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OZET

Dag A. Jiivenil Sklerodermali Hastalarda Elin Fonksiyonelligi ve Duyusundaki Degisikliklerin
Aktivite ve Katilma Etkisi. Istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Fizyoterapi ve
Rehabilitasyon ABD. Yiiksek Lisans Tezi. Istanbul. 2018.

Jivenil Sklerodermali (JS) hastalarda elin fonksiyonelligi ve duyusundaki
degisikliklerin aktivite ve katilima etkisini arastirmak amaciyla yaptigimiz ¢alismamiza
dahil edilme kriterlerine uygun 6-18 yaslar1 arasinda JS tanili 30 hasta, benzer yas ve
cinsiyette olan 30 saglikli kontroller dahil edildi. Olgularin agrisi Wong-Baker agri
skalast ile, elin 1s1 ve agr1 duyusu, 256 Hz’lik diyapozon ile vibrasyon duyusu, Semmes-
Weinstein Monofilamentleri (SWMT) ile hafif dokunma-derin basing duyusu ve
lokalizasyon duyusu degerlendirildi. Ayrica moberg toplama testi, stereognozi, el bilegi
eklem pozisyon hissi ve sempatik aktivasyonun degerlendirmeleri yapildi. Eklem
hareket agikligi (EHA) “gonyometre”, kaba ve ince kavrama kuvvetleri “dinamometre ve
pingmetre”, elin mobilitesi “modified Hand Mobility in Scleroderma (mMHAMIS) testi”,
fonksiyonellik “Jebsen-Taylor El Fonksiyon Testi (JTHFT)”, aktivite ve katilim
“Cocukluk Cag1 Saghk Degerlendirme Anketi (CHAQ)”, “Durudz El Indeksi (DEI)”,
“Toplumsal Katilim Anketi (TKI)”, yasam kalitesi “Skleroderma Saglik Degerlendirme
Anketi (SHAQ)” ile degerlendirildi.

Caligmamizda her iki grup arasinda agri, hafif dokunma derin basing duyusu,
dokunma lokalizasyon duyusu, EHA, JTHFT, CHAQ, DEI ve yasam kalitesi (SHAQ)
skorlarinda anlamli farkliliklar bulundu (p<0,05). SWMF ile CHAQ (r=0,52), SWMF
ile DEI (r=0,62), SWMF ile SHAQ-Total (r=0,57) puanlari arasinda anlamli korelasyon
bulundu. Istirahatte-Agr1 ile CHAQ-Total (r=0,576) ve Istirahatte-Agr1 ile DEI
(r=0,674) puanlar1 arasinda anlaml1 korelasyon bulundu.

Calismamizda JS hastalarinda el tutulumu sonucu ortaya g¢ikan duyusal ve
fonksiyonel bozukluklarin giinliik yasam aktivitelerinde limitasyona sebep oldugunu ve
elin efektif kullanim1 negatif yonde etkiledigini ortaya koymaktadir. JS hastalarinda
fonksiyonellik, aktivite diizeyi ve katilimi etkileyecek olan duyusal semptomlarin
degerlendirilmeleri gz 6niinde bulundurulmalidir. Ayrica tedavinin duyusal terapilerle
desteklenmesinin rehabilitasyonun etkinligini arttirmada 6nemli bir etmen olacagi

goriisiindeyiz.
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ABSTRACT

Dag, A. (20). Effects of Sense and Functionality Changes in the Hands on Activity and
Participation in Patients with Juvenile Scleroderma. Istanbul University, Institute of
Health Science, Department of Physiotherapy and Rehabilitation. Master Thesis.
Istanbul. 2018.

The purpose of our study is to examine the effects of sense and functionality
changes in the hands on activity and participation in patients with Juvenile Scleroderma
(JS). Patients with JS (n=30), and healthy controls (n=30) between ages of 6-18 were
included in our study. Children rated their pain severity on Wong-Baker-Scale (WBS).
Pain, hot-cold, touch, vibration, light-touch-deep pressure sensation” by Semmes-
Weinstein-Monofilaments(SWMT), 2-point discrimination, joint position, localization
senses were evaluated. Moberg pickup test, stereognosis, sympathetic activation, range
of motion by goniometer, grip and pinch strength by dynamometer and pinchmeter,
hand mobility by modified Hand Mobility in Scleroderma (mHAMIS), activity
performance and participation by Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ), Duruoz Hand Index (DHI), Community Integration Questionnaire (CIQ),
functionality by Jebson-Taylor Hand Function Test (JTHFT), quality of life by
“Scleroderma Health Assessment Questionnaire(SHAQ) were evaluated.

There were significantly differences between the two groups in pain (WBS),
light touch-deep pressure sensation, sense of touch localization, range of motion,
JTHFT, CHAQ, DHI and SHAQ scores (p<0,05). There was a significant correlation
between SWMF and CHAQ (r=0,52), SWMF and DEI (r=0,62), SWMF and SHAQ-
Total (r=0,57) scores. There was a significant correlation between Resting-Pain and
CHAQ-Total (r=0,576) and Resting-Pain and DEI (r=0,674) scores.

Our study suggests that sense and functional disabilities after in hand
involvement in JS cause limitation in daily living activities.Hence, a detailed sense and
neurological examination affecting functionality, activity and participation is very
important in JS.Furthermore, sense therapies can be used as a supportive method in JS

in increasing the effectiveness of rehabilitation.

Key Words: Juvenile scleroderma, juvenile systemic sclerosis, jiivenile localized
scleroderma, hand, sensation, functionality



1. GIRIS VE AMAC

Duyu degerlendirmesi ve fonksiyonellik ile ilgili ¢alismalar son yillarda artan bir
ilgiyle devam etmesine karsin, romatizmali elin duyusal degerlendirmesi hakkinda az
sayida aragtirma mevcuttur. Mevcut olan calismalar igerisinde “Jiivenil Skleroderma”
(JS) hastalig1 olan olgularda elin duyusunu ve fonksiyonel becerilerini degerlendirmeye
yonelik c¢aligmalara literatiirde rastlanmamaktadir. Oysaki duyularin giinliik yasam
aktivitelerindeki (GYA) fonksiyonel hareketlilik agisindan 6nemi oldukga fazladir.
Duyularimiz dis diinyay1 algilamamiz, yanitlamamiz ve korunmamiz i¢in bizimle dis
diinya arasinda ortak bir yiizey olustururlar. Dogdugumuz andan itibaren yogun duyu
girdisi ile karsilasan viicut bdliimiimiiz cildimizdir. Ozellikle ellerimiz dokunma duyusu
icin anahtardir ve viicudun kortikal haritalandirilmasinda ¢ok genis bir alanda temsil
edilirler (1,2).

Jiivenil Skleroderma (JS), etiyolojisi bilinmeyen, ¢ocukluk ¢aginda ender goriilen
ciltte ve i¢ organlarda inflamasyon, vaskiiler anormallikler ve sertlesme ile karakterize
olan bagdokusu hastaliklar1 toplamidir (2,3). JS’li olgularda klinik bulgular ve
progresyon ¢ok cesitlidir. Cilt ve cilt alti dokulara ek olarak kalp, akciger ve
gastrointestinal kanal gibi i¢ organlarda da farkli diizeylerde asir1 kollajen birikimi
olusabilmektedir. Fakat i¢ organ tutulumu ¢ocukluk doneminde nadirdir. Sistemik ve
lokalize skleroderma olmak {iizere bu grup hastaliklar iki major baslik altinda incelenir.
Jiivenil lokalize skleroderma (JLS) ¢ocukluk doneminde en sik rastlanan skleroderma
¢esididir (3). JLS yalnizca deriye yerlesen sklerodermatéz degisiklikler ile birlikte,
kendini sinirlayan ve sistemik sklerodermadan bagimsiz bir hastaliktir. Jiivenil sistemik
skleroz (JSS) kronik, multisistemik bir bag dokusu hastaligidir. Hastalik sklerodermat6z
deri degisiklikleri ve i¢ organ tutulumlari ile birliktedir. Hastaligin progresyonu sirasinda
ozellikle 6zofagusta, akcigerlerde, gastrointestinal sistem, kalp ve bobrekler olmak tizere
bircok farkli i¢ organlarda sklerotik ve fibrotik degisiklikler ile karakterizedir. Belirgin
inflamatuar 6zelliklere bagli olan hastaligin erken donemini, damar yataklarinin ¢ogunda
yaygin yapisal ve fonksiyonel degisikliklerin gelismesi ve fibrozise bagli ilerleyici
visseral organ disfonksiyonu takip eder (4-7).

JS’nin her iki formu da asir1 kollajen iiretimi, endotel hiicre hasari,
mikrovaskiilopati, deride kalinlasma, kiitandz fibrozis ve ilerleyici visseral hastalik ile

karakterize kronik, otoimmiin bir hastaliktir. JS hastalarinda cilt tutulumu ilk ti¢ yil



icerisinde maksimum seviyeye ulasma egilimi gosterir, daha sonra deri incelmeye
baglar. Hastaligin progresyonu ile dermis piiriizsiiz, parlak, cildin derin katmanlarina
sikica yapismis haldedir ve deride diskromi mevcuttur. Bu tiir hastalarda genellikle eller
etkilenir ve primer olarak Raynaud fenomeni, parmaklarda 6dem ve eklem agrisi
goriliir. Vaskiiler bozukluk parmaklarda agriya ve iskemik llsere sebep olur. Kisiler,
mobilitede ve iist ekstremite kas giiciinde ve becerisinde bozukluk hissederler. ileriki
donemlerde parmaklarda doku kayb ile birlikte sklerodaktili, atrofi ve sertlik olusur (8-
11).

Eller toplam viicut alaninin sadece kii¢iik bir kismini olusturmaktadir, fakat
GYA’da fonksiyonel hareketler agisindan oldukg¢a Onemli bir yeri vardir. JS’de el
tutulumu hastaligin en erken bulgularindan biridir (12).

JS’de el rehabilitasyonunda genellikle cilt tutulumu, Raynaud fenomeni, eklem
agrisi, eklem hareket acikligi limitasyonu, sertlik, sklerodaktili, {ilserasyonlar,
vaskiilopati ve dijital iskemi kontroliine odaklanildigindan dolay1 ¢ogu durumda,
duyusal degerlendirme gbz ardi edilebilen bir yondiir (8-12). Bu nedenle de tespit
edilmemis bir ylizeyel ve derin duyu bozukluklar1 JS’de GYA’da islevsel zorluklara ve
fonksiyonel engellilige yol agabilir. Bu da kisilerin yasam Kkalitesini diisiirebilir,
toplumsal ve sosyal yasama entegrasyonunu zorlastirabilir. Calismamizin hipotezi JS’1i
cocuklarda benzer yas ve cinsiyette saglikli olgulara gore elin duyusu ve
fonksiyonelliginde problemler goriiliir ve bu problemler kisilerin giinlilk yasamda
aktivite performansi ve katilimini etkiler yoniindeydi. JS’li hastalarda ayrintili duyu
muayenesi ve fonksiyonel degerlendirmeler yapilmasi olduk¢a dnemlidir. Hastalarin el
duyu ve fonksiyonlarindaki bozulmalar, gilinliik yasamlarin1 olumsuz yo6nde
etkileyebilecegi ve baskalarna bagimli hale getirebilecegi i¢in, yakindan takip edilmeli
ve duyusal ve fonksiyonel kayiplar gelismeden tani konup kalict dnlemler alinmalidir.
Ayrica literatlirde JS’1i hastalarda elin duyusu ve fonksiyonelligini degerlendirmeye
yonelik heniiz yayinlanmig bir ¢alisma yoktur. Eriskin skleroderma grubunda ise elin
duyusu ve fonksiyonelligi ile ilgili yeterli sayida calisma yer almamaktadir. Bu nedenle
elde duyusal ve fonksiyonel bozuklugu en aza indirmeyi amaglayan terapatik
miidahalelerin etkinligi hakkinda bilgi vermeyi saglayan degerlendirme caligmalarina

gereksinim vardir.



Calismamizin amaci, JS’li ¢ocuklarda el tutulumu sonucu olasi duyusal ve
fonksiyonel degisikliklerin GYA’da olusturabilecegi aktivite performansi ve katilim
lizerine etkisini arastirmaktir.

Calismaya JS’li olgularin yani sira benzer yas-cinsiyet Ozelliklerinde saglikli
olgular da dahil edilerek sonuclar1 karsilastirmay1 ve hastalarda saglikli kontrollerden
farkl1 olarak ortaya ¢ikabilecek duyusal ve fonksiyonel degisikliklerinde erken
miidahalenin 6nemine dikkat ¢cekmeyi hedefledik.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Jiivenil Skleroderma

Jiivenil Skleroderma (JS), ¢ocukluk ¢aginda ender goriilen ciltte ve i¢ organlarda
inflamasyon, vaskiiler anormallikler ve sertlesme ile karakterize olan bagdokusu
hastaliklar1 toplamidir. JS’li olgularda klinik bulgular ve gidisat ¢ok cesitlidir. Cilt ve
cilt alt1 dokulara ek olarak kalp, akciger ve gastrointestinal kanal gibi i¢ organlarda da

asir1 kollajen birikimi olusabilmektedir (13).

2.1.1. Tanim ve Siniflama

Skleroderma terimi latince skleros (sert) + derma (deri) kelimelerin birlesmesiyle
olusan sert deri anlamindadir. Kronik otoimmiin bir yumusak doku hastaligin1 ifade
etmektedir. Bu hastalik sinovyum, iskelet kas1 ve i¢ organlarda fibrozis ve inflamasyon
ile karakterize 6zellikler gosterir ve kisinin yasam kalitesini olumsuz yonde etkiler.

Sklerodermada temel sorun oOzellikle deride ve deri altt dokusundaki artmis
kollajen depolanmasindan kaynaklanmaktadir. Bunun sonucunda ise fibrozis ve ciltte
sertlesme ortaya c¢ikar. Sklerodermasi olan cocuklarda cilt cesitli diizeylerde sert
hissedilebilir. Sadece deri tutulumu ile smirlt olabilece§i gibi 6zafagusta, akcigerlerde,
mide-barsak kanalinda ve kalpte sklerotik ve fibrotik degisiklikler de goriilebilmektedir.
Jiivenil skleroderma birincil olarak deriyi tutarken farkli diizeylerde i¢ organ tutulumu
da goriilebilir. Fakat i¢ organ tutulumu gocukluk ¢aginda ¢ok nadirdir (7,14-16). JS ile
ilgili bir¢ok bilgi erigkin skleroderma bilgilerinin ¢ocukluk c¢agmma uyarlanmasi ile
olusturulmustur. Hastalik organ tutulumuna gore sistemik skleroz ve lokalize
skleroderma olmak iizere iki major gruba ayrilir. Cocukluk caginda %80 oraninda
lokalize skleroderma goriiliir. Bu iki major gruptan lokalize olan1 ¢ocuklarda eriskinlere

gore daha sik goriiliir (15,16).

2.1.2. Jiivenil Lokalize Skleroderma

Cocukluk doneminde en sik goriilen skleroderma g¢esididir. Bu grup hastaliklar
yalnizca deriye yerlesen sklerodermatéz degisiklikler ile birliktedir. Bu ¢ocuklarda hig i¢
organ tutulumu gézlenmez. Jiivenil Lokalize Sklerodermanin (JLS) siiflamasi Tablo

2.1°de goriilmektedir (7,14-18).



JLS olusum mekanizmalar1 net olarak bilinmemektedir. Ancak bu grup hastaligin
olusumunda kimyasal bulasi, travmayi, bleomisin, bromokriptin, vitamin K gibi ilaglar
suclayan olgu bildirileri bulunmaktadir. Ek olarak JLS ile Borrelia Burgdorferi

enfeksiyonu arasindaki iliskiyi gosteren galismalar vardir (7,14-16).

Tablo 2-1: Jiivenil lokalize sklerodermanin siniflandirmasi

Jiivenil Lokalize Skleroderma
1.Morfea

e Plak morfea

e Keloid morfea

e Generalize morfea
e Biill6z morfea

2. Lineer skleroderma
e Lineer morfea

e En coup de sabre
e Parry-Romberg hastalig
3. Eozinofilik fasiit

2.1.2.1. Epidemiyoloji

Bildirilen JLS insidansi yilda milyon ¢ocuk basma 3.4 olup, ligte ikisinin
cocuklarinda lineer skleroderma bulunmaktadir (3). Kadilarda daha fazla goriilmekle
birlikte, ortalama baslangi¢ yas1 7.3 yildir (19). Yaklasik bir yilda tanida énemli bir
gecikme olur ve ¢ogu durumda baslangigta yanlis tan1 konulur (20,21).

Epidemiyoloji ABD’de yapilan ¢aligmalarda Skleroderma insidansi milyonda
19.3, prevalansi yliz binde 67-265 olarak bulunmustur. Kadin/erkek orani 8/1’dir
(22,23). Lineer Skleroderma 18 yas altinda gozlenirken sistemik skleroz 30-50
yaslarinda gdzlenir (24). Ozellikle Afrika kokenli ve yerli Amerikalilarda hastalik daha
agir seyir gosterme egilimindedir. Afrikali, Amerikalilar ve Hispaniklerde Asyalilara
oranla cilt tutulumu, parmak iilserleri, pulmoner hipertansiyon daha sik ve daha
yaygindir. Beyazlarda ACA (Anti-sentromer antikor) daha yiiksek bulunurken, Afrikal
Amerikalilarda Anti-RNP ve anti-fibrillin antikorlar1 daha yiiksek bulunmustur. Bununla



birlikte Taylandli hastalarda anti Scl-70 antikorlari daha sik bulunmustur (25). Seyrek
olarak ailesel Skleroderma olgular bildirilmistir (26). Monozigot ikizlerde seyrek olsa
da Skleroderma varligi bildirilmistir (27). Kadinlarda daha sik goriilmesi nedeniyle
hormonal faktorlerde etkili olabilir. Cevresel faktorlerden; silikaya maruz kalan maden
is¢ilerinde Skleroderma sikligi artmig olarak bildirilmistir (28,30). Bunun yaninda, vinil
Klorid, L-triptofan, meme silikon implantlar1 ve organik ¢oziiciiler skleroderma ile

iliskilendirilen diger gevresel faktorlerdir (30).

2.1.2.2. Klinik Bulgular
Hastalardaki alt grup adlandirmasi lezyonun boyutlarina, yerlesimine ve tipine
gore yapilmaktadir. Asagida sirasi ile yerel sklerodermalar degerlendirilmistir.

a) Morfea: Cilt iizerinde yer alan sertliklere verilen isimdir. Ozellikle
belirli bir bolgede yerlesenleri Morfea plagi adini alirlar. Ayrica siniflamalarda guttat
morfea, keloid morfea, atrofik morfea ve biilloz morfea sekilleri de bulunmaktadir (7).
Generalize morfeada tiim viicutta sertlikler vardir. Bu bolgeler dokunma ile belirgin
olarak serttirler (Sekil 2-1). Tutulan bolgenin rengi degiskendir, normal viicut renginden

hiper pigmente lezyonlara kadar degisen goriiniimlerde olabilir (7,15,16).

Sekil 2-1: Generalize morfeal olgunun goriiniimii



Sekil 2-2: Lineer sklerodermal olgunun goriiniimii

b) Lineer Skleroderma: Cocukluk ¢aginda en sik goriilen JLS tipidir.

Ozellikle tek bir ekstremitede ortaya ¢ikan belirgin sertlikler ile birliktedir (Sekil 2-2).
Lineer sklerodermanin bir alt grubu olan en coup de sabre (kili¢c yarasi) de ozellikle
yiiziin bir yarisinda belirgin etkilenme vardir (Sekil 2-3). Bu tabloya merkez sinir sistemi
bozukluklari 6zellikle de intra-kraniyal kalsifikasyonlar eslik edebilir. Bu durum edinsel
ve enflamatuar kokenli iken, bir diger benzer tablo olan ilerleyici hemifasyal atrofi
(Parry-Romberg sendromu) genetik kokenli bir bozukluktur. iki hastalik arasinda ayirict
tan1 oldukga zordur (7).
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Sekil 2-3: En coup de sabreli bir hastada yiiz goriiniimii

Sekil 2-4: Eozinofilik fasiitin goriiniimii

¢) Eozinofilik fasiit: Bu tablo 6zellikle kas fasyasini tutan yerel doku
sertlikleri ile siiregelen bir tablodur (Sekil 2-4). Hastalarda hipereozinofili ve
hipergamaglobiilinemi goriilebilir.
JLS olgularda i¢ organ tutulumu ¢ok nadiren goriiliir. Ortaya c¢ikabilecek olan
tutulumlar JSS’den farkli degildir (7).

2.1.2.3. Laboratuvar bulgular:

JLS olgularda 6zgiin bir laboratuvar bulgusu bulunmamaktadir. Antiniikleer

antikor ve diger otoantikorlarin pozitif bulunma orani oldukea diisiiktiir. Baz1 olgularda



antikardiyolipin ve antihiston antikorlari pozitif olarak bulunabilir. Tanilandirmada

termografik incelemeler yardimci olabilir (7).

2.1.2.4. Tedavi

JLS’li olgularin tedavisinde kullanilan {lizerinde uzlasilmis bir tedavi secenegi
bulunmamaktadir. Bu grup hastaliklarda en etkin tedavi yontemi metotreksat (10-20
mg/m?/hafta) ve diisiik doz steroid (10 mg/giin) secenegidir. Bu tedavi ile olgularinda
yaklasik %70’inde etkin bir tedavi sonucu elde edilmektedir. Daha 6nceki donemlerde
D-penisilaminin, aktif D vitaminin ve yerel ultraviyole uygulamalarinin etkili oldugu
yapilan c¢alismalar ile gosterilmistir. JLS olgularda ayrica kozmetik diizenleyici

operasyonlar da gerekebilmektedir (7).

2.1.3. Jiivenil Sistemik Skleroz

2.1.3.1. Tamm

Jivenil Sistemik Skleroz (JSS), etiyolojisi bilinmeyen kronik, siiregen,
multisistemik bir bag dokusu hastaligidir. Hastalik sklerodermatoz deri degisiklikleri ve
i¢c organ tutulumlart ile birliktedir. Hastaligin gidisat1 sirasinda ozellikle 6zofagusta,
akcigerlerde, gastrointestinal sistem, kalp ve bobrekler olmak {izere bir¢ok farkli i¢
organlarda sklerotik ve fibrotik degisiklikler ile karakterizedir (7,14-16). Belirgin
inflamatuar 6zelliklere bagl olan hastaligin erken dénemini, damar yataklarinin cogunda
yaygin yapisal ve fonksiyonel degisikliklerin gelismesi ve fibrozise bagl ilerleyici
visseral organ disfonksiyonu takip eder. Kalinlasmis cildin (skleroderma) varligr diger
konnektif doku hastaliklarindan JSS’yi ayirt eder. Skleroderma benzeri cilt endurasyonu
sklerodermanin lokalize formlarina ilaveten c¢esitli hastaliklarda ortaya ¢ikabilir ve bu
durumlart JSS’den dogru sekilde ayirt etmek onemlidir. Hastalik olduk¢a heterojendir.
JSS’li hastalar cilt tutulumun derecesi ve dagilim sekli ile birlikte diger klinik ve

laboratuvar bulgularla belirlenen iki farkli alt grupta siniflandirilabilir (31) (Tablo 2.2).



Tablo 2-2: Sistemik sklerozun alt gruplar:
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SISTEMIK SKLEROZUN (SSK) ALT GRUPLARI: LIMITLI KUTANOZ SSK’

E KARSI DIFFUZ KUTANOZ SSK

Ozellikler Limitli Kutanoz Ssk

Parmaklar, dirsegin distali yiize

Cilt Tutulumu )
sinirli; yavas ilerleme

] Cilt tutulumu Oncesinde
Raynaud fenomeni o o
ciddi iskemi ile iliskili

Pulmoner fibrozis Olusabilir, 1liml

Pulmoner arteryal ' y
) ) Sik, geg, izole olabilir
hipertansiyon

Diffiiz Kutano6z Ssk
Diffiiz: parmaklar,
ekstremiteler, yiiz; govde

hizli ilerleme

var, Cilt tutulumu ile es zamanl
baslangic
Sik, erken ve siddetli
Olusabilir, pulmoner

fizbrozis ile iliskili

Skleroderma renal

. Cok nadir %15’inde olusur; erken
krizi
Kalsinozis kutis Sik, belirgin Olusabilir, hafif

Antitopoizomeraz 1 (Scl-
70)

Tipik otoantikorlar Antisentromer

S6z konusu siniflama olgiitlerinin duyarliligt %90, 6zgilliigii ise %96 olarak
bulunmustur. Hastalik ¢ocukluk ¢caginda ¢ok nadirdir. Olusan hastalik ¢ocukluk ¢aginda
siklikla cilde yerleserek siiregelir, i¢ organ tutulumu ¢ok nadirdir. JSS, diffiiz kutandz
skleroderma, siirli kutanéz sistemik sklerozisi “(CREST sendromu)”, ¢akisma
sendromu olmak {izere 3 ana baslik altinda incelenir (17,18)

Diffiiz  (vaygin) kutanéz skleroderma: Diffiiz kiitanéz JSS parmaklardan
baslayan, distalden proksimal ekstremitelere, yiiz ve govdeye ilerleyen progresif cilt
endurasyonu gosterir. Bu hastalar erken pulmoner fibrozis ve akut bobrek tutulumu igin
risk altindadir (31).

Limitli kutanoz sistemik sklerozisi: dirsek ve dizin distali, yliz ve boynu igeren
bolgelerin derisinde kalinlasma ile siirhdir (3). Limitli kutanéz JSS’de hastalar
genellikle SSk’nin diger bulgular1 ortaya ¢ikmadan once uzun siireli Raynaud

fenomeniye sahiptir. Cilt endurasyonu parmaklara smirlidir (sklerodaktili), distal
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eklemler, yiiz ve govde etkilenmez. Belirgin kalsinozis kutis, Raynaud fenomeni,
0zofageal dismotilite ve telenjektazie sahip olan limitli kutan6z JSS’li hastalarin bir alt
grubu CREST sendromu olarak adlandirilir. Ancak bu 6zellikler diffiiz kutanéz JSS’1i
hastalarda da goriilebilir. Limitli kutanéz JSS’da visseral organ tutulumu sinsi bir
ilerleme gosterme egilimindedir. Limitli kutan6éz JSS hastalarin uzun siireli prognozu
diffiiz kutandz JSS’li hastalara gore daha iyi olmasina ragmen pulmoner arteriyal
hipertansiyon, hipotansiyon ve primer bilinen siroz ge¢ donemde ortaya ¢ikabilir. Bazi
hastalarda Raynaud fenomeni ve sistemik sklerozun diger tipik 6zellikleri belirgin cilt
kalinlagsmas1 olmadan ortaya ¢ikabilir. Bu sendrom sine skleroderma olarak adlandirilir
(7,3).

Sklerodermasiz skleroderma: Deri tutulumu olmaksizin sklerodermanin tipik i¢
organ tutulumlarini, serolojik ve vaskiiler anormalliklerini gosteren formudur (3).

Cakigsma (Overlap) sendromlari: sistemik lupus eritematozus, enflamatuar kas
hastaliklar1 veya romatoid artrit tanilar1 ile beraber goériilmesidir. Tanimlanamayan bag
dokusu hastaliklari: Raynaud fenomeni ile beraber sistemik sklerozun klinik ve/veya
serolojik Ozelliklerinin goriilmesine ragmen deri kalinlagmasi ve i¢ organ tutulumu gibi
anormalliklerinin gériilmedigi durumlardir (3).

“Amerikan Romatoloji Toplulugu ve Avrupa Romatoloji Birligi’nin
(ACR/EULAR)” yaptig1 ¢ok merkezli bir ¢caligmada sistemik sklerozun siniflamasi i¢in
gereken kriterler, hastalarin laboratuvar ve klinik degerlendirmeleri temel alinarak ileri
stirtilmiisttir (19).

Sklerodermanin smiflamasi i¢in metakarpofalengeal eklemlerin proksimalinde
her iki elinde herhangi bir yerde goriilen sklerodermatéz deri degisiklikleri tek major
kriterdir. Bu kriterin duyarliligt %91 olup, 6zgilligi %99’dan biiyiiktiir. Ek olarak,
parmaklar1 tutmayan sklerodermatoz degisiklikler hastalig1 dislamaktadir. Sklerodaktili,
parmak uglarinda digital ¢ukur skarlar1 veya parmak yatagi destek yapisinda kayip ve
bilateral akciger bazalinde fibroz gibi 6zelliklerin ikisi veya daha fazlasinin bulunmasi
skleroderma tanisina katkida bulunur. ACR/EULAR 2013’te yaptig1 puanlama sistemine
gore, >9 skoru tani koydurucudur (19). (Tablo 2.3).
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Tablo 2-3: ACR/EULAR sistemik skleroz tami Kriterleri

Klinik bulgusu Yardimei klinik bulgusu Skor

Major Kriter
Metakarpofalengeal
eklemlerin proksimalinde her 9

iki elinde sklerodermatoz

degisiklikler
Sigmis parmaklar Sklerodaktili
Parmaklarda sklerodermat6z o 2
o (metakarpofalengeal eklemlerin distalinde,
degisiklikler ) ) o 4
interfalangeal eklemlerin proksimalinde)
Parmak ucu degisiklikleri Dijital tilserasyonlar 2
Digital ¢ukur skarlari 3
Telenjiektaziler - 2
Kapillaroskopik tirnak - 5
degisiklikleri
PAH ve/veya
PAH 2
interstisyel akciger hastaligi | _ _
Interstisyel akciger hastalig 2
(en yiiksek puan 2)
Raynaud fenomeni ) 3
SS ile iliskili antikorlar Anti-sentromer 3
(en yiiksek puan 3) Anti-topoizomeraz (Anti-Scl-70) 3
Anti-RNA polimeraz 11l 3

Sistemik skleroderma diistiniilen hastalar i¢in gelistirilmis kriterlerdir. Parmaklart
tutmayan sklerodermatoz degisiklikleri olan veya sklerodermaya benzer bozukluklar
olan hastalar uygun degildir (nefrojenik sklerozan fibrozis, generalize morfea,
eozinofilik  fasitmis, skleroderma diabeticorum, skleromiksodem, eritromelalgia,

porfiria, lichen sklerozis, graft versus host hastaligi, diyabetik keyiroartropati).

** Her kategoride puan verilerek total skora ulasilmaktadir. Total skoru >9 olan

hastalar sistemik skleroz tanis1 almaktadir.
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2.1.3.2. Epidemiyoloji
Sistemik skleroz biitiin cografi bolgelerde ve irklarda goriilebilir bir bag doku
hastaligidir. Cocukluk caginda en sik goriilen tipi lokal sklerodermadir (28). Lineer
sklerodermanin 2/3’ii 18 yasindan Once baglamaktadir. Buna karsi olarak, sistemik
sklerodermanin %10’undan az1 20 yasindan Oonce baglamakta ve vakalarin sadece %]1-
2’sinde hastalik baslangi¢ yas1 10 yastan dnce olmaktadir. Biitiin sistemik skleroderma

vakalarmin %31 JSS’dir (3,20).
Cocukluk cagindaki bag doku hastaliklari arasinda sistemik skleroderma %0.2 ve
%0.9 arasinda yer almaktadir. Sekiz yasindan 6nce kiz ve erkekler arasinda siklik
acisindan Onemli bir fark yokken, 8 yasindan sonra hastalik erkek g¢ocuklarda kiz

cocuklara gore 3 kat fazla goriilmektedir (3,21).

2.1.3.3. Etyopatogenez
Jivenil sistemik sklerozun etyopatogenezi net olarak bilinmemekle beraber
enflamatuar, fibrotik ve vaskiiler komponentler arasindaki iliskiden kaynaklandigi
diistiniilmektedir (27). Kimyasal iiriinlerin ve bu tirlinler ile bulasmanin hastaligi ortaya
cikarabilecegi disilinlilmiis olsa da bu iliskiyi gosterebilecek anlamli bir veri
saptanamamugtir. Hastaligin gidisi sirasinda immiinolojik olarak ¢ok gii¢lii olmayan bir
enflamatuar yanitin varligi yapilan ¢alismalar ile ortaya konulmustur. Bilinmeyen bir
uyar1 ile aktive olan immiinolojik olaylar dizisi ciltte belirgin sertlesmeye yol agar.
Yakin zamanda yayinlanmis makalelerde JLS nin diger otoimmiin hastaliklarla

sik¢a goriilmesi hastaligin otoimmiin bir siire¢ oldugunu diisiindiirmektedir (32).

2.1.3.4. Klinik bulgular
Hastaligin klinik bulgular1 baglangigta ¢ok sinsidir. Tam olarak klinik tablonun

oturmas1 uzun yillar alabilir. Organ tutulumlari olabilecegi gibi hastalarda cilt, kas
iskelet sistemi, kardiyovaskiiler sistem ve gastrointestinal sistem bulgular
goriilmektedir.

Cilt tutulumu: Sistemik sklerozda deri incelenmesi hemen hemen biitiin

vakalarda parmaklarda ve ellerde baslar. Cilt bulgular1 baslangigta parlak, gergin ve
O0dem ile birliktedir, erken donemde eritemli olabilir, daha sonra 6demin gerilemesi ile
birlikte ciltte kalinlasma ve fibrozis olusur. Parmak derisinde transvers ¢izgiler gibi
yiizeyel isaretler kaybolur, saclarda seyrelme olur. Hastalarda ifadesi, donuk ve 1stirap

ceker gibi bir yiiz ifadesi vardir. Dudaklar incelip biiziisiir ve agiz ¢evresinde radiyal
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kirigikliklar gelisebilir. Etkilenen bolgelerde hipo ve hiperpigmentasyon veya deri
renginde yaygin bir koyulasma gelisebilir (3,32). Sklerotik degisiklikler viicudun her
bolgesinde goriilebilir. Ozellikle yiizde dudak sulkuslarinin = silinmesi belirgin
bulgulardan birisidir (Sekil 2-5). JS, izlemindeki en 6nemli sorunlardan birisi de
hastalardaki cilt tutulumunun degerlendirilmesidir. Cocuklarda ilerleyici bir sorun olarak
ortaya c¢ikan deri tutulumunu izlemede kullanilabilecek yontemler Tablo 2.3’te
Ozetlenmistir. Ama bu yontemlerin hig¢ birisi lizerinde tam bir uzlas1 saglanamamis ve

etkinligi gosterilememistir (32).

Sekil 2-5: Jiivenil sistemik sklerozisli bir olguda yiiz goriiniimii

Telenjiyektaziler ikinci siklikta goriilebilen cilt bulgularidir. Bu g¢ocuklardaki
vaskiilite ikincil olarak ortaya ¢ikan bir bulgudur. Bu hastalarin tirnak dibi
kapillaroskopisinde de belirgin degisiklikler goriiliir. JSS’li ¢ocuklarin ¢ogunda
kalsinozis goriilebilir. En sik goriilen bir diger klinik bulgu sklerodermat6z degisiklikler
ile birlikte 6zellikle parmak uglarinda incelme ile olusan sklerodaktilidir (32) (Sekil 2-
6).
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Sekil 2-6: Jiivenil sistemik skleroziste sklerodaktili ve dijital iilserlerin goriiniimii

Hastaligin 6nemli tani 6lgiitlerinden olan Raynaud fenomeni hastalarin yaklasik
%70’inde goriiliir. Ozellikle sogukta belirgin olan uglardaki morarma ile ortaya ¢ikan
Raynaud fenomeni 1sitma ile birlikte geriler. Raynaud fenomeni 6nce beyazlagma,
ardindan morarma ve kizarma ticlemesi ile birlikte ortaya ¢ikar. Morarma bazen ¢ok
ilerleyebilir. Buna bagli olarak o6zellikle parmak uglarinda belirgin doku oliimii
goriilebilir. Bu doku 6liimii yerel kanlanmanin azalmasindan kaynaklanir. Hastalarin
yaklasik olarak %40’mda doku 6liimiinden kaynaklanan digital tilserler goriiliir (32,33)
(Sekil 2-6).

Kas ve iskelet sistemine ait bulgular: JSS’li olgularmn %90’inda gorilir. Bu

bulgularin icinde artralji, artrit ve miyalji seklinde goriilebilir. Eklem tutulumu
poliartikiiler tiptedir ve siklikla sekel birakir. Yaygin artralji ve sabah sertligi sistemik
sklerozun tipik bulgularidir ve erken romatoid artrit ile karistirilabilir. Klinik olarak
belirlenebilir eklem enflamasyonu nadirdir, ancak bazi serilerde hastalarin %29’unda
erozif artropati gosterilmistir (3). Bu bulgular siklikla el ve ayak bilekleri ve dizlerde
tespit edilir. Kullanilmama atrofisine bagl olarak pek ¢ok hastada hem proksimal hem
de distalde sinsi kas gii¢siizliigli ortaya ¢ikar. Cocukluk cagi sklerodermasinda i¢ organ
tutulumu ¢ok nadir olarak goriiliir (3,16,32).
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Gastrointestinal tutulum: Gastrointestinal sistemin tutulumu ¢ocukluk ¢aginda
erigskin sklerodermasinin aksine ¢ok nadirdir. Ancak sklerodermal deri degisimleri ve
Raynaud fenomeniden sonra sistemik sklerozun ii¢lincii en sik gézlenen bulgusudur (7).
Ozofageal tutuluma bagh olarak olusan disfaji olgularin yaklasik %10’unda goriiliir.
Hastalarin ¢ogunlugunda gastro6zofageal reflii goriiliir (7,14). Alt 6zofageal sfinkterin
fonksiyonundaki bozukluga aralikli mide yanmasi eslik eder. Bu yakinma tipik olarak
retrosternal yanici agr1 olarak tanimlanir ve siklikla farinkse yayilir ve buna eksi veya
ac1 bir regiirjitasyon eslik eder. Ozofagusun alt iigte ikisindeki peristaltizmin bozulmasi
kat1 gidalara kars1 disfaji ve odinofaji seklinde kendini gosterir. Alt 6zofageal dismotilite
asidin Ozafagusta gollenmesine zemin olusturarak reflii semptomlarini alevlendirir.
Kronik 6zofageal refli komplikasyonlar1 arasinda kanamali erozif gastrit, Barrett
Ozafagusu ve alt 6zafagus striktlirii vardir. Sistemik sklerozda mide tutulumu erken
doyma seklinde kendini gosterir. Bazen gastrik ¢ikis obstriiksiyonu veya akut gastrik
dilatasyon seklinde de goriilebilir. Once barsak tutulumu sistemik sklerozun en can
sikic1 komplikasyonlarindan birisidir ve uzun siiredir sklerodermasi olan hastalarda daha
stk gozlenir. Hastalarin ¢ogunda kolon tutulumu vardir, nadiren semptoma yol acar
(3,7).

Akciger tutulumu: Klinik baslangic genellikle sinsidir. Egzersizle artan dispne,

kisitli efor toleransi ve prodiiktif olmayan Oksiiriik tipik bulgularidir. Fizik muayene
bulgusu olarak interstisyel fibrotik hastalik varliginda erken inspirasyonda ince raller
veya bunun yerine pulmoner hipertansiyon bulgulart yani ikinci kalp sesinin pulmoner
komponentinin duyulabilir diizeyde artmasi, sag ventrikiiler gallop, pulmoner ve
trikiispid yetmezlik tfiirtimleri, juguler vendz dolgunluk, hepatojuguler reflii ve 6dem
gozlenir (3,34). Otopsi calismalar1 bu hastalarin %29 ile %47’sinde kiigiik ve orta
boyuttaki pulmoner arterlerde intimal proliferasyon mediyal miksamat6z degisikliklerin
varhgmi gostermistir (35). Akciger fonksiyon testleri tan1 koymakta 6nemlidir. Vital
kapasitede azalma, azalmis kompliyans ve zorlu ekspiratuvar hacmin vital kapasiteye
olan oraninin artmasi gibi restriksiyon bulgular tipiktir (3).

Akciger tutulumu cocukluk caginda ¢ok nadirdir. Akciger tutulumu olarak
interstisyel pulmoner fibrozis goriilebilir. Pulmoner fibrozis anti-fibrillin antikorlarina
bagli olarak gelisir. Pulmoner fibrozis yiiksek c¢oziiniirlii akciger tomografisinde

pulmoner fibrozisin erken donemde saptanabilir. Sistemik sklerozlu ¢ocuklarda akciger
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tutulumunu erken déonemde yapilacak solunum fonksiyon testleri ile saptamak olasidir.
Solunum fonksiyon testlerinde zorlu vital kapasite ve zorlayici akim hizinda azalma
saptanir. Diger 0zgiin bulgular ise diflizyonda erken dénemde azalma ve fonksiyonel
rezidiiel hacimde artigtir. Akciger tutulumunda en O6nemli sekeli olusturabilecek olan
pulmoner arteriyel hipertansiyon ise erken donemde yapilan ekokardiyografi kontrolleri

ile saptanabilir (32).

Miyokardiyal tutulum: Patolojik seriler, sistemik sklerozlu hastalarin %81 inde

tutulum oldugunu gosterdigi gibi, ayn1 zamanda miyokardiyal tutulumun sklerodermada
yasami belirleyen temel unsur oldugunu disiindiirmektedir. Bununla beraber klinik
olarak miyokardiyal tutulum daha az goriiliir. Mevcut bulgular siklikla birlikte bulunan
akciger, perikard ve bobrek tutulumuna baglanir. Fizik muayene bulgulart nonspesifik
olup, ventrikiiler gallop, siniis tasikardisi, konjestif kalp yetmezligi bulgular1 ve nadiren
de perikardiyal siirtiinme sesini igerir. Ekokardiyografi yaklasik hastalarin yarisinda
perikardiyal kalinlagma ve/veya sivi bulgularin1 gosterir. Ancak klinik olarak perikardit

ve perikardiyal tamponad bulgulari goriilmesi sik degildir

Hastalarin yaklasik %50’sinde atriyal ve ventrikiiler aritmiler ve iletim
bozukluklar1 gibi elektrokardiyografik anormallikler ile karsilagilir. Ambulatuvar

elektrokardiyografide supraventrikiiler ve ventrikiiler tasikardiler saptanir (3,34,36).

JSS’1i ¢ocuklarda “beyaz” iiveite rastlanabilir. Bu tiveit konjunktival kanlanma

olmaksizin ortaya ¢ikan bir klinik tablodur.

Erigkinlerde sik¢a goriilen CREST (Kalsinozis, Raynaud fenomeni, 6zafagus

motilite bozuklugu, sklerodaktili ve telenjiektazi) sendromu c¢ocukluk c¢aginda c¢ok
nadirdir (32).

Ozellikle birden ¢ok romatizmal hastaligin bir arada oldugu klinik tablolar
cakisma (overlap) sendromlar1 adi ile tanimlanmaktadir. Bu grup hastaliklara en ¢ok
eslik eden hastalik ise sklerodermadir. Ozellikle anti-riboniikleoprotein pozitifligi ile
birlikte goriilen hastalik grubu ise karma (mikst) bagdokusu hastali§i adi ile
anilmaktadir. Cocukluk ¢aginda eriskinlere gore daha sik goriilebilmektedir (7,32).
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2.1.3.5. Laboratuvar bulgular

JSS’li olgularda kan sayiminda siiregen hastalik anemisi, hafif trombositoz
goriilebilir. Akut faz gostergeleri yiikselmistir. Antiniikleer antikor ¢ogunlukla benekli
tipte pozitiftir (%90). Fakat eriskin olgularin aksine anti Scl-70 (anti-topoizomeraz I)
siklikla pozitif degildir (%34). JS’li olgularda anti-sentromer antikorlar1 diisiik oranda
(%8) pozitif olarak bulunabilir. Anti fosfolipid antikorlar1 pozitif olarak bulunabilir.
Hastalarda pozitif olarak bulunabilen anti-niikleolar antikorlar (fibrillarin) pulmoner
arteryal hipertansiyon varligini1 6n gordiirebilir. Ayrica B tipi atriyal natriiiretik peptid de

PAH varligin1 gosterebilir (7,16,32).

2.1.3.6. Progresyon
Hastaligin gidisini ve aktivitesini degerlendirmede JS (juvenile systemic sclerosis
severity score) skorlama sistemi kullanilabilirligi gosterilen ve Onerilen bir
degerlendirme yontemidir (3). JSS’1i olgularda hastalik gidisi eriskin hastalara gore daha
iyidir. Fakat fibrozis hizla ilerleyebilir. Eriskin doneme gegcen cocuklarda i¢ organ
tutulumlarina bagli olarak oliimler goriilebilir. Siklikla da en sik 6liim nedeni ise akciger

tutulumudur (7,16,32).

2.1.3.7. Tedavi

JSS’nin etkin ve net tedavi segenegi oldukca tartismalidir. Hastalik tedavisi ile
ilgili iizerinde uzlasilmis ve randomize yapilmis bir calisma s6z konusu degildir.
Baslangig ve siirdiirme tedavisinde ilk segilecek ilag metotreksattir (10-20mg/m2/hafta).
Metotreksat mutlaka kortikosteroidler ile birlikte kullanilmalidir. Bu yolla anti fibrotik
etki saglanabilir. Eger ekstremite uglarinda doku 6liimii ya da i¢ organ fibrozisine ait
bulgular olugsmus ise tedaviye siklofosfamit yogun yiiksek doz (1000 mg/m2/ay) ile
eklenmelidir. Bu durumda tedaviye eklenecek bir diger tedavi se¢enegi bir endotelin 1
reseptor karsitt olan bosentandir. Ayrica bosentanin yani sira tedaviye sildenafil ve
sitaksentan eklenebilir. Mikofenolat mofetilde JSS tedavisinde etkin bir ilagtir. TNF
karsit1 ilaglarin etkili oldugunu gosteren calismalar vardir ama bunlar yeterli degildir.
Raynaud fenomeninin 6n planda oldugu olgularda tedaviye kalsiyum kanal blokerleri
ozellikle de nifedipin ya da nikardipin eklenmelidir. I¢ organ tutulumlarina yonelik
olarak organlara 6zgii tedaviler diizenlenebilir. Doku 6liimii belirgin ise prostasiklin
enflizyonlar tedaviye eklenebilir. Jiivenil sistemik skleroz tedavisinde biyolojik ilaclarin

etkinligi ile ilgili tek tiik olgu bildirileri bulunmaktadir (7,14-16).
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Non farmakolojik tedavi hem JSS form hem de JLS form i¢in olduk¢a 6nemlidir.
Bununla birlikte el deformitelerinin 6nlenmesi ve fonksiyonlarin korunmasi igin el
rehabilitasyonu programi da oOnemli bir yere sahiptir. Duyularin giinliik yasam
aktivitelerindeki (GYA) fonksiyonel hareketlilik acisindan 6nemi oldukc¢a fazladir.
Duyularimiz dis diinyay1 algilamamiz, yanitlamamiz ve korunmamiz i¢in bizimle dis
diinya arasinda ortak bir yiizey olustururlar. Dogdugumuz andan itibaren yogun duyu
girdisi ile karsilasan viicut bdliimiimiiz cildimizdir. Ozellikle ellerimiz dokunma duyusu
icin anahtardir ve viicudun kortikal haritalandirilmasinda ¢ok genis bir alanda temsil
edilirler. Sklerodermali hastalarda ortaya ¢ikabilecek duyusal ve fonksiyonel
degisikliklerinde el rehabilitasyonun bir parcasi olan duyu tedavisi hastanin kalan
duyular1 reorganize etmesini saglamaya, hastanin perifer ve merkezi sistem arasi
baglant1 kurmasia ve dogru cevaplar {liretmesine yardimci olur. Yaralanmig bolgenin
reseptorlerinden gelen duyu bilgisin algisin1 artirmak, gelen duyu sinyal paternlerinin

duyu sinyal paternlerinin dogru degerlendirmesini saglar (38).

Bu nedenle el tutulumu olan sklerodermali hastalarda duyusal ve fonksiyonel
bozuklugu en aza indirmeyi amaglayan terdpatik miidahalelerin etkinligi hakkinda bilgi

vermeyi saglayan degerlendirme ¢aligmalarina gereksinim vardir.

2.2. Somatik Duyular

2.2.1. Tanim

Charles Sherrington somatoduyu sisteminin proprioseptif, eksteroseptif ve
interoseptif duyular olmak iizere ii¢ temel fonksiyonu oldugunu belirtmistir.
Proprioseptif duyu; bireyin ekstremitelerinin ve viicudunun uzaydaki pozisyon ve
hareketinden haberdar olmasi olarak tanimlanabilir. Proprioseptif duyu; 1) eklem
pozisyon hissi — kisinin ekleminin uzaydaki pozisyon ya da oryantasyonu hakkindaki
bilgi ya da tahmini ve 2) kineztezi; eklem hareketlerinin tahmin edilebilme kapasitesi
mekanoreseptorlerden olusan Proprioseptif reseptorler tarafindan algilanir.
Eksteroseptif duyular ise kisinin direkt olarak dis diinya ile etkilesimi sonucunda ortaya
¢ikan duyulardir. En 6nemli eksteroseptif duyu dokunma duyusudur. Dokunma duyusu

temas, basing, sivazlama, hareket ve vibrasyon duyularini igerir ve viicudun bazi
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dokularinin mekanik yer degistirmesi ile uyarilir. Dokunma duyusu temas, basing
sivazlama, hareket ve vibrasyon duyularini igerir ve viicudun bazi1 dokularinin mekanik
yer degistirmesi ile uyarilir. Dokunma, 6zellikle de stroking, tapping, kavrama, basing
gibi motor komponenetlerin de dahil oldugu aktif dokunma objelerin ayirt edilebilmesi
icin Onemlidir. Ekstreroseptif duyular ayni zamanda sicak ve sogugu algilayan
termoreseptif duyular1 ve dokularda hasara yapan herhangi bir faktor tarafindan aktive
edilen agr1 duyusunu da igerir (37).

Interoseptif ya da visseral duyular ise viicudun i¢ organlarindan gelen duyulardir. Her ne
kadar bu duyular genellikle biling diizeyine tam olarak ulasamadigi i¢in lokalizasyonu
zor olan duyular olsa da otonomik fonksiyonlarin devami, kardiovaskiiler sistem,
solunum sistemi, sindirim sistemi gibi sistemlerin diizgiin olarak caligsabilmesi igin
onemlidir. Genellike pH ve kan gazlarina hassas olan kemoreseptorler tarafindan

algilanirlar (38-40).

2.2.2. Dokunma Duyusu (Taktil duyu)

Dokunma iki fiziksel yap1 arasinda dogrudan temas saglamak olarak tanimlanir.
Dokuma duyusu anne karninda gelisen ilk duyudur boylece kisi viicudunun farkina varir
ve dig diinyadan ayrimini yapabilir. Dokunma duyusu reseptorlerinin viicut agirligimizin
%18’ini olusturdugu tahmin edilmektedir (41).

Dokunma duyusunu aktif ve pasif olarak ikiye ayirabiliriz. Aktif dokunma elimizi ya da
viicudumuzun bagka bir pargasini diger bir yiizey lizerinde gezdirdigimiz dokunmadir.
Pasif dokunma ise baska biri veya baska bir sey bize dokundugunda olusur. Pasif
dokunma dokuyu tanimlamak veya objeleri isimlendirmek i¢in kullanilirken aktif
dokunma obje taktil stimulasyon deride ayni oranda reseptorii uyarir ve afferent liflerde
ayni oranda uyarilmis potansiyel olusturur. ki dokunma arasindaki fark, dikkat
olusturma ve davranigsal amacghidir ve bu fark klinik anlamda yaralanmis elin

kullaniminda problemler yasandiginda 6nemli olur (42).

2.2.3. Dokunma Duyusunun Algilanmasi ve iletilmesi

Dokunma duyusu, deri ve deri altinda bulunan dokunma reseptorleri ile algilanir.
llgili dermatom bolgesindeki periferik sinir vasitasi ile medulla spinalise arka kokten
girer, ilgili laminada sinaps yaptiktan sonra afferent yollar ile 6nce talamusa daha sonra
da somatosensorial kortekse iletilir. Ornegin isaret parmaginin ucuna igne batmis bir

kiside bu duyu dnce mekanoreseptorler tarafindan algilanir, nervus medianus tarafindan
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medulla spinalise iletilir, lamina 2’de sinaps yapar ve tractus spinothalamicus lateralis

ile somatosensorial kortekse iletilir (39).

2.2.3.1. Mekanoreseptorler

Dokunma duyusu elde dermis ve epidermiste stratum korneum ile adipoz ve
konnektif doku arasinda lokalize olmus dort farkli mekanoreptor tarafindan algilanan
bilgilerin kombinasyonu olarak yorumlanir. Her bir reseptér morfolojik 6zellikleri,
inervasyon paterni ve derideki lokalizasyonuna bagli olarak farkli sekilde cevap
uretirler. Basing duyusu ise daha derin dokulardaki sekil degisiklikleri ile olusur.
Vibrasyon duyusu hizli, tekrarlayici duyusal sinyallerle olusur ve dokunma duyusu ile
ayni tip reseptorler tarafindan algilanirlar (39,42).
Meissner korpiiskiilleri derinin yiizeyel tabakasinda, 0,5 ile 1,0 mm derinlikte
epidermal-dermal birlesme noktasinda bulunur. Derinin kilsiz tiiysiiz kisimlarinda,
kismen parmak uglarinda, dudaklarda ve dokunma duyusunun ayrimsal karakteristigi
gelismis diger bolgelerde yerlesmislerdir. Cabuk adapte olan AP sinir lifleri tarafindan
inerve edilir. Cok ¢abuk adaptasyon gosterirler. Bu reseptdr, elin objeler ile ilk temasini
algilar ve objenin yapisin1 tanimada rol alir. Diisiik frekansli vibrasyon, c¢ok hafif
cisimlerin deri tizerindeki hareketleri, dokunma lokalizasyonuna duyarlidir (39,42,43).
Merkel diskleri, Merkel cisimciklerinin bulundugu alanlara ek olarak killi deride yer
almaktadir. Yavas adapte olan Tip 1 lifleri tarafindan inerve edilirler. Kisinin derisine
stirekli temas eden cisimlerin farkinda olmasini saglar. Deriye uygulanan basinci algilar,
viicutta belli ylizey alanlarmin dokunma duyusunu lokalize etmede ve dokunulan
yiizeyin yapisim saptamada gorev alirlar. Ozellikle Braille alfabesini okumada ¢ok
onemlidir (37).
Ruffini sonlanmasi derinin derin tabakalarinda ve derin dokularda yer alir. A sinir lifi
tarafindan inerve olur ve ¢ok az adaptasyon gosterir. Derinin v derin dokularin siirekli
deformasyonundan kaynaklanan agri ve siirekli dokunma duyusunu haber vermede
onemlidir. Ozellikle ele alinan biiyiik objelerin seklini tanimada gére alirlar. Ayrica
eklem kapsiiliinde bulunurlar; eklemin rotasyon derecesini bildirirler (37).
Pacini korpiiskiilleri derinin hemen altinda ve viicudun derin fasyal dokularinda
bulunur. Bunlar sadece dokularin hizli lokal kompresyonu ile uyarilirlar; ¢iinkii bunlar
bir saniyenin ylizde birleri icerisinde adapte olurlar. Bu nedenle, 6zellikle doku
vibrasyonu veya dokularin mekanik durumundaki diger hizli degisimlerin saptamada

onemlidir. AP sinir lifi tarafindan inerve olur ve ¢abuk adaptasyon gosterir. Dokularin
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stiratli hareketleri ile uyarilirlar. Yiksek frekansl vibrasyon duyusuna duyarhdir. En
onemli gorevi elde tutulan objeler veya araglarda olusan vibrasyonun algilanmasidir

(37).

Bu mekanoreseptorlerin yani sira viicut yiizeyindeki ince killarin hareketi,
killarin alt kismin1 ¢evreleyen kil dibi organini uyarir. AP sinir lifi tarafindan inerve olan
kil dibi organ1 ¢abuk adapte olur. Viicut yiizeyindeki nesnelerin hareketini veya viicutla
ilk temasin1 saptar. Ayri¢ dermis boyunca lokalize olmus Ad ve C tipi liflerden olusan
serbest sinir sonlanmalari dokunma, basing, agri ve gidiklanma duyusuna hassastir

(39,42,43) ( Tablo 2.4).

Siirekli bir duysal uyaran uygulandig1 zaman, reseptor baslangigta yiiksek impuls
hizinda cevap verir, daha sonra bircogu cevap vermeyene kadar, cevabin hizi giderek
azalir “buna reseptorlerin adaptasyonu” denir. Hizli adapte olan reseptorler sadece
uyaran siddeti degistiginde uyarilirlar boylece ancak bir degisiklik varsa bu degisiklige
kuvvetle cevap verirler. Ornegin pacini reseptorii cok cabuk adaptasyon gosterir ve
dokuya uygulanan ani bir basing bu reseptorii birka¢ milisaniyede uyarir ve basing
devam etse bile eksitasyon goriilmez, daha sonra basing kalktigi zaman yeniden bir
sinyal gonderir. Ote yandan yavas adapte olan reseptdrler uyaran bulundugu siirece
impulslar1 beyine gédndermeye devam ederler. Ornegin Ruffini sonlanmalar1 ¢ok yavas
adaptasyon gosterirler ve bu nedenle siirekli dokunma duyusunu iletmede 6nemlidirler

(42).

Tablo 2-4: Duyu siniri lifleri (biiyiikliik, iletim hiz1 ve tip)

Z?JIZS::]TJ Tip Cap E?;llm Reseptor Tipi Modalite
Miyelinli A-B 6-12  35-75 Merkel Dokunma
Paccini Vibrasyon
Ruffini Pozisyon
Meisrjer 1y Titresim

Korpiiskiilleri

Kl dibi organ
Ad 1-5 5-30 Kil dibi organi Dokunma

Termoreseptor Sicak, soguk
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Ozellesmis

Ac1
Sonlanmalar

S Hafif dokunma
Miyelinsiz C 0,2-150,5-2 Mekanoreseptorler

Hareket
Termoreseptorler Sicak soguk
Nosiseptorlerr Kiint agr1

A-fB (Sadece mekano), Ad (Mekano, termo ve agr1) C (Mekano, termo ve agri)

Kaslarda ve eklemde bulunan mekanoreseptorler de viicudun postiirii ve
hareketin hakkinda bilgi saglar ve bu nedenle de Proprioseptif reseptirlere ek olarak
hakkinda bilgi saglar ve kas liflerinin gerilme ve uzunluklar1 hakkinda bilgi verir. Kasta
en fazla bulunan reseptordiir. Golgi tendon organi kas kisaldiginda veya pasif olarak
gerildiginde olusan gerilime, kuvvet ve hiza hassastir. Bunun yaninda primer olarak,
eklem kapsiilii ve eklemi ¢aprazlayan baglarin icine yerlesmis olan cesitli afferent
reseptorlerde vardir. Bu reseptorler eklem hareketleri sirasinda uyarilirlar ve eklemin yer

degistirmesi ile ilgili bilgiyi merkezi sinir sistemine tasimaktan sorumludurlar (37).

Agr1 Duyusu

Dokuda hasar olusturan stimuluslara cevap veren Ozellesmis reseptorler
nosiseptorlerdir. Direkt olarak mekanik ve termal stimuluslara ve travmatize olmus
hiicrelerden salgilanan kimyasallara cevap olustururlar. En 6nemli gorevi yaralanma
olmus dokuyu santral sinir sistemine bildirmek ve bu dokunun korunmasini saglamaktir.
Agr1 duyusuna ait duyu organlart —nosiseptdrler- viicudun tiim dokularinda yer alan
ciplak sinir uglaridir. Nosiseptorler, viicuttaki diger reseptorlerin aksine adapte olmazlar.
Agr1 impulslar1 merkezi sinir sistemine iki farkli lif sistemi ile aktarilir: bu nosiseptif
sistemlerden biri miyelinli Ad liflerden yapilmis olup 6-30 /s’dir. Hizli, keskin ve
igneleyici tarzda agr sinyallerini iletir. Digeri miyelinsiz C lifleridir. Bunlara dorsal kok
C lifleri ad1 verilir. Bu liflerin ileti hiz1 0.5-2 m/s’dir. Bu lifller yavas, kiint ve yanici

tarzdaki agr sinyallerinin iletiminden sorumludur (37).
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Is1 Duyusu

Insan viicudu dért gesit 151 duyusunu algilar; Sicaklik 111k, serin ve soguk. Insan
derisi sicakliktaki ani degisimlere duyarlidir. Eger deri 1s1s1 31-36°C arasinda dereceli
olarak azalirsa kisi bunu hissetmeyebilir. 31°C’nin altinda deri 1sis1 serinden soguga
dogru yer degistirir ve 10°C-15°C’de artik agr1 duyusu hissedilmeye baglanir. 36°C’nin
iistiinde 1liktan sicaga dogru deri 1s1s1 degisir. 45°C’nin Ustiinde artik agr1 duyusu aciga
cikar. Is1 duyusu A$ sinir lifi ile veya agrili uyaran olusturuyorsa C lifleri ile taginir (37).

Gidiklanma ve Kasinma Duyusu

Gidiklanma ve kasinma duyusu yiizeyel yerlesimli hizli adapte olan
mekanoreseptif serbest sinir sonlanmalar: tarafindan algilanir. C tipi miyelinsiz lifler
tarafindan iletilir. Kasinma duyusunun olusumundaki amag¢ esas olarak bu duyguyu

olusturan hafif yilizeyel uyaranlara dikkat ¢cekmek ve irritandan kurtulmaktir (37).

Vibrasyon Duyusu

Vibrasyon duyusu tim farkli dokunma reseptorleri tarafindan algilanir. Farkli
reseptor vibrasyonun farkli frekanslarini saptarlar, 30’dan 800 devir/sn kadar olan
vibrasyon Paccini korpiiskiillerini, 2’den 80 devir/sn’ye kadar olan vibrasyon ise

Meissner korpiiskiillerini uyarir (42,43).

2.2.4. Duyu Degerlendirmesi

Duyu testleri siklikla sinir yaralanmasi sonucu olusan fonksiyonel kaybi
degerlendirmek icin kullanilmaktadir. Bunun yani sira somatoduyu yollarinin herhangi
birinde hasar1 olan biitlin hastalarda giinliik yasamda olusabilecek yaralanmalari
onlemek agisindan duyu degerlendirmesi yapmak gerekmektedir. Duyu testlerinin
sonuglar1 duyu kaybiin derecesinin belirlenmesinde, tedavi seklinde karar vermede ve
tedavi sonuglarinin degerlendirilmesinde énemlidir (40,41,44).
Duyu degerlendirmesinin dogru olarak gerceklestirilebilmesi i¢in dncelikle hastadan iyi
bir hikaye alinmasi gerekir. Hastanin tibbi ge¢misinin yani sira, yasi cinsiyeti,
dominantlik durumu, eger yaralanma periferik sinir lezyonu ise yaralanma ve/veya tamir
sonrasi gegen siire, eslik eden diger bulgular gibi duyu testinin yorumlanmasi i¢in
gerekli bilgiler ayrintili sorgulanmalidir. Duyu tedavisini etkileyebilecek hastanin sigara
kullanimi, genel olarak entellektiiel durumu ve kooperasyonu da analiz edilmelidir

(40,41).
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Duyu degerlendirmesi sessiz, hastanin dikkatini tam olarak toplayabilecegi bir
ortamda yapilmalidir. Farkli uyaranlarin hastanin dikkatini dagitmasi engellenmelidir.
Terapist uygulama sirasinda test materyallerinin ¢ikarabilecegi ses ya da siirtiinme gibi
hastaya ipucu olusturabilecek faktorleri elimine etmelidir. Degerlendirmenin yapildigi
ortam miimkiin oldugu kadar izole bir ortam olmali ve hasta tam dikkati saglamalidir.
Hastanin sosyokiiltiirel seviyesi, dikkat diizeyi, psikolojik durumu, hastaliga eslik eden
diger bulgular (kognitif bozukluk, afazi vb.) gibi pek ¢ok faktoér test sonucunu
etkileyebilir. Baz1 hastalar uyaran olmasa bile uyar1 varmis gibi cevap verirken bazi
hastalar da kesin olarak hissetmedikleri siirece cevap vermek istemeyebilirler. Bu
sartlarda terapist bazi yaniltmalarla hastani verdigi cevaplarin dogrulugunu kontrol
etmelidir (43,44).

Terapist test sirasinda uyguladigi her uyarinin ayni kuvvette, ayni hizda ve ayni
durasyonda oldugundan emin olmalidir. Her bir test i¢in tanimlanmis standardize
yontemlerin kullanimi, eger miimkiinse duyu testlerinin ayni terapist tarafindan
tekrarlanmasi olusabilecek farkliliklart 6nlemek agisindan tavsiye edilir (40,41).

Duyu degerlendirmesi sirasinda 6nemli bir konu da sonuglarin standardize yontemler ile
kaydedilmesidir. Uygulanan test yonteminin sonu¢ degerlendirme sisteminin
kullanilmast yoksa (+/-) gibi isaretlemeler yerine var/yok gibi sozel ifadelerin
kullanilmast standardizasyon acisindan Onemlidir. Duyu degerlendirmesi sirasinda
hastanin gozleri kapali olmamali fakat bagka yere bakmasi saglanmalidir. Bu amagla
duyu degerlendirmesi sirasinda degerlendirme yapilacak bolge ile hastanin gérme alani
arasina perde konmasi yararl olabilir. Kliniklerde elde duyu degerlendirmesi yapilmasi

sirasinda kullanilan farkli diizenekler bulunmaktadir (44-46).

2.2.4.1. Duyu Testlerinin Simiflandirilmasi

Duyu degerlendirmesi gozlemden sonra elin ylizeyel duyusu hakkinda bilgi
edinmek i¢in yapilacak temel degerlendirme ile baglamalidir. Degerlendirmede kapsamli
hikaye ve gozlem elin duyu durumu hakkinda bilgi vermektedir. Ancak duyu fonksiyonu
ve sinir rejenerasyonu klinik testler ile anlasilir. Duyu degerlendirmesi gézlemden sonra
elin ylizeyel duyusu hakkinda bilgi edinmek i¢in yapilacak temel degerlendirme ile
baslamalidir. Boylece diger testler daha dogru bir sekilde ve kisa zamanda uygulanir.
Elin ylizeyel dokunma duyusu hakkinda bilgi almak icin hasta elleri destekli olacak
sekilde terapistin karsinda oturur. Terapist her iki elinde pamuk parcasi tutarak hastanin

her iki eline ayn1 anda longitudinal olarak asagidan yukariya, yukardan asagiya simetrik
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olarak uyar1 verir. Bu sirada hastanin gérme duyusu elimine edilmelidir. Hastaya her iki
el arasinda bir farklilik olup olmadigi sorulur. Hastanin verdigi cevaplara gére dokunma
duyusu azalmasina hiposensitif, artmasina hipersensitif veya hi¢ hissetmemesine

anestetik denir (38,41,44)

Duyu muayenesi;
L. Yiizeyel duyu
I1. Derin duyu

II1. Kortikal duyu muayenesi olarak ii¢ boliimde incelenir.

1. Yiizeyel Duyu: Kutanéz ve mukozalardaki duyu organlarindan dogan agri, 1s1 ve
dokunma duyularini icermektedir.

2. Derin Duyu (Proprioseptif Duyu): Viicudun daha derin dokularindan baslica kas,
ligament, kemik, tendon ve eklemlerden dogan duyulardir. Bunlar hareket ve pozisyon
duyusu, pasif hareket duyusu, vibrasyon duyusu, basi ve derin agri duyularini igerir. Bu
duyu tiirlerine bilingli duyu adi verilir.

3. Kortikal Duyu: Parietal lob fonksiyonlarini gosterir. Bu muayene yiizeyel ve derin
duyularin normal oldugu durumlarda yapilir. Bunlar stereognozi, iki nokta ayrimi,
grafestezi, taktil inatansiyon (sondiirme fenomeni), brognozi, topognozi gibi duyularini

icerir (47).

2.2.4.2. Duyu Testleri

1. Objektif Testler:

Hastanin pasif katilimini igeren, uyarana sozel olarak yorumunu gerektirmeyen

testlerdir. Cocuklar ya da iletisim problemi yasanilan kisilerde kullanilabilir (41).

a-Ninhidrin terleme testi: Perry ve Phelps tarafindan tanimlanan bu testte su ve
sabunla temizlenen el eter, aseton veya alkolle silinir. Perry’ye gore 5 dk, Phelps’e gore
20-30 dk el higbir yere temas etmeden beklenir. Bu siirenin sonunda el daha once
dokunulmamas iyi kalitede bir kagida orta derecede bir basingla bastirilir. Parmak uglari

bir kalemle isaretlenir ve 15 dk kurumaya birakilir. Daha sonra iizerine ninhidrin sprey
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sikilarak ya oda 1sisinda 24 saat bekletilir veya 200 °F (93 °C) firinda 5-10 dk bekletilir
(48).

b-O’Riain kirisikhk testi: Periferik sinir kesisi sonrast denervasyon doneminde
kullanilan bir testtir. Denerve el 30 dakika 40°C’lik sicak suda tutulur. Bu siire¢

sonrasinda olusan kirisiklik derecesi 0-3 arasi derecelendirilir. (0: kinisiklik yok, 3:

normal) (38).

2. Esik Testler:

Hasta tarafindan algilanan en diisiik uyariy1 belirlemek igin yapilan testlerdir.
Duyu Bozuklugunu o6lgen testlerdir. Bu testler hiicre membranini depolarize etmek ve
bir aksiyon potansiyeli liretmek i¢in gereken uyarmin siddetini 6lgen testlerdir. Esik
testler dort kutanoz fonksiyon igindir; agri, 1s1, vibrasyon ve dokunma basing. Erken
donemde agri ve dokunma testleri duyunun geri doniisiinii degerlendirmek i¢in
onemlidir. Vibrasyon, dokunma testleri sinir kompresyonu sonrasi duyu degisiklikleri

degerlendirmede 6nemlidir (39).

a- Agri duyusu: Agri en subjektif duyu testidir, fakat koruyucu bir duyu
oldugundan degerlendirilmesi de gerekmektedir. En sik kullanilan igne testidir. ignenin
sivri ucu ile ciltte yiizeyel agr1 olusturulur ve hastanin hissedip hissetmedigi sorgulanir.
Daha sonra ignenin sivri ve kiint ucu arasinda ayirim yapip yapamadigina, duyuyu
tanimlayip tanimlayamadigma bakilir. “koruyucu duyu saglam”, ikisini de yanlis
cevaplamigsa koruyucu duyu yok, kiint uca sivri cevap vermisse “hiperaljez”, sivri uca
kiint cevab1 vermisse “sadece basing hissi var” denir (38-40).

b- Is1 (soguk-soguk) duyusu: Sicak/soguk duyusu i¢inde sicak ve soguk sivi
olan test tiipleri veya metal silindir ile degerlendirilir. Soguk tiip 1-2°C, sicak tiip ise 53-
56°C olmalidir. Hastanin gozleri kapaliyken bu tiipler rastgele bir sirada deri yiizeyine
dokundurulur. Hastaya nasil hissettigi sorulur. Sicakligin dogru tanimlanmasi gore
skorlama yapilir. Soguk hissi genelde sicaktan daha 6nce geri doner (37,48).

c-Hafif dokunma derin basin¢: Pamukla yapilan degerlendirmenin disinda hafif
dokunma/basing duyusu en dogru ve giivenilir olarak Semmes-Weinstein
Monofilamentleri (SWM) ile bakilabilir. Test, hastanin bas1 baska tarafa g¢evrilmis
sekilde yapilir. Monofilament deriye dik bir sekilde tutularak hafif bombelesene kadar

deriye bastirilir. Monofilament 1.5 sn. kadar bolgede, sonra 1.5 sn kadar da havada
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bekletilip islem tekrarlanir. Hastadan hissederse belirtmesi istenir. Bu uyari, bir cevap
elde etmek icin 1.65’ten 4.08’e¢ kadar olan monofilamentler i¢in 3 defa uygulanir.
4.17°den 6.65’e¢ kadar olan monofilamentler i¢in 1 defa uygulanir. Eger hasta bunu
hissederse test bitirilir. Eger uyariya cevap vermezse, daha sonraki filamente gegilir ve
hasta hissedene kadar devam edilir (37). Siiflama su sekildedir;

1.65-2.83 (yesil) Normal duyu

3.22-3.61 (mavi) Azalmis hafif dokunma; el tam kullanilir, 1s1 algis1 ve koruyucu
duyusu iyidir, sterognozis ve grafestezi tamdir, iki nokta ayrimi iyidir.

3.84-4.31 (mor) Azalmis koruyucu duyu; elin kullanimi azalir, koruyucu agr1 ve
1s1 ayirimi vardir, bazi objeleri kavramada giicliik ceker, elde giicsiizliikten sikayet edilir,
iki nokta ayirimind kaba ayirim vardir.

4.56-6.65 (kirmizi) Koruyucu duyu kaybi; el ¢ok az kullanilir, gérme alani
disinda ise objeyi tutmakta zorlanir, 1s1 algis1 azdir veya yoktur, kolaylikla yaralanir,
derin basin¢ duyusunu hissedebilir.

6.65 yanit yok ise; derin basing algis1 olabilir, diger ayirim diizeylerine sahip
degildir.

Kayit alinirken ya secilen belli bolgelerin monofilament degerleri yazilir ya da el

semast lizerine ilgili renk ile boyama yapilir (37,48).

d-Vibrasyon: Vibrasyon degerlendirmek i¢in kullanilan gesitli yontemler vardir.
Bunlar; diyapozon (30 cps ve 256 cps) ile ve Vibrometer (Bio — Thesiometer) ile yapilir.

Diyapozon (30 devir/sn ve 256 devir /sn); Vibrasyon duyusunun takibinde
Meissner cisimcikleri i¢in 30 devir/sn , Pacinian cisimcikleri i¢in 256 devir/sn’lik
diyapozon kullanilir. Diyapozon elin hipotenar kismina veya muayene masasinin bir
kenarina vuruarak titrestirilir ve test edicek deri yiizeyine uygulanir. Hastandan
vibrasyonu hissettigi zaman ve yeri belirtmesi istenir. Bio-Thesiometer; bu vibrometre,
degisik amplitiidlii sabit 120 Hz frekansi olan ve elektrikle calisan bir test aletidir.
Voltajdaki degisikligi degisikligi gosteren bir sayaci vardir. Esik vibrometre uyarisini

algilamak i¢in gereken voltaj olarak kayit edilir (37,38,48).

3. Fonksiyonel Testler:
Dokunma duyusunun kalitesini, iki farkli dokuyu/duyuyu birbirinden ayirt

edebilme yetenegini Olgen testlerdir. Genel anlamda duyunun fonksiyonel olarak
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kullaniminm1 6lgen testlerdir. Elde sadece koruyucu duyu mu geri donmiis yoksa duyu
dontisii gilinlik yasam aktivitelerinde elin fonksiyonel olarak kullanimina olanak
saglayabiliyor mu gibi sorulara cevap bulmak i¢in yapilmaktadir. Bu testler yiiksek
diizey duyu islemleme becerisi gerektirdigi i¢in genel anlamda biitiinleyici testler olarak
diisiiniilebilir. Ayn1 zamanda bu testlerin bazilar terapist tarafindan uygulanan pasif

stimulus yerine elin aktif manipiilasyonunu gerektirir (40,48).

a-Statik iki nokta ayrim testi: (S2NA): iki nokta ayrmmi testi elin ince
becerilerde kullanilabilme yetenegi hakkinda bilgi veren ve yaygin olarak kullanilan bir
testtir. 6 mm saat kurabilmek i¢in, 6-8 mm dikis dikebilmek i¢in, 12 mm obje
manipiilasyonu i¢in gerekli oldugu gosterilmistir (37,48).

Diskriminator ve Estesiometre (Disk-Criminator, P.O. Box 16392, Baltimore,
Maryland; Boley Gauge, Research Desings, Inc., Houston, Texas) iki nokta ayrimi
Ol¢limii i¢in kullanilan test materyalleridir (48).

Statik iki nokta ayrimi testinin fonksiyonel bir test oldugu diisiiniildiigiinde, taktil
uyaran arayisinin sadece parmak uglarinda olmasi nedeniyle testin sadece parmak
uclarina yapilmasi tavsiye edilir. Fakat viicudun farkli bolgelerinin iki nokta ayrimi
norm degerleri de yaymlanmistir. Test i¢in estesiometre parmak ucunun uzun aksisine
paralel olarak yerlestirilir ve duyu kayiplarinda estesiometrenin iki ucu arasinda 5 mm
fark olusturularak teste baslanir. Rastgele bir veya iki noktaya uyaran verilerek yapilir.
Hastanin verdigi 10 cevaptan 7 tanesi dogru ise cevap dogru kabul edilir. Eger cevap
dogru degilse duyu kaybinin beklenen durumuna gore estesiometrenin iki ucu arasindaki
fark 1, 2 veya 5 mm arttirilarak dogru cevaba ulasincaya kadar test devam ettirilir. Eger
15 mm’de bile dogru cevap alinamiyorsa test sonlandirilir (41).Test tam tersi sekilde 10-
15 mm’den baslayip mesafeyi azaltarak da uygulanabilir. Oguz’a gore iki nokta
arasindaki mesafe 10 mm.’den baglanarak bakilmalidir. Aszmann ve Trombly’e gore ise
2 mm.’den baglanip 1’er mm. araliklarla 15 mm’ye kadar ¢ikilarak iki nokta ayrimina
bakilmalidir (44). Testin yorumlanmasi i¢in Amerikan El Terapistleri Dernegi’nin
simiflamas1 kullanilmaktadir. Bu smiflamaya gore bulunan deger el bdlgesi icin
asagidaki sekilde yorumlanir (37,40).

0-5 mm: Normal

6 mm-10 mm: Azalmis

11-15 mm: Zay1if
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Bir nokta algilama: Koruyucu duyu var

Hig algilayamama: Anestezi

b- Hareketli iki nokta ayrinm (H2NA): Bu test, parmak ucu duyusunun
esasinda harekete bagli oldugunu, dolayisiyla ayirici test uyarisinin hareketli olmasi
gerektigini savunan Dellon tarafindan gelistirilmistir. Parmak ucu duyarliliginin harekete
bagli oldugu i¢in diskiriminasyon yeteneginin de hareketli olarak Sl¢giilmesi gerektigi
hipotezine dayanan bir testtir. Test prosediirii statik iki nokta ayrimu testi ile aynidir. iki
test arasinda fark hareketli iki nokta ayrimi ayrimi testini parmak ucunun uzun aksisine
paralel olarak yerlestirilen diskriminatoriin  proksimalden distale dogru hareket
ettirilmesidir. Test normal olarak kabul edilen 2 mm degerine ulasildiginda son olarak
kabul edilen 2 mm degerine ulasildiginda sonlandirilir. Siniflandirma el bolgesi i¢in su
sekildedir; 2-3 mm normal, 4-6 mm zayif, 7-9 mm Kkotii.

Hizli adapte olan liflerin erken rejenerasyonu nedeniyle sinir yaralanmasi sonrast
hareketli iki nokta diskriminasyonunda daha ¢abuk dondiigii gosterilmistir. Bu yiizden
hareketli iki nokta diskriminasyonunu testi fonksiyonel anlamda duyarliligin en erken
testidir (37,49).

c- Lokalizasyon Testi: Dokunma algisinin degerlendirilmesi i¢in kullanilan bu
test i¢in kursun kalem ve cetvel kullanilir. Hastanin gozleri kapatilarak, eline kalem ile
dokunulur ve gozlerini agip dokunulan o noktayr gostermesi istenir. Degerlendirmede
hastanin gosterdigi nokta ile gergekte dokundugu nokta arasindaki uzaklik cetvelle
santimetre cinsinden olgiiliir (40).

d- Moberg toplama testi: Test i¢in 45x29.5 cm tahta platform, 15 cm g¢apinda
kap ve 12 obje gerekmektedir. Bu objeler; kelebek vida, vida anahtar, ¢ivi, 5 kurus, 50
kurus, pul, cengelli igne, atag, kiiclik ve orta boy altigen somun, kiigiik kare somundur.
Hastadan objeleri toplayip kaba doldurmasi istenir. Test gozler acik ve kapali olarak ayri
ayr1 yapilir. Test uygulanirken objeler test edilecek tarafa, kap diger tarafa konur.
Objeleri toplama stiresi kaydedilir. Gozler kapali iken toplama sirasinda son 3 objenin
kaldig1 haber wverilir. Test i¢cin 3 tekrar yapilarak ortalama siire kaydedilir. Teste

dominant el ile baslanir (37,48).
4. Elin Ayirict Duyusunun Diger Testleri:

a- Stereognosis: Gorsel ve isitsel uyaran olmadan el ile objenin seklinin ve
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yapisinin algilanabilme yetenegidir. Klinikte test hastanin goézleri kapaliyken bozuk
para, atag, toplu igne, kasik, dis fir¢asi, tarak vb. gibi giinliik yasamda ¢ok kullanilan
objelerden biri eline yerlestirilip, hastadan eline konan bu objeyi dokunarak tanimasi
istenerek uygulanir. Hastadan daha sonra gozlerini agmasi ve Oniindeki objeler arasindan

daha 6nce eline verilmis seklin esini bulmasi istenir (37,48).

b- Propriyoseptif 6l¢ciim yontemleri: Proprioseptif 6l¢iimler, propriyoseptif
fonksiyonun Kkalitesini degerlendirmek amaciyla yapilir. Olgiimler genellikle derin
duyulardan bazilarmin santral sinir sistemi tarafindan algilanma kalitesinin degisik
yontemlerle test edilmesi esasina dayanir. Ancak propriyosepsiyon Ol¢limlerinde tiim
arastirmacilar tarafindan kabul goren, pratik tekrarlanabilirligi yiiksek, alginin veya
yanitin tam olarak Olciilebilmesini saglayan bir test yontemi heniiz gelistirilememistir.
Ortopedik yaralanma/cerrahi durumlar/ rehabilitasyon sonrasi en sik kullanilan
propriyosepsiyon olglim yontemleri eklem pozisyon hissi (EPH) ve pasif hareketi
algilama esigidir. Eklem pozisyon hissi, kinestezi ve gerilim hissi, bilingli proprioseptif
duyunun alt bagliklar1 olarak kabul edilmekte ve degisik test teknikleri kullanilarak
degerlendirilmektedir. Proprioseptif duyu genellikle hem ekstremite {izerine agirlik verir
hem de ekstremite lizerine agirlik verilmeden degerlendirilmektedir. Ekstremite lizerine
agirlik verilir pozisyonda yapilan test sirasinda fonksiyonel pozisyon kullanilmakta

boylece kompresyona bagli olusacak propriyoseptif bilgi daha fazla olmaktadir (37,48).

e Eklem pozisyon hissi; hastanin belirlenen hedef agiy1, aktif ve/veya
pasif olarak 5 dereceden az hata payiyla tekrarlayabilmesi ile degerlendirilir. Eklem
pozisyon hissi, belli bir pozisyonun tekrarlama kesinligi dl¢er ve hem ag¢ik hem de kapali
kinetik zincir pozisyonlarinda aktif veya pasif olarak, alti tekrarin ortalamasi alinarak
yapilir. Tekrarlanan eklem agilari, hem dogrudan (gonyometre, potansiyometre, video)
hem de dogrudan olmayan yontemler (gorsel analog 6lgiitii) ile 6l¢iilmektedir (37).

e Kinestezi; pasif hareketin tespiti igin esik deger hesaplanmasi veya
daha 6zel olarak hareketin yoniine ait esik degerin bulunmasi ile degerlendirilmektedir.
Boylece sadece hareket degil ayn1 zamanda olusan hareketin yonii de saptanmis olur.
Gerilim hissi, bireylerin, bir grup kasin degisen sartlarin altinda olusturduklari tork
bliytikliiklerini tekrarlayabilme yeteneklerinin karsilastirilmasiyla 6l¢iilmektedir. Bilingli

propriosepsiyonu degerlendirmek amaciyla, cesitli izokinetik dinamometreler ve
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elektromanyetik iz takip eden aygitlar gelistirilmistir. Gelecekteki arastirmalarin hedefi,
afferent yol aksiyon potansiyellerinin es zamanli Ol¢limii (6rn. mikrondrografi) ile
bilingli propriyoseptif keskinligi dogrulayabilmek ve dinamik eklem stabilitesi
tizerindeki sensorimotor kontrol eksikligi ile bilingli propriosepsiyondaki azalmayi

karsilagtirmaktir (37).

5. Sempatik fonksiyonlarin degerlendirilmesi

Sempatik lifler vazomotor, sudamotor ve pilomotor fonksiyona sahiptir. Sinir
yaralanmasi sonrasi sempatik fonksiyon kaybi olan duyu fonksiyonu kayba ile iligkilidir,
clinkii kutandz sempatik lifler kutan6z duyu lifleri ile ayn1 yolu izlemektedir. Sempatik
fonksiyon ve trofik degisikliklerin degerlendirilmesi bu kismin beslenmesi hakkinda ve
duyusal fonksiyonla ilgili ek bilgi saglamaktadir. Bu degisiklikler daha ¢ok gozlem ve
palpasyon yoluyla degerlendirilmektedir, o nedenle erken ve ge¢ donem degisiklikleri
bilmek onemlidir. Bu degisikliklerin yani sira sempatik fonksiyon bozulmasia baglh

iyilesmenin erken donemden itibaren yavaslamakta oldugu unutulmamalidir (37).

a- Vazomotor degisiklikler
Vazomotor fonksiyon, cilt 1sis1, renk, 6dem ve soguk intoleransi ile yansitilir. Tam
denervasyon sonrasi 2-3 haftada veya inkomplet yaralanmalarda daha uzun siire sonra
vazokontriiksiyon paralizisinde sekonder gelisen vazodilatasyon nedeniyle cilt pembedir
ve 1lik hissedilir. Bir sonraki fazda nedeni tam olarak anlasilamayan dereceli olarak
soguk hissetme siireci baglar. Bu donemde cilt benekli (solgun ve siyanotik karisimi) ve
hatta ciddi durumlarda kirmizi mavi karisimdir. Cildin rengi gézlem yoluyla normal
tarafla karsilagtirilmalidir (33). Cilt 1s1s1 da kontrolateral normal alanla karsilastirilarak
elin dorsumundan &lciiliir. Olgiim yerinin el dorsumu olarak secilmesinin nedeni bu
alanda zengin 1s1 reseptorlerinin bulunmasidir, béylece dereceyi yanlis okuma riski en

aza indirilir (37,48).

b- Sudomotor degisiklikler
Denervasyondan hemen sonra sempatik lif otonom alaninda terleme azalir.
Parsiyel sinir yaralanmasi sonrasi terleme anormal artabilir, 6zellikle sinir irrite ve agril

oldugunda veya sinirin rejenerasyonu sirasinda olabilir. Terleme olmasi duyu
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fonksiyonunun donecegi anlamina gelmez. Fakat terlemenin olmamasi ayirici duyunun

olmadigi anlamina gelmektedir (37,48).

c- Pilomotor degisiklikler
“Tlylerin diken diken” olmasi cevabinin olmamasi sempatik destegin tam

kaybinda gergeklesir. Bu fonksiyon rutin duyu degerlendirmesi i¢inde yer almaz (37).

d- Trofik degerlendirme

Sinir destegi olmadig1 zaman dokularin normal beslenmesi gerceklesmez ve
kemikten cilde tiim dokularda atrofi meydana gelir. Azalmig beslenme cilt dokusunda
hemen belli olur; parmak uclarmin (pulpa) yumusak dokusu bozulur, tirnak, kil uzamasi
etkilenir, el yaralanmaya acik hale gelir ve iyilesme azalir. Bu degisiklikler sinir
rejenerasyonu tamamlandiginda geri gelir. Bazi sinirler daha fazla sempatik lif tasir, bu
durumda degisiklik daha belirgindir. Degerlendirmede kapsamli hikaye ve gozlem elin
duyu durumu hakkinda bilgi vermektedir. Ancak duyu fonksiyonu ve sinir rejenerasyonu

Klinik testler ile anlasilir (37,48).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Olgular

Bu c¢alismaya Subat 2016-Haziran 2017 tarihleri arasinda Istanbul Universitesi
Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Anabilim Dali Pediatrik
Romatoloji Bilim Dali Poliklinigi’nde Jiivenil Skleroderma (JS) tanisiyla takip edilen,
arastirmaya dahil edilme kriterlerine uygun, 6-18 yaslar1 arasinda 30 hasta (26 kiz, 4
erkek), Istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Fizyoterapi ve Rehabilitasyon
Boliimii2nde degerlendirmeye alindi. Calismaya JS tanisi, Amerikan Romatoloji
Kolejini ve Avrupa Romatoloji Birligi’nin (ACR/EULAR) 2013 yilinda giincellenen tani
Olciitlerine (19) dayanilarak teshis konulan hastalar dahil edildi. Kontrol grubunda ise
Haziran 2016-Kasim 2017 tarihleri arasinda hasta grupla benzer yas ve cinsiyette olan
(6-18 yas arasi) 30 saglikli ¢ocuk (20 kiz, 10 erkek) dahil edildi.

Bu tez caligmasi, Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Klinik
Aragtirmalar Etik Kurulu’nun 05 Ocak 2016 tarihli, 83045809/604.604.01/02-6297
sayili etik kurul karari ile onay aldi ve Diinya Tabipleri Birligi Helsinki Bildirgesi’ne

uygun olarak yuriitiildii.

Calismaya alinan hastalara ve hastalarin ebeveynlerine ¢alismanin amaci,
kapsami, siiresi, uygulanacak olgimler hakkinda sozlii ve yazili bilgi verildi. Bu
bilgilendirmeden sonra arastirmaya katilmak isteyen bireylerin ebeveynlerine Istanbul
Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan
belirlenen standartlara uygun Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu imzalatilarak onay1

alindi.

Epidemiyolojik, klinik ve laboratuvar bulgular1 hastalarin arsiv dosyalarindan
alindi. Calismaya katilan 30 sklerodermali olgunun 14’1 sistemik skleroz (%46,7), 16’s1

(%53,3) ise lokalize skleroderma tanili idi.

3.1.1. Olgularin Secimi

Olgularin arastirma kapsamina dahil edilme kriterleri:
e Hastalarin ILAR (International League of Associations for Rheumotology)

siniflamasina gore 6 ay oncesinden Jiivenil Skleroderma tanist almis olmak
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e Hastalarin Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Romatoloji Polikliniginde takipli
olmasi1 ve medikal tedavilerinin stabil olmasi

e 6-18 yas arasinda olmak

e Calismada kullanilacak degerlendirmelere uygun cevap verebilecek mental
seviyede olmak

Olgularin arastirma kapsamina dahil edilmeme Kriterleri:

e Hasta gruplara JS tanisinin bir aydan daha kisa siire 6nce konulmus olmasi

o Ust ekstremite cerrahisi gegiren, son bir yil iginde el, el bilegi veya el parmak
eklemlerinde fraktiir 6ykiisii olanlar, distal falaks uzuvlarinda kayip olanlar, el
fonksiyonlarmi etkileyecek ndrolojik hastaliginin olmasi

e Kooperasyonu etkileyecek derecede psikiyatrik rahatsizliginin olmasi

e QGinlik yasam aktivitesini etkileyecek derecede agir sistemik hastaliginin
olmasi

e Daha oOnce herhangi duyusal ve fonksiyonel rehabilitasyon odakli egitim
alinmis olmasi

e Herhangi bir sebepten dolayr hastanin ve ailenin arastirmaya katilmayi

istememesi veya testleri yapmaya uyum saglamamasi

3.2. Uygulanan Degerlendirmeler

Caligmamizda, hastalarin demografik ve klinik bilgilerin sorgulandigi hasta takip
formu hazirlandi. Hastalarimiza agr1 ve agrinin karakteri, elin duyusal degerlendirmesi,
sempatik aktivasyonun degerlendirilmesi, fonksiyonel degerlendirmeleri yapildi. Ayrica
ICF oziirliliik modeline gore, viicut yapt ve islevleri, aktivite ve toplumsal katilim
diizeyi olglimleri yapild1 ve giinliik yasam aktiviteleri ve yasam kalitesi degerlendirildi
(50).

3.2.1. “Hasta Takip Formu”

JS hastaligiin cinsiyet, sosyo-demografik durum, klinik aile hikayesi gibi ilgili
parametreleri géz oniinde tutularak takip formu hazirlandi ve hasta-kontrol grubuyla yiiz
yiize goriisiilerek bu anket formlarinin doldurulmasi istendi. Hastalara ait asagidaki

demografik ve klinik bilgiler kaydedildi (EK1).

e Adi-soyadi,
e Yasi,
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Cinsiyeti,

Boyu,

Kilosu,

Dominant tarafi,

Etkilenmis el,

Kronik bir rahatsizligin varligi,

¢ Daha dnceden el fonksiyonlarini etkileyen bir problem olup olmadig,
e Egzersiz yapip yapmadigi,

e Engellilik durumu,

o Sikayetleri,

e Almnan tedaviler,

e Gegirilen ameliyat varligi,

¢ Fizik muayene bulgulari,

e Laboratuvar bulgulari,

e Hastalikla beraber organ tutulumu,
e Hastalik siiresi,

e Jiivenil skleroderma alt tipi,

e Tutulan eklemler

Literatlir incelemesi sonucunda bir sklerodermali bireyi biitiinciil olarak
degerlendirecek parametreleri kapsayan bilgiler sorgulandi.

3.2.2. Agr1 Degerlendirmesi

3.2.2.1. Yiiz ifadelerini Derecelendirme Skalasi

Calismamizda c¢ocuklarda agr1 siddetini degerlendirmede en sik kullanilan
Olceklerden biri olan Wong-Baker Yiizler Agr1 Skalasi kullanildi. Donna Lee Wong ve
Connie Morain Baker tarafindan 1981 yilinda gelistirilmis ve 1983 yilinda tekrar
diizenlenmigtir. 3-18 yas arasindaki ¢ocuklarin agr1 diizeyini ¢ocuklarin yiiz ifadesine
gore belirleyen bir dlgektir. Olgekte gocuklarin yiiz ifadelerine karsilik gelen sayisal
degerlere gore agn diizeyi belirlenir. Sayisal degerler, “0” ile “10” arasindadir. Agrinin

olmadigini “0” gosterirken, “10” siddetli agriy1 ifade eder (51,52). (Sekil 3-1).
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Canim Camim Camm Biraz Canim Daha Canmnim Epey Canmnim gok
Acimiyor Biraz Aciyor Daha Fazla Fazla Aciyor Fazla Aciyor cok fazla
Aciyor aciyor

Sekil 3-1: Wong-Baker Yiizler Agr1 Olcegi (Wong-Baker Faces Pain Scale-WBFPS)

Hastalar agrilarin1 tanimlarken, farkli tanimlamalar ve benzetmeler kullanir.
Agrimin niteligi tan1 ve tedavinin en Onemli kriterlerinden birisidir. Agrisinin yeri,
yayilimi, karakteri (yanici, batici, sikistirici, huzursuzluk, sizlayici, zonklayici,

karincalanma tarzinda, elektrik carpmasi tarzinda vb.) sorgulandi.

3.2.3. Duyusal Degerlendirme

El fonksiyonlar1 olduk¢a karisitk duyusal ve motor yeteneklerin uyumuyla
gerceklesebilmektedir. Duyusal degisikliklerin daha erken basladigi veya 6n planda
oldugu klinik tablolarda elin duyusal muayenesi 6nem kazanmaktadir. Hastalarin duysal
degerlendirmeleri kesitsel olarak yapildi. Degerlendirmeler i¢in hastalarin ellerinden ve
el parmaklarindan 7 ayr1 nokta se¢ildi. Bu noktalar elin palmar yiizeyindeki somatik
duyu reseptorlerin bulundugu alanlar goz oniine alinarak anahtar noktalar1 secildi. (Sekil
3-2). Hastalar gozii kapali olarak ve 20-25°C oda sicakliginda degerlendirildi (53). Elin

duysal degerlendirmesinde kullanilan duyu testleri sunlardir:
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Sekil 3-2: El ve el parmaklarin duyusal iletimini gosteren anahtar noktalar

3.2.3.1. Esik Testler

Hiicre membranin1 depolarize etmek ve bir aksiyon potansiyeli tiretmek icin
gereken uyarinin siddetini Olgerler. Hasta tarafindan algilanan en diislik uyariyr belirler
(48). Bu testlerle 1s1, agri1, vibrasyon ve dokunma-basing duyular1 olmak iizere 4 kutanoz

fonksiyon 6l¢timii yapildi.

a) Is1 Duyusu: Caplar esit iki deney tiiplinden birine sicak (53-56 °C), digerine
soguk su (1-2 °C) konularak ve gozler kapali iken yapildi (Sekil 3-3). 10 santigrat
derecenin altinda veya 50 santigrat derecenin tizerindeki 1silar agri duyusu
uyandirabileceginden dolay1 bu 1silardaki tiipler muayenede kullanilmadi (54). Tiiplerin
dis yiizeyinin kuru olmasina dikkat edildi. Oncelikle hastaya tiiplerin 1s1 farki 6gretildi.
Daha sonra viicudun degisik yerlerine degdirilen tiiplerden hangisinin sicak hangisinin
soguk oldugunu sdylemesi istendi (48,55). Test daha 6nceden belirlenmis 8 ayr1 referans
noktaya dogru tiiplerin temasi ile uygulandi ve sicak veya soguk hissedip hissetmedigi
soruldu (Sekil 3-2). Duyu azligi gosteren bir bolge saptandiginda bir kez daha
degerlendirilerek emin olundu. Sonra az duyulan alanin anatomik lokalizasyon ile uyum
saglaylp saglamadig kontrol edildi. Normal bir kisi 28-32 dereceler arasindaki bir

derecelik 1s1 farkimi ayirt edebilir. Hastalarin verdikleri cevaplara gore normal, 1s1



39

duyusunun artmasina termohiperestezik, azalmasina termohipoestezik, kaybolmasina

termanestezik olarak not edildi (47).

Sekil 3-3: Sicak soguk ayrim icin kullanilan test tiipleri

b) Agri Duyusu: Yiizeyel agri1 duyusunu test etmek i¢in ucu sivri bir toplu igne
Kullanildi. Degerlendirme Once hastaya uyart Ogretilerek baslandi. Hastalarin
viicudunun farkli yerlerine uyarimlar ile sivri ve kiint duyular1 tanimasi ve normal
degerlere alismasi saglandi (48,53). Daha sonra Onceden belirlenmis 8 ayri anahtar
noktaya toplu ignenin sivri ve kiint kisimlar1 uygulanarak hastanin hissedip
hissetmediginin 6grenildi ve duyunun sivri veya kiint tanimlanmasi istendi. Yapilan
degerlendirmeler sonucu uygulanan alanda hasta hem sivriyi hem kiint ucu dogru
cevaplamigsa koruyucu duyunun saglam oldugu, hem sivri hem kiint ucu yanls
cevaplamigsa koruyucu duyunun olmadigi, kiint uca sivri dediyse hiperaljezi, Sivri uca

kiint dediyse sadece basing hissinin mevcut oldugu not edildi (48) (Sekil 3-4).
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Sekil 3-4: Agr1 duyusu testi

c) Vibrasyon Duyusu: Vibrasyon duyusunu degerlendirmede 256Hz’1lik
“Diyapozon” kullanildi. Kontrol amaciyla 6nce viicudun farkli yerlerine uygulanarak
hasta teste alistirildi. “Diyapazon” once sert bir yere vurularak titrestirildi ve daha sonra
catalli ucu her iki elin daha once belirlenmis 8 ayr1 referans noktasina dik olarak hasta
g6zl kapali iken uygulandi. Her seferinde ayni basing miktar1 ile uygulanmasina 6zen
gosterildi (Sekil 3-5). Hastadan hissedip hissetmediginin belirtilmesi ve dokunma

siddetini sert-yumusak veya kuvvetli-zayif gibi farkinin belirtmesi istendi (48,56,57).

Sekil 3-5: 256Hz’lik “Diyapozon” ile duyu degerlendirmesi
y Yu deg
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d) Hafif Dokunma-Derin Basin¢ Duyusu: Calismamizda hafif dokunma-derin
basing duyular1 degerlendirmek i¢in 5°1i Semmes Weinstein Monofilament (SWM) seti
kullanildi. Monofilamentler uygulama kuvvetini kontrol edecek sekilde tasarlanmig olan,
gecerliligi ve giivenirliligi kanitlanmig, duyusal esik hakkinda sayisal veri elde
edilebilen bir test yontemidir. Ozel olarak hazirlanan ve kalem gubuga monte edilmis
farkli kalinliklardaki misinaya benzer plastik iplerden olugmaktadir. Kuvvetleri
miligramla 6lgiilen filamanlarin, belli duyulan ifade eden renk kodlart vardir (58,59).
Sessiz ortamda hastadan gozlerini kapatmasi istendikten sonra, el desteklenerek, en
diisiik basingli filamandan baslayarak, 1-1,5 sn siireyle monofilament hafif egilene kadar

dik bir sekilde, ayni bolgeye 1 — 1,5 sn arayla 3 defa uygulandi (Sekil 3-6).

Sekil 3-6: Semmes-Weinstein monofilament testi (5°1ik)

Uygulama sirasinda karelere boliinmiis el haritasi kullanildi ve elin tim palmar
yiizeyi degerlendirildi (Sekil 3-7). Hasta dokunma ayirimi1 yapana kadar monofilament
basinci arttirildi (60).
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Sekil 3-7: Semmes-Weinstein monofilament testinde degerlendirilen karelere boliinmiis el
haritasi

Hastaya hissedip hissetmedigi soruldu ve gozlerini agik dokunulan yeri
gostermesi istendi. Bolge el haritasinda isaretlenerek uygun renkte boyandi. Amag;
hafiften, derin basinca yiikselen esigi ve lokalizasyonun dogrulugunu belirlemektir. 3
sn.’den daha ge¢ verilen cevaplar anormal olarak tanimlandi (60). En kiiciik filaman
mm?2’ye 1,5 gr, en kalin filaman ise 439 gr kuvvet olusturacak sekilde tasarlanmis olup
monofilamani biikmek i¢in gerekli miligram cinsinden kuvvetin logaritmasini gdsteren
numaralarla isimlendirildi. Tablo 3.1°de flamentlerin katsayilar1 ve uyguladigi basing
tabloda gosterildi (61). En ince filaman 1,65, en kalin filaman ise 6,65 olarak olarak
numaralandirildi ve her bir filamana bir renk verildi Tablo 3.2‘de monofilamanlarin

numaralarina uygun renkleri, temsil ettikleri duyu seviyesi gosterilmistir (48,62).

Tablo 3-1: Semmes-Weinstein monoflamentlerinin kalinhiklarina gore katsayilar:

Flament Olclisd Kuvvet (miligram)

165 0.008
136 002
T 004
15 007
0 0.16
361 04
] 06
108 |
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Tablo 3-2: Monofilamentlerin numaralarina uygun renklerin 6zellikleri

Filamanmin Numaras1 Renk Duyu Seviyesi

1,65-2,83 Yesil Normal duyu

3,22 -3,61 Mavi Azalmis yiizeyel dokunma
3,84 -431 Mor Azalmis koruyucu duyu
4,56 — 6,65 Kirmizi Koruyucu duyu kaybi
>6,65 Kirmizi ¢izgiler Test edilemez

3.2.3.2. Fonksiyonel Testler:

Fonksiyonel testler ayirt edici duyuyu test etmek i¢in kullanilan yontemlerdir.
Ayirt edici duyu, giinliik yasam aktivitelerinde varligina ihtiya¢ duyulan fonksiyonel bir
duyudur. Gozler kapali iken nesnenin taninmasi ve manipiile edilmesi ancak ayirt edicCi
duyu varliginda miimkiindiir (48). Calismamizda statik ve hareketli iki nokta ayirimi 1
milimetre hassasiyetindeki “diskriminatér” cihazi kullanilarak degerlendirildi. Testler

daha 6nceden belirtilen 8 ayr1 anahtar noktaya uygulandi (Sekil 3-2).

a) Statik 2 Nokta Ayrim (S2NA) Testi: Uygulama oncesinde katilimcilara
test  hakkinda gerekli agiklama yapildi ve gozler agikken katilimcinin parmagina
birbirinden oldukga uzak iki nokta uyarisi verilip “bu s6z konusu iki noktadir”, sonra tek
nokta uyarist verip “bu ise tek noktadir”, daha sonra birbirine ¢ok yakin iki nokta
uyarisi verip “bu ise birbirine ¢ok yakin iki noktadir” seklinde 6n bilgilendirme yapildi
(63). Daha sonra elleri rahat bir sekilde masaya yerlestirildi ve gozler kapatilmasi
istendi. Diskiriminatér cihazi parmak uclarin volar yiiziine uygulandi Test hafif
dokunma ayrim testi oldugu icin asir1 basing uygulamadan cilt beyazlasincaya kadar
bastirilarak uygulandi (Sekil 3-8). Uglar uzunlamasina yerlestirilerek 6nce 5 mm aralikla
baslandi, 10 uygulama yapildi, rastgele olarak tek veya ¢ift u¢ uygulandi ve hastaya
bireye tek mi ¢ift mi? oldugu soruldu. On cevaptan yedisine dogru cevap vermisse o
aralik i¢in dogru cevap verdigi kabul edildi. Dogru cevaplamadig: takdirde 1, 2 veya 5
mm arttirilarak ayni uygulamaya devam edildi. Amerikan Cerrahi Cemiyeti’nin

rehberine gore sonug Tablo 3.3’ deki gibi yorumlandi (48).



Tablo 3.3. Statik iki nokta ayrim testi Standartlar

Normal
Orta
Zayif
Koruyucu

Anestetik

<6 mm

6—10 mm
11-15mm

Bir nokta algilanir

Higbir nokta algilanmaz

Sekil 3-8: iki nokta ayrim testi
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b) Hareketli 2 Nokta Ayrim (H2NA) Testi: Uygulama 6ncesinde gozler

acikken test uygulamasi yapilarak 6n bilgilendirme yapildi. Daha sonra hastanin gozleri

kapali, elleri rahat bir sekilde masaya yerlesmis halde diskiriminator ile parmak uglarina

uygulama yapildi. Baslangic 8 mm aralik ile parmak uglarina proksimalden distale dogru

ilerlenip hafif dokunma saglayacak sekilde temas ettirilip rastgele olarak tek ve ¢ift uglar

uygulandi. On tekrardan en az yedisine dogru cevap verildiginde daha diistik araliga

gegildi. Test normal algi oldugu kabul edilen 2 mm aralikta sonlandirildi. Amerikan

Cerrahi Cemiyeti’nin rehberine gore sonu¢ Tablo 3.4’ deki gibi yorumlandi. Buna gore

7-9 mm araligin duyulmasi kotii duyarlilik test sonucu olarak kabul edildi (Tablo 3-4)

(48,64).
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Tablo 3-3: Hareketli iki nokta ayrim testi sonuclarinin degerlendirilmesi

2-3 Normal
4-6 Zayif
7-9 Koti
C) Lokalizasyon Duyu Testi: Hasta elini rahat bir diiz alana yerlestirdi ve

gozleri kapali iken bir kursun kalem ucu ile dokunuldu ve gozleri agtiginda dokunulan
yeri gostermesi istendi. Test, el haritasinda gosterilen tiim alanlara uygulandi. (Sekil 3-
9). Hasta uyariy1 uygun yerde hissetmisse o alana nokta kondu, farkli yerde hissetmigse
hissettigi bolgeye dogru bir ¢izgi ¢izildi (48,62). Dokunulan yerden farkli olarak
gosterilen alanlar elin fleksor zonlarina ayrildi ve o alanlarda problem var veya yok

olarak degerlendirildi.

Sekil 3-9: Lokalizasyon testinde kullanilan el haritasi
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d) Moberg Toplama Testi: Moberg toplama testi ile el becerileri
degerlendirmek i¢in hasta masa Oniine oturtuldu. Masaya 8 kiiciik obje (1 atag, 1
anahtar, 1 ¢ivi, 1 bir liralik bozuk para, 1 bir kurusluk bozuk para, 1 vida, 1 diigme, 1
cengelli igne) konuldu. Hastadan bu objeleri dnce gozleri acik, sonra gozleri kapali
olarak her iki eli ile ylizeyde kaydirmadan tek elle toplayip, masada bulunan kutuya tek
tek atmasi istendi. Siire saniye olarak kaydedildi (48,65).

3.2.3.3. Elin Ayirici Duyu Testleri

a) Stereognozi Degerlendirmesi: ‘“Stereognozi degerlendirmesi” igin 1
anahtar, 1 bir liralik madeni para, 1 silgi ve 1 ¢ivi kullanilarak, olgunun goézleri kapali
iken eline konulan materyalleri tanimasi istendi. Hem dominant, hem de nondominant

ekstremite degerlendirildi (66).

b) Propriosepsiyon: Proprioseptif duyu olgimii, el bilegi eklem pozisyon
hissi (EPH) degerlendirmesi ile yapildi. El bilegi EPH degerlendirmesi Onceden
belirlenen hedef agiy1 aktif hareketle tekrarlama istenerek test edildi (67,68). Her iki el
bilegi fleksiyon hareketleri EPH degerlendirmesi el bilegi gonyometresi ile yapildi.
Hedef agilar fleksiyon i¢in 15°, 30°, 60°, 90° olarak belirlendi (69).

Olgiimde, gozleri kapali kisinin el bilegi istenilen aciya pozisyonlandiktan sonra
bu pozisyonu hafizasinda tutmasi ve daha sonra aymi pozisyona getirmesi gerektigi
sOylendi. Bu pozisyonda 3 saniye beklendikten sonra nétral pozisyona doniildii ve
kisiden elini hedef pozisyona getirmesi istendi. Bireyin el bilegi pozisyonunun agis1 not
edilip, hedef ac1 ile arasindaki farkin mutlak degeri “EPH hata miktar1” olarak
kaydedildi. Tiim hareket eksenleri ve hedef agilar i¢in ii¢ tekrar randomize olarak
ol¢iildii ve ti¢ tekrar hata derecelerinin aritmetik ortalamasi hesaplanip kisinin el bilegi
propriosepsiyon hata miktar1 olarak kaydedildi. Olgiimler sessiz ve iyi havalandirilmas
bir ortamda gergeklestirildi. Teste baslamadan Once bireyler uygulama hakkinda
bilgilendirildi ve bir ka¢ deneme yapildiktan sonra asil dl¢iimlere gecildi. Bireylerin
yorgunluk ve motivasyon eksikligi durumuna gére 3 dakikayr ge¢gmeyen dinlenme

aralar1 verildi (61) (Sekil 3-10).



47

Sekil 3-10: El bilegi fleksiyonu eklem pozisyon hissi degerlendirmesi

3.2.4. Sempatik Aktivasyonun Degerlendirilmesi

Sempatik aktivasyonu degerlendirmek icin cildin 1s1s1, rengi gibi vazomotor
degisiklikler, terleme kaybi veya asirilasmasi gibi sudomotor degisiklikler, tiiylerin
dikenlesme cevabinin azalmasi ve artmasi gibi pilomotor degisiklikler, cilt goriinlimii ve
tirnak problemleri gibi trofik degisiklikler gézlemsel olarak degerlendirilerek hastalarda

var/yok olarak belirlendi (48).

3.2.5. Viicut Yapi ve Fonksiyonlarinin Degerlendirilmesi
a) El Kaba Kavrama Kuvveti Ol¢iimii: Calismamizda elin kaba kavrama

kuvvetinin degerlendirmek i¢in Jamar Plus+Hand Dynomometer marka dijital hidrolik el
dinamometresi kullanildi. Dinamometre kalibre edilerek olgularin ellerine gore
ayarlandi. Olgiimler “Mathiowetz metodu” ile yapildi. Pozisyonlamanin standart olmasi
Olctimiin dogrulugu acisindan 6nem tasimaktadir. Hasta sandalyeye oturur vaziyette ve
omuz addiiksiyonda viicuduna yapisik, dirsek 90° fleksiyonda, 6n kol masa iizerinde ve
el bilegi 0-30 derece ekstansiyon ve hafif ulnar deviyasyon pozisyondayken,
“dinamometreyi” gii¢lii bir sekilde bir kez kavrayip 15 saniye ara tutup birakmasi
istendi. Olgiimler sag ve sol el igin 3’er kez yapild1 ve yapilan bu ii¢ dl¢iimden elde
edilen ortalama deger kilogram cinsinden kaydedildi (48,70). Olgiimler arasinda % 20
veya daha fazla fark oldugunda hastanin submaksimal efor harcadigi yani hastanin
calismayr yanlis yonlendirmeye calistigi  disilinlilerek  Ol¢iimler  tekrarlandi.

Ayarlanabilen araliklarla hem intrinsik hem de ekstrinsik kas giicii dl¢iilebilir. Bes kanal
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sayesinde farkli parmak fleksiyon pozisyonlarinda 6l¢iim yapabilen dinamometrede
calismalarda en ¢ok kullanilan ve en fazla kuvvet uygulanan ikinci kanal tercih edildi
(71-73).

b) Ince Kavrama Kuvvetin Degerlendirilmesi: ince kavrama kuvvetin
degerlendirilmesi i¢in “Jamar® Pinch Gauge - Hydraulic” marka pingmetre kullanildi.
Lateral tutma, ticlli tutma ve ikili tutma pingmetre ile degerlendirildi. En gii¢lii u¢ tutma
sekli olan lateral tutma, bagparmak pulpasinin ve isaret parmagi orta falanksinin lateral
yiizli arasindaki sikistirma ile olusan kuvvet lateral kavrama giicii olarak kaydedildi.
Uglii tutma kuvvet dl¢iimii i¢in, basparmak pulpasinin isaret parmagi ve orta parmak
pulpalar1 arasinda sikistirma ile olusan kuvvete bakildi. Ikili tutma ise basparmak
ucunun ile isaret parmag1 ucu arasindaki sikistirma ile olusan kuvvete bakildi. Olgiimler
katilimcinin kollar1 destekli bir sekilde sandalyede otururken omuz adduksiyon ve nétral
pozisyonda, dirsek 90° fleksiyonda, 6n kol nétral pozisyonunda uygulandi (48,73).
Olgiimler sag ve sol el igin 3’er kez yapildi ve yapilan bu ii¢ 6lgiimden elde edilen

ortalama deger “pound force” cinsinden kaydedildi (73). (Sekil 3-11)

Sekil 3-11: Elin ince kavrama kuvvetinin pin¢gmetre ile degerlendirilmesi

C) Eklem Hareket Acikhi@1 Degerlendirilmesi: Gonyometrik 06l¢iim
klinikte eklem hareket agikligi (EHA) degerlendirilmesinde objektif olarak kullanilan bir
yontemdir. Hatasiz bir degerlendirme sekli bulabilmek i¢in gilinlimiize kadar birgok
Olctim yontemleri ve gonyometreler gelistirilmistir. Calismamizda parmaklar ve el bilegi

EHA’larimin oOlglimleri universal gonyometre ve parmak gonyometresi kullanilarak
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yapildi. Ol¢iimlerde en yaygin kullanilan “Kendall-Mc Creary”in referans degerleri baz

alind1 ve her bir 6l¢tim {li¢ defa tekrarlanarak, bunlarin ortalama degeri kaydedildi (74).

d) Mobilite Degerlendirilmesi: Elin mobilitesi “Sklerodermada El Mobilite
Indeksi (Modified Hand Mobility in Scleroderma) (mHAMIS)” testi ile degerlendirildi.
Her iki el ayr1 ayn test edildi. Toplam puan i¢in 0-24 arasinda degismektedir. Sandqvist
ve ark (2017) tarafindan gelistirilen mHAMIS testi, 9 maddelik orijinal “HAMIS (Hand
Mobility in Scleroderma)” testinin modifiye edilmesiyle olusturulan 4 maddelik bir
testtir. Sadece 3 silindir (5§ mm, 15 mm ve 30 mm ¢aplarinda) ekipmandan olusmasi ve
uygulama siiresi birka¢ dakika olmasi sebebiyle fizibilitesi “HAMIS” testinden daha iyi
oldugu diistiniilmektedir. 5 mm silindir ojinal kursun kalem olabilir, 15 mm ve 50 mm
silindirler ise elektirk veya su tesisati i¢in kullanilan diibel veya plastik borulardan
yapilabilir. mHAMIS testinde yer alan maddeler, parmak fleksiyonu, parmak
ekstansiyonu, parmak abduksiyonu ve dorsal ekstansiyondur (74,75). (EK mHAMIS).
Orijinali Ingilizce olan mHAMIS testi tarafimizdan Tiirkgeye gevrilerek kullanildi ve

hastalar iizerinde gegerlilik ve glivenilirlik calismasi yapildi ve yazim asamasindadir.

3.2.6. Fonksiyonel Degerlendirme:
Olgularda fonksiyonel el becerilerini degerlendirilmesi {izere objektif ve
standardize testlerden olan ve giinliik yasamda el fonksiyonlarini temsil eden Jebsen-

Taylor El Fonksiyon Testi (JTEFT) uygulandi (72,76) (Sekil 3-12).

a) Jebsen-Taylor El Fonksiyon Testi (JTEFT): Her iki ele uygulanan test, yedi

alt boliimden olusmaktadir;

1. Yaz1 yazma: 20 cm eninde, 27 cm uzunlugunda bir beyaz kagida, 24 harften
olusan bir ciimle yazdirildi. Test yapilan kisiye, basla emrinden dnce yazacagi ciimle

gosterilmedi.

2. Kart ¢evirme: 3 x 5 in¢ Olgiilerinde 5 adet kart, masa iizerine 5 cm ara ile

yerlestirildi. Test yapilan kisiden, bu kartlar1 hizla ¢evirmesi istendi.

3. Kiiciik cisimleri toplama: Bos teneke konserve kutusu masanin 6n
kenarindan 12.5 cm uzaklikta, direkt olarak test yapilan kisinin Oniine yerlestirildi. 2
adet atag, 2 adet gazoz kapagi ve 2 adet bozuk para 5 cm ara ile kutunun yanina

yerlestirildi. Test yapilan kisiden bu 6 adet objeyi kutunun i¢ine atmasi istendi.
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4. 4 adet standart nesneyi iist iiste koyma: Test yapilan kisiye 4 adet tavla

taslarini iist tiste dizmesi istendi.

5. 5 adet fasiilyeyi kasikla bir kutuya koyma: Test yapilan kisinin 5 adet
fasiilyeyi kagikla tek tek bir kutuya koymasi istedi (yemek yeme simiilasyonu).

6. Hafif cisimleri yer degistirme: Test yapilan kisinin 5 adet hafif konserve

kutusunu tek tek yer degistirmesi istedi.

7. Agir cisimleri yer degistirme: Test yapilan kisinin 5 adet agir konserve

kutusunu tek tek yer degistirmesi istedi.

JTEFT de yaz1 yazma sadece dominant taraf i¢in degerlendirilirken, diger testler
hem dominant hem de nondominant taraf i¢in ayr1 ayr test edilmektedir. Dominant ve
nondominat taraf i¢in toplam puan yazi yazma disinda kalan diger 6 testi tamamlama
stiresi toplanarak elde edilmektedir (77). Calismamizda testler sessiz bir ortamda kisa
bir pratik denemeden sonra yaptirildi. Testin zamana kars1 yapildig1 ¢ocuga agiklanarak
aktiviteyi yapabildigi en hizli sekilde basarmasi i¢in bilgilendirildi. Cocuk basla emri ile
teste basladi ve aktivite bitene kadar gecen zaman kronometre ile saniye cinsinden
kaydedildi.

Sekil 3-12: Jebsen Taylor El Fonksiyon Testi
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3.2.7. Aktivite ve Katihmin Degerlendirilmesi

a) Children Health Assessment Questionnaire-Cocukluk Cagir Saghk
Degerlendirme Olcegi: Cocukluk ¢ag1 saglik degerlendirme olgegi (CHAQ),
romatizmal hastaligi olan g¢ocuklarda yaygin olarak kullanilan, aktivite ve katilimi
degerlendiren, klinik degisikliklere hassas, Tiirkge gecerliligi ve giivenilirligi olan bir
Olcektir (78,79). Gegen hafta i¢indeki, hastalik nedenli kisitlilik ve zorluklara odaklanir.
CHAQ, giyinme ve kisisel bakim, ayaga kalkma, yemek yeme, yiirlime, viicut bakimi
uzanma, tutma, faaliyetler olmak {izere 8 alt bolimden ve 30 sorudan olusmaktadir. 30
soruya ek olarak, degerlendirilen aktiviteleri gergeklestirirken yardimci alet, cihaz
kullanimi, agr1 ve 1iyilik hali sorgulanmaktadir. Skorlama da bunlar da kullanilmaktadir
(80). Sekiz alt boliim igin ayr1 ayr1 puan hesaplanmasi yapildi. CHAQ agri ve CHAQ
genel degerlendirme ve toplam CHAQ puani da ayrica hesaplandi. Skorlama yapilirken
her soru O - 3 arasinda skorlanmaktadir. Her bir soru i¢in hi¢ zorlanmadan: 3, biraz
zorlanarak: 2, ¢ok zorlanarak: 1, yapamiyor: 0 puan olarak degerlendirilmektedir (79).
Eger ¢ocuk, verilen aktiviteyi yasinin kiigiik olmasindan dolay1 yerine getiremiyorsa, bu
maddenin isaretlenmesi istenmektedir. Yetersizlik indeksi belirlenirken, her bir alandaki
en yiiksek puani alan soru, o alandaki skoru belirlemektedir. Eger verilen bir aktiviteyi
gergeklestirirken herhangi bir yardimer ya da alet kullaniyorsa, o alandaki skor en az
2’dir. Her alanda en az bir sorunun cevaplanmasi, o alan1 skorlamak i¢in yeterlidir ¢linkii
baz1 sorular gergcekten kiiclik cocuklara uyarlanamaz. Genel yetersizlik indeksi
belirlenirken, her fonksiyonel alandan alinan skorlar toplanir ve 8’e boliiniir (8
fonksiyonel alan oldugu igin). Toplam skor 0 - 3 arasinda degismektedir (80-82) (Ek
CHAQ).

b) Duruéz El Indeksi: Durudz el indeksi (DEI), esas olarak romatoid artritli
hastalar i¢in gelistirilmis bir el fonksiyonlar1 degerlendirme skalasidir (83). Tuncay
Duruéz tarafindan 1996 yilinda gelistirilmistir (84). El fonksiyonlarini ICF’nin aktivite
diizeyinde degerlendiren DEI; “mutfak”, “giyim”, “temizlik”, “is yeri” ve “diger”
bagliklar1 altinda toplam 18 adet el beceri sorusundan olusan bir ankettir. “Mutfak”

29 ¢

boliimiinde sekiz; “giyim”, “temizlik” ve “is yeri” boliimlerinde iki; “diger” bdliimiinde
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ise dort adet soru yer almaktadir. Cevaplar “hi¢ zorluk ¢ekmeden- imkansiz” anlamina
gelen “0-5” aras1 alt1 diizeylik Likert skalasiyla degerlendirilir ve toplam skor “0-90”
arasinda degisir. Skor yiikseldikge, el aktivite kisitliliginin bir gostergesidir (85,86). (EK
DURUOZ)

c) Toplumsal Katillm Anketi - Community Integration Questionnaire:
Calismamizda olgularin topluluk igerisindeki istirak diizeyini belirlemek ig¢in
Community Integration Questionnaire - Toplumsal Katilim Anketi (TKA), kullanildi.
TKA, “Barry Willer” tarafindan gelistirildi ve 15 madde ve ii¢ alt 6lgekten olusur. Ev
Entegrasyonu, Sosyal Entegrasyon, Uretkenlik olmak iizere 3 alt dlgekten olusmaktadir.
Ev Entegrasyonu alt Olcegi 5 maddeden olugmaktadir ve ii¢ maddelik skorla
derecelendirilmistir. Ev Entegrasyonu, ev aligverisi, yemek hazirlama, ev isleri, ¢ocuk
bakim1 ve sosyal etkinlikleri planlama katilimini degerlendirir. Sosyal Entegrasyon alt
Olcegi ise ev finansia katilimi, aylik alisveris i¢in disar1 ¢ikma sikligini, aylik bos
zaman aktivitelerini ve arkadas / akraba ziyaretlerine katilimi, en iyi arkadasi olup
olmamasi1 ve bos zaman etkinliklerini yalniz m1 veya bagkalar1 ile birlikte yapip
yapmamasi gibi 6 maddeden olusan sorular1 igermektedir. Uretkenlik Entegrasyonu alt
Olcegi ev disindaki seyahat sikligini, mevcut ¢alisma durumunu, 6grenci durumunu ve
goniillii faaliyetleri degerlendiren 4 sorudan olusur. TKA toplam skoru 0-27 arasindadir,
ev entegrasyonu alt 6lgegi skoru 0-10 arasinda, sosyal entegrasyonu alt 6l¢egi skoru 0-
12 arasinda, iiretkenlik entegrasyonu alt lgegi skoru 0-7 arasindadir. Orijinali Ingilizce
olan TKA testi tarafimizdan Tiirk¢eye gevrilerek kullanildi (86) (EK Toplumsal Katilim
Anketi).

3.2.8. Yasam Kalitesi Degerlendirilmesi

a) Scleroderma Health Assessment Questionnaire — Skleroderma Saghk
Degerlendirme Anketi: Skleroderma, c¢ok sistemli o6zelligi nedeniyle, hastalarin
islevselligini ve yasam kalitesini biiylik dl¢lide etkiler. Hasta merkezli sonuglar hem
klinik uygulama hem de arastirma calismalarinda olduk¢a 6nemlidir (87). Calismamizda

JS’1i hastalarin yasam kalitesini degerlendirmek i¢in sklerodermaya 6zgii olan
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“Skleroderma  Saglik Degerlendirme  Anketi-Scleroderma Health  Assessment
Questionnaire (SHAQ)” kullanildi. SHAQ, ozellikle sistemik skleroz hastaligi igin
yaygin bir sekilde kullanilan c¢ok sistemli bir dlgektir. SHAQ o6l¢egi, Raynaud’s
fenomeni, dijital iilser, gastrointestinal ve akciger solunum semptomlarimin yani sira
hastanin perspektifinden genel olarak hastaliginin siddetini sorgulayan 5 adet gorsel
analog skalas1 (VAS) sorusunu igerir. Bununla birlikte 6l¢ekte hastanin fonksiyonel
yetenek seviyesini degerlendiren 20 soruluk béliimde yer almaktadir. Bu kisim “Health
Assessment Questionnaire - Saglik Degerlendirme Anketi (HAQ) ile birebir aynidir. Bu
kisimda st ekstremitenin ince motor hareketlerini, alt ekstremitenin lokomotor
aktivitelerini ve hem iist hem de alt ekstremiteler ile ilgili degisik aktiviteleri igerir.
Giyinip kusanma, dogrulma, yemek yeme, ylirime, hijyen, uzanma, kavrama ve giinlik

isler ad1 altinda 8 kategoriden olusan 20 soru yer almaktadir (87-91).

Fries ve arkadaslart SSc'de yaygin olarak kullanilan HAQ’1 gelistirmislerdir
(92). Steen ve Medsger ise, 5 adet gorsel analog skalalarin1 (VASs) HAQ’a ekleyerek
SHAQ formunu gelistirmislerdir (93).

SHAQ odlceginde skorlama yapilirken HAQ-DI kismi orijinal HAQ gibi
hesaplanir. 5 VAS kismi ise ayr1 ayr1 hesaplanir ve her birinin puani 0-3 arasindadir
(89). Orijinal HAQ 8 sorudan olusur ve her soru 0-3 puan arasindadir (0=Hig
zorlanmadan ve 3= Yapamaz). Bolimlerin skorlanmasinda, o boliimii olusturan
maddeler i¢indeki en yiiksek skor, bolim skoru olarak kabul edilmektedir. Her
kategorinin skoru toplanir ve toplam kategori sayis1 olan 8’e boliinmek sureti ile SHAQ
dizabilite skoru elde edilir. Elde edilen skor 0-3 arasinda olabilir. Herhangi bir aktivite
esnasinda yardimci alet veya cihaz kullaniliyorsa o kategorinin puani zaten 3 ise

degistirilmez, fakat 3 den asag1 ise o kategori 2 olarak skorlanir.
0-1 arasindaki skorlar yumusak ve orta derecede fonksiyonel yetersizlik,
1-2 arasindaki skorlar orta ve ciddi fonksiyonel yetersizlik
2-3 arasindaki skorlar da ¢ok ciddi fonksiyonel yetersizlik anlamina gelir.

“HAQ”m orijinal formunda fiziksel disabilite 6l¢egine ek olarak VAS ile agr1 ve

global durum degerlendirmesi de yapilmaktadir (94,95).

Georges ve arkadaslari, SHAQ’1n Fransizca ¢evirisini kullanarak, HAQ-DI’nin 8§

maddelik alanin1 ve 5 VAS 06l¢egini birlestirerek aritmetik ortalamasi alinmasiyla elde
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edilen ve SHAQ olarak adlandirilan kombine bir skor 6nermistir (97). Calismamizda
orjinali Ingilizce olan SHAQ &lcegi tarafimizdan Tiirkgeye cevrilerek kullanildi ve
toplam SHAQ skoru 8 HAQ-DI ve 5 VAS puaninin aritmetik ortalamasini alarak
hesaplandi. SHAQ oOlgeginin gegerlilik ve giivenilirlik ¢aligmasi ¢aligmanin

baslangicinda tarafimizdan yapildi (EK SHAQ)
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4. BULGULAR

Caligmanin dahil edilme kriterlerine uygun jiivenil skleroderma tanili 30 hasta ve
benzer yas, viicut kitle indeksi ve cinsiyette 30 saglikli olgu degerlendirildi. Olgularin
demografik ozellikleri (yas, viicut kitle indeksi, dominant taraf), soy ge¢mis, egzersiz
gecmisi karigilagtirilmasi Tablo 4.1°de gosterildi. Gruplar bu o6zellikleri bakimindan
incelendiginde cinsiyet dagilimi ve soygecmis disinda her iki grup istatistiksel olarak

benzer 6zellikler gosterdi (p>0,05).

Tablo 4-1: Gruplarin demografik 6zelliklerinin karsilastiriimasi

Jiivenil Skleroderma

Grubu Sagl:]k_lg(()}rup P
n=30 a
Yas (yil) (Ort+SS) 14,06+3,24 12,4343,24 0,056
VKi (kg/em®) (Ort=SS) 19,11+3,93 19,62+3,48 0,601
Cinsiyet
Kadin n(%) 26(%86,7) 20 (%66,7)
0,000
Erkek n(%) 4 (%13,3) 10 (%33,3)
Dominant
Sag n(%) 29(%96.7) 30 (%100)
0,313
Sol n(%) 1(3,3) 0 (%0)
Soygecmis
Var n(%) 17(%56,7) 3 (%10)
0,000
Yok n(%) 13(%43,3) 27(%90)
Egzersiz gecmisi
Evet n(%) 15 (%50) 19 (%63,3)
0,297
Hayir n(%) 15 (%50) 11 (%36,7)

Independent Samples t Test
Chi-Square Test
VKi: Viicut Kitle Indeksi, Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma
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Olgularin komorbiditelerine goére dagilimlarin gruplar arasi karsilagtirilmasi
Tablo 4.2.’de gosterildi. Gruplar arasinda komorbid hastaliklar bakimindan istatistiksel

olarak anlamli farklilik saptanmadi (p>0,05).

Tablo 4-2:Gruplarin komorbiditelerine gore dagihmlarimin karsilastirnmasi

Jiivenil Skleroderma Saghkh Grup

Grup n(%) n(%o) P
Tiroid 1 (%3,3) 3 (%10)
Hipertansiyon 1 (%3,3) 0 (%0)
Migren 1 (%3,3) 0 (%0) 0,501
Diger 1 (%3,3) 2 (%6,7)
Hastahk yok 26 (%86,7) 25 (%83,3)

Chi-Square Test

Olgularin  hastalikla ilgili durumlar1 Tablo 4.3’de gosterildi. Tabloyu
inceledigimizde, sklerderma tipi agisinda karsilastirdigimizda hastalarin %46,7’si jiivenil
sistemik skleroz ve %53,3’1 jiivenil lokalize skleroderma idi. Hastaligin aktiviteye engel
olma durumunda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptandi (p<0,05).
Hastalalarin ortalama hastalik siiresi 5,7+3,14 yildi. Hastalarin % 70,1’inde el etkilenimi
vardi ve bunlarin %56,7’sinde bilateral el tutulumu mevcuttu. Hastalik ile ilgili
belirtilere baktigimizda en dramatik olan belirti cilt tutulumu idi. Hastalarin %70’inde
cilt tutulumu, onu takiben %40’inda dijital iskemi, %33,3’linde kalsinozis kutis,
%30’unda skleorderdaktili, %23,3’{inde raynaud fenomeni, %23,3’ilinde iilserasyonlar ve

%23,3’linde vaskiilopati vardi.
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Tablo 4-3: Skleroderma grubun hastalikla ilgili durumlarin degerlendirilmesi

Skleroderma Tipi Jiivenil Skleroderma Grup

(n=30)
Jiivenil Sistemik Skleroz n(%) 14 (%46,7)
Jiivenil Lokalize Skleroderma n(%) 16 (%53,3)
Hastaligin herhangi bir aktiviteye engel olma
durumu
Evet 15 (%50)
Hayir 15 (%50)
Hastalik siiresi (Ort£SS) 5,7+3,14
Etkilenen EI
Sag n(%) 2 (%6,7)
Sol n(%) 2 (%6,7)
Biateral n(%) 17 (%56,7)
Etkilenmemis n(%) 9 (%30)

Hastahk Belirtileri Var n(%) Yok n(%)
Cilt tutulumu 21 (%70) 9 (%30)
Raynaud fenomeni 7 (%23,3) 23 (%76,7)
Kalsinozis Kutis 10 (%33,3) 20 (%66,7)
Sklerodaktili 9 (%30) 21 (%70)
Digital iskemi 12 (%40) 18 (%60)
Vaskiilopati 7 (%23,3) 23 (%76,7)
Ulserasyonlar 7 (%23,3) 23 (%76,7)
Telenjiektazi 4 (%13,3) 26 (%86,7)
Akroosteoaliz 0 30 (%100)
Otoamputasyon 0 30 (%100)
Pulmoner Fibrozis 0 30 (%100)
Pulmoner Arteryal Hipertansiyon 0 30 (%100)

Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Chi-Square Test
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Tutulan eklemler
H Tutulan eklemler
36,6%
33,4%
30,0%
23,3%
20,0%

3'3% i

bd
El bilegi ve Omuz Tum (st Alt ekstremite Omurga Tutulum yok
parmaklar ekstremite

Chi-Square Test
Sekil 4-1: Jiivenil Skleroderma grubun tutulan eklemlerinin dagilim

JS grubun hastalikla ilgili tutulan eklemlerin degerlendirilmesi Sekil 4.1.’de
Ozetlendi. Hastalarin tutulan ekleminlerine baktigimizda %36.6 oraniyla en fazla el
eklemleri etkilenimi vardi ve onu %33.4 oraniyla omurga, %30 oranla alt ekstremite,
%20 oranla tiim st ekstremite ve %3,3 oranla omuz takip ediyordu. Hastalarin

%23.3’linilin eklemlerinde tutulma yoktu.

Olgularin istirahatte agri, aktivite esnasinda agr1 ve egzersiz esnasinda agri
diizeyleri “Wong-Baker Yiizler Agri Skalasi” ile degerlendirildi ve Wong Baker
skorlarin ortalama degerlerin gruplar arasi karsilagtirilmasi Tablo 4.4.’de gosterildi.
Hastalarin istirahatte agri, aktivite ile agr1 ve egzersiz ile agr1 diizeyleri ortalamalari
kontrol grubu ile karsilastirildiginda elde edilen deg8isim istatistiksel olarak anlamliydi

(p<0,05).

Tablo 4-4: Agri siddeti ve karakteri ile ilgili durumlarin degerlendirilmesi

Jiivenil Skleroderma

Wong Baker Yiizler Agr1 Skalasi Grubu Sagllkl_l Grubu p
- n=30
n=30
Istirahatte agr1 (Ort+SS) 1,23+1,30 0 0,00
Aktivite ile agr1 (Ort£SS)(n) 1,00+1,25 0 0,00
Egzersiz ile agr1 (Ort£SS)(n) 1,23+1,30 0 0,00

Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma Independent Samples t Test
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Hastalarin istirahat, aktivite ve egzersiz esnasinda agri1 siddetine gore popiilasyonu
Tablo 4.5’de gosterildi. Hastalarin %3,3’linde istirahat esnasinda 1 siddetinde agr1 vardi.
Aktivite esnasinda hastalarin %3,3’linde 3 siddetinde, %3,3’linde 5 siddetinde,
%33,3’linde aktivite esnasinda 2 siddetinde ve %6,7’sinde 1 siddetinde agr1 vardi.
Egzersiz esnasinda hastalarin %3,3’linde 4 siddetinde, %20’sinde 3 siddetinde,
%16,7’sinde 2 siddetinde, %16,7’sinde 1 siddetinde agr1 varda.

Tablo 4-5: Hastalarin agn siddetine gore popiilasyonun degerlendirilmesi

Agn 1 Agn A Agn E
Wong Baker Yiizler Agr1 Skalasi
n=30 n=30 n=30
,00 29(%96,7) 16(%53,3) 13(%43,3)
1,00 1(%3,3) 2(%6,7) 5(%16,7)
Jiivenil 2,00 0 10(%33,3) 5(%16,7)
Skleroderma 3,00 0 1(%3,3) 6(%20)
Grubu 4,00 0 0 1(%3,3)
5,00 0 1(%3,3) 0
Total 30(%100) 30(%3,3) 30(%100)
Kontrol Grubu ,00 30(%100) 30(%100) 30(%100)

o Chi-Square Test
Agr1 I: Istirahatte agri, Agr1 A: Aktivite esnasinda agri, Agr1 E: Egzersiz esnasinda agri

Hastalarin agr1 karakterleri Sekil 4-2.°de gosterildi. Hastalarin %40°1 agrilarinin
karakterini sizlayici olarak nitelendirirken, %7’si zonklayici, %7’si karincalanma, %3’
yanict, %3’1 batict olarak belirttiler. Geri kalan %40’lik populasyonun ise agrilari

yoktu.
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Agrimin Karakteri

EYanict MBaticti @Sizlayict B Zonklayict B Karincalanma B Agri yok

3% 3%

Chi-Square Test

Sekil 4-2: Hastalarin agr1 karakterlerin degerlendirilmesi

Olgularin el bolgesinde daha once belirlenmis olan 7 ayr1 referans noktasina
yapilan agr1 duyusu, 1s1 duyusu, dokunma duyusu ve vibrasyon duyu testlerin
degerlerinin gruplar arasi karsilagtirilmasi Tablo 4.6’da gosterildi. Buna gore hastalarin
agr1 duyusu, 1s1 duyusu, dokunma duyusu ve vibrasyon duyusu sonuglar1 kontrol grubu

ile karsilastirildiginda elde edilen degisim istatistiksel olarak anlaml degildi (p>0,05).

Tablo 4-6: Gruplarin duyusal degerlendirmelerinin karsilagtiriimasi

Duyu Degerlendirme Jiivenil Skleroderma Grup Saghkl Grup p degeri
n=30 n=30
1.Agr1 Duyusu Sag El Sol El SagEl  Sol El SagEl Sol El
1.Bagparmak n(%) 0 0 0 0 - -
2.Isaret parmag1 n(%) 0 0 0 0 - -
3.0rta parmagi n(%) 1(%3,3) 0 0 0 0,313 -
4.Yiziik parmagi n(%) 1 (%3,3) 0 0 0 0,313 -
5.Serce parmagi n(%) 0 0 0 0 - -
6.Tenar Bolge n(%) 0 0 0 0 - -
7.Hipotenar Bolge n(%) 0 0 0 0 - -
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2. Is1 Duyusu
1.Basparmak n(%)
2.Isaret parmag1 n(%)
3.0rta parmagi n(%)
4.Yiiziik parmagi n(%)
5.Serce parmagi n(%)
6.Tenar Bolge n(%)
7.Hipotenar Bolge n(%)
3. Dokunma Duyusu
1.Basparmak n(%)
2.Isaret parmagi n(%)
3.0rta parmagi n(%)
4.Yiiziik parmagi n(%)
5.Serge parmag1 n(%)
6.Tenar Bolge n(%)

7.Hipotenar Bolge n(%)

4. Vibrasyon Duyusu

1.Bagparmak n(%)

2.Isaret parmagi n(%)

3.0rta parmag1 n(%)

4.Y1ziik parmagi n(%)

Sag El
2 (%6,7)
1 (%3,3)
1 (%3,3)
1 (%3,3)

0
0

1(%3,3)
Sag El

0
0
0
0
0
0

0
Sag El

Sert: %66.7
Cok sert: %3,3
Yumusak:%30

Sert: %66.7
Cok sert: %3,3
Yumusak:%30

Sert: %73,3
Cok sert: %3,3
Yumusak:
%23,3

Sert: %83,3
Cok sert: %3,3

Yumusak:

%13,3

Sol El
1 (%3,3)
0
1 (%3,3)
1 (%3,3)
1 (%3,3)
0

0
Sol El

O O o o o

0
Sol El

Sert: %70
Cok sert: %3,3
Yumusak:%26,7

Sert: %70
Cok sert: %3,3
Yumusak:%26,7

Sert: %70
Cok sert: %3,3

Yumusak:%26,7

Sert: %76,7
Cok sert:%3,3
Yumusak:%20

Sag El

g
0
0
0
0
0
0
0
Sag El
0
0
0
0
0
0
0

Sag El

Sert: %80

Yumusak:

%20

Sert: %80

Yumusak:

%20

Sert: %80

Yumusak:

%20

Sert:
%73,3

Yumusak:

%26,7

Sol El
0

o O o o o

Sol El
0

o o o o o o

Sol El

Sert: %80

Yumusak:

%20

Sert: %80

Yumusak:

%20

Sert:%76,7

Yumusak:

%23,3

Sert:%83,3
Yumusak: 0,283

%16,7

Sag E1 Sol El

0,150 0,313
0,313 -
0,313 0,313
0,313 0,313
- 0,313
0,313 -
Sag El

Sag El Sol El

0,375 0,476

0,375

0,476

0,559

0,561

0,556
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Sert: %76,7 Sert:
Sert:%70 Sert:%80
. Cok sert: %3,3 %73,3
5.Serce parmagi n(%) Cok sert:%3,3 Yumusak: 0,520 0,476
Yumusak:%20, Yumusak:
Yumusak:%26,7 %20
0 %26,7
Sert: %70 Sert:
Sert:%63,3 Sert:%70
. Cok sert: %6,7 %76,7
6.Tenar Bolge n(%) Cok sert:%3,3 Yumusak: 0,352 0,562
Yumusak: Yumusak:
Yumusak:%33,3 %30
%23,3 %23,3
Sert: %70 Sert:
Sert: %70 Sert:%66,7
. . Cok sert: %6,7 %63,3
7.Hipotenar Bolge n(%) Cok sert:%3,3 Yumusak: 0,224 0,536
Yumusak: Yumusak:
Yumusak:%26,7 %33,3
%23,3 %36,7

Semmes — Weinstein monofilament (SWM) testinde ortaya ¢ikan bulgularin
gruplar arasi karsilastirilmasi Tablo 4.7°de gosterildi. Uygulama sirasinda karelere

boliinmiis el haritas1 kullanild1 ve elin tiim palmar yiizeyi degerlendirildi (Sekil 3.2).

29 ¢ b1

Analiz yapilirken “bagparmak distal u¢”, “isaret parmagi distal ug”, “orta parmak distal

2 ¢ 2 ¢

ug”, “yliziik parmak distal ug”, “serge parmak distal ug” bolgelerin SWMT degerleri ayr1
hesaplandi. Parmaklarin palmar bélgesinin ayri1 ayr1 orta ve proksimal kisimlarin

aritmetik ortalamasi alindi “basparmak™, “isaret parmagi”, “orta parmak”, “yiizik

9 ¢¢

parmag1”, “ser¢e parmak” olarak adlandirildi. Parmaklarin disinda kalan palmar kismin

SWMF puanlarinin da aritmetik ortalamasi alindi ve “elin ayas1” olarak nitelendirildi.

2 (13 2 13

“Buna gore sag elde “bagparmak distal u¢”, “isaret parmag: distal ug¢”, “basparmak”,
“igaret parmag1”, “orta parmak”, “yliziik parmagr”, “serce parmak” ve “elin ayas1”

referans noktalarinda istatistiksel ve Klinik olarak anlamli farkliliklar vardi (p<0,05). Sol

2 (13 2 (13

el de ise “bagparmak distal ug¢”, “isaret parmagi distal u¢”, “orta parmak distal ug”,

2 13

“yliziikk parmak distal u¢”, “serge parmak distal u¢”, “basparmak”, “isaret parmagi”,

~ % (13

“orta parmak”, “yiliziik parmag1”, “ser¢e parmak” ve “elin ayas1” referans noktalarinda

istatistiksel ve klinik olarak anlamli farkliliklar bulundu (Sekil 4-3) (p<0,05).
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2
N

- >
\%Sag el skleroder%a grup

M Sol el skleroderma grup

M Sag el saghkh grup

m Sol el saghkh grup

m Sag el p degeri

m Sol el p degeri

Sekil 4-3: Gruplarin sag ve sol el Semmes-Weinstein Monofilament testi skorlarinin

dagilim

Tablo 4-7: Gruplarin Semmes-Weinstein monofilament testi skorlarimin karsilastiriimasi

Jiivenil Skleroderma

Saghkh Gru
Grup & P P
n=30
n=30
Sag El
1.Bagparmak distal ug (Ort+SS) 3,13+0,43 2,85+0,14 0,001
2.Isaret parmag distal ug (Ort+SS) 3,13+0,43 2,85+0,14 0,001
3.0rta parmak distal ug (Ort+SS) 2,95+0,34 2,88+0,19 0,308
4.Yizik parmagr distal ug
3,03+0,39 2,88+0,19 0,063
(Ort=SS)
5.Serge parmak distal ug (Ort+SS) 2,90+0,30 2,88+0,19 0,724
6.Basparmak (Ort£SS) 3,14+0,49 2,84+0,07 0,002
7.Isaret parmagi (Ort+SS) 3,12+0,36 2,83+0,00 0,000
8.0rta parmak (Ort£SS) 3,14+0,49 2,84+0,71 0,002
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9.Yiizik parmak (Ort£SS) 3,03+0,41 2,84+0,71 0,016
10.Serce parmak (Ort+SS) 3,12+0,34 2,86+0,15 0,000
11.Elin ayasi (Ort+SS) 3,09+0,37 2,87+0,12 0,003

Sol El
1.Bagparmak distal ug (Ort£SS) 3,09+0,37 2,83+0,00 0,000
2.Isaret parmag distal ug (Ort+SS) 3,13+£0,43 2,85+0,14 0,001
3.0rta parmak distal ug (Ort=SS) 3,03+0,35 2,85+0,14 0,011
AYizik parmag  distal  ug

(Ort5S) 2,96+0,29 2,83+0,00 0,019
5.Serge parmak distal ug (Ort+SS) 2,98+0,31 2,85+0,14 0,045
6.Bagparmak (Ort=SS) 3,11+0,33 2,88+0,19 0,002
7 Isaret parmag1 (Ort+=SS) 3,03+0,3 2,85+0,14 0,004
8.0rta parmak (Ort+SS) 3,06+0,31 2,83+0,00 0,000
9.Yiiziik parmak (Ort+SS) 3,07+0,29 2,85+0,14 0,001
10.Serce parmak (Ort£SS) 3,11+0,42 2,84+0,07 0,001
11.Elin ayas1 (Ort=SS) 3,08+0,35 2,88+0,14 0,005

Independent Samples t Test
(1,65-2,83=Normal duyu, 3,22-3,61=Azalmis yiizeyel dokunma, 3,84-4,31=Azalmis koruyucu duyu, 4,56-
6,65=Koruyucu duyu kaybi, >6,65=Test edilemez.) Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Skleroderma grubunun ve kontrol grubun iki nokta diskriminasyon degerleri
Tablo 4.8.de gosterildi. Sabit iki nokta diskriminasyon testi degerlerinin hassasiyeti
ortalamalarinda gruplar benzer (homojen) 6zellik gosterdi. “Gruplar arasi istatistiksel
olarak anlamli fark bulunmadi (p>0.05)”. “Hareketli iki nokta diskriminasyon” testinde

ise sadece sag el tenar bolgede “istatistiksel olarak anlamli fark bulundu (p<0,05)”.
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Tablo 4-8: Gruplarin iki nokta diskiriminasyonu degerlerinin karsilastiriimasi

Sabit iki Nokta

o Jiivenil Skleroderma Grubu (n=30)
Diskiriminasyonu
1 2 3 4 5 6 7
Sag El
29 30 29 30 30 23 26
Normal n(%)
(%96,7)  (%100) (%96,7) (%100) (%100) (%76,7) (%86,7)
Orta n(%) 0 0 1 (%3,3) 0 0

6 (%20) 3 (%10)

Zayif n(%) 1 (%3,3) 0 0 0 0 1(%33) 1(%3,3)

Saghkh Grup (n=30)

Sag El 1 2 3 4 5 6 7
30 29 30 30 30 30 30
Normal n(%)
(%100)  (%96,7) (%100) (%100) (%100) (%100) (%100)
Orta n(%) 0 1 (%3,3) 0 0 0 0 0
Sag el p degeri 0,313 - 0,313 - - 0,072 0,339

Jiivenil Skleroderma Grubu (n=30)

Sol El 1 2 3 4 5 6 7
30 30 30 30 30 26 28
Normal n(%)
(%100)  (%100) (%100) (%100) (%100) (%86,7) (%93,3)
Orta n(%) 0 0 0 0 0 4 (%13,3)
(%6,7)
Zay1f n(%) 0 0 0 0 0 0 0

Saghkh Grup (n=30)
Sol El 1 2

3 4 5 6 7
30 30 30 30 30 28 30
Normal n(%)
(%100)  (%100) (%100) (%100) (%100) (%93,3) (%100)
Orta n(%) 0 0 0 0 0 2 (%6,7) 0

Sol el p degeri - - - - 0,389 0,150
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Hareketli iki Nokta

Diskiriminasyonu

Jiivenil Skleroderma Grubu (n=30)

1 2 3 4 5 6 7
Sag El
29 29 30 30 30 25 28
Normal n(%)
(9%96,7)  (%96,7) (%100) (%100) (%100) (%83,3) (%93,3)
Zayif n(%) 1(%3,3) 1(%3,3) 0 0 ° °
ayif n 03, 09,
YR (%16,7) (%6,7)
Kotii n(%) 0 0 0 0 0 0 0
Saghkl Grup (n=30)
Sag El 1 2 3 4 5 6 7
30 30 30 30 30 30 30
Normal n(%)
(%100) (%100) (%100) (%100) (%100) (%100) (%100)
Zayif n(%) 0 0 0 0 0 0 0
Sag el p degeri 0,313 0,313 - - - 0,020 0,150
Jiivenil Skleroderma Grubu (n=30)
Sol El 1 2 3 4 5 6 7
29 29 30 29 28 26 28
Normal n(%)
(%96,7)  (%96,7) (%100) (%96,7) (%93,3) (%86,7) (%93,3)
Zay1if n(%) 1(%3,3) 1(%3,3) 0 1(%3,3) 1(%3,3) 3(%10)
(%3,3)
Kétii n(%) 0 0 0 0 1(%3,3) 1(%3,3)
(%3,3)
Saghkh Grup (n=30)
Sol El 1 2 3 4 5 6 7
30 30 30 30 30 30 30
Normal n(%)
(%100) (%100) (%100) (%100) (%100) (%100) (%100)
Zay1f n(%) 0 0 0 0 0 0 0
Sol el p degeri 0,313 0,313 - 0,313 0,355 0,117 0,355

Chi-Square Test
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Elin aymrici duyu testlerinden Stereognozi ve Eklem pozisyon duyu
degerlendirmesi testinde ortaya ¢ikan bulgularin gruplar arasi karsilastirilmasi Tablo
4.9.°da gosterildi. Stereognozi testinde gruplar aras1 farklilik yoktu. Eklem pozisyon
hissi degerlendirmesi sonuglarinda ise Skleroderma grubunda fleksiyon eklem pozisyon
hissi hata ortalamas1 daha fazla olmakla birlikte sag el bilegi 90° fleksiyon agis1 disinda
diger hareket acilarinda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir farklilik

gbzlenmedi (p>0.05).

Tablo 4-9: Gruplarin ayirici duyu testlerinin karsilagtirilmasi

Stereognozis Testi Jiivenil Skleroderma Hasta Grup b
Grubu (n=30) (n=30)
Sag El
Normal n(%) 30 (%100) 30 (%100) -
Sol El
Eklem Pozisyon Duyusu Jiivenil Skleroderma Hasta Grup b
Degerlendirmesi Grubu (n=30) (n=30)
Sag El
El bilegi fleksiyon 15° (Ort+SS) 2,58+3,37 1,88+1,53 0,306
El bilegi fleksiyon 30° (Ort=SS) 3,94+6,16 1,8742.77 0,100
El bilegi fleksiyon 60° (Ort+SS) 2,48+3 41 3,77+4,74 0,232
El bilegi fleksiyon 90° (Ort:SS) 7,88+11,11 2,24+3 .84 0,011
Sol El
El bilegi fleksiyon 15° (Ort+SS) 2,37+2,91 2,35+1,99 0,976
El bilegi fleksiyon 30° (Ort+SS) 3,14+3,67 1,74+2,81 0,103
El bilegi fleksiyon 60° (Ort£SS) 3,67+4,22 4,81+11,23 0,605
El bilegi fleksiyon 90° (Ort+SS) 7,09+10,03 5,34+16,29 0,617

Chi-Square Test
Independent Samples t Test
Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Dokunma lokalizasyonu degerlendirmesi, moberg toplama testi ve sempatik
aktivasyonun degerlendirmesi sonuglart Tablo 4.10’da  6zetlendi. Dokunma

lokalizasyonu degerlendirilmesinde, dokunulan yerden farkli olarak gosterilen alanlar
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elin fleksor zonlarina ayrildi ve o alanlarda problem var veya yok olarak degerlendirildi.

Analiz yapilirken olgular normal, 1 bélgede, 2 bolgede veya 3 ve tizeri bolgede problem

olanlar olarak 4 kategoride ele alindi. Buna gore skleroderma grubunda dokunma

lokalizasyonda bozukluk daha fazla olmakla birlikte gruplar arasi istatistiksel olarak

anlaml farkliliklar bulundu (p<0,05). Moberg toplama testinde gruplar arasinda anlamli

fark bulunmadi (p>0,05). Sempatik aktivasyonun degerlendirmesinde ise vazomotor

degisiklerde bozulmalar vardi (p<0,05).

Tablo 4-10: Dokunma lokalizasyonu, moberg toplama testi ve sempatik aktivasyonun
degerlendirilmesi skorlarimin gruplar arasi karsilastirilmasi

Dokunma Lokalizasyonu Jiivenil Skleroderma Saghkh Grup b
Grubu (n=30) n=30
Sag El
1 bolge n(%) 9 (%30,1) 4 (%13,3)
2 bolge n(%) 4 (%13,3) 1 (%3,3)
3 ve tizeri bolge n(%) 3 (%9,9) 0 0,041
Normal n(%) 14 (%46,7) 25 (%83,3)
Sol El
1 bolge n(%) 9 (%30) 2 (%6,7)
2 bélge n(%) 3 (%10) 0
3 ve lizeri bolge n(%) 5 (%16,7) 0 0,015
Normal n(%) 13 (%43,3) 28 (%93,3)
Chi-Square Test
Moberg Toplama Testi
Jiivenil Skleroderma Saghkh Grup p
Grubu (n=30) n=30
Sag El
Gozler agik (Ort+SS) 8,85+3,05 8,47+3,24 0,642
Gozler kapali (Ort=SS) 17,99+5,99 15,95+4,89 0,154
Sol El
Gozler agik (Ort+SS) 9,66+5,19 8,89+2,61 0,470
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Gozler kapali (Ort+SS) 18,02+10,04 17,224+4,84 0,696

Independent Samples t Test
Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Sempatik Aktivasyonun Degerlendirmesi

Jiivenil Skleroderma Grubu (n=30)

Vazorenk Vazoisi Sudomotor Pilomotor Trofik

Bozulmus n(%) 18 (%60) 16 (%46,7) 13 (%43,3) 4 (%13,3) 20 (%66,6)

Normal n(%) 12 (%40) 14 (%53,3) 17 (%56,7) 26 (%86,7) 10 (%33,3)

Chi-Square Test
Elin kaba kavrama kuvveti, ince kavrama kuvveti ortalama degerlerin gruplar

aras1 karsilastirilmas: Tablo 4.11°de ozetlendi. “Tiim kavrama skorlarinda JS grupta

azalmalar olsa da gruplar arasi fark istatistige yansimadi (p>0,05)”.

Tablo 4-11: Elin kaba kavrama ve ince kavrama kuvveti skorlarinin gruplar arasi

karsilastirilmasi
Jiivenil Skleroderma Saghkli Grup p
Grubu (n=30) n=30

Kavrama Giicii

Sag el (kg) (Ort£SS) 19,28+8,95 22,90+11,88 0,188

Sol el (kg) (Ort£SS) 18,43+9,08 20,63+10,55 0,390
Pin¢ Uclii Kavrama

Sag el (kg) (Ort£SS) 4,19 +1,53 4,76+1,80 0,628

Sol el (kg) (Ort£SS) 3,75£1.,41 4,05+1,60 0,451
Ping ikili Kavrama

Sag el (kg) (Ort£SS) 3,21+1,32 3,17+1,31 0,913

Sol el (kg) (Ort£SS) 3,08+1,30 2,99+1,41 0,802
Pin¢ Lateral Kavrama

Sag el (kg) (Ort£SS) 4,19+1,53 4,40+1,78 0,628

Sol el (kg) (Ort£SS) 3,75£1,41 4,05+1,60 0,451

Elin eklem hareket acikligi (EHA) degerlerinin karsilastirilmast Tablo 4-12°de

ozetlendi. Tiim EHA skorlarinin gruplar arasi karsilagtirilmasinda skleroderma grubunda
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sag ve sol el EHA’larinda limitasyonlