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OZET

Karakus, E., Sklerodermali Bireylerde Telerehabilitasyon Kullanilarak Gergeklestirilen
Oz Yénetim Programinin Etkisi, Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Ergoterapi Programi Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2022. Calisma skleroderma tanisi
almis olan bireylerde telerehabilitasyonla gerceklestirilen 6z yonetim miidahalesinin
yasam kalitesi, agri, aktivite performansi, yorgunluk, 6z yeterlilik ve uyku Gzerindeki
etkisini incelemek amaciyla planlandi. Calismamiza dahil edilme kriterlerini saglayan ve
gondlli olan 29 sklerodermali birey katildi. Sosyodemografik bilgileri ve klinik 6zellikleri
sorgulandi. Hastaligin siddeti, agri ve fiziksel aktivite dilizeyi; Skleroderma Saghk
Degerlendirme Anketi (SHAQ), 6z yénetimi; Kronik Hastaliklar Oz-Etkililik Olgegi, uyku
kalitesi; Pittsburgh Uyku Kalitesi indeksi (PUKI), yorgunluk diizeyi; Yorgunluk Siddet
Olcegi, yasam kalitesi; Kisa Form — 12 Yasam Kalitesi Olcegi (SF — 12) ve aktivite
performansi; Kanada Aktivite Performans Olciimi (KAPO) kullanilarak degerlendirildi.
Telerehabilitasyon kullanilarak ortalama 45 dakika olmak Uzere 8 haftalik 6z yonetim
mudahalesi uygulandi. Miidahale sonunda sklerodermali bireyler tekrar ayni élgeklerle
degerlendirildi. Normal dagihm gosteren degiskenler igin bagiml t-testi, normal dagilim
gostermeyen degiskenler icin Wilcoxon isaretli sira testi kullanildi.  Calismamiz
sonucunda bireylerin 6z yonetim, yorgunluk, aktivite performansi ve memnuniyet
alanlarinda anlamli fark bulundu (p<0,01). Sklerodermali bireyleri psikososyal agidan
desteklemek amaciyla 06z yobnetim muidahalesinin interdisipliner ergoterapi

programlarina dahil edilmesini 6nermekteyiz.

Anahtar kelimeler: Oz yénetim, skleroderma, ergoterapi, telerehabilitasyon
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ABSTRACT

Karakus, 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 (PSQl), 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
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1. GIRIS

Skleroderma veya Sistemik Skleroz (Ssc) deri veya i¢ organlarda asiri kollajen
birikimiyle iligkili vaskiilopati ve otoantikor Uretimi ile karakterize bir otoimmiin bag
dokusu hastaligidir. (8) Sklerodermali bireylerde raynaud fenomeni, gastrodzofagial
refl(, yutma gicligi, agiz acikhginin azalmasi, deride sertlesme ve kasinti, pulmoner
hipertansiyon, dijital tlserler, renal kriz, eklem kontraktiiri gibi semptomlar gorilebilir.
(12) Sklerodermali bireylerde gorilen bu semptomlar bireylerin yasam kalitesini
azaltabilir, uyku kalitesini bozabilir, agriyi arttirabilir, yorgunluguna sebep olabilir,
aktivitelerini, rollerini ve katilimini kisitlayabilir, viicut imaji problemlerine, depresif ve

kaygil bir ruh haline yol agabilir (1).

Telerehabilitasyon ve telesaglik teknolojileri, ergoterapistlerin danisanlarinin
nerede yasadigl fark etmeksizin degerlendirmeye, egitim vermeye, miidahale etmeye
ve takip etmeye olanak tanir. GlUnlimizde telerehabilitasyon hizmetleri birgok
hastaligin degerlendirilmesi ve tedavisinde kullanilmasiyla, hastalar ve rehabilitasyon
ekibi, zaman, isglici ve tedavi maliyetinden tasarruf etmektedir (2). Romatolojik
hastaliklarda telerehabilitasyon midahalelerinde olumlu kazanimlar elde edilmis ve
daha fazla calismanin yapilmasi 6nerilmistir (3). Pandemi siireci, romatoloji bakiminda
ve rehabilitasyonunda teletibbin blylimesini hizlandirmistir. Sosyal mesafe kisitlamalari
ortadan kalktiginda bile sanal midahaleler etkili araglar olmaya devam edecegi

disandlmektedir (4).

Kronik hastaliklar, genellikle hem hastaligi olan kisinin hem de bakim verenin
kapsamli yasam tarzi degisiklikleri ve siirekli ilgisini gerektirir. Kalici olarak tedavisi
olmayan, alevlenmeler ve remisyonlarla karakterize olan kronik hastaliklarin, émur
boyu takip ve tedavi edilmesi gerekir. Oz ydnetim, bireylerin kronik hastaliklariyla

gunlik yasamlarinda aktif olarak bas ettikleri bir stirectir (5). Skleroderma gibi karmasik



bir kronik hastaligin yonetimi, hastaligi olan kisinin semptomlarin ve tedavinin tim
yonlerinin yoneticisi olmasini gerektirir. Skleroderma, nadir gortlen bir hastaliktir ve
semptomlar diger romatizmal hastaliklardan cok farkhdir bu nedenle hastaliga 6zgi
cesitli 6z yonetim tedavi programlari gelistirilmistir (1). Oz ydnetim, programlarinda
agri, yorgunluk, depresyon, solunum, egzersiz, gevseme teknikleri, saglikh beslenme,
iletisim yetenekleri, ilag yonetimi, problem ¢6zme becerileri konulari yer ahlr (6).
Sklerodermayla yasayan bireyler, psikososyal refahlarini ve yasam kalitelerini etkileyen
bir dizi zorlukla karsi karsiyadir. (105). Oz yardim kaynaklari ve 6z ydnetim teknikleri,
cesitli psikososyal sorunlar icin hasta bakimi saglamaya yonelik ilk adimlar olarak
disundlebilir. Tibbi uzmanlar, hastalarin ve bakim verenlerinin karsilastigi sorunlarin
farkina varmali, bu sorunlara iliskin ¢oziimleri kolaylastirmali ve hastalarin 6z yardim

materyallerine erismesine yardimci olmahdir (1).

Ergoterapi, sklerodermali bireyin 6z bakim, ev yonetimi, serbest zaman ve is gibi
okupasyonlarina katilimlarini arttirir. Hastalgin ilerlemesiyle birlikte, doktorlar eklem
hareketlerinde azalmayi ve giinlik yasam aktivitelerinde kisitlamalari fark eder etmez
tedaviye sevk etmelidir (1). Sklerodermali bireyin hastalik yonetimi, romatoloji doktoru
basta olmak Uzere, diger uzman doktorlar, fizyoterapist, ergoterapist, yara bakim
hemsiresi, diyetisten, psikolog, sosyal hizmet uzmani, hasta ve bakim vereniyle birlikte

interdisipliner bir sekilde ele alinmahdir.

Literatlirde sklerodermali bireylerde yapilmis ¢alismalar oldukga sinirhdir (3,7).
Telerehabilitasyon calismalarinin dnemi pandemi déneminde bir kez daha anlasiimistir.
Fakat bu alandaki degerlendirme ve midahale basta olmak Ulzere eksiklikler
bulunmaktadir. Ulkemizde sklerodermali bireylerle gerceklestirilen 6z y®netim,
telerehabilitasyon veya ergoterapi midahalesine rastlanmamistir. Calismamizin amaci
sklerodermali bireylerde telerehabilitasyonla gerceklestirilen 6z yonetim programinin

etkisini ortaya koymaktir.



Galismamizi olusturan hipotezlerimiz sunlardir;

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z yénetim

programinin 6z yeterlilige etkisi yoktur.

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z ydonetim

programinin uyku kalitesi lizerine etkisi yoktur.

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z yénetim

programinin yorgunluk Gzerine etkisi yoktur.

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z yonetim

programinin yasam kalitesi lGzerine etkisi yoktur.

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z yonetim

programinin aktivite performansi lzerine etkisi yoktur.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Sklerodermanin Tanimi

Sistemik skleroz (SSc) veya skleroderma, ciltte ve c¢esitli i¢ organlarda
vaskllopati ve doku fibrozu ile karakterize, ¢ok sistemli bir otoimmiin hastaliktir.
Genetik calismalar, SSc baslangicinin cevresel etkilerle iliskili predispozan faktorlerin
birikimi ile belirlendigini, genetik faktorlerinse hastaliga yatkinligi ve ciddiyetini

etkiledigini gbstermistir (8).

2.2. Sklerodermanin Epidemiyolojisi ve Etiyolojisi

SSc baslangici tipik olarak 30-50 yaslari arasinda gorilir ve hastalik bolgesel
farkhliklar gostermektedir (9). 2003-2015 vyillari arasinda Turkiye’de SSc prevelansi
23.2/100,000, insidansi 2.1/100,000 olarak bulunmustur ve bulgularin Avrupa ve
Amerika insidansiyla uyumlu oldugu belirtilmistir (10). Hayatta kalma orani, ileri yas
baslangic, erkek cinsiyet, skleroderma renal krizi, pulmoner fibroz, pulmoner arteriyel
hipertansiyon, kanser ve antitopoizomeraz ve anti-U1 antikorlarindan olumsuz etkilenir
(9). Genetik faktorler ve cevresel faktorler (silika maruziyeti vb.) gibi durumlar hastaliga

yakalanmayi arttirabilir (11).

2.3. Skleroderma Tiirleri

Sinirh skleroderma; sklerodermanin en ¢ok gorilen tipidir ve cilt kalinlasmasiyla
karakterizedir, organ etkilenimleri ve CREST sendromu (kasinozis, raynaud fenomeni,
O0zofagus motilitesi, sklerodaktili ve telanjiektazi) gorilebilir (12). Yaygin skleroderma;
daha nadirdir, fakat i¢ organ tutulumu nedeniyle daha fazla mortalite oranina sahiptir.

Ust ekstremite tutulumu goriiliir, cilt degisikligi ve raynaud fenomeni ortaya cikabilir.



(13,14). Sine skleroderma; deri tutulumu olmadan i¢ organ tutulumu ile karakterizedir
(15). Ulkemizde yapilan bir ¢calismada bireylerin % 76’sinin sinirli SSc, %23’iinde yaygin
SSc ve % 1’inde sine SSc’si oldugu bulunmustur (10). Yaygin sklerodermasi olan bireyler,

sinirli sklerodermasi olan bireylere gore fiziksel aktivitelerde daha fazla zorlanirlar (16).

2.4. Sklerodermada Ortaya Cikan Semptomlar

Genelde skleroderma hastalarinin ilk bulgularindan olan raynaud fenomeni el ve
ayak parmaklarinda tekrarlayan vazospazmdir. Ataklarla seyir gosterir ve ataklar
sirasinda el ve ayaklar damar spazmina bagli tipik kirmizi, mavi-mor bir renk alr (17).
Duygusal stresle, gerginlikle ve sogukla artabilir. Bu nedenle 6z yonetim programlari
onemlidir (18). Akciger tutulumu skleroderma hastalarinda 6limiin en sik nedenidir.
Akciger tutulumu interstisyel akciger hastaligl ya da pulmoner hipertansiyon seklinde
olabilir (19). interstisyel akciger hastaligi akcigerin parankiminde meydana gelen
fibrozis, inflamasyonla karakterizedir. Pulmoner arter hipertansiyonu sag kalp
yetmezligine neden olabilir (20). Sklerodermada diger i¢ organlarda fibrozis goéruldigu
gibi 6zofagusta da fibrozis goriilmektedir. Ozofagusun basincinin azalmasi sonucu mide
icerigi 6zofagusa dogru hareket eder ve gastrodzofagial refli meydana gelir (21). Renal
kriz, oldukca sik goriilmektedir ve mortalite ve morbiditenin belirlenmesinde 6nemli bir
parametredir (22). Kalsinozis deri altinda meydana gelen sertliklerdir, genelde
parmaklarda goérilmektedir, dokuda depolanmis kalsiyumdan meydana gelir ve
tekrarlayan travmalar sonucu llserlere sebep olabilir (23). Telenjektazi veniil, arteriol
ya da kapiller gibi kiicik damarlarin dilatasyonu sonucu kirmizi ¢izgi gérinimaddr (24).
Sklerodaktili ciltteki kalinlasmanin parmaktaki 6zel adidir (25). Ulkemizde yapilan bir
calismada hastalarin % 34’lnde intersistiyel akciger hastaligi, % 43’lnde pulmoner
hipertansiyon, %27’sinde dijital Ulser, 29’unda artrit ve %3’Unde renal kriz

semptomlarinin oldugu bulunmustur (10).
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Sekil 2.1. Sklerodermali bireylerin ellerinde gorilen degisiklikler.

2.5. Skleroderma ve Agri

Sklerodermali bireylerde agri akut veya kronik olabilecegi gibi nosiseptif veya
noropatik olabilir ve bu durum disik yasam kalitesiyle iliskilidir (49,50). Bireylerin 4’te
3’4 agndan mizdariptir (51). Agrinin 6znel bir deneyim oldugu g6z 6niline alindiginda,
agri degerlendirmeleri bireyin 6z bildirimine dayanir (52). Raynaud fenomeninden
kaynakli agri en sik bildirilen semptomlar arasindadir (53). %85’i eklemlerinde,
%75’inde kaslarinda, %55’i derisinde agrilarinin oldugunu belirtmistir (54). Hastalik
ilerledikce bu agrilarin yerini gastrointestinal ve o6zofagus agrilari alir (55). Cilt
kalinlasmasi daha koti agn ile iliskilendirilmistir ve yaygin sklerodermasi olan bireyler
sinirli sklerodermasi olan bireylere oranla daha fazla agridan mizdariptir (56). Hastalar
daha cok hafif agrni vyasadiklarini belirtmektedir (57). Hafif dlizeyde agr bile
sklerodermali bireylerde engelliligi arttirir, calisma siresini azaltir, doktor ziyaretlerini;
bakim maliyetleri arttirir ve yasam kalitesini disurir (49,58,59,60). Agri, sklerodermali

bireylerde fiziksel aktivitenin dniindeki en bliylk bes engelden biridir; eklem agrisi ve



kontraktlri fiziksel aktiviteleri engeller ve dislik yasam kalitesiyle iliskilidir (16,61,62).
Agri ve kasinti yasam kalitesini dnemli Olglide azaltabilir, uyku kalitesini bozabilir,
yorgunlugu ve depresif semptomlari arttirabilir (63,64). Agri, sklerodermali kadinlarda
cinsel islevi ve ev islerini katihmi etkiler (65,66,67,68). Sklerodermada agri, hastalik
aktivitesinin ve daha 6nce devam eden hasarin bir sonucu oldugu duistnilmektedir

(49).

Agri, hastalik parametreleri ve siddeti ile iligkilidir ancak bunlarla tanimlanmaz.
Mevcut literatlr, psikososyal faktorlerin agriyla iliskili oldugunu 6ne siirmektedir (67).
Sklerodermali bireylerde, depresyon ile agri yogunlugu arasinda pozitif bir iliski oldugu
bulunmustur ve bu iki semptom yetersiz tedavi edilmektedir (61,69). Biyopsikososyal
agri modeli, sadece fiziksel degil; biyolojik, psikolojik ve sosyal faktorlerinde agrinin
olusmasinda rol oynadigini, kisi, cevre ve hastalik arasinda baglanti oldugunu ve
bunlarin higbirinin tek basina agriyi aciklayamayacagini savunur (52,70). Diger kronik
hastaliklarda agriyla ilgili calismalardan elde edilmis kanitlar, agrinin; duygudurum ve
duygulanim, agri davranisi, agri hafizasi, agri hakkinda konusma bigimi, sosyal destek ve
demografik ozelliklerle iliskili oldugunu gostermektedir (70). Daha yliksek sosyal destek,
hastalarin bas etme yetenegini ve katilimini artirir (38). Arastirmacilar ve klinisyenler,
sistemik skleroz hastalarinda tibbi, psikolojik ve sosyal 6zelliklerin agri ile nasil baglantili
oldugunu nadiren duslinmislerdir (71). Bu nedenle klinisyenler, sklerodermall
bireylerde agri deneyimine katkida bulunan faktorler olarak biyopsikososyal faktorleri

dikkate almahdir (61,71).

2.6. Skleroderma ve Uyku

Romatizmal hastaligi olan bircok birey glinliik hayatta uykunun boéliinmesi, koti
uyku kalitesi gibi uyku problemleri yasarlar (72). Sklerodermada uyku bozuklugu yaygin

bir semptomdur ve agriyla, hastalik siddetiyle, 6zafagus tutulumuyla, dispneyle,



depresif ruh hali ve refliyle iliskilidir (59,73,74,75). Her 4 hastadan 3’4 uyku
bozuklugundan mizdariptir (75,76,77). Bireylerin yasam kalitesini azaltir (59,75)
Sklerodermada uyku bozuklugu sosyodemografik faktorlerle degil gastrointestinal
semptomlar, huzursuz bacak sendromu agri ve kasinti gibi tibbi faktorler iliskilidir
(59,78). Dusiik uyku kalitesi oOzellikle agri, yorgunluk, depresif semptomlar ve
fonksiyonel durumla iliskilidir. Romatoid artritte oldugu gibi hassas eklem sayisinin uyku
bozukluguyla iliskisi yoktur (73). Gastroozofageal reflinin uyku bozukluguyla iliskili

oldugu vurgulanmaktadir (79).

2.7. Skleroderma ve Yorgunluk

Yorgunluk, sklerodermada yaygin bir semptomdur; yasam kalitesini, gunlik
yasam aktivitelerine katilimi olumsuz yonde etkiler ve hastalik siddetiyle iliskilidir
(76,80,81,82,83). Her 4 hastadan 3’4 yorgunluk yasar (51,76,83). Yasam Kkalitesi,
ebeveynlik, ev ve is becerisinde 6nemli bir bozulmaya yol acar. Psikososyal faktorler
(depresyon, agr ve uyku bozukluklari), sosyodemografik faktorler, hastaligin klinik
belirtileri (pulmoner ve gastrointestinal tutulum) ve o6zellikle etkisiz basa ¢ikma
stratejileriyle iliskilidir (84,85). Sklerodermali bireylerin %61'i yorgunlugu en Uzlici
semptomlarindan biri olarak gorir (80). Agri, eklem tutulumu, fonksiyonel bozukluk ve
pulmoner tutulum yorgunlugu arttiran en onemli faktoérlerdendir (60). Sklerodermali
bireylerde siddetli yorgunluk daha fazla agri, daha kotl uyku kalitesi ve daha yuksek
depresif semptomlarla iliskilidir (80). Fiziksel aktivitenin éniindeki en biyik saglik engeli
yorgunluktur (53). Yorgunluk bireylerin toplumsal, sosyal ve glinliik yasam aktivitelerine
katilimini; calisma hayatlarini, sosyal ve ebeveyn rollerini, etkiler (36,53,62,66,86,87).
En iyi klinisyen icin bile, yorgunluga miidahale etmek c¢ok yonliu bir bakis agisi
gerektirdiginden kolay degildir (88). Sklerodermada yorgunluk, hastaliga 06zgi
belirtilerden (doku degisiklikleri, solunum veya gastrointestinal problemler), psikososyal

yonlerden (basa cikma becerileri veya depresyon), yasam tarzi degisiklikleri (egzersiz,



diyet veya sigara icme) kaynaklanan faktorlerden; ek hastaliklardan, agridan ve

uykudan etkilenir (88,89).

