaktadır. 

Telerehabilitayon ile bireylerin psikososyal fonksiyonları gelişmiştir. Telerabilitasyon 

pandemi sürecinde bireylerin tedavilerinin aksamamasına yardımcı olur. Diğer 

avantajları ve etkisi göz önünde bulundurulduğunda telerehabilitasyonun pandemi 

sonrasında da etkin bir şekilde kullanılmaya devam edilmesini önermekteyiz. 

3. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programı bireylerin aktivite performansını ve memnuniyetini arttırmada etkili bir 

yöntemdir. Program yöneticisinin ergoterapist olması bu durumun oluşmasında 

büyük bir etken olmuş olabilir. Bu nedenle interdisipliner müdahale programlarına 

bireylerin aktivite performanslarını arttırmak için ergoterapistlerin dahil edilmesini 

önermekteyiz. 

4. Sklerodermalı bireylerde telerehabilitasyon kullanılarak gerçekleştirilen öz yönetim 

programı bireylerin yorgunluğunu azaltan etkin bir yöntemdir. Pandemi döneminde 

kapanma dönemleri bireylerin aktivitelerini kısıtlayıp daha çok dinlenmesine yol 

açmış olabilir. Bu nedenle pandemi sonrasında tekrar benzer bir etkinin olup 

olmadığı incelenmelidir. 

5. Sklerodermalı bireylerin aktivite performansının en düşük olduğu aktiviteler 

merdiven ve yokuş çıkma, ağır bir nesne veya poşet taşıma, ev temizliği yapma, 
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süpürge kullanma, yemek pişirme, kavanoz ve şişe kapağı açma, bıçak kullanma, 

spor yapma ve özellikle soğukta yürümektedir. Sklerodermalı bireylerle çalışacak 

ergoterapistlerin özellikle bu alanlarda aktivite performanslarını arttıracak 

müdahalelere odaklanmalıdır. 

6. Sklerodermalı bireylerde öz yönetim müdahalesi bireylerin yaşam tarzı değişikliğine 

katkı sağlar. Bu nedenle yaşam tarzı değişikliği müdahalelerine öz yönetimi 

arttıracak uygulamalar dahil edilebilir.  

7. Telerehabilitasyonla gerçekleştirilen öz yönetim müdahalesinin içeriğine 

sklerodermalı bireylerin memnuniyet oranı oldukça yüksektir. Bunun sebebi 

literatür incelenerek en çok zorlanılan alanların tespit edilmesi olabilir. Fakat 

bireysel olarak her bireyin zorlandığı alanları ele alıp o konularda bir içerik 

hazırlamak veya kişiye özel müdahale programları oluşturmanın etkisinin ve 

memnuniyetinin ne derecede olduğu bilinmemektedir. Bu yöntemlerle 

oluşturulacak programlara ihtiyaç vardır. 

8. Çalışmamız interdisipliner bir müdahale olmasına karşın skleroderma oldukça 

karmaşık bir hastalıktır ve birçok alanda desteklenmeye ihtiyaç vardır. Bir sonraki 

interdisipliner müdahalelerde psikolog, sosyal hizmet uzmanı, dermatolog ve 

diyetisyen gibi birçok farklı meslek grubu eklenebilir. 

9. Programımız hemen bittikten sonra bireyler değerlendirilmiştir. Bu nedenle 

psikososyal gelişmelerin etkisinin ne kadar sürdüğü bilinmemektedir. Öz yönetim 

programının uzun dönemli etkilerini görmek için randomize, kontrollü çalışmalar 

yapılmalı ve hastalar uzun süreli takip edilmelidir. 
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