Yorgunluk sklerodermali bireylerde yaygin ve fonksiyonelligi sinirlandiran bir
semptomdur ve kotl yasam kalitesi ile iliskilidir (60,87). Dilizenli egzersiz yapan
sklerodermali bireylerin yorgunlugu egzersiz yapmayanlara goére daha azdir (90). Dusulk
yogunluklu ve kademeli aerobik egzersiz yorgunluk ve diger semptomlari azaltmada
sklerodermali bireyler igin etkili bir strateji olabilir (91,92). Yorgunluk degisken ve kisisel
bir deneyim oldugu icin davranissal midahalelerle desteklenmelidir (91).
Sklerodermada yorgunluk buyilk o6l¢lide goz ardi edilir (93). Sklerodermali bireyler,
yorgunlugun klinik bakimda yeterince ele alinmadigini diisinmektedirler (94). Hasta
odakh egitim kitabiyla, internet temelli 6z yonetim miuidahalesinin karsilastirildig
randomize kontrolll bir calismada yorgunluk acisindan anlamli bir etki bulunamamistir
(48). Bu durumun sebebi ¢alismanin ana noktasinin yorgunluk olamamasi olabilir (88).
Farmakolojik yaklasimlar, yorgunlugu azaltmada genel olarak etkisizken; fiziksel
aktivite, tamamlayici ve alternatif tipla ilgili yaklasimlarin sonuclari cesaret vericidir
(85). Sklerodermada yorgunluk icin uzlasilan bir midahale bulunmamaktadir (88).
Yeterli yorgunluk yonetimi, hastalarin yasam kalitesinde belirgin bir iyilesmeye yol

acabilir ve ayrica skleroderma kaynakli maliyetlerin azalmasina katkida bulunabilir (85).

2.8. Skleroderma ve Yasam Kalitesi

Sistemik skleroz, yasam kalitesini bliylk Olclide etkiler (95). Sklerodermal
bireylerde saglikla ilgili yasam kalitesinde azalma mevcuttur, fiziksel yasam kalitesi
mental yasam kalitesinden daha c¢ok etkilenir (31,96,97). Sklerodermali bireylerde,
yasam kalitesi ile yorgunluk arasinda anlamli bir iliski vardir (60). Yaygin sklerodermasi
olan bireylerin yasam kalitesi, sinirh sklerodermasi olan bireylere gére daha kotadir

(31). Agiz acikhiginin azalmasi, el fonksiyonundaki bozukluk yasam kalitesini azaltir (98)
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(99) (100). Pulmoner arteriyel hipertansiyon, zaman iginde saglikla iliskili yasam
kalitesinde bir azalmaya yol acar. Raynaud fenomeni, dijital tlserler ve gastro-intestinal
sorunlar yasam kalitesi tizerinde biiyiik etkiye sahiptir (98). Ozellikle akciger hastaliginin
ciddiyeti, nefes darligi siddeti arttikca yasam kalitesi kotl etkilenmektedir (101) (102).
Yasam kalitesi solunumla ilgili 6znel bozulma ile ilgilidir, objektif Olclilen testlerle
(spirometri vb.) yasam kalitesi arasinda herhangi bir iliski bulunmamistir. Hastalik
semptomlarinin yarattigi anksiyete, fonksiyonel yetersizlik ve bireyin stibjektif dispne
algisi yasam kalitesini azaltabilir (103,104). Bu nedenle solunum fonksiyon testi ve
gorintilenme teknikleri gibi objektif testlerin yaninda bireylerin izlenimi ve algisi da
degerlendirmek yasam kalitesinde 6nemli bir rol oynar (103). Sklerodermali bireyler
bircok fiziksel ve psikolojik zorlukla basa ¢ikmak zorundadir, disaridan destek almalari
gerekir. Bireyler duygusal destegin kendileri icin daha onemli oldugunu ifade
etmislerdir (105). Hastalk algilari ve basa ¢ikma yetenekleri yasam kalitesiyle iliskilidir
(106). Algilanan hastalik etkisinin yasam kalitesini ve mutlulugu olumsuz yoénde

etkiledigi bulunmustur (107).

Hastalarin yiizde %19’nun major depresif bozuklugunun oldugu buna ragmen
yarisindan azinin psikolojik destek aldigi belirtilmektedir (108). Depresyon kadinlarda ve
disik sosyoekonomik durumda daha yiiksektir (109). Depresyon ve anksiyete
hastanede yatisla iliskili olarak artar fakat bu durum g¢ogunlukla gézden kagmaktadir
(108). Sklerodermaya bagli otoantikorlar artmis depresyon riski ile iliskilendirilmemistir,
bu durum depresyonun daha az siddetli sklerodermasi olan bireylerde de yaygin
olabilecegini desteklemektedir (109). Yiksek depresyon, diisiik yasam kalitesiyle siki bir
sekilde iliskilidir (110).

Sklerodermali bireylerin %42’sinde aleksitimi oldugu bulunmustur. Bu durum
yeni insanlarla tanismaktan kacinmaya yol acar. Aleksitimi sklerodermali bireylerde

artmis depresyon, anksiyete, uyku problemleri, agri, estetik kaygi ve aktivitelerde
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yetersizlikle anlamh derece iliskilidir (111). Psikolojik ve sosyal faktorler sklerodermali
bireylerin yasam kalitelerini ve kisilerarasi iliskilerini olumsuz etkiler. Bu faktorler
davraniglarin planlanmasinda ve hastalikla bas etmede o6nemli rol oynar (112).
Sklerodermali babalar en ¢ok hastaligin belirsiz seyri ve 6lim korkusundan mizdariptir
ve bu durum bireyleri duygusal olarak etkiler (113). Olumlu kisilik 6zellikleri, hastaligin

algisini etkiler ve daha yiksek mutluluk dizeyiyle iliskilendirilir (107).

ister dogustan ister sonradan olsun goriiniir viicut bélgelerinde birtakim
farkhliklar ve izleri olan kisiler psikososyal ve psikolojik sorunlarla karsilasirlar.
Skleroderma viicut imaji algisinda degisimlere, kaygi ve depresyona yol agabilen fiziksel
degisimlere yol acabilir ve bu nedenle bireyler viicutlarinin bazi kisimlarini saklama
egilimi gosterebilirler (114). Sklerodermali bireylerdeki degisiklikler daha c¢ok el ve
ylzlerinde meydana gelme egilimdedir bu durum gorinis kaygisina yol acar (111).
Kadin hastalarin erkek hastalardan daha fazla viicut imajina dair kaygilari varken yasin
artmasiyla birlikte bu kaygilarin azaldigi; el kontraktlrlerinin artmasiyla ise arttig
bulunmustur (114). Vicut imajinin sosyal katilim, ruh hali ve cinsellik Gizerine etkisinin
olabilecegi tartisiimaktadir (115,116). Fakat goriintisten duyulan memnuniyetsizlik
cinsel bozukluklarla iliskilendirilmemistir (65). Sklerodermali kadinlarda cinsel islev
bozuklugu gbz ardi edilir bu nedenle uygun yonlendirme ve egitim verilmelidir (117).
Gorinls kaygisi konusundaki kanita dayali midahale bulunmamaktadir (111).

Bireylerin bu durumla basa ¢cikmasini saglayacak stratejileri 6grenmesi gerekir (118).

2.9. Skleroderma ve Aktivite Performansi

Sklerodermali bireyler, deri, kas-iskelet sistemi ve i¢ organlarin dahil oldugu
cesitli hastalik semptomlari nedeniyle fiziksel olarak aktif olmada zorluk yasarlar (62).
Ozellikle cilt problemi yasayan sklerodermali bireyler fiziksel aktivitelerde zorlanirlar.

Nefes darligi, yorgunluk ve agri gibi semptomlar; sklerodermali kadinlarin aktivite
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performansindan duyulan memnuniyeti ve ginlik yasam aktivite kapasitesini etkiler
(119). Sklerodermali bireylerin %52’sinin haftada ortalama 4.7 saat egzersiz yaptigl ve
en cok yaptiklari egzersizin ylriyils oldugu bulunmustur. Bireylerin egzersizin asamalari
ve egzersizle iliski faktorlerle ilgili desteklenmesi gerekir (90). Fiziksel olarak aktif
olmanin oniindeki en blyik engel raynaud fenomeni, yorgunluk ve el fonksiyondur
(120). Sklerodermal bireyler duygusal, fiziksel ve sosyal zorluklar vyasarlar.
Sklerodermali kadinlarin yasam deneyimleri incelenmis; benlik saygisinin, aktivite
intoleransinin azaldigi; rollerinde degisiklige ugradiklari ve konusulmasi tabu olan
cinselligin etkilendigi bulunmustur. Cinsel yasamdaki problemler cilt Ulserleri ve
kalinlasmasi gibi vicut imaji problemleri ve vajinal kuruluk, agri ve yorgunluk gibi
hastaliktan kaynakli semptomlardir ve bu nedenle cinsel konulara yaklasim ve egitim

oldukga 6nemlidir (121).

Sklerodermali bireylere bakim veren kisilerin %74’niin bakim verme yiklerinin
fazla oldugu bulunmustur. Hastalarin kisisel bakimlariyla ilgilenen bu kisilerin daha gok
zorlandigl ve bakim veren yikil fazla olan bu kisilerin diger bakim verenlerle iletisim
kurma ihtiyaci oldugunu ifade etmislerdir (122). Bakim verenler 6zellikle hastaligin
belirsiz seyrinin duygusal yuki arttirdigi ve tedavi konusundaki bilgi eksiklerinin
oldugunu ifade etmislerdir. Bu nedenle sklerodermali bireyleri ve bakim verenlerini
sadece sosyal destek almaya tesvik ederek degil ayrica erisilebilir bilgi kaynaklariyla da

desteklemelidir (123).

Bireylerin aktivite katilimlari incelendiginde en fazla ev isleri, sosyal aktiviteler
ve diger kisilere hizmet alanlarinda zorlandiklari bulunmustur (66). El becerisi, kavrama
kuvveti, sertlik ve raynaud fenomeni giinlik yasam aktivitelerinde zorlanmaya yol acar
(124,125). Tirkiye’de yapilan bir calismada sklerodermali bireylerin en ¢ok yemek
yeme, camasir yikama, kavanoz veya sise kapagl acma aktivitelerinde zorlandigi

bulunmustur (125). Amerika’da yapilan bir calismada ise en ¢ok 6z bakim ve mobilite
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alanlarinda; agir ev isleri, kiglik tamirler ve ¢ocuk bakimi aktivitelerinde zorlandiklari
bulunmustur (126). Sklerodermali bireyleri bilgisayar kullanirken zorlanirlar ve
ergoterapistler bu alanda destek olabilirler (127). Glinlik yasama katilim engellilik
seviyesi, depresyon ve hastallk semptomlari ile iliskilidir (66,128). Bireylerin el

fonksiyonu fiziksel aktiviteleri ile anlamli derece iliskilidir (16).

Sekil 2.2. Sklerodermali bireylerin aktivitelerini kolaylastirmak igin uygulanmis

parmak atelleri ve adaptif yaklasimlar.

2.10. Oz Yonetim ve Skleroderma

Oz yénetim, hastalarin kronik hastalikla yasamanin sonucunda semptomlari,
tedaviyi, fiziksel sonuglari, psikolojik sonuglari ve yasam tarzi degisikliklerini yénetme
yetenegidir. insanlarin distincelerini, duygularini ve eylemlerini kontrol etmelerini
saglar. Hastalikla daha iyi basa ¢ikmak icin cesitli stratejilerin kullanilmasi fiziksel ve
zihinsel saglikla ilgilidir (31,32). Etkili 6z yonetim hastalarin yasam kalitesini korumak
icin bilissel, davranissal ve duygusal stratejiler gelistirme becerisi icerir (32). Oz yeterlilik
stratejileri 6z ydnetimi gelistirir (33). Oz yeterlik fiziksel islev ve psikolojik degiskenlerle
iliskilidir, hastalarin sagliklarini nasil yonettiklerinin gostergesidir, bu degiskenlerin 6z

yonetimine odaklanan egitim programlarina katihm yoluyla artabilir (34).
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Skleroderma gibi kronik bir hastaligi yonetmek zor olabilir (35). Oz yeterlik,
kronik hastaligi yonetirken davranista degisiklikleri baslattig gosterilen bir 6nciddr.
Sklerodermali bireylerde 6z yeterlik, medeni durum, ¢calisma durunu, saglk, depresyon,
fonksiyonellik, yorgunluk, agri ve el islevi ile 6nemli 6lgtde iliskilidir (34). Sklerodermali
bireylerin 6z yeterlilik diizeyleriyle yorgunluklari ve sosyal katilimlari arasinda iliski
bulunamamistir (36). Hastalik algisi, hastalarin hastaliklari hakkinda sahip oldugu
temsiller ve inanglardir (37). Belirsizlik algisi ve bu belirsizlikle bas etmede karsilasilan
zorluklar, sklerodermali bireylerin hastaliklariyla ilgili bas etme becerisinin merkezinde
yer alir. Hastalarin belirsizlige karsi farkh tolerans seviyeleri vardir. Cogu hasta igin

belirsizligi azaltmak énemlidir (38).

Sklerodermanin, teshisi ve prognozu hakkindaki belirsizlikler bakima duyulan
glveni sarsarak kaygl ve terapotik nihilizme yol agabilir. Bireyin rolini ve islevsellik
kapasitesini desteklemek icin psikososyal bakima erisiminin yani sira hastaligin
yonetimiyle ilgili endiseleri acik bir sekilde ele alan iletisim ve egitim; hastalarin tedavi
memnuniyetini ve 6z yeterliligini arttirabilir (39). Hastalik algilari sklerodermali bireyler
arasinda oldukca degisken ve hastaligin siddeti ile iliskili degildir. Bireyler gelecek
konusunda endiseli ve semptom kontrol becerileri dusiktir (40). Sklerodermal
bireylerin diger yaygin hastaligi olan bireylerle benzer (problem odakli, duygu odakli ve
anlam odakli) bas etme stratejilerine sahip oldugu ancak destek hizmetlerine ulasmada
zorluk yasadiklari bulunmustur (41). Olumlu tutum, gicli bir destek sistemi ve bilgiye
erisimin kolayhgi bireylerin 6z savunuculuk stratejisi gelistirmesini saglar. Bireyler 6z
yeterlilik ve 6z savunuculuk becerilerini arttirmak i¢in 6z yonetim programi gelistirmeli
veya katilmalidirlar (35). Ergoterapi veya fizyoterapi alan sklerodermali bireylerin
almayanlara gore daha fazla stres, zayif 6z yeterlilik, daha siddetli kas iskelet sorunlari
vardir (42). Bireylerin sik sik hastaliklarina 6zgi bilgileri 6grenmek istedikleri ve
hastaligin yasamlari lzerindeki 6zel etkisine deginilmediginde ¢ogu zaman kendilerini

dislanmis hissettikleri bulunmustur. Bu durumda 6z yonetim programlar faydali
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olabilir. Bu tlir programlarin agri, yorgunluk yonetimi, depresyon ve glinliik goérevlerin

yerine getirilmesi gibi konulari ele almasi gerekir (35).

Egitim, multidisipliner midahale ve 6z yonetim sklerodermali bireylerin yasam
kalitesini ve ginliilk yasam aktivitelerine katilimi arttirabilir (43,44). Oz ydnetim
mudahalesi bireylerin yeni kisilerle tanismasini saglar. Sklerodermali bireylerde egitimin
0z yeterlilik modeline gore yapilmasi programa memnuniyeti arttirmis ve hedef
belirlemeye yardimci olmustur (44). Sklerodermali bireylere el fonksiyonlari igin 6z
yonetim mudahaleleri olarak germe, kuvvet egzersizleri, aktif egzersiz, raynaud
fenomenin 6nlenmesi ve cilt bakimi ile ilgili onerileri (el 1sitma, el nemlendirme ve
parafin kullanimini) verilen bir ¢alismada bireylerin agri, fonksiyon, giig, yasam
kalitesinde olumlu gelismelere yol atigi bulunmustur. Katihmcilarin  verilen
miidahalelere memnuniyet orani yiiksektir (45). internet lizerinden gerceklestirilen bir
0z yonetim programi pilot ¢calismasinda bireylerin yorgunluk ve depresyon diizeyinde
anlamli gelismelere yol agmistir. Ayni zamandan internet tabanh oldugu igin bu
¢alismanin kendini izole etmis veya cevresel etmenleri ylziinden katimi kisitlanan
sklerodermali bireylere destek olabilecegi belirtilmistir. Katilimcilar igerik ve formattan
da memnun kaldiklari icin internet tabanli miidahalelerle ilgili yapilacak calismalarin,
SSc'li bireylerin 6z yonetimini arttirmak énemli bir katki olabilecegi vurgulanmaktadir
(46). Bir DVD ve calisma kitabiyla gerceklestirilen 6z ydnetim miidahalesinde
sklerodermali bireylerde depresif belirtiler, agri ve fiziksel islevsellikle anlaml bir
degisim olmamistir (47). Hasta odakli egitim kitabiyla, internet temelli 6z yonetim
mudahalesinin karsilastirildigi randomize kontrolli bir calismada 06z vyeterliligin
arttirilmasi ve semptomlarin iyilesmesi acisindan iki miidahale arasinda anlamli bir fark

bulunamamistir (48).
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2.11. Skleroderma ve Ergoterapi

Sklerodermali bireyler, kendileri i¢cin rahat olan fiziksel aktiviteleri secerek,
aktivitelerin yogunlugunu ve slresini ayarlayarak, aktiviteleri uyarlayarak ve hastalig
azaltmak icin adaptif ekipmanlari kullanarak birgok zorlugunun Ustesinden gelirler.
Ergoterapistler, fiziksel aktiviteyi tesvik etmek igin tavsiye verirken, sklerodermal
kisilerin aktivitelerini bireylerin kapasite ve ihtiyaclarina gére uyarlamalarina yardimci
olmahdir (62). Basa ¢ikma becerilerinin kullanimi zihinsel ve fiziksel saglikla iliskilidir
(106). Hastalikla basa ¢ikma bilgi ve becerilerini attirmak igin dogru kaynaklara
ulasmalarini saglamali ve sosyal destek ihtiyaglarini arttirmak igin tesvik etmeli ve
desteklemelidir (94,105). Hastanin kendi hastaligina bakisini iceren hasta merkezli
multidisipliner bir yaklagim ve egitim plani, bu ciddi hastalikta terapatik miidahaleler
icin iyi bir baslangic noktasidir (44,106,129). 12 haftalik haftada bir glin multidisipliner
bakim programinin (tedavi, egzersiz ve egitim) bireylerin kavrama gticli, agiz agikhigi ve
fiziksel aktiviteleri sadece ayaktan bakim alanlara gére artmisken solunum kapasitesi,

agri, yorgunluk ve yasam kalitesinde herhangi bir degisim gerceklesmemistir (130).

Sklerodermali bireylerde yiz derisi ve tlkurik bezleri etkilenir. Bu nedenle agiz
saghgini korumak giclesir (131). Bireylerde mikrostomi, azalmis oral acikhk, dilin
hareket kaybi, agiz kurulugu oldugu bilinmektedir (132). 6 ay boyunca orofasiyal
egzersizleri yapan sklerodermali bireylerin oral agikhginda anlamli derecede bir artis
olmamigtir. Katilimcilarin egzersize devam etme oranlar disiktir (133). El, agiz
egzersizleri ve agiz hijyeni egitiminin sklerodermali bireylerde dis tasi olusumu ve
kanayan dis sayisinda 6nemli bir azalma oldugu bulunmustur. Agiz acikliklarinda bir fark
olmasa da sklerodermali bireylerde agiz hijyeni egitiminin ve egzersizlerinin, agiz

hijyeninin yonetilmesinde faydali olabilecegi vurgulanmaktadir (134).
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Sklerodermali bireylerde siddetli cilt sklerozu, el fonksiyonlarinda kayiplara yol
acar (135,136). Sklerodermal bireylerde dijital Ulserler yliziinden kavrayis bicimleri
degismistir. Bu nedenle 6zellikle anahtar, bozuk para, bardak ve tava tutmak zordur
(137). Sklerodermada deri tutulumu hastalik aktivitesinin, ciddiyetinin ve prognozunun
onemli bir belirleyicisidir (138). Sklerodermal bireylerde kas dayaniklihg1 ve gliclinlin
azaldigr bulunmustur (101). Egzersiz ve parafin tedavisi uygulanan sklerodermall
bireylerde eklem sertligi azalmis ve cilt elastikiyeti arttirmistir (139). Kendi kendine
germe egzersizi verilen sklerodermali bireylerin 9 yil boyunca belirli aralikla takip
edildigi bir ¢alismada 9 yil icinde pasif eklem hareket acikligi ve el fonksiyonunun
gelistigi bulunmusken, 9 yil sonra pasif eklem hareket acikliginin korunamadigi
bulunmustur. Bireylerin kendi kendine uyguladiklari germenin etkisi sinirli oldugu igin
multimodal terapilerle desteklenmeleri 6nerilmektedir (135). Parafin tedavisinin glinlik
ev egzersizleriyle karsilastirildigi bir ¢calismada 9. ve 18. haftada el fonksiyonu agisindan
anlamli bir farkhhk bulunamamistir (140). Ug¢ haftalik bir siire boyunca her giin
sklerodermali bireylerin ellerine ergoterapi destekli camur banyosu ve termal terapi,
hidroterapi, yumusak doku masaji ve el germe egzersizleri uygulanmis; fiziksel aktivite
ve el fonksiyonlarinda anlamli derecede artis meydana gelmistir. 6 aylik izlemde de bu
gelismeler devam etmistir (141). Erken donem sklerodermali bireylere sekiz haftalik yiiz
ylize uygulanan ergoterapi midahalesinde kol, omuz ve el sorunlari hizli anketi
puaninda anlamli degisimler bulunmus ve katilimcilarin yarisi 6nemli iyilesmeler
kaydetmislerdir. Bu tir yliz ylze ergoterapi miidahaleleri sklerodermali bireylerin Ust
ekstremite fonksiyonlarini gelistirebilir (142). Rehabilitasyon, hastaligin gelisimini
durdurmaz fakat engelliligin Ustesinden gelmeyi saglayabilir. Ergoterapistler ve
fizyoterapistler tarafindan yapildigi zaman glvenlidir ve 6nemli yan etkilere sebep

olmaz (143).

Akciger tutulumu, eklem agrisi ve sinirlh eklem hareket acikhigi, yorgunluk ve

dispne gibi cesitli nedenlerle, sklerodermali egzersiz kapasitesinin saglkli bireylere
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kiyasla sinirli oldugu bulunmustur (144,145). Hafif siddetli akciger hastaligi olan
sklerodermali bireylerde fiziksel egzersiz, fiziksel kapasite ve yasam kalitesini ilgili
olumlu gelismeler saglar. Orta ve siddetli akciger hastaligi olan bireylerde egzersizin
etkileriyle ilgili cok az sayida ¢alisma vardir (146). Sklerodermali bireylerde egzersizin
etkisinin ve guvenirliginin incelendigi bir sistematik derlemede el, agiz ve aerobik ve
direngli egzersizlerin bireylerin el fonksiyonu, agiz acgikligi, kas kuvveti ve aerobik
kapasitesini arttirdigini gosterse de program bitiminden sonraki gelismelerin devam
edip etmedigi, egzersizin etkisi ve glvenirligiyle alakali kanitlarin yetersiz oldugu
vurgulanmistir (129,147). Sklerodermali bireyler azalmis kor stabiliteye sahiptir bu
nedenle fiziksel fonksiyon etkilenir. Fonksiyonel performansi korumak igin bireylerin
govde kas glici ve dayanikhligi arttirilabilir (148). Tai Chi egzersiz programi uygulanan
sklerodermali bireylerle yalnizca ev ici egzersiz programi alan sklerodermali bireylerin
karsilastirildigi bir randomize kontrolli ¢alismada Tai Chi egzersizi alan grupta almayan
gruba gore uyku kalitesi, yorgunluk, dayanikliik ve depresyon diizeylerinde olumlu
gelismeler gbstermistir. Tai Chi egzersizi alternatif bir egzersiz olarak sklerodermal
bireylerin rehabilitasyon programlarina dahil edilebilir (149). Genellikle rehabilitasyon
programinin ardindan kazanimlar kaybedilmektedir bu nedenle rehabilitasyonun
diizenli ve slirekli olmasi gerekir (143). Sklerodermali bireylerde tedavi memnuniyeti

blylk olgtde klinisyenin uzmanhgi ve empati duygusu ile iligkilidir (69).

Eski tedaviler tatmin edici sonuglar vermediginden, hastaligin her bireyde farkli
seyir gostermesi ve yeni tedaviler beklentileri karsilamadigindan 6tird sklerodermanin
tedavisi hala blylk bir sorundur. Organ tutulumu énemli bir sorun olsada hastaligin ilk
olarak bireylerin yasam kalitelerini etkiledigi ve engelliliklerini arttirdigi
unutulmamalidir (150). Sklerodermali tim bireyler icin el bozuklugunun genel yonetimi,
eklem hareket acikhgl egzersizleri, parafin ve ginlik yasam aktivitelerine yardimci

olacak cihazlar gibi ergoterapi bakis aciyla el terapisi tekniklerini icermelidir (151).
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Yardimci cihazlarin Gretimi ve satisi Tlrkiye'de yaygin degildir, bu nedenle hastalar bu

cihazlari nereden temin edecekleri bilmemektedir (152).

is kaybi sklerodermali bireylerde dnemli bir problemdir (153). Bireylerin %40,4’{i
hastaliklari nedeniyle ortalama olmasi gerekenden 11,9 yil 6énce malulen emekli
olmaktadirlar (154,155). Hastallk hem bireyler hem de toplum icin sadece klinik
anlamda problemler degil ayni zamanda sosyal ve ekonomik bir ylk ortaya cikarir
(128,153,154,156,157). Sklerodermada agri, yorgunluk, soguk ortamlar ve azalmis el
fonksiyonu, calisabilme Uzerinde glicli bir etkiye sahiptir (58,136,153). Sklerodermal
bireylerde demografik olarak dislik egitim seviyesi; hastalikla iliskili olarak hastaligin
siddeti, turd, cilt problemleri ve el fonksiyonu; psikososyal olarak, depresyon; isle ilgili
olarak isin turd, is yuka, fiziksel isler ve ¢ahsilan sure ile iliskilidir (153). Sklerodermali
bireyler is yasaminda aktivite dengesi olusturmak icin is saatlerini esnetme, isi uyarlama
ve sinirlarini bilme stratejilerini kullanirlar (158). Sklerodermali bireyler icin mesleki
rehabilitasyon muidahaleleri, hastalarin agri ve yorgunlukla basa ¢ikmalarina yardimci
olmak, islerini gerceklestirmek icin glivenini artirmak, is yerini diizenlemek ve isi bireye
gore uyarlamanin yani sira 6z yonetim stratejilerini de icermelidir (58,153,157). Fakat
mesleki rehabilitasyonun sklerodermada etkisini arastiran calismalar ¢ok azdir ve
yapilmasi 6nerilmektedir (153). Problem ¢dzme teknikleri ve glinliik yasam aktivitelerin
yeniden tasarlanmasi miidahaleleri, bireylerin is yasamlarinda bir denge kurmalarina

yardim edebilir (158).

2.12. Telerehabilitasyon

Amerikan Ergoterapi Dernegi (AOTA) telerehabilitasyonu “degerlendirme,
Onleyici, teshis ve tedavi hizmetlerinin iki yonli veya cok yonli etkilesimli
telekomiinikasyon teknolojisi yoluyla uygulanmasi” olarak tanimlamaktadir.

Telerehabilitasyon, telesaglik uygulamalari kullanilarak terapistler tarafindan verilen bir
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hizmettir (2). Romatolojik hastaligi olan bireylerde rutin bakim kapsaminda
gerceklestirilen telerehabilitasyon miidahalelerinde olumlu kazanimlar elde edilmistir
(3). Telerehabilitasyon kullanilarak uygulanan egzersiz programlari sadece terapiye
destek olarak degil, ayni zamanda ¢esitli hastaliklar icin basli basina miidahale olarak da
kullanilmasi  Onerilmektedir  (26). Ergoterapi  pratigindeki telerehabitasyon
miidahalelerinin incelendigi bir derlemede telerehabilitasyonun olumlu etkilerinin

oldugu ve daha fazla galismaya ihtiyag oldugu belirtilmistir (7).

Telerehabiltasyon programi, sklerodermali bireylerin el fonksiyonlarinin
rehabilitasyonu icin umut verici bir yaklasimdir ve agriyi azaltip yasam Kkalitesini
arttirabilir (27, 28). Sklerodermali bireylerde Covid-19 pandemisi slrecinde
videokonferansla yapilan telerehabilitasyon ruh saghg miidahalesinden 6 hafta sonra
bireylerin depresyon semptomlarinda anlamli azalma oldugu bulunmustur (29).
Ergoterapistler pandemi ve pandeminden sonra da erisim, ginlik yasam aktiviteleri,
akut bakim, iletisim, hareketlilik, damgalanma, sosyal izolasyon, ruh sagligi ve esenlik

konularinda danisanlarini desteklemelidir (30).

Romatolojik hastaliklarda gerceklestirilen telerehabilitasyon miidahalelerinin
kisith oldugu ve kanit diizeyi yliksek ¢alismalarin yapilmasi gerektigi vurgulanmaktadir
(204). Klinige gelemeyen hastalarin tedavilerini izlemek icin iyi bir yontemdir (205). Bu
rehabilitasyon biciminin yiiz ylize miidahaleler kadar etkili olabilecegi diisiinlilmektedir
(206). Telerehabilitasyon bireylerin okupasyonel performansini olumlu yonde etkiler.
Bu nedenle bu alanda daha fazla calisma yapilmasi gerekmektedir. (206) Pandemi
sirecinde ergoterapistlerin yeni yodntemler konusunda c¢alismalar yapmasi ve

becerilerini gelistirilmesi tavsiye edilmistir. (206, 207)
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3. GEREC VE YONTEM

Bu c¢alisma skleroderma tanisi almis olan bireylere, telerehabilitasyon
kullanilarak gergeklestirilen 6z ydnetim muidahalesinin etkisini arastirmak amaciyla

Ekim 2020 — Subat 2021 tarihleri arasinda yapildi.

Gazi Universitesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan 21/10/2021 tarihli
635 Karar numarasiyla izlenen g¢alismamiz tibbi etik agisindan degerlendirildi ve uygun

bulundu.

3.1. Bireyler

Calismamiza; 18-65 yas arasi, en az 1 yil 6nce skleroderma tanisi almis ve son 6
aydir remisyon déneminde olan 36 birey dahil edildi. Orneklem grubu Ankara Gazi

Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesinde diizenli olarak takip edilen hastalar olusturdu.

Midahaleden 6nce ve sonra 6lceklerden elde edilecek toplam puanlari arasinda
fark olup olmadiginin incelenmesinde (1- B) = 0.80 ve a = 0,05 olarak alinip G-Power
programi yardimiyla érneklem buylkliga elde edildi. Toplam puanlar arasinda 0,60’k
bir fark olacagl yani etki buyuklGgi 0,60 orta etki olarak (Cohen’in d indeksi = 0,60)
ongorulerek alinmasi gereken toplam kisi sayisi 24 olarak hesaplandi. Ancak ¢calismadan
ayrilma ihtimali olan kisiler de géz 6nlne alinarak ¢alismayi birakma orani 10 olarak

belirlendiginde 6rneklem buylkligli 27 olarak bulundu.
Gahsmaya dahil edilme kriterleri:

1. Bir romatoloji uzmani tarafindan en az bir yil dnce skleroderma tanisi almis

olmak,
2. 18 — 65 yas arasinda olmak,

3. Okuryazar olmak,
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4. Minimum akilli telefon veya bilgisayar kullanimi bilgisine sahip olmak veya

buna sahip olan ve bireye yardim edebilecek bir yakininin olmasi,
5. Son 6 aydir remisyon doneminde olmak,
6. Gonulli olarak ¢alismaya katilmayi istemek.
Calismaya dahil edilmeme kriterleri:
1.Norolojik bir hastaliga sahip olmak,
2. Son 6 ay icinde skleroderma semptomlarinin alevlenmesi,

3. Farkli bir rehabilitasyon programina dahil olmak.

3.2. YOntem

Program Gazi Universitesi Saghk Bilimleri Fakiiltesi Fizyoterapi Bolimi
romatolojik rehabilitasyon (Unitesi veya romatoloji polikliniginden ydnlendirilen,
programa katilmak isteyen ve dahil edilme kriterlerini karsilayan bireylerle
gerceklestirildi. Bireyler icin Skleroderma Oz Yénetim Whatsapp grubu olusturuldu.
Program siresince tiim bilgiler buradan verildi. Bireylerin 6zel sorulari icin terapistlerle
Ozelden iletisime gecmesi gerektigi vurgulandi. Degerlendirmeler yine bu gruptan
Google Formlar vasitasiyla gonderildi ve bireylerin doldurulmasi istendi. Sadece
tyelerin gorebilecegi Skleroderma Oz Yonetim adli bir Youtube kanali olusturuldu.
Videolar diizenli olarak bu kanala yiklendi ve her hafta videonun amaci ve kazanimlari
bahsedilerek linki paylasildi. Ozelden sorulan sorular ve 6zele gelen sorular herkes
faydalansin diye grupta tekrar paylasilarak cevaplandi. Boylece 8 haftalik 40-50
dakikalik videolar ve ufak 6devler iceren programi 29 kisi tamamladi. Kanada Aktivite
Performans Ol¢iimiiniin son degerlendiriimesinde bireylerin zorlandiklari aktiviteler
tekrar hatirlatildi. Programin ilk ve son haftasi bireyler degerlendirmeye alinarak

sonuclar karsilastirildi.
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Galismaya katilan bireylerden 1’i hastaliginin tekrar niksettigi, 1'i Covid-19
enfeksiyonu gecirdigi, 1'i daha onceden benzer bir programi aldigi, 2’si yeterli
zamaninin olmamasi, 1’i internet erigsiminin ve kullanimi bilgisinin kisith olmasi, 1’i
psikolojik olarak programin kendisini koti etkileyecegini diisiinmesi sebebiyle programa

devam edemedi. (Sekil 3.1.)

Galismaya Katilmak Isteyen
Bireyler
(n=36)

lIk Degerlendirmeye
Dahil Edilmeyen Bireyler
(n=2)

BirinciDegerlendirme
Program Oncesi' (P.0)
(n=34)

Programi Tamamlayamayan veya
Aynilan Bireyler
(n=5)

Ikinci Degerlendirme
Program Sonrasi (P.S)
(n=29)

Sekil 3.1. Arastirma akis semasi.

3.3. Degerlendirme
Calismamizda, bireylerin sosyodemografik ve klinik 6zellikleri alindiktan sonra;
yasam Kkalitesi, fiziksel aktivite, uyku, yorgunluk, agri, 6z yonetim ve aktivite

performanslari degerlendirildi.
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3.3.1. Sosyodemografik ve Klinik Ozelliklerinin Degerlendirilmesi

Sklerodermali bireyleri ayrintili bir sekilde degerlendirmek amaciyla bireylerin
yas, cinsiyet, egitim, medeni hal, ¢calisma durumu, skleroderma tir, ailesinde baska
romatizmal hastaligi olup olmadigi, kronik rahatsizliklari, egzersiz veya diyet yapip
yapmadigi, hastaliginin siresi (yil), hastaligin bireyin hayatini etkileyip etkilemedigi,

organ tutulumlari, hastaliktan kaynakh gorilen semptomlarina yonelik bilgileri alindi.

3.3.2. Hastaligin Siddeti, Agrinin ve Fiziksel Aktivitenin Degerlendirilmesi

Sklerodermali bireylerde agrinin, hastaligin siddetinin ve fiziksel aktivitenin
degerlendirilmesi amaciyla Skleroderma Saglik Degerlendirme Anketi (SHAQ) kullanildi.
SHAQ, 1997 yilinda Steen ve arkadaslar tarafindan Amerika'da gelistirilmistir ve 25
sorudan olusmaktadir (159). ilk bélim 5 maddelik; Raynaud fenomeni, parmak
Ulserleri, bagirsak problemleri, solunum problemleri ve diger limitasyonlarinin giinliik
yasami nasil etkiledigine dair sorulari igerir. Bireyin ilk 5 maddeyi, 10-¢ok siddetli agri, 1-
hastallk yok seklinde puanlanmasi istenir. Artan puan hastalik siddetinin
(semptomlarinin) ve agrinin arttigini gosterir. Alinabilecek en yiiksek puan 10 en distk
puan 1’dir. (16) Anketin Tirkge gegerlilik ve giivenirlik ¢galismasi 2019 yilinda Karadag ve
arkadaslari tarafindan yapilmistir (160).

SHAQ bu 5 soru haricinde 20 soruluk Saghk Degerlendirme Anketinin (HAQ)
birlestirilmesiyle olusmustur. Bu nedenle son 20 soru HAQ ile birebir aynidir. HAQ,
1980 yilinda Amerika'da romatizmali hastalarda gelistirilmistir (161). Gunlik isler,
kavrama, uzanma, hijyen, ylirime, yemek yeme, dogrulma, giyinme olmak 7 alt
parametrede ve her parametrede 2-3 soru icermektedir. Her soru O-rahatca
yapabiliyorum ile 3-hi¢ yapamiyorum arasinda puanlanir. Toplam ortalama
bulunabilecegi gibi her parametrenin ayri ayri puanlari hesaplanabilir. Puan arttikca
fiziksel aktivitede zorluk yasanildigi anlamina gelir. Alinabilecek en yiiksek puan 3, en

disik puan 0'dir (161). Tirkce gecerlilik ve glvenirligi 2004 yilinda Kigikdeveci ve
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arkadaslari tarafindan romatoid artritli bireylerle yapilmis ve Cronbach’s alfa degeri

0,97 olarak bulunmustur (162).

3.3.3. Oz Yénetimin Degerlendirilmesi

Sklerodermali bireylerde 6z yonetimi degerlendirmek icin Kronik Hastaliklarda
Oz-Etkilik Olgegi kullanildi. Olcek 1996 yilinda gelistirilmistir (163). 10 alt boyut ve
toplam 30 sorudan olusmaktadir. Bunlar dizenli spor yapma, hastalik hakkinda bilgi
alma, sosyal destek saglama, doktorla iletisim, genel hastalik yonetimi, ev islerini
yapma, sosyal aktiviteler, semptom yonetimi, nefes darligi ile basa c¢ikma ve
depresyonu yonetmedir. Her soru 0-10 arasinda hi¢ glivenim yok ile tamamen giivenim
var arasinda puanlanir. Olcegin genel puani hesaplanabilecegi gibi her boyutun
ortalama puani da hesaplanabilir. Artan puan 6z yo6netimin arttig§ina isaret eder.
Bulunan ortalama puan 7’nin altindaysa 0z yonetim becerisinin disik oldugu,
Uzerindeyse 0z yonetim becerisi yiksek oldugu icin bireyin strateji ve problem ¢6zme
becerisini arttirmaya gerek olmadigi anlamina gelir. Olcekten alinabilecek en yiiksek
puan 10 en disiik puan 1’dir (163). Olgegin Tiirkce gecerlilik ve giivenilirlik calismasi
2017 yilinda Ceyhan ve Unsal tarafindan artritli bireyleri de iceren 5 farkh kronik

hastalikla yapilmis ve Cronbach's alfa degeri 0.95 olarak bulunmustur (164).

3.3.4. Uykunun Degerlendirilmesi

Sklerodermali bireylerde uyku kalitesini degerlendirmek icin Pittsburgh Uyku
Kalitesi indeksi (PUKI) kullanildi. PUKi, 1988 yilinda gelistirilmistir (165). Olgek 11
maddeden olusur ama son madde puanlamaya dahil edilmez. Farkli maddelerin farkl
soru tipleri vardir. Belirli maddeler alinarak 7 bilesen hesaplanabilir. Bu bilesenler 6znel
uyku kalitesi, glindiiz islev bozuklugu, uyku ilaci kullanimi, uyku latansi, uyku bozuklugu,
alisilmis uyku etkinligi ve uyku siiresidir. Her bilesenin puani ayri olarak hesaplanirken
ayrica bu bilesenleri toplam puani bireyin toplam PUKi puanina isaret eder. Artan puan

uyku kalitesinin azaldigini gosterir. Olgekten alinabilecek toplam en yiiksek puan 21 en
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diisiik puan 0’dir (165). Olgegin Tiirkce gecerlilik ve giivenilirlik calismasi 1996 yilinda
Agarglin ve arkadaslari tarafindan yapilmistir. (166)

3.3.5. Yorgunlugunun Degerlendirilmesi

Sklerodermali bireylerde yorgunlugu degerlendirmek icin Yorgunluk Siddet
Olgegi (YSO) kullanildi. Olgek 1988 yilinda multipl sklerozlu bireylerle gelistirilmistir
(167). Olgek 9 maddeden olusmaktadir ve her madde 0-hi¢ katilmiyorum ile 7-kesinlikle
katihyorum seklinde puanlanir. 9 maddenin ortalamasi alinarak skor puani elde edilir.
Olcekten alinabilecek en yiiksek puan 7 en diisiik puan 0’dir. Artan skor puani
yorgunlugun arttigini ifade eder. Skor Puani<2,8=yorgunlugun olmadigi, anlamina
gelirken, Skor Puani>6,1=kronik yorgunluk sendromu, olduguna isaret eder (167).
Tirkce gecerlilik ve glvenirligi 2010 yilinda fibromiyaljili bireylerle yapilmis ve
Cronbach's alfa degeri 0.87 olarak bulunmustur (168).

3.3.6. Yagam Kalitesinin Degerlendirilmesi

Sklerodermali bireylerde yorgunlugu degerlendirmek icin Kisa Form-12 Yasam
Kalitesi Olgegi (SF-12) kullanildi. Olgek SF-36 6lceginin kisaltilmis halidir ve nasil
kullanilacagi ilk olarak 1995 yilinda yayinlanan Ware ve arkadaslar tarafindan yazilan
kitapta aciklanmistir (169). Toplam 12 maddelik 6lcek, fiziksel islev, sosyal islev, fiziksel
sorunlara baglh kisithlik, duygusal sorunlara bagh kisithlik, ruhsal saglik, enerji ve
yorgunluk, agri ve genel saglik algisi olmak Uzere 8 farkli alandan olusmustur. Bazi
sorular evet — hayir seklinde cevap verilirken bazi sorular her zaman veya hicbir zaman
arasinda puanlanir. Bu nedenle 6zel bir puanlamasi vardir. Ruhsal (mental) yasam
kalitesi ve fiziksel yasam kalitesi puani ayri olarak hesaplanir. Artan puan artan yasam
kalitesine isaret eder (169). Olcegin hesaplanmasi icin orthotoolkit.com internet sitesi
kullanilmistir (170). Tirkce gecerlilik ve glvenilirlik calismasi 2021 vyilinda saglikli
bireylerde yapilmis ve Cronbach's alfa degeri 0.72 olarak bulunmustur (171).
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3.3.7. Aktivite Performansinin Degerlendirilmesi

Sklerodermali bireylerde aktivite performansinin hesaplanmasi icin Kanada
Aktivite Performans Olciimii (KAPO) kullanilmistir. KAPO, 1990 yilinda gelistirilmistir
(172). Olgek bireylerin giinliik hayatta yapmakta zorlandigi aktiviteleri, aktivite
performansi ve memnuniyet puani seklinde 1-10 arasinda olger. En az bir, en ¢ok 5
aktivite yazilabilir ve boylece toplam performans ve memnuniyet puani ortaya ¢ikar. Bu
puanlar yazilan aktivite sayisina béliinerek ortalama performans ve memnuniyet puani
elde edilir. Olcekten alinabilecek en yiiksek puan 10, en diisiik puan 1’dir (172). Olgegin
Turkce kiltirel adaptasyonu, gecerlilik ve glvenirlik ¢alismasi 2017 yilinda multipl

sklerozlu bireylerde Torpil tarafinda yapilmistir (173).

3.4. Oz Yonetim Miidahalesi

Oz yeterlilik, diger bir adiyla 6z etkililik, bireyin belirli bir performans géstermek
icin gerekli etkinlikleri organize edip, basarili olma kapasitesi ve kendisi hakkindaki
yargisi ve inancidir (174). Kronik hastaligi olan bireylerin hastaliklarini daha iyi
ydnetebilmeleri icin ¢ok sayida midahale gelistirilmistir. Oz yénetim, insanlarin
diisiincelerini, duygularini ve eylemlerini kontrol etmelerini saglar (32). Oz yeterlilik

stratejileri 6z yonetimi gelistirir (33).

Sklerodermanin karmasikhigl ve yikd, hastalik yénetimi, 6z yeterliliginin
gelistirilmesi ve sirdirilmesi icin zorluklar yaratmaktadir. Bircok birey 6z yeterlik
sorunlari nedeniyle 6z yonetim programlarina kaydolmaktadir (105). Sklerodermali
bireyler icin internet tabanli 6z yonetim programinin, bilgi, beceri ve sagligin yonetimini
artirmada etkili oldugunu; katiimci grubundaki yorgunluk ve depresif belirtileri azaldigi
gosterilmistir ve katihmcilar icerikten ve formattan da memnun kalmislardir. Bu
nedenle, bireylerin 6z yonetim becerilerini arttirmak icin daha fazla arastiriima

yapilmasi gerektigi belirtilmistir (46). Ozellikle Covid-19 pandemisi siirecinde bireylerin
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fiziksel aktivitesi sinirlandigl igin bireylerin 6z yonetimlerini saglamalari igin ¢esitli

stratejiler gelistirmeleri bliyliik 6nem tasimaktadir (150).

3.4. Egitim

Calismamizi  olustururken daha o6nce sklerodermali bireylerde hangi
semptomlarin daha fazla gorildigini ve hangi alanlarda 6z yonetim midahalesinin
yapilmasinin yararli olabilecegini inceledik. Programin olusturulmasinda makaleler,
kitaplar ve gesitli internet sitelerinden yararlanildi. (46,175,176,177,178) 856 kisiyle
yapilan bir ¢alismada Ssc’li bireylerin %70’inden fazlasinda yorgunluk, el sertligi, eklem
agrisi, yitkanmada zorluk, uyku problemleri, deri sertlesmesi, kas agrisi ve eklem
hassasligl nesneleri tutma, ellerini agma ve karpal tiinel sendromu gibi semptomlari ve
aktivite zorluklari oldugu bulunmustur. (76) Ssc’li bireylerin yasam kalitelerinin
degerlendirildigi bir derlemede; hastalarin 3’te 1'nin issiz oldugu; el fonksiyonu, agri,
yorgunluk, uyku, depresyon ve vicut imaji konularinda interdisipliner muidahaleler
yapilmasi gerektigi belirtilmistir. (31) Tim bu semptomlar, 6neriler ve daha 6nce

yapilan 6z yonetim programlari isiginda kendi programimiz olusturulmustur.

Gerceklestirdigimiz 6z yonetim programin hazirlanmasinda ve midahalesinde
romatoloji doktoru ve fizyoterapistte yer aldi ve bazi haftalar interdisipliner olarak
gerceklestirildi. Degerlendirme haftalari sayilmazsa toplam 8 haftalik bir program
diizenlendi. Her program o haftalik 1 video ve kii¢clik 6devlerden olusmustur. Her video
ortalama 35-50 dk. arasindadir. Her video oncesinde bireylere o hafta anlatacagimiz

konu hakkinda bilgi verildi.

Program icerigi asagidaki gibidir:
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Hafta: Aydinlatilmis onam formu gonderildi ve formu onaylayan kisilere

degerlendirmeler gonderildi.

Hafta: Romatoloji uzmaniyla birlikte skleroderma hastaligiyla ilgili genel bilgileri
verildi. Hastaligin seyri, semptomlari ve bas etme stratejileri, kullanilan ilaglar ve

tedavi yontemleri hakkinda bilgi verildi. (Sekil 3.2.)

Tedavi

* Sistemik sklerodermali kisiler, birincil uzmanlari olarak bir
romatolog tarafindan tedavi ve takip edilmelidir. Romatolog daha
sonra tedavi ihtiyaclarini karsilamak icin diger uzmanlara
#hemsireler, ogus hastaliklari doktoru, kardiyolog, ergoterapist ve

izyoterapistlere yonlendirebilirler).

* Yaklasim 1: Esas olarak yaygin sklerodermaniz veya akciger
fibrozunuz varsa, sklerodermanin tedavi amaci iltihabi hizla
azaltmaktir. Bu, daha fazla fibroz tretimini dnlemek igin bagisiklik
sistemini baskifamak anlamina gelir. Bagisiklik sisteminin
baskilayici ilaglar arasinda mikofenolat mofetil, siklofosfamid gibi
ilaglar bulunmaktadir.

* Yaklagim 2: Siddetli Raynaud fenomeni, dijital tlserleri, pulmoner
arteriyel hipertansiyon (PAH) veya bobrek yetmezligi gibi esas
olarak vaskuler hastaliginiz varsa, tedavi vazodilator kullanmayi
icerir. Bunlar, kalsiyum kanal blokerleri gibi ilaglari ve PAH tedavisi
ilaglari igerir.

Sekil 3.2. Sklerodermada kullanilan ilaglar hakkinda uzman romatoloji doktoru

tarafindan verilen egitim.

Hafta: Fizyoterapistle birlikte sklerodermali bireyler icin egzersizin 6nemi, egzersiz
turleri, faydalari, kurallari, uygulama yontemleri, bir egzersiz igin aksiyon plani nasil

olusturulur? Sorulari cevaplandi.

Hafta: Sklerodermada yorgunluk ve semptomlari nelerdir? Eklemlerimizi ve
enerjimizi nasil koruyabiliriz ve kaliteli bir dinlenme nasil olmalidir? Sorulari

cevaplandi. (Sekil 3.3.)
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Son Tarih | Etki Gercekci | Yardimer | Bitis
Derecesi | Hedef mi? Tarihi

Birinci siituna, basarmak istediginiz gérevleri yazin. ikinci siitunda, atanan her gérev igin belirli
bir zaman dilimine karar verin. Uglincii siitun, etki puaninizi veya her bir gérevin sizin icin ne
kadar 6nemli oldugunu 1 ila 10 arasinda temsil edecektir. Dérdlinci situn, gergeklestirmeniz igin
en gercekgi olan gorevleri isaretlemeniz igin olacaktir. Her gorevi tamamladiginizda son stitun
isaretlenebilir. Bu calisma sayfasini kullanmak, organize olmaniza, enerjinizi korumaniza ve
hayatinizi daha iyi yonetmenin yollarini gérmenize yardimci olacaktir.

Sekil 3.3. Enerji koruma ve organize olma becerisini arttirmaya yardimci tablo.

5. Hafta: Agri nedir ve azaltma yaklasimlari nelerdir. Agriyla iliski 6 etki alani nedir?
Viicut imaji problemleri nelerdir, problem ¢6zme yaklasimi nasil kullanilir ve 6nemi

nedir? Sorulari cevaplandi. (Sekil 3.4.)

Near ar
Ugly Dre
Learn ta

(lecessari 9e

Viicut imajiyla Basa
Cikmak

+ Skleroderma g&nelljl_d.e kisinin dis fiziksel
ortiinimiindeki c_le%l§|kl|kler| icerir. Bu
egisiklikler kiginin

duygusunu etkiler.

* Sklerodermada goriilen fiziksel degisiklikler ppmind ey
tzlcu olabilir. Baz hastalar icin bu degisiklikler with Lupus,
hafiftir ve zamanla yavas yavas ortaya gikar. - Scleroderma,

» Karen Kemper, sklerodermali bir bireydir ve
“Cirkin Bir Elbise Giymek Zorundaysaniz,
Kullanmayi Ogrenin” kitabinin ortak yazaridir.
Lupus, Skleroderma ve Diger Otoimmiin
Has,tal’lklan Olan Kadinlaricin ilham ve Umut ”
veriyor.

* « Hasta biri olmak istemiyorum. Ben
skleroderma degilim. Sklerodermay
yonetiyorum. O benim gélgem ama ben_
degilim. Cirkin elbiseyi giymem gerekebilir, ama
¢irkin gorinmek zorunda degilim. »

eden imajini ve benlik
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Sekil 3.4. Viicut imaijiyla basa ¢citkmak icin verilen Oneriler.

6. Hafta: Stres Nedir? Bilingli farkindalik (Mindfullness) nedir? Bilingli farkindalik

egzersizleri nelerdir? Stresle basa ¢ikma yollari nelerdir? Sorulari cevaplandi. (Sekil

3.5.)

Beden Taramasi

* Farkindaligi bedenin her bir alanina odaklayarak

o alandaki duyumlara dikkat edebilmek bu
teknigin 6ziinl olusturur. Teknigin temel amaci
bedenle ilgili olarak bireylerin bilincini
genisletmektir.

Oncelikle sessiz bir yerde uygulanmasi gerekir.
Kisi sol ayaktan baslayarak bedenin her bir
bolimine adim adim dikkat etmelidir.

Dikkatin odaklandigi bolge neler hissediyor,
ornegin kasilma, baski veya bir agri var mi, buna
odaklanmali ve acele edilmemelidir. Her bir
bolge de yeterli siirede kalinmasi da 6nemli bir
boyuttur.

Sekil 3.5. Stresle basa ¢cikma becerilerinden beden taramasi uygulamasi.

7. Hafta: Gunlik yasam aktiviteleri nelerdir ve nasil kolaylastirabiliriz? Zorlandigimiz

aktivitelerdeki sorunlari

cOzebiliriz? (Sekil 3.8.) Gunluk aktiviteleri

kolaylastirmak icin aktivite plani nasil olusturulur? (Sekil 3.6.) Agiz germe

egzersizleri nelerdir ve nasil yapilir? Sorulari cevaplandi. (Sekil 3.7.)



32

I Diger Yardimci Cihazlar

Sekil 3.6. Yardimci cihazlarin kullanimini gdsteren fotograflar.

Agzi ve Yzl

Germek icin

Egzersizler
2

* Manuel Germe: Agzi germek igin el kullanilir. Yukaridaki
fotograf manuel germeyi gostermektedir. Sag bagparmak
agzin sol késesine, sol bagparmak agzin sag kosesine
koyulur. Agiz, bagparmakla yana dogru esnetilir. llik su
altinda, dusta daha iyi yapilan bir egzersizdir.

Sekil 3.7. Agiz germe egzersizleri nasil yapilacagini gésteren resimler.
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8. Hafta: Uykuyu etkileyen faktorler nelerdir? Uyku hijyeni nedir ve nasil

iyilestirebiliriz? Savunuculuk nedir ve neden énemlidir? Sorulari cevaplandi.

9. Hafta: Diger tiim haftalardan en dnemli noktalari vurgulanarak tim konularin 6zeti

anlatildi.

10. Hafta: Programimizi tamamlayan bireylere ilk hafta gonderdigimiz tim

degerlendirmeler tekrar gonderildi.

Sekil 3.8. Giinlik gorevleri kolaylastirmak igin etkinlik plani formu.
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Son hafta degerlendirmeye ek olarak bireylerin programla ilgili genel
disinceleriyle ilgili kisa cevapl sorular, hangi haftadaki videolari izledigi ve izledigi
videolar! tavsiye etme derecesi sorulmustur. Program sonucunda elde edilen bulgular

istatiksel olarak incelenmistir.

3.5. Verilerin istatiksel Analizi

istatistiksel analiz SPSS (IBM SPSS Statistics 23) paket programi kullanilarak
yapildi. Degiskenler ortalamastandart sapma olarak (X+SS) olarak gosterilmistir.
Bulgularin yorumlanmasinda hastalardan elde edilecek demografik 6zelliklerden sayisal
degiskenlere iliskin dagihmlarin normal dagilima uyup uymadigini test etmek igin

Shapiro-Wilk uyum iyiligi testi kullaniimistir.

Normal dagilim gosteren sayisal degiskenler icin ortalama, standart sapma,
minimum ve maksimum gibi tanimlayici istatistikler verilmistir. Normal dagilim
gostermeyen sayisal degiskenler igin ise ortanca, c¢eyrekler arasi dagilim araligl,
minimum ve maksimum gibi tanimlayici istatistikler verilmistir. Kategorik degiskenler

icin ylzde degerleri ve frekans tablolari verilmistir.

Olceklerden elde edilecek toplam puanlar arasinda fark olup olmadig
parametrik test varsayimlari saglandiginda iki es arasindaki farkin anlamlilik testi ile
incelenmistir. iki es arasindaki farkin anlamlilik testine iliskin varsayimlardan herhangi
birinin yerine gelmedigi durumlarda bu testin parametrik olmayan karsiligi olan
Wilcoxon eslestirilmis iki 6rnek testi kullanildi. Etki degeri hesaplanirken bagiml t-testi
ile analiz edilenler icin Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler icin r degeri
hesaplanmistir. Cohen d degerinin 0,2’den kiicik olmasi durumunda, etki
biydklGgunin zayif, 0.5 olmasi durumunda orta ve 0,8’den biylik olmasi durumunda
ise kuvvetli olarak tanimlanabilir. istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak kabul

edilmistir.
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4. BULGULAR

Calismaya; skleroderma tanisi almis toplam 29 birey dahil edilmistir. Bireyler 8
hafta arayla program 6ncesi ve sonrasinda degerlendirildi ve bu iki élgiim sonuglarina

ait bulgular karsilastirildi.

4.1. Bireylerin Sosyodemografik ve Klinik Ozelliklerinin Degerlendirilmesine Ait
Bulgular.

Bireylerin yas ortalamasi 41,38 + 11,40 yil olarak hesaplanmistir. Katilimcilarin
28 kadin 1’i erkek olup, yas ve hastalik stresiyle ilgili bilgiler Tablo 4.1’de gosterilmistir.
(Tablo 4.1.)

Tablo 4.1. Bireylerin yas ve hastalik slresine ait bulgular.

X1S.S (Minimum-Maksimum)

Yas (yil) 41,38 + 11,40 (23-65)

Hastalik stiresi (yil) 8,01 +7,99 (1-32)

Calismamiza katilan bireylerin skleroderma tiirtint inceledigimizde %41’i yaygin,
%35’i sinirli geri kalan 24’G ise tlrini bilmemektedir veya tirine ait kesin tani
koyulamamistir. %44,5’i 3 ilactan az ila¢ kullanirken, %55,2’si 3 ilactan fazla ilag
kullanmaktadir. %72,4’G evli iken, %27,6’s1 bekardir. %31’i ilkokul, ortaokul veya lise
diizeyinde egitimi tamamlamis olup %69’u Universite veya yuksek lisans mezundur.
%55,2’si bir iste calisiyorken, %16’si herhangi bir iste calismamakta, %17,2’si ise
emeklidir. (Tablo 4.2.)
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Bireylerin %44,8'i egzersiz ve diyet yapmiyorken, %44,8'i egzersiz veya diyetten
en az birisini yapmaktadir, %10,4’U ise hem diyet hem de egzersiz yapmaktadir.
Bireylerin %69,0’iInda organ tutulumu mevcutken, %31,0'iInda ise organ tutulumu
yoktur. Skleroderma kaynakl en gok goriilen ilk 3 semptomun, %93,1'inde raynaud
fenomeni, %75,9’u cilt tutulumu ve %72,4 ile sklerodaktili oldugu bulunmustur.
Skleroderma haricinde %58,6’sinin baska bir kronik hastaligi varken %41,4’Gnin ise

herhangi bir kronik hastaligl bulunmamaktadir. (Tablo 4.2.)

Tablo 4.2. Bireylerin demografik ve klinik 6zelliklerine ait bulgular.

(n=29) %
Skleroderma Tiirii
Yaygin 12 41,4
Sinirh 10 34,5
Bilmiyor 7 24,1
ilag Kullanimi
3 ilagtan Az 13 44,8
3 ilagtan Fazla 16 55,2
Medeni Durum
Bekar 8 27,6
Evli 21 72,4
Egitim Durumu
ilkdgretim ve Lise 9 31,0
Universite ve Uzeri 20 69,0
Calisma Durumu
Calisiyor 8 27,6
Calismiyor 16 55,2
Emekli 5 17,2

Ailesinde Bagka Romatizmal Hastalig1 Olan Birey

Var 15 51,7

Yok 14 48,3

Egzersiz ve Diyet

Yapmiyor 13 44,8




Sadece Birini Yapiyor 13 44,8
Yapiyor 3 10,4
Hastaligin Hayatina Engel Oldugunu Diisiinmesi

Evet 17 58,6
Hayir 12 41,4
Hastaligin is ve Gérevlerini Etkilemesi

Evet 21 72,4
Hayir 8 27,6
Organ Tutulumu

Var 20 69,0
Yok 9 31,0
Hastalik Nedeniyle Ortaya Cikan Semptomlar

Raynaud Fenomeni 27 93,1
Cilt Tutulumu 22 75,9
Sklerodaktili 21 72,4
Telenjiaktazi 11 37,9
Ulserasyon 9 31,0
Dijital iskemi 8 27,6
Kalsinozis Kutis 6 20,7
Vaskdilopati 5 17,2
Pulmoner Fibrozis 5 17,2
interstisyel Akciger Hastalig 4 13,8
Akroosteoliz 2 6,9
Otoampitasyon 1 3,4
Skleroderma Haricinde Kronik Hastalik

Var 13 58,6
Yok 16 41,4
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Program sonrasinda egzersiz ve diyet yapmayan birey sayisi %44,8’'den %13,8’e

diserken; egzersiz veya diyet yapan birey sayisi %44,8'den %51,7’'ye hem egzersiz hem

de diyet yapan birey sayisi ise %10,3’ten %31,0’a yikselmistir. (Tablo 4.3.)
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Tablo 4.3. Bireylerin egzersiz ve diyet aliskanliklarinin degisimine ait bulgular.

P.O P.S

n (%) n (%)
Egzersiz ve Diyet Yapmiyorum 13 (%44,8) 4 (%13,3)
Egzersiz veya Diyet Yapiyorum 13 (%44,8) 15 (%51,7)
Hem Egzersiz Hem Diyet
Yapiyorum 3 (%10,3) 9 (%31,0)

4.2. Bireylerin Hastalik Siddeti, Agr1 ve Fiziksel Aktivitesinin Degerlendirilmesine Ait
Bulgular

Program Oncesi ve sonrasi SHAQ ve HAQ puanlari karsilastirildi ve anlamli bir

degisimin olmadigi bulundu. (p>0,05) (Tablo 4.4)

Tablo 4.4. Skleroderma Saglik Degerlendirme Anketi ortalamalarinin program oncesi
ve sonrasina ait bulgularin karsilastirilmasi.

P.0 P.S - Test p
(n=29) (n=29) Istatistigi
i::fr;":z‘i’"a“d 1,500,93 1,31£0,83 t=0,81 0,21*
SHAQ-Dijital Ulser 0,6(1,35) 0,6(1,65) 7=0,27 0,79%*
SHAQ-Bagirsak 0,7840,64 0,91£0,67 t=-0,72 0,24*
SHAQ-Solunum 0,9(1,5) 0,3(1,35) 7=-0,99 0,32%*
SHAQ-Genel 1.5(1,05) 1,2(0,75) 7=0,54 0,59%*
SHAQ-Toplam 1,17+0,44 1,140,61 t=0,18 0,43*
HAQ-Toplam 0,5440,74 0,5740,75 t=-1,89 0,06*

* Bagimli t-testi (tanimlayici istatistik olarak aritmetik ortalama + standart sapma verildi)

** Wilcoxon isaretli sira testi (tanimlayici istatistik olarak ortanca (ceyrekler arasi dagilim) verildi)
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4.3.Bireylerin Oz Yonetiminin Degerlendirilmesine Ait Bulgular

Kronik Hastaliklar Oz-Etkililik Olcegi ortalama puani analiz edildiginde, program
oncesi ortalama puani 6,8612,20 iken program sonrasi artarak 6,991£2,17 olmustur.

istatiksel olarak anlamli bir sekilde 6z ydnetim artmistir. (p<0,05) (Tablo 4.5.)

Tablo 4.5. Kronik Hastaliklarda Oz Etkililik Olgegi program dncesi ve sonrasi ortalama
puaninin karsilastiriimasi.

P.O P.S Test

i o 1k %
(n=29) (n=29) istatistigi P Etki degeri

KHOO-Total 6,8612,20 6,99+2,17 t=-2,63 0,01* 0.06

* Bagimli t-testi (tanimlayici istatistik olarak aritmetik ortalama * standart sapma verildi)

** Hesaplanirken bagiml t-testi ile analiz edilenler i¢in Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler igin r degeri

hesaplanmistir.

4.4. Bireylerin Uykusunun Degerlendirilmesine Ait Bulgular
Bireylerin PUKi puanlari incelendiginde istatistigi olarak anlaml bir degisim

bulunmamistir. (p>0,05) (Tablo 4.6.)

Tablo 4.6. Pittsburgh Uyku Kalitesi indeksi program &ncesi ve sonrasi toplam puanin
karsilastiriimasi.

P.0 P.S Test
(n=29) (n=29) istatistigi P
e acelan 6(6) 6(5.5) 7=-0.18 0,86*
Puan

* Wilcoxon isaretli sira testi (tanimlayici istatistik olarak ortanca(geyrekler arasi dagihm) verildi)

** Hesaplanirken bagiml t-testi ile analiz edilenler i¢in Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler igin r degeri

hesaplanmistir.



40

4.5.Bireylerin Yorgunlugunun Degerlendirilmesine Ait Bulgular

Yorgunluk siddet Olcegi ortalama puani program sonrasi anlamh bir sekilde
azalmistir. (p<0,05) (Tablo 4.7.) Katilimcilar yorgunluk siddeti diizeylerine yonelik
siniflandiriimasi incelendiginde program 6ncesi katilimcilarin %51,7’si kronik yorgunluk
sendromuna sahipken program sonrasi %34,5’e dismdustir. Yorgunlugu olmayan birey

sayisl ise degismemistir. (Tablo 4.8.)

Tablo 4.7. Yorgunluk Siddet Olcegi program dncesi ve sonrasi puaninin
karsilastiriimasi.

P.O P.S Test e
(n=29) (n=29) istatistigi P Etki degeri
Y$0-Skoru 5,7(2,1) 5,5(2,2) 7=-2,58 0,01* 048

* Wilcoxon isaretli sira testi (tanimlayici istatistik olarak ortanca(gceyrekler arasi dagihm) verildi)

** Hesaplanirken bagimli t-testi ile analiz edilenler igin Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler igin r degeri

hesaplanmistir.

Tablo 4.8. Katilimcilarin yorgunluk siddeti diizeyleri siniflandirilmasina ait bulgular.

P.0 P.S

n (%) n (%)
Yorgunluk Yok o 0
(<2.8) 5(%17,2) 5 (%17,2)
Kronik Yorgunluk Sendromu 15 (%51,7) 10 (%34,5)

(>6,1)

4.6. Bireylerin Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesine Ait Bulgular

Bireylerin mental yasam kalitesi puani program oncesi 40,98+11,92’den,
program sonrasi 44,46112,24 cikarak artis goértilmesine ragmen bu artis anlamli degildir.
(p>0,05) Fiziksel yasam kalitesi puaninda da anlamli bir degisim olmamistir. (p>0,05)
(Tablo 4.9.)
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Tablo 4.9. Kisa Form-12 Yasam Kalitesi Olceginin parametrelerinin program éncesi ve
sonrasina ait bulgularin karsilastiriimasi.

P.0 P.S Test o

(n=29) (n=29) |Statisti§i P Etki degerl
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

* Bagimli t-testi (tanimlayici istatistik olarak aritmetik ortalama + standart sapma verildi)

** Hesaplanirken bagiml t-testi ile analiz edilenler i¢in Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler igin r degeri

hesaplanmistir.

4.7. Bireylerin Aktivite Performansinin Degerlendirilmesine Ait Bulgular

Bireylerin zorlandiklari aktiviteler olglldiginde en fazla zorlanilan alanin
%45,9’la is ve Uretici aktiviteler oldugu bulunmustur. Bu alanda en ¢ok zorlanilan 3
aktivite kavanoz veya sise kapagi agma, ev temizligi yapma ve yemek pisirmedir. ikinci
zorlanilan aktivite alani %31,97’yle kendine bakimdir. Bu alanda en c¢ok zorlanilan ¢
aktivite merdiven veya yokus ¢ikma, banyo yapma ve kisisel hijyeni veya bakimini
saglamaktir. Serbest zaman aktiviteleri ise tim zorlanilan aktivitelerin %22,13’ln{
olusturmaktadir. Burada en ¢ok zorlanilan tg aktivitenin ilki ylriyls oldugu belirtilmis
ozellikle soguk havada oldugu bazi bireyler tarafindan vurgulanmistir. Diger iki aktivite

ise spor veya egzersiz yapma ve bahce isleridir. (Tablo 4.10.)



Tablo 4.10. Kanada Aktivite Performans Olgiimiiyle belirlenen aktiviteler
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n %
KENDINE BAKIM 39 31,97
Kisisel bakim 16 13,11
Corap giyme 1 0,82
Sutyen takma 2 1,64
Giyinme 2 1,64
Digme ilikleme 1 0,82
Banyo yapma 4 3,28
Ayak bakimi yapma 1 0,82
Kisisel hijyen/bakim 3 2,46
Tirnak kesme 1 0,82
Dis fircalama 1 0,82
Fonksiyonel mobilite 10 8,20
Yataktan kalkma 2 1,64
Yemek yeme 1 0,82
Merdiven/Yokus ¢cikma 5,74
Toplumda kendini idare etme 13 10,66
AgIr nesne — poset tagima 9 7,38
Ayakta durma 4 3,28
URETKENLIK 56 45,90
Ucretli veya iicretsiz is 7 5,74
Cocuk bakimi 3 2,46
Ders anlatma 1 0,82
Yazi yazma 3 2,46
Ev isi yonetimi 51 41,8
Ev temizligi yapma 9 7,38
Slplrge kullanma 7 5,74
Anahtar kullanma 1 0,82
Yerleri silme 3 2,46
Carsaf — yorgan degistirme 1 0,82
Cam silme 2 1,64
Utli yapma 3 2,46
Yemek pisirme 8 6,56
Kavanoz — sise kapagi agma 9 7,38
Bicak kullanma 5 4,10
Alisveris yapma 3 2,46
SERBEST ZAMAN 27 22,13
Sessiz rekreasyon 5 4,10
Orgii 6rme 0,82
Kitap okuma 0,82
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Bahge isleri yapma 3 2,46
Aktif rekreasyon 20 16,4
Seks yapma 1 0,82
Ylrime (Sogukta) 13 10,66
Spor/Egzersiz yapma 5 4,10
Dans etme 1 0,82

Kosma 2 1,64
Sosyallesme 2 1,64
Sosyal aktivitelere katilma 2 1,64

TOPLAM 100

Bireylerin aktivite performansi ve memnuniyeti incelendiginde her ikisinde de

program sonrasi istatiksel olarak anlamh bir artis oldugu bulunmustur. (p<0,05) (Tablo

4.11.)

Tablo 4.11. Kanada Aktivite Performans Ol¢iimii puanlarinin program éncesi ve
sonrasina ait bulgularinin karsilastiriimasi

P.O P.S Test p Etki
(n=29) (n=29) istatistigi Degeri****
KAPO- 5(2,7) 6(2,5) Z=3,28 0,00%* 0.61
Performans
KAPO- 4,36+2,64 6,40+2,36 t=-4,64 0,00* 0.82

Memnuniyet

* Bagimli t-testi (tanimlayici istatistik olarak aritmetik ortalama * standart sapma verildi)

** Wilcoxon isaretli sira testi (tanimlayici istatistik olarak ortanca(geyrekler arasi dagilim) verildi)

*#* Etki degeri hesaplanirken bagimli t-testi ile analiz edilenler igin Cohen’s d, Wilcoxon ile analiz edenler

icin r degeri hesaplanmistir.

4.8.Bireylerin Programin igerigi Hakkindaki Diisiinceleri

Programa katilan bireylerin %85’i programin iceriklerini faydali bulmusken

%12’si biraz faydal bulmus, %3’0 ise faydasiz bulmustur. (Tablo 4.12.)



Tablo 4.12. Bireylerin programin igerigine ait gorislerinin degerlendirilmesine ait

bulgular
Faydaliydi Biraz Faydaliydi Faydasizdi
Genel Bakig %93,1 %6,9 %0
Egzersiz | %89,7 %6,9 %3,4
Eklem Enerji Koruma
Teknikleri %89,7 %10,3 %0
Agri ve Viicut imajiyla
Basa Cikma %82,8 %13,6 %3,4
Stresle Basa Cikma
Teknikleri %72,4 %23,8 %3,4
Gunlik Yasam
Aktiviteleri ve Agiz %89,7 %10,3 %0
Egzersizleri
Uyku Hijyeni Egitimi
ve Savunuculuk %79,3 %13,76 %6,9
TOPLAM %85 %12 %3

44
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5. TARTISMA

Calismamiz skleroderma tanisi almis olan bireylerde telerehabilitasyonla
gerceklestirilen 6z yonetim midahalesinin yasam kalitesi, agri, aktivite performansi,
yorgunluk, 6z yeterlilik ve uyku Gzerindeki etkisini incelemek amaciyla gerceklestirildi.
Oz yénetim midahalesi sonucunda bireylerin yorgunluk, 6z yeterlilik ve aktivite
performansi ve memnuniyetinde anlamli bir degisim meydana gelmistir. Yasam kalitesi,

agri ve uyku kalitesinde ise anlamli bir degisim olmamistir.

Sklerodermali bireylerin, hastalikla bas etmede karsilastiklari zorluklari ve bu
zorluklarla basa c¢ikmak icin kullandiklari stratejileri arastiran bir c¢alisma, bilgiye
erismede zorluklarla karsilastiklarini ve olumsuz duygulari yonetmekte zorlandiklarini
bulmustur. Aile destegi, 6z yonetim programlari veya destek gruplari bireylerin
hastalikla basa c¢ikma becerisini ve yasam kalitesini iyilestirebilecegi belirtiimektedir
(176,125). Bireyler gogunlukla kendi hastaliklariyla ilgili bilgi sahibi olmak isterler fakat
hastaligin genel resmi hakkinda bilgiye sahibi degildirler. Hastaliklarini daha iyi anlayan
bireyler kendilerini daha fazla motive eder ve duygularini daha iyi kontrol altina alr
(51). Hastalar fiziksel, psikolojik ve sosyal rollerin degisimi olarak ¢ yonden etkilenir.
Sklerodermali bireylerin hastaliklarini yonetmek igin kullandigi stratejiler hastaligin
etkilerini hafifletmek ve yasamda denge olusturmak icin 6nemli yaklasimdir (38).
Bireylerin egitim eksikligi nedeniyle sosyal destek gruplari olusturmak ve devam
ettirmek zor oldugundan rehabilitasyon uzmanlari hastalara destek saglamali ve egitim
vermelidir (179). Destek gruplarinin fizibilitesini telerehabilitasyonla (video konferans)
inceleyen bir ¢calismada programa memnuniyetin ylksek oldugu ve randomize kontrolli
calismalarla desteklenmesi gerektigi bulunmustur (180). Temel motivasyonumuz
Ulkemizde bu alanda yapilan bir ¢alisma veya program bulunmayisidir. Calismamizdaki
bir katilimci bunu su sekilde ifade etmistir. “Bizim igin béyle bir program yapilmasi ¢ok

gtizel. Yillardir hayalini kurdugum bir programi gergeklestirdiginiz ve katilimcisi oldugum



46

icin ¢ok mutluyum.” Katihmcilarin birgogu bu sekilde bir programin gerekliligini ve

eksikligini vurgulamistir.

Raynaud fenomeni igin internette yer alan bilgiler kalitesiz ve yetersizdir erken
teshisi ve semptom yonetimini kolaylastirmak icin yeni kaynaklar gelistirilmelidir (181).
Sklerodermali bireyler icin internette yer alan kaynaklarin anlasilmasi zordur ve
icerikleri kaliteli degildir. Bu nedenle literatlir destekli materyallerin olusturulmasi
gerekir (182). Sklerodermali bireylerin nispeten dlsik 06z vyeterlikleri oldugu
bulunmustur. Bu nedenle hastalarin benzersiz ihtiyaglarini karsilamak igin 6zel olarak
tasarlanmis 6z yonetim mudahalelerine ihtiya¢ vardir (183). Romatizmal hastaligi olan
bireylerde 6z yeterlilik ve agrinin kabullinl arttirmayi saglayan miidahaleler yapilmalidir
(184). Bireylerin basa ¢ikma becerilerini gelistirmeye yonelik miidahaleler, dayanikhhgi
arttirabilir ve hasta tarafindan algilanan fonksiyonel durumu ve semptomlari
iyilestirebilir (185). Bireysellestirilmis hasta egitimi, hastalarin egitim ihtiyaclarini hedef
almaliyken, grup mudahaleleri, hastalik siireciyle ilgili genel bir ¢ergeve sunmalidir
(186). Oz yeterlilik stratejilerini tesvik etmeyi iceren kisi merkezli bakim yasam kalitesini
arttirabilir (86). Hastalik algisi, basa cikma stratejileri ve bunlarin fiziksel ve zihinsel
saglik Gzerine etkisi konusunda daha fazla arastirma yapilmasi gerektigi belirtilmektedir

(106).

Literatlirde yazan bu bilgiler 1siginda tasarlanan calismamizda olusturdugumuz
videolarin faydali veya biraz faydali olarak bulunma orani ylzde 97’dir. Bu konuda
katihmcilardan o6zellikle programla ilgili sevdikleri yonler sorulunca “Artik bilingli bir
sekilde hastaligimla miicadele edecedim, kendi 6zel yasam seklimi kendim
yaratacagim”. “Bizim icin 6zel olarak hazirlanmis bir programi sevmemek miimkiin mii”’
seklinde cevaplar verdiler. Bu agidan programin glglendirici bir program oldugu ve
bireylerin kendilerini 6zel hissettirdigi 6n plana ¢ikan duygu ve distncelerdir.

Programla ilgili degismesini veya eklenmesi istedikleri noktalar sorulunca egzersizlerin
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canli olarak yapilmasi ve hatalarin dizeltiimesi, yutma rehabilitasyonu, yara bakimi,
tamamlayici tip, beslenme, ameliyatlar, medikal gelismeler, yeni tedavi yontemleri,
organ tutulumu ve tedavisi, etkili iletisim teknikleri ve grup terapisi seklinde
bireylerinde birbirleriyle etkilesim ve iletisime gegebilmesi konusunu belirttiler. Bireyler
programin egzersiz disinda canli olmasini istemediklerini ve bu durumun programa
katilimlarini kisitlayacagini vurguladilar. Calismaya sklerodermali birine tavsiye eder
misiniz sorusuna tim katilimcilar evet cevabini vermistir. Nedenine ise agrilarinin
azalacagi, farkindalklarinin artacagi, egzersizleri dogru bir sekilde 6grenecekleri,
psikolojik olarak kendilerini daha iyi hissedecekleri, umutsuzluk ve caresizlik

duygusundan kurtulmayi saglayacaklarini belirtmislerdir.

Agrinin yonetimiyle ilgili az sayida ¢alismada olsa da tibbi tedaviler, fizik tedavi
ve psikoterapi 6ne ¢cikmaktadir. Ozellikle farmakolojik olmayan tedaviler umut vericidir.
Sklerodermali bireylerde yapilan psikososyal miidahaleler oldukca sinirlidir (67). Dizenli
egzersiz yapan sklerodermali bireylerin yapmayanlara gore agrisinin daha az oldugu
bulunmustur (90). Bireysellestirilmis fizyoterapi alan sklerodermali bireyler almayanlara
gore daha duslik eklem agrisi yasamislardir fakat bu durum bir yil boyunca devam
etmemistir (187). Bireyler icin fizyoterapi ve ergoterapi stratejilerini kullanan
programlar gelistirilmistir (188). Eve gonderilen DVD ve c¢alisma kitabiyla
gerceklestirilen 6z yonetim miidahalesinde sklerodermali bireylerde anlamli tek gelisme
agri icin 6z yonetimde olmustur (47). 8 haftalik ev tabanl el egzersiz programi
sklerodermali bireylerde el agrisini azalmis, fonksiyonu ve kuvvetini arttirmistir (189).
Romatizmal hastaligi olan bireylerde bilissel davranissal terapi basta olmak (izere
psikososyal calismalar yapilmis ve agri acisindan olumlu gelismeler elde edilmistir (67).
Sklerodermali bireylerde fonksiyonellik, agri, yorgunluk ve diger saglik sorunlari 6nemli
egitim ihtiyaclaniyla iliskili oldugu icin saglik uzmanlari hasta egitimini planlarken egitim
ihtiyaclarini dikkate almalidir (186). Sklerodermali bireylerde agrinin tibbi ve psikososyal

degiskenlerinin belirlenmesi ve daha 6nce faydasi diger romatizmal hastaliklarda
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kanitlanmis  midahale  yaklasimlarinin ~ uygulanmasi  gerekir. Bu acidan
telerehabilitasyon erisimi kisith olan bireylere yardimci olabilir (67). Bireyler agrilarini
orta veya hafif siddetli olarak tanimlansa bile agri, yorgunluktan daha fazla fiziksel
aktiviteleri etkiler. Agriya yonelik tedavilerin yorgunlugu azaltip bireylerin yasam
kalitesine katkisi incelenmelidir (80). Skleroderma agrisi, iyi anlagilmayan karmasik bir
fenomendir. Sklerodermali bireylerde agri donglsini kirmayi amaglayan stratejiler ve
multidisipliner miidahaleler o6nerilmektedir (69,70). Literatirde belirtildigi gibi
sklerodermali kaynakli agri olduk¢a karmasik ve klinisyenler i¢in zor bir fenomendir.
Agr algisi stbjektif bir duygudur ve psikososyal faktorlerden etkilenir. Bu nedenle
farmakolojik tedaviler bile gogunlukla yetersiz kalabilir. Calismamizda agri agisindan
anlaml bir degisim bulunamamistir. Agrinin bu kompleks dogasi ve her bireyi etkileyen
psikososyal faktorlerin farkli olmasi nedeniyle kisi merkezli ve sadece agri odakh
interdisipliner ¢alismalar yapmak faydali olabilir. Buna ragmen programa katilan 3 kisi

programinin en buyuk katkisinin agrilarinin azalmasi oldugunu bildirmistir.

Uyku hijyeni sklerodermali bireylerde disiktir ve uyku kalitesini etkileyebilir
(190). Sklerodermali bireylerde uykuyla ilgili cok az calisma yapilmistir ve bunlarin
arttirlmasi  onerilmektedir (59,76). Romatizmal hastaligi olan bireylerde uyku
bozukluklari genellikle davranissal terapilerle veya ila¢ yaklasimlariyla tedavi edilebilir.
Egitimle birlikte, diizenli fiziksel aktivite, uyku kalitesini iyilestirebilir (72). interdisipliner
bakis acisi ve biyopsikososyal yaklasim, sklerodermanin klinik yonetiminde biyiik fayda
saglar (118). Calismamiz sonucunda bireylerin uyku kalitesi anlamh olarak degisim
olmadi. Bunun nedeni uykuyu etkileyen bir¢cok faktériin olmasi, bu konunun son hafta
anlatilmasi ve Onerilerin diizenli uygulanmasi sonucunda bireylerdeki degisiminin uzun
sirede ortaya cikmasi olabilir. Yiizde 7 ile en az faydali bulunan hafta “Uyku Hijyeni ve
Savunuculuk” konulu haftadir. Uyku 0Ozellikle glinlik yasam aktiviteleri icinde
anlatilmamis ve diger calismalarda da ayri olarak ele alinmasi vurgulandigi icin ayri bir

konu olarak ele alinmistir. Burada savunuculuga da yer verilmesi konuyu biraz dagitmis
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ve memnuniyeti etkilemis olabilir. O nedenle iki konuyu ayri ayri ele almak veya uyku
konusunda uyku hijyeni disinda farkh midahale yaklasimlarini ele almak memnuniyeti
ve etkiyi arttirabilir. Ayni zamanda pandemi doneminde bu ¢alismanin yapilmasi ek bir

stres olarak yansimis olabilir.

Yorgunluk, sklerodermada o6nemli bir klinik sorundur, sosyal rollere ve
faaliyetlere katihmin azalmasiyla glicli bir sekilde iliskilidir. Katihmi en st diizeye
¢citkarmak icin yorgunluk yonetimine odaklanan rehabilitasyon miidahaleleri gereklidir
(87). Agn ve yorgunlugun sklerodermali bireylerin akciger hastaligi tizerine etkisi veya
akciger hastaliginin agri ve yorgunluk lizerine olan etkisinin arastirilmasi 6nerilmektedir
(101). Hastalik semptomlarinin kisitlayici etkisi nedeniyle yorgunlugun o6lcimi ve
miidahalesinde telerehabilitasyon uygulamalari kullanilabilir (88). Yorgunlugun
hastalikla ilgili degiskenlerini tanimlamak ve bireylerin yorgunlukla ilgili basa ¢ikma
becerisi gelistirmesi yasam kalitelerini arttirabilir (51). Solunum, sindirim sistemi ve
eklem tutulumu gibi hastalarin fiziksel ylikiini azaltmaya yoénelik midahalelerinin yani
sira basa c¢ikma becerilerini ve agriyi iyilestirmeye odaklanan miidahaleler,
sklerodermali bireylerde yorgunluk siddetini azaltabilir (84). Yorgunluk ydnetiminde
erken donemden itibaren ginlik yasam aktiviteleri ve enerji koruma yontemi egitimi
verilebilir (83,88). Yorgunluk midahaleleri, sosyal rollere ve aktivitelere katiliminin
sirdirilmesine yonelik destekler icermelidir (36). Erken donemden itibaren
yorgunlugun tedavisi icin multidisipliner yaklasimlar ©6nerilmektedir (83,88).
Multidisipliner ekipte egzersiz ve semptom yonetimi konusunda fizyoterapist ve
ergoterapist; depresyon ve basa ¢ikma becerisini arttirmak icin psikolog ve psikososyal
diger sorunlar icin sosyal hizmet uzmani bulunmalidir (88,129,142,191). Calismamizda
bireylerin yorgunluk dlzeyleri anlamh bir sekilde azalmistir. Bu agidan uyguladigimiz
mudahaleler yorgunluk ginligl tutma, kolay ve anlasilabilir olacak sekilde hap bilgi
iceren eklem ve enerji koruma teknikler, is ve gorevleri yakinlara paylastirma ve etkili

iletisim tekniklerini kullanma beceri gelistirme yontemleridir. Yorgunlugun daha
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anlasilabilir bir semptom olmasindan verilen egitimlerle birlikte bireylerin 6z yonetim

stratejilerini gelistirmesi daha kolay olmus olabilir.

Sklerodermali  bireylerin  inanglari ve  duyusal tepkileri  hastaligin
semptomlarindan ve ciddiyetinden ziyade durumlara yikledikleri anlamlarla iligkilidir
(51). Yasam kalitesini ve mutlulugu optimize etmek icin vicut imaji ve yorgunluga
miidahale edilmelidir (107). Fonksiyonel engellilik ve anksiyete, sistemik sklerozda
yasam kalitesi ile 6nemli olglde iliskilidir. Bu faktorlerden herhangi birini iyilestirmeyi
amaclayan midahaleler, sistemik sklerozlu bireylerin yasam kalitesinin iyilestiriimesine
katkida bulunabilir (192). Bireylerle yapilan bir odak grup goriismesinde hastalig
kontrol altina almanin yiiksek yasam kalitesini saglamanin 6nemli yollarindan biri
oldugu bulunmustur (35). Agri ve yorgunluga yonelik miidahaleler bireylerin yasam
kalitesini arttirabilir (80). Depresyon igin tavsiye edilen tedavi yaklasimi multidisipliner
miidahaledir (192). Hastaligin fiziksel etkilerine ek olarak duygusal, psikolojik ve sosyal
etkileri de dikkate alinmali ve yonetilmelidir (193). Calismamizda bireylerin yasam
kalitesini anlaml olarak degismemistir. Bunun nedeni olarak yasam kalitesini etkileyen
bircok faktériin olmasi olabilir. Ornegin bireylerin aktivite performansi ve yorgunlugu
anlaml bir sekilde gelisme gosterirken uyku kalitesi ve agrisi anlamli bir sekilde degisim
gostermemistir. Ayni zamanda pandemi dénemi ve kisitlamalar kaygi ve korku
duygularini arttirmis olabilir. Bu durumlar yasam kalitesindeki gelismeleri sinirlamis
olabilir. Bir katihmci “Keske bu program ilk hastalandigim zaman olsaydi hayatimda
kesinlikle her sey farkl olurdu. Daha dikkatli olur ve kendimi asla suglamazdim. O
zamanlar ise yaramadigimi hissediyor ve (iziilliyordum. Ellerimi ve yliziimi gérenler
neyin var yandi mi diyor soruyor ve kendimi suglu hissediyordum. Fakat bu program
beni kendimle baristirdi ve artik hastaligimla bas edilmeyi égrenmeye calisiyorum.”

seklinde kendisindeki olumlu degisimi ifade etmistir.
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Sklerodermali bireylerde alt ekstremite tutulumu mevcuttur, bu nedenle alt
ekstremite gerektiren aktivitelerde zorlanirlar (194). Gilinlik yasam aktiviteleri igin
gerekli eklem hareket agikhigini eski haline getirmek veya surdirmek igin egzersizler
onemlidir (43). Uzun sapli ayakkabi cekecegi, tirnak makasi, bireye 6zgi tasarlanmis
yatak, kiivet, klozette ilave edilen tutunma barlari ve yikselticiler gibi yardimci cihazlar
bireylerin hayatini kolaylastirabilir (194). Yardimci cihazlarla yapilan miidahaleler ve
alternatif ¢alisma yontemleri hakkinda bilgi verme gibi midahaleler glinlik yasam
aktivitelerdeki zorluklari azaltabilir (124). Sklerodermali bireylerin aktivitelerini
kolaylastirmak icin egzersiz tlrlni degistirme, ortami uyarlama, saglik davranislarini
degistirme ve cildi korumak, sicak tutmak igin uygun kiyafet secimi énemlidir (120).
Bireylerin aktivite performansi ve memnuniyetinde anlamli degisimler meydana
gelmistir. Bu durumu calismanin liderinin ergoterapist olmasi ve her icerikte ister
istemez okupasyon odakh yaklasimlarin yer almasi desteklemis olabilir. Ayrica cesitli
Odevlerle bireylerin glinliik hayatta karsilasabilecekleri aktivite katihmlarini kisitlayacak
problemleri kendi 6z yénetim beceriyle ¢6zmeleri ve ergoterapistin geri bilirim vermesi

katki saglamis olabilir.

Sklerodermali kadinlarda gerceklestirilen ergoterapi midahalesi yemek yeme,
mobilite ve iletisim gibi gilnlik yasam aktivitelerinde artis saglamistir. Ergoterapi
seanslari sirasinda 6grenilen bilgilerin ve stratejilerin kullanilmasi bireylerin glnlik
yasam aktivitelerini iyilestirir ve bu faydal etki uzun vadelidir (136). Sklerodermali
anneler, ebeveynlik rolleriyle ilgili zorluklar yasarlar. Bu nedenle agri, yorgunluk ve
aktivite kisithliklarin gibi ortaya ¢ikan durumlar ebeveynlik becerisini arttirmak icin
ergoterapi mudahalesiyle desteklenmelidir (195,196). Sklerodermali babalar en cok
cocuklariyla agik havada yapilan oyunlarda zorlanmaktadir. Cocuklariyla kaliteli zaman
gecirmek bireylerin hastaliklari Gzerinde olumlu etkiye sahiptir (113). Aktivite kaybi,
serbest zamanla ilgili disik memnuniyet, algilanan yorgunluk, nefes darligi ve agri

sklerodermali bireylerde yasam kalitesini azalttigi icin ergoterapistlerin bu alanlara
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odaklanmasi gerekir (197). Sistemik skleroz yikici bir hastalik olmasina ragmen agiz ve
eklem hareket agikhgina odaklanmak ve yorgunlugu azaltmak daha bagimsiz bir yasama
katkida bulunur (43). Sklerodermanin ilk yillarinda el fonksiyonu ve glnlik yasam
aktiviteleri korunur (198). Hastalar giinlik yasam aktivitelerini telafi edici stratejiler
gerceklestirebilir bu nedenle sadece elin fonksiyonu degil aktivite diizeyleri de
degerlendirilmelidir (199). Ergoterapistler bireylerin iyi olma halini desteklemek
amaciyla sklerodermali bireylerin aktivite performansini, memnuniyetini ve sosyal
iliskilerini  gl¢lendirmelidir  (119). Sklerodermali  bireyler icin rehabilitasyon
mudahalelerinin etkinligini tam olarak belirlemek i¢cin daha bliylk, randomize kontrolli
calismalara ihtiya¢ vardir (200). Program sonunda bireylerin aktivite performansi
anlamli bir sekilde artmistir. Bazi katihmcilar “Yutma problemim vardi artik
ergoterapistin tavsiyeleri iizerine daha kolay yutabiliyorum” “Odretmenim ve kalem
tutmakta problem yasiyordum artik kime basvuracadimi ve aktivitemi kolaylastirmak
icin ne yapabilecegimi  biliyorum” gibi climlelerle ergoterapistin bireylerin
okupasyonlari ve aktivitelerindeki katilimi arttirma agisindan katkisini ve 6nemini

vurgulamistir.

Bulasici hastalik salginlariyla ilgili kisitlamalar, 6zellikle 6nceden var olan tibbi
durumlar nedeniyle risk altindaki savunmasiz popilasyonlarda olumsuz psikolojik
sonuclara yol acabilir (201). SSc'li bireylerin %40'Inda interstisyel akciger hastalig
vardir. immiinsipresan ilaglarin yaygin kullanimi nedeniyle birey hastaliga yakalanirsa,
COViD-19'dan ciddi komplikasyon riski altindadir. Sklerodermali bireyler Covid-19
sirasinda korku ve izolasyonla karsi karsiyadir (201, 202). COViD-19 pandemisi sirasinda
sklerodermali bireylerin ihtiyaclari, korkulari ve kaygilari icinde yasadiklari (ilkeden
Ulkeye, bireyin sosyal cevresine gore onemli oOlciide farkhlik gosterir (203). Pandemi
déneminde bu gibi durumlar bireyleri psikolojik olarak etkilenmis olabilir. Bu baglamda
enfeksiyona yakalandigi icin programdan ayrilmak zorunda olan veya kontrole korktugu

icin gitmek istemedigini paylasan, eskiden uyku sorunu yasamadigini ama pandemi
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dénemiyle birlikte artik geceleri uykuya dalmakta zorlandigini ifade eden
katihmcilarimiz vardi. Pandeminin de bireylerin rolleri, okupasyonlari ve aktivitelerini
degistirdiginin unutulmamasi gerektigini duslinlyoruz. Her ne kadar pandemi
doéneminin ¢alismamiz igin olumsuz bir durum oldugunu disiinsekte, programin stresle
basa cikma gibi psikososyal acidan bireylere destek olup kaygi ve korku gibi
duygularinin hafiflemesine yardimci olmus olabilir. Bir katilimcimiz bu durumu “Oz

ybnetimin 6nemi pandemi déneminde daha ¢ok ortaya ¢ikti.” seklinde ifade etmistir.

Calismamiz bazi limitasyonlara sahiptir. Pandemi donemi ¢alismanin
telerehabilitasyon seklinde yapilmasini zorunlu kilmistir. Katilimcilarin bir¢cogu orta yas
Uzeridir ve bu durum bilgisayar kullanimlarini etkileyen bir unsundur. Videolara
erisimde ve degerlendirmeleri doldururken glglik ¢ekmis olabilirler. Ayrica
degerlendirmelerin hepsi uzaktan yapilmak zorunda kalmistir. Bu degerlendirmelerin
uzaktan ne derece gecerliligi oldugu bilinmemektedir. Bireylerin videolarin ne kadarini
izledigi ve verilen 6devleri ne derecede yaptiklari bilinmemektedir. Sadece videolarin

izlenme sayisi ve s6zel olarak alinan geri bildirimler ile bu durum olg¢lilmeye calisiimistir.

Pandemi doneminin bireylere korku ve kaygi gibi birgok psikososyal sorunlarin
meydana geldigi bilinmektedir. Ayrica c¢alismamiz Ulkemizde kapanmalarin oldugu
déneme denk gelmistir. Bu durumlar ister istemez bireylerin uyku kalitesine, yasam
kalitesi ve sosyal katilimini etkilemektedir. Bu nedenle skleroderma semptomlarina,
uyku kalitesini ve yasam kalitesini etkiler. Ayrica yorgunluk semptomlarinin azalmasinin
kapanmanin etkisi bilinmemektedir. Bireyler eve kapandiklari icin yorgunluklari azalmis

olabilir.

Calismamiz sonucunda telerehabilitasyonla gerceklestirilen 06z yodnetim
mudahalesiyle bireylerin 6z ydnetim, yorgunluk ve aktivite performansinda anlaml

iyilesmeler meydana geldi. Program sonunda egzersiz veya diyetten herhangi birini
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yapan bireylerin orani %44’ten 54’e hem egzersiz hem diyet yapan bireylerin orani ise
%10’dan 31’e yukselmistir. Romatizmal hastaliklarda en 6nemli miidahalelerden birinin
yasam tarzi degisikligi oldugu bilinmektedir. Bu acidan programimizin sadece 0z
yeterlilik dizeyini arttirmakla kalmayip bireylerin  yasam tarzlarini yeniden
tasarlamasina yardimci oldugunu distinmekteyiz. Programda kapsaminda bireyler
farkindalik, basa c¢ikma, gliclenme, kabul gibi kazanimlari oldugunu belirtmislerdir.
Gahsmamizda uyku, agri ve yasam kalitesinde anlamli degisimler meydana gelmedi. Bu
nedenle bu konularda daha kapsamli ve kisi merkezli interdisipliner midahaleler
yapilabilir. Pandeminin doneminin ¢alismamiza ne diizeyde etki ettigi bilinmemektedir.
Farkli bir donemde daha biylik 6rneklem grubu ve randomize kontrollli bir calismayla
0z yonetimin veya telerehabilitasyonun etkisi ortaya konulmalidir. Bu etkilerin uzun
donemde devamhligi incelenmelidir. Calismamizin, basta sklerodermali bireyler olmak
Uzere tim romatizmal hastaligi olan bireylerin 6z yeterlilik, telerehabilitasyon ve

ergoterapi konusunda yapilacak olan calismalara isik tutmasi beklenmektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

Sklerodermali  bireylerde telerehabilitasyonla  gergeklestirilen  ergoterapi

miidahalesinin etkisinin arastirildigi calismamizda su sonuglara varilmistir:

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z yonetim
programi bireylerin 6z yeterliliklerini anlamli olarak gelistirir. Basta skleroderma
olmak Uizere diger romatizmal hastaligl olan bireylerde tedaviye ek olarak 6z

yonetim mudahalesinin eklenmesini 6nermekteyiz.

Pandemi siireci gibi zorunlu hallerde bireylerin tedavileri aksakliga ugramaktadir.
Telerehabilitayon ile bireylerin psikososyal fonksiyonlari gelismistir. Telerabilitasyon
pandemi sirecinde bireylerin tedavilerinin aksamamasina yardimci olur. Diger
avantajlari ve etkisi gz oniinde bulunduruldugunda telerehabilitasyonun pandemi

sonrasinda da etkin bir sekilde kullanilmaya devam edilmesini 6nermekteyiz.

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z yonetim
programi bireylerin aktivite performansini ve memnuniyetini arttirmada etkili bir
yontemdir. Program yoneticisinin ergoterapist olmasi bu durumun olusmasinda
blyuk bir etken olmus olabilir. Bu nedenle interdisipliner miidahale programlarina
bireylerin aktivite performanslarini arttirmak igin ergoterapistlerin dahil edilmesini

Onermekteyiz.

Sklerodermali bireylerde telerehabilitasyon kullanilarak gergeklestirilen 6z yonetim
programi bireylerin yorgunlugunu azaltan etkin bir yontemdir. Pandemi déneminde
kapanma donemleri bireylerin aktivitelerini kisitlayip daha c¢ok dinlenmesine yol
acmis olabilir. Bu nedenle pandemi sonrasinda tekrar benzer bir etkinin olup

olmadigi incelenmelidir.

Sklerodermali bireylerin aktivite performansinin en distk oldugu aktiviteler

merdiven ve yokus cikma, agir bir nesne veya poset tasima, ev temizligi yapma,
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supurge kullanma, yemek pisirme, kavanoz ve sise kapagl agma, bigak kullanma,
spor yapma ve Ozellikle sogukta ylrimektedir. Sklerodermali bireylerle ¢alisacak
ergoterapistlerin  Ozellikle bu alanlarda aktivite performanslarini arttiracak

muidahalelere odaklanmalidir.

Sklerodermali bireylerde 6z yonetim miidahalesi bireylerin yasam tarzi degisikligine
katki saglar. Bu nedenle yasam tarzi degisikligi miidahalelerine 6z yodnetimi

arttiracak uygulamalar dahil edilebilir.

. Telerehabilitasyonla gergeklestirilen 6z yonetim midahalesinin igerigine

sklerodermali bireylerin memnuniyet orani olduk¢a vyuksektir. Bunun sebebi
literatlir incelenerek en ¢ok zorlanilan alanlarin tespit edilmesi olabilir. Fakat
bireysel olarak her bireyin zorlandigi alanlari ele alip o konularda bir igerik
hazirlamak veya kisiye 6zel muidahale programlari olusturmanin etkisinin ve
memnuniyetinin  ne derecede oldugu bilinmemektedir. Bu ydntemlerle

olusturulacak programlara ihtiyac vardir.

Calismamiz interdisipliner bir miidahale olmasina karsin skleroderma oldukga
karmagsik bir hastaliktir ve birgok alanda desteklenmeye ihtiyag vardir. Bir sonraki
interdisipliner midahalelerde psikolog, sosyal hizmet uzmani, dermatolog ve

diyetisyen gibi bircok farkli meslek grubu eklenebilir.

Programimiz hemen bittikten sonra bireyler degerlendirilmistir. Bu nedenle
psikososyal gelismelerin etkisinin ne kadar siirdiigii bilinmemektedir. Oz yénetim
programinin uzun donemli etkilerini gérmek icin randomize, kontrolli ¢alismalar

yapilmali ve hastalar uzun streli takip edilmelidir.
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“Sklerodermall Bireylerde Televehabilitasyon Knllanlarak Gergeklestirilen (= Yénetim Programnn
Erkisi isimli bir ¢abismada yer almak iizere davet edilmis bulunmaktasimz. Bu ¢alismayva davet
edilmenizin nedeni sizde skleroderma hastalifinin gériilmils olmasidir. Bu ¢alisma, aragtirma amagh
olarak yapilmaktadir ve katlm gondllilik esasma dayalhdir. Calismaya kanlma konusunda karar
vermeden dnce aragtrma hakkinda sizi bilgilendirmek 1stiyoruz. Calisma hakbnda tam olarak bilg
sahibi olduktan sonra ve sorulannz cevaplandiktan sonm efer katlmak isterseniz sizden bu formu
imzalamaniz istencccktir. Bu arastirma, [g Hastaliklarn Anabilim Dalinda, Uzm. Dr. Ashhan Avanoglu
Griller sorumlulugu altmdadir.

Calhsmammn amact nedir; benden baska kag kisi bu calismaya katilacak?

Cahsmamn amac, sklerodermal bireylerde telerchabilitasyon kullamilarak gergeklestinilen éz yonetim
progranunin ctkisini mcelemektir. Bu sayede bireylenn agn, yorgunluk, akiivite performansimm nasil
defigecedi ortaya konulacaknr. Sklerodermaly bireylerde dlkemizde ilk kez Gz yinetim programi
uygulanacaknr. Salgin sonrasinda gittikge Gnemi artar telenp ve telerchabilitasyon literatiini ve
filkemizde veni gelisen bir alan olan romatizmal hastaliklarda ergoterapi alanma bir katk: saglayacag
diigiiniilmektedir. Calismamiza 21 kiginin alimmas: planlanmabktadir.

Bu calismaya katilmal mrvim®

Bu ¢alismada yer alip almamak tamamen size baZhdir. Su anda bu formu imzalasamz bile istedifiniz
herhangi bir zamanda bir neden gistermeksizin calismayr birakmakta Gzglrsiniz. Efer kablmak
istemez iseniz veya galismadan aynlirsamz, doktorunuz tarafindan sizin igin en uygun tedavi plam
uygulanacaktir. Aym sekilde calismay: yiiriten doktor calismaya devam etmenizin sizin igin yararh
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Calsmamn riskleri ve rahatszhklars var mdir?

Amstirmamuzda herhangi bir nisk veya rahatsizhin olmayacaf dilgiinilmektedir.
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Sklcrodermal: bircyler igin dlkemizde ilk defa 6z yonctim midshales: yapilacaktir. Bu miidahalenin,
yurtdisindan gergeklestirilen caligmalar gbz dniine alindiinda, bireylenn fiziksel ve psikososyal iyilik
halini arttiracaf distinitlmektedir.

Bu ¢caliymaya katlmamin maliveti nedir?
Cahsmaya katilmakla parasal yiik altna girmeyecccksiniz ve size de herhangi bir 8deme
yapiimayacaktir,

Kisisel bilgilerim nasil kullamlacak?

Caliyma doktorunuz kigisel bilgilennizi, aragtirmay: ve istatiksel analizlen yiritmek igin kullanacaktr
ancak kimlik bilgileriniz gizh tutulacaktir. Yalnizca gerefii halinde, sizinle ilgili bilgilen ctik kurullar
ya da resmi makamlar incelcyebilir. Caliymanin sonunda, kendi sonuglanmzla ilgih bilg: istemeye
hakkimiz vardir. Caliyma sonuglan galiyma bitiminde tibbi litcratiirde yayimnlanabileccktir ancak
kimhifiniz agiklanmayacaktur.

Daha fazla bilgi icin kime bagvurabilirim?
Caligma ile ilgili ck bilgiye gercksiniminiz oldufunuzda asafidaki kigi ile latfen iletisime gegimiz.

ADI : Emirhan Karakus
GOREV]  : Oz Yénetim Progranun Ergoterapi Konulannda Igerik Hazirlayicisi ve Damigmam
TELEFON

(Kattlimcimin/Hastanin Beyani)

GOTF Ig Hastaliklan Anabilim dalinda, Uzm. Dr. Ashhan Avanoglu Giler tarafindan tibbi bir
aragtirma yapilacafi belirtilerck bu aragtirma ile ilgili yukandaki bilgiler bana aktanld: ve ilgili metni
okudum. Bu bilgilerden sonra byle bir aragtirmaya “katihme:™ olarak davet cdildim.

Arnasimaya katilmam konusunda zorlayict bir davramisla karsilasmus defilim. Efer katilmay
reddedersem, bu durumun ubbi bakimuma ve hekim ile olan iligkime herhangi bir zarar
getirmeyccefini de biliyorum. Projenin ylrGtdlmes: sirasinda herhangt bir neden gostermeden
arastmadan gekilebilinm. (Ancak aragurmacidan zor durumda birakmamak igin aragurmadan
cekilecegimi onceden bildirmemim uygun olacagimn bilincindeyim). Aynca ubbi durumuma herhangi
bir zarar venlmemesi koguluyla arastirmac: tarafindan araytirma dist da tutulabilinm.

Aragtirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgih herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana
da bir 8deme yapilmayacaktir.
Angtirmadan clde edilen benimle ilgili kigisel bilgilerin gizlilifinin korunacagimi biliyorum.

Ansurma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle meydana gelebilecck herhangi bir saihk
sorunumun ortaya gikmas: halinde, her tirld tbbi miidahalenin saglanacafn konusunda gerckh
glivence verildi. (Bu ubbi miidahalelerle 1lgili olarak da parasal bir yik altina girmeyecefim).
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arastirmaya kendi nzamla, highir bask ve zorlama olmaksizin, gandllilik igensinde katlmay: kabul

edryorum.

T.C.
GAZI UNIVERSITEST
KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULUY

Imzali bu form kagidinin bir kopyas: bana verilecektir.

Katilumea
Ads, sovad:
Adres:

Tel:

imza:

Tarth:

Griiriigme tamid
Adh. sovad:
Adres:

Tel:

imza:

Tarth:

Featihmer ile ginisen helam
Adh soyadi, unvam:

Adres:

Tel:

imza:

Tarth:

AYDINLATMA ve KATILIMCININ BEYANI KESINLIKLE BiRBIRLERININ DEVAMI
SEKLINDE OLACAKTIR AYRI AYRI SAYFALARDA YER ALMAYACAKTIE

BGOF-Girigimsed omayan-Eriglan




EK 5. Skleroderma Saglik Degerlendirme Anketi (SHAQ)

SAGLIK DEGERLENDIRMEANKETI

m Hastaliginizin gunliik hayatinizda islev girme yeteneginizi nasil etkiledigini 6&renmek istiyoruz.
W Liitfen, sorulara glnlik isleri yapabilme ghconuzl en iyi tarmlayan secenegi isaretleyerek yanit veriniz E

Son yedi giinde azagida belirtilenleri yapabiliyor musunuz?

Biraz
2okt
GIVINME /GENEL BAKIM

11 Ayakiab baglamak ve dagme iliklemek dahil kendiniz giyinebiliyor musun

02 sagine yiayabiliyor musunuz?
DOGRULMA

103 koliugu clmaryan dik bir sandalyeden kalkabiyor musunuz?

04 vataga uzanmegken kalicabiliyor musuruz?

| YEMEK YEME

015 Biakia et kesebilyar musuruz?

10 Dalu bir barda @ agzeiza goturediliyor musuruz?

07 Agilmamsg karton 504 kutusunu agabilivar musunuz?

| YURIME

018 Doz yolda yirlyebdar musunuz?

019 8eg kat merdiven pikabiiyor musunuz?

| HivEN

10 kerdi kendinize yikanip urutanabiliyor musuruz ?

11 kivette banyo yapab Byor musuruz?

g g I:I‘I:I OoQC OoC OE

12 Twiete aturup kaliabiliypor musuruz?

Juzanma
13 sagmain zerindekl sevipede 2-3 kg’ bk bir nesreye
uzanip, agagiya indirebiligar musunuz?

14 e yerden giysilerinizi alabilsyar musumuz?

| KAVRAMA

15 araba kapdarm agabiiyor musunuz?

16 paha anceden agilmitg oban kavanaz kapagin agabiliyor muswnue?

17 Mustuklan kapatip agabiliyar musunuz?

J DiGER AKTIVITELER

18 ev digindaki giiniok gen, drrefin alegeeris, yapabiliyor musunuz?
19 arabaya binip inebdlyor muswnue ?

2 verder suplrme/bahge lerl gibi gonlok kgleri yapabiliyor musunuz?®

Oon Oog 0o goo D‘D oE Oig oo
oo goo 0o goe D‘D HOE Oig o).
oo goo On;o goo D‘D HOoE Oig o).

oo Oono oo

TOPLAM PUAN: ccccceee.

|
|
|
|



SKLERODERMA iLiSKiLi SORULAR

m Asapgidaki sorulan cevaplarken belirtilen aktivite ile ilgili yasadigimz zorluk seviyesini kalemle
istediginiz yerde isaret koyarak Iitfen gsteriniz.

1. GECTIGIMIZ HAFTA ICERISINDE, el parmaklaninizdaki renk degisiklifine (Raynaud fenomenl)
bafl sikayetleriniz ginldk aktivitelerinize ne kadar engel oldu?

Hig, etidénmad] leri derecede engel oldu

|

2. GECTIGIMIZ HAFTA ICERISINDE, parmaklarinizdaki yaralara (dijital Glser) bagl sikayetleriniz
glnllk aktivitelerinize ne kadar engel oldu?

Hi ertkBemedi Ter! dereceda ngsl okiu
(

|

3. GE(TIGIMIZ HAFTA ICERISINDE, sindirim sistemi lbe ilgili sikayetleriniz glinlik aktivitelerinize ne
kadar engel oldu?

i etk Bemedi ler] cerscada angel oldu

|

4. GECTIGIMIZ HAFTA ICERISINDE, solunum sistemi e Hgill sikayetieriniz ginlik aktivitalerinize ne
kadar engel oldu?

Hig etkdlemadi ilerl derscade engel cldu
(.

|

5. GECTIGIMIZ HAFTA ICERISINDE, skleroderma hastal@inizla gl tim sikayetleriniz gnlik
aktivitelerinize ne kadar engel oldu?

Hig ethdlamadi iheri derecade engel cldu
I[

|

TOPLAM PUAN: ...........



ANKETLERIN DEGERLENDIRILMESI

Saghk Degerlendirme Anketinin Puanlanmass:

1. Sorularn puanlamas en disik 0 ve en yiksek 3 arasinda degisir. Her bir aktivite icin en yiksek puanh
cevap o aktivitenin skoru olarak alimir.

2. Aktiviteleri yaparken yardimc bir alet veya bir haEEhaslndan yardim alinryorsa, degerlendirmede
kategor skoru 0 ve 1 ize skor 2'ye yukseltilir. Ka Furi skoru 2 we 3 ise herhangi bir degigiklik

yvapilmaz. (Asagidaki yonlendirmeleri takip ediniz
3. Skorlar toplamr.
4. Toplam skor 8'e baldndr.

g GIYINME/GENEL BAKIM, DOGRULMA, YEMEK YEME, YUROME aktivitelerini yaparken genelde
kullandiginiz yardime alet veya gereg varsa litfen isaretleyiniz.

|:| Baston [ ] Giyinme igin kullanilan araglar (ddgme
|:|"|"Er|'.ital; EEEEE‘I:E::E;TUN cekici, uzun saph ayakkak
Koltuk degnegi '
D o ‘%EHEEI D Ozelyapilmis gerecler
[ ] Tekeriekii
sandalye D Ozel yapalrmisy
sandalye
[ biger (liutfen belirtiniz ............o........ )

m Asagidakilerden hangilerini bir baskasindan yardim alarak yapabiliyersunuz?

[ GivINME/GENEL BAKIM [ ] YEMEK YEME
[ pOCGRULMA (] YOROME

m HIJYEN, UZANMA, KAVRAMA, Dil ER AKTIVITELERI yaparken genelde kullandiginiz yardime alet
veya gereg varsa litfen isaretleyiniz.

|:| Yikseltilmis tuvalet oturag I:l Bir yere uzanmak igin uzun saph geregler
D Kiivet oturagi veya D Banyoda kullanmak icin uzun saph
sandalyesi gerecler

[ kavanez agacagi{Gnceden [ piger (1atfen belirtiniz.........cooo... )
acilmes)

[ kisvet tutamag

m Asagidakilerden hangilerini bir baskasindan yardim alarak yapabiliyorsunuz?

(] HvEM [ kavRAMA
[(Juzanma (] DIGER AKTIVITELER

Skleroderma fliskili Sorularin Puanlanmasi:

Olpek uzunlugu 15 cm'dir. Her tlgek Gzerindeki isaret dlgiilerak 0,2 ile carmbir. Her soru igin 0-3
arasinda bir say1 elde edilir. Sorularin puanlan ayn degerendirilir.



EK 6. Kronik Hastaliklarda Oz-Etkililik Olgegi

Kronik Hastahklarda Oz-Etkililik Olcegi

Ber szrn belich eylemlen ora etmede kendinire ne kadar giiven dupdufunuem bilmek 1styyoruse
Agagidak) her bir soma 1gm, liden su anda ditrenh bir gekilde alfta yaonh girevlen yerme getirme e
giivenmize karahk gelen numarann daare sane ahn,

Oe-Yinetim Davranslarm Gergeklestirmek igin Oue-Etkililik

GENEL OF-ETKILILIK

hig glivenim rAmATEN
Diarenli Bir Sokilde Spor Y apma I * 3 4 % & 7 E % b

1. Aknl-pesil egeersie, agirhk kullanma gibn hahil bar gekilde kas giiclendirme
veyva esnetme gahgmalarms baflada 3 ya da 4 ker vapmada kendimize nekadar [ e I I O N A I
piivenryorsunie:?

i-d

¥ irime, yvizme veya bmsiklele banme gibn acrobilk egreranizlenm hattada 3 veya
4 kex yapmada Kendmere ne kadar giivensyorsunu?

3.  Sempilomlan dsha kit hale gehrmeden, egreraz vapmads kendiniee ne kadar
glveniyorsuni:”?

Hastahk Hakkinda Bilgi Alna

4. Hastahfinee hakkinda toplum kaynaklarmdan blg abmeda kendinize ne kadar
givenyorsunue?

Toplam, Aile ve Arksdaglardan Yerdim Alma

5. Algveny yapma, yemek pisirme ve ulapm g giinlik ihbyag duydufunuz ev
zlernde. mle ve arkadadannisdan yardim almada kendingse ne kadar 1
glvenlyorsunue:?

i
Lk
-
L
=]
-
=
L=
=

6. Birimn sz dinlemes: ya da sorunlannz enne konugmada, ale ve
arkadaglarmordan duvgusal destek almada kendmize ne kadar giivenivorsanue !

7. Bahge zlan, yemek harrlama veva kipsel temzehk gibe gimbiik glormaze

i
Yok
-
LA
(=
-
=
i
=

thskin, ihiryag duydufunueds mbeniz veva arkadaglarme: digndaka 1
kaynakbrdan yvardim almada kendinze ne kadar giiveniyorsumuc?

Doktorka iletisim

K.  Hastahinee hakkinda dektora bir geyvler soomasda kendiniee ne kadar
glveniyorsuni:”?

4. Hastahfineela ilmh elabalecek kigisel bir skintinen agk bar gekilde
doktorunuzds paylasmads kendinze ne kadar giveniyorsunuwe?

1. Hastabfman seyrmde farkblikiar yagadifinieda bunlam dektorunucela

pizimlemede kendinroe ne kadar glivennyorsanue?

enel Hastalhk Yinetimi

11. Hasta olma, gencllikle hastahf vonetmek wan farkl gérey ve akbivitelen

vapmak anlamma gelir. Hastaliginoes diteenh bar ekibde wonetmek i;in thinyag [0 I N I T Y I A
duydufunuz tim gevlen vapablmede kendinsze ne kadar giivens vorsanae'?

12. Saghk durumunueu winctmek achma bir deklora muayene olma thtiyacime
araltmak icm gereksinm duydugunae farkh garey ve aktivitden yvapabilmede [0 I N I T Y I A

kendmese ne kadar giventyorsunuz?




13, Gimlilk yasanimzan elkilememes wn sghk durumunuedan kaynakh duygusal
gerginliimea aralimada kendmize ne kadar glivensyorsumue?

[

1

14. Hastaligimcan gim lilk vasantmen elkileme dilreyam craltmak on sadece ks
almanmn digimda bir gevler yapmada kendingee ne kadar glivennyorsunuz?

(]

10

SOMNUCLARA ULASMAK ICIN OF-ETRILILIK

Ev Islerini Yapma

15. Saghk sorunlanma ragmen geter gitiir igdernnia yapimada kendimize ne
kadar giiveniyorsunu:?

[

1ih

16 Saghk sorunlanmes rafmen ahgvengna yaplormada kendnere ne kadar

giliven yvorsunuze?

[

10

Sayal Eglence Aktiviteleri

17, Il alanlarmez ve s eflendiren etkmliklen siirdiirmede kendimze ne kadar
giiveni vorsunuzeT

[

10

18, Sesyal zrvaretler ve eglence g arkadagdanme ve silencele ke yapmay
sevdifimor aktivilelen sirdirmede kendinzee ne kadsr giivenmyorsumuz?

[

11k

Semptomlaria Baya Cikma

19, Frnksel rahatazhifimn veva agrnnca aralimads kendinee ne kadar

gilvenyorsunuze?

[

11y

A

Hastaligimzzdan kaynakh vorgunlufunureun vapmak isedafinz seylorden sia
alikoymasim dnlemede kendimze ne kadar glivemyvorsunue?

[

11k

. Hastalsfnazdan kaynaklanan liziksel mhatseeh@meon veya ainnoon, yapmak
isledigime gyvlen gerceklesirmenize engel clmasm dnlemede kendiniee ne
kadar giivenyorsumu:?

[

11y

2. Hastaligimerdan kaynakh berhang bir bagka belortinan veya safhk sorununun
yapmak 1stechfimz seylen gerqeklesirmentze engel olmasim Soclemede
kendmene ne kadar gilvensyorsuanu?

[

11k

I3, Herhanm bar belmimm veya saghk sorununun, yapmak istedifime seylen
gergeklesirmenize engel olmasim kontrod edebilmede kendinize ne kadar
giivem vorsumue?

[

11y

Mefes Darhf He Baga CCikma

M. Meles darhigmcan, vapmak stedsfme seylen gergek leglirmenne engedl
olmasmi dmlemede kendmize ne kader giivensyorsumie:?

[

11k

Depresyonu ¥ Smet me' Kontrol

15 Yaphgmiz herhang bir geyin herbangs bar tarklhilak yaratmsdsgmmy
pirdifimiizde cesaretineem knlmasim engellemede kendiniee ne kadar

giliven yvorsunuze?

[

1ih

26, Urgiinm veya moral yoniinden ¢ikmiks hissetmenizs engellemede kendinoze ne
kadar giivenyorsunue?

[

11k

I7. Kemdmiz yalniz ssetmenmn engellemedie kendmeee ne kadar
giivenivorsunuze?

[

10

K. Yalnax hassettsfmizde kendinan daha nn hnssettmecek bir seyer yapmsda
kendmzee ne kadar gilvensyorsanue?

[

10

2. Cesaretiniz kanlmg hissstiafimszde kendinaz daba 1y hissettirecek bir geyder
yapmada kendingee ne kadar gilivensyorsunuz?

[

11k

M. Urgiin veya maral yoniinden ¢ikmis hissdtsfimede kendinazs daha i
hiszettirecek bargeyler yapmada kendimze ne kadar giivennvorsumue?

[

10




EK 7. Pittsburg Uyku Kalitesi indeksi (PUKI)

Pittsburgh Uyku Kalite indeksi (PUKI)

Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI)

Hastamin Adh Soyade o Tarib: ____. S
Asagidaki sorulara vereceginiz cevaplar igin son bir ay goz Gnlinde bulundurun,
Liitfen tiim sorulan cevaplandinin,
1 ena leri genellikle ne zaman yathiniz?
2 Gegen ay gecelen uykuya dalmanc genellikle ne kadar zaman dakika) aldi___ . dakika
3 Gegenay sabahlan genellikle ne zaman kalktmiz? ...
4 Gegen ay geceler kag saat uyudunuz [bu siire yatakta gegirdiginiz sureden farkl olabilit) _...o.oeeeeeeee e 5331
53 Gegenay asagpdaki durumlarda belirtilzn uyku problzmierini ne sikhkla yagadiniz?
Wafiada  Hig Tden a2 -1k Feniok
a 30dakika ivinde wykaya dalzmadiniz = ) oy =] a,
b (Gece yans veya sabah erkanden uyandinig (=} ) O, o,
S Tuvalete gittini w73 =] (w m
d Rahat bir sekilde nefes alip veremediniz =} iy g, a,
[ Asin desepade dsidiiniiz [m 3 =] [ m )
f Asin dererede scakik Fissetting =1 oy =] o,
q Wil iyalar qirdiiniz =1 = a,
h Agn duydunuz = = o, d,
i N Dider nedenler (= Ch Q o
i Oksirdiiniiz veya gariiliil hir sekilde horlading =) oy =1 g
6 Gegenayuyku kalitenizi biitiinii ile nasil degerlendirirsiniz.
0o Gokiyi Q, Oldukga iyi Q, Oldukga kit 0, Gokkétd
T Gecenayuyumanza yardimo olmas icin ne siklikta {receteli vaya recetesiz)uyku ilac aldinz?
Hig L Haftada 1'den az D Haftada 1 -2 kez O Haftada 3 'ten qok
8 Gegenayaraba siirerken, yemek yerken veya sosyal bir akthite esnasmda ne kadar siklikdawyansk kalmak icin zorlandiniz?
I Hig UHaftada 1'den az DiHaftada 1 -2 kez D:Haftada 3 'tenqok
9 Gecen ay bu durum isleriniziveteri kadar istekle yapmanizda ne derecede problem olugturdu?
0,  Hig poblem olughsmad 0, Eirdereceye kadar problem elugturdy
[, Yalnizea pok az bir problzm olesturds 1, ok biyiik hir problem olugturdy
0 gir yatak partneriniz veya ada arkadaginiz var mi?
L;  Birpatakpariner veya oda arkadag yok L1, Fartneri aym ndada fakat aym yatakta degi
O, Diger ndada birparime weya oda arkadis var L0, Parinerayn yan
n Eder bir oda arkadag veya yatak partnerinizvarsa son bir aydacna asadidaki durumlan nesikhkta yasadigine soren,
Haftada = hi Tdenar  1-dker  3Tengok
a Giirialtilis harlama y m o, d,
b Uykuda nefes alip verme arasimda uzun araliklar m o, m | 4,
£ Uyurken bacaklarda saginme veya ssgrama. = = Q,
d Uyku esnasinda wyumsizluk veya saghmhle =} Q, a,
€ Diger huzursuzluldannez: S oy = 4,




EK 8. Yorgunluk Siddet Olcegi

Yorgunluk Siddet Olcegi
The Fatigue Severity Scale (FSS)

Hastanin Adi Soyadi: Tarih: L

Bugiin de dahil olmak lizere son bir hafta iginde ne derecede yorgun eldugunuzu Ggrenmek istiyoruz. Litfen tim
ifadeleri dikkatlice okuyunuz. Size en uygun rakamn oldugu balgeyi isaretleyiniz

Puanlamaya Ait [fadeler
1. Kesinlikle katimiyorum 3. Katilmama edilimindeyim 5. Katilma egilimindeyim
2. Katlmpporem 4, Kararsizim 6. Katilryorum

7. Kesinliklz katilpyorum

‘ Yorgun oldugum zaman motivasyonum azalir.

Hikaimgoun @ 1 2 3 ATNNSHNNSEEEN Katiyornm

Egzersiz yapmak beni yoruyor.

Ketgons 0 1 3 3 A Caityoron -

Kalay yorulurum.

w0 1 2 3 AT batiyoren

Yorgunluk fiziksel fonksiyonumu etkiler.

Hkamgeros @ 1 2 3 4TSNS atiyorom

Yorgunluk benim icin sikhkla problemlere neden olur.

Wkamgon © 1 2 SASE Katiyorun |

Yorgunlufum fiziksel fonksiyonumu siirdirmeme engel olur.

Hgkasmgeros @1 2 3 4TSNS Cathyorom | :

Yorgunluk belirli girev ve sorumluluklarimi yerine getirmemi etkiler.

Hikaegers @1 2 3 4 TSNS Katiyorom

Yorgunluk beni yetersiz birakan en dnemli 3{ic) sikiyetten biridir.

moosn 0 1 2 3 AT Kaiyores

Yorgunluk isimi, aile veya sosyal yasantirm etkiler.

Wetotn © 1 2 3 A ttbyorun L

O 0| NN &0 0| & U N

Krupp LEA Lafizcza WG, Muir-Mah ), Stmniserg AL (ERECT) drch Meursl, KIS CctSE00HIZ-3
<2 8; Yorgunluk yok | >8,1; kronik yorgunluk sendramu

Skor (ham toplam/9):




EK 9. Kisa Form — 12 Yasam Kalitesi Olcegi (SF — 12)

SF-12 saglik denetima saglafime hakkindaki ghrliglerimiz sorgulamakuadir. Bu
lest ale nasal hassetiafiniz ve penel aktiviselerinasde ne kadar iy oldufanue hakkimda
hilgs sahaba olahilirsane.

Her sorumun yambine slenildigi gibi igaretleyinie. Efer sonmun cevabindan

emin defilsenis verehildafiniz en iyi cevaln veriniz.

1= Grenelde saghk durumenue nasibdar? ithir BEanesini igaretleyimiz)
Milkemmed Cok iy lyi Fera degil Kl
| 1 3 4 3

L. Asagidakiler giin icinde yapabileceginiz aktivitelerden bazlander. Bu aktiviteler
surasingda saghfine slzl ksghyor mu? Kisthyorsa me kadar? (her sanndan bir
numarayy iseretleyiniz)

EVET ok EVET a HAYIR
hisitlamli  kesilandi kil animisds

AKTIVITELER

& Masay harekel eivinmek, elekirik sipiirpesini iomek.
howling yada golf gibi oria dereceli aktiviteler i

L]
L

I Merdivenin pek ok haamagim gikmak | F | 3

A Gegen 4 hafts hayvenca glindidk aktiviteleriniz ya da lginlz sirssinda Ozikscl
suflafimiz_nedenivle nsagadnki problemlerle knrsilagtimz oi?  (her sabndan bir
numarayy igaretleyiniz)

EYET HAYIR

i

a baaksjininden daha arm hagarsbalme 1

h- I-|J|'|I.|l valda diper akivieleniny  sirasslds  percih  perlormmns
prwienmekie sorlanma {dmegn daha faxls efor sarfeimelk)

LE]




4 Gecen 4 halla bovunca giinliik aktiviteleriniz ya da isiniz sirasinda duvgusal
problemieriniz nedenivle asagadaki problemberie karsibagtimz mi? (er santirdas bir
mumaray igretheyiniel

EVET HAYIRE
a- stiedifninden daha azm bagarabil me i 3

b- Iginiz yoda diger akiiviielermiz smsnda her mnman oldufunuz knder
dikkaih olamama

LE]

E- Gecem 4 lafin bovenca agrimz normal lsinkd (ov lglerd ve v dogmadaki lglerl

kapsamak lzere) ne kadar akaatt? ihir tanesini igaretleyinks )
Hig Lok ar Uta derapeds Fasks Diklulkga larla
1 2 i 4 5

G Asufdoki eorular sivin gecen 4 haflta boyanca nasel hiscettifiniz hakkindador.
Her soru bgim hissettiginize en yakm sikky isaretleyiniz, Gogen 4 hala boyunes ne

kular akliklng { Her satirdam bir namara igaretleyinie)

L:: f: Silikle Baren MNadioen T;:
a- Keniiniei sakin v husarks hisscilina:? I F 4 3 & 5 L
b Kemadmion enerjik hisseifiniz? I 2 3 # 5 L

c-Kendinizi highir seyin sizi mutle odemse vooe i
kixlar kederli Bissetlindz 7

7= Gegen 4 hofis boyunca ne kadar skhikla sesyal aktivitelerinie { prkasdaglonmez
wyarei etmck gibl) fzikse | i
enpellendi? { Bir tanesind igaretleyiniz)

Her wanan {ogu Faman Hazen Madiren Hig
I 2 k| 4 5

Tesekkiirler. ..



EK 10. Kanada Aktivite Performans Ol¢iimii (KAPO)

KAMADA AKTIVITE PERFORMANS OLCOMO

Kanada Aktivite Performans Obgiimi (KAPG) KAPG 5 adimda tamamlanir:

yikssk kaliteli, kigi merkezli, aktvite emeli
wygulamalan destekler. KAPD, zaman iginde
bareyin aklivite performans) agisindan algsindaki
deqigidilen saptamak iin tasafanmis,
bireyselestiniimis bir sigimodr. KAPO sonug
Gicimi olarak kullamilibr. Hedefleri beliremek igin
mibdahalenin baglangcinda uygulanabildei giti

Berleme ve sonucy saptamak icn de uygulanabili.

Kapd:

~aktivite performanaindskl problems alanian
bealifemek;

~pirayin aktivite perfommansindaki bireyin
dncelikberinin derecedendirimesini sadlamak;
~bu problemll alantana liskill performansi ve
memnuniyeli deperendinimes;

=nedel beliremek in termel olustunmas ve,
~argoterapl mddahakesi boyunca bireyin akvite
performansiyla liskill algisandaki dedisiklilen
slgmek igin kullanilmaktadar.

BIREY ILE iLGILI BILGILER

Adi Soyads:

Terapist Adi:

KENDINE BAKIM

Kending bakim,
gl igindeki ve
gling
hazrlanmayr
amagiayan
ARNtalE e,
KAPQ de

Fonksiyonel Mobilite

kanding bakirin

3 alani

higizal bakim,

Fonksiyonel Toplumda Kendini idare etme

mobilile e
toplurmda Kendin
iciare edme,

- Alrivite performans problemicnin belirkemel

Prohlesdn tamminda:
KIZININ YAPMAK ISTEDIG], YAPMAS] GEREKEN veya
{ L EN; VAPAMADIGL, TAPKL
va YAPTICINDAN MEMNUN DLMAIMGE almivice

Alrivite periormansindakd 6ol peoblemier Belinendidinde,
bireyin kendi yagamindak GMEMI agmsindan her bir
fadesini dereceiendimesi istenir. Onemilik dizey 10
puaniik bir Sipek Orennde derecelsndinl.

1= hilg Grsmil diesfil 10 = scn derece Snamill

Bireyden yapilan derecelsndirmelen kulanarak en Snoekki
vy Bnemil gorillen § problemi segrmesi stenir.
Puaniama: PERFORMAMNE | Su an bu akiniteyi yapma
geklinizl nasil derecelendinrsiniz? ) ve MEMNUNIYET [ Su

an yapbginiz bu akiriieden ne ladar 7]
Tekrar deg) me: igin tarih
Dofum Tarihi:
ik Degerlendirme:
Tekrar Degerlendirme:



URETKENLIK

rretkenlik, bireyin e retl veya licretsiz
hayatint kaz:nnya.yg : a s
evind v allesinl

gecindirmeyd, kisinin

yeteneiderinl

geligtirmeyi vefveya

dierlering himser Ev igi yanetimi
wermeyl siglayan

aktiviteleri igerir.

KAPD dretkenlik

aktivitelerinin 3

i pini rir:

Ueretsvepa seretss Ol velveya oyun
. ov i yonetimi,

wileul faryun.

SERBEST ZAMAN

Serbest zaman Sessir rekreasyon
bireyin dretken
olma zorunlulugu
olmalkamn birey
tarafindan
ilan
Akttvitsierd gerir. S TR YR
KAPO sessiz
rekreasyon, akctif
rekreasyon ve
sosyall
ST somamegme

173

PERFORMANS (Su an bu akiiviteyi vapma gekiing nasd demcalandinmsimz?)
1 = hig yapamryocrum % 10 = son derece iyl yapryorum

MEMNUNIYET (Su an yaptseiz bu akivieden e Kadar memnunsares 7)
1 = hig memnun degilim % 10 = son derece memnunum

AP Problemilerl Onm

TOPLAM PUAN

ORTALAMA PUAN
[Toplam puan | problem: sayesi )

PUAN DEGISIKLIGH -1y

PUANLAMA

TARIH 1: i !

TaRIH 2: i !

Perlormans Msmnuniyal
T T:
Topkam Topim
Parfomans T: | Memmusest T:
Dvialama Ortalama
Parfomans T: | Momeunivet T:
Paricrnaratst Marrurpetsk
Dl i Db

I'\.

ik Degerendirme

Tekrar Degerlendirme
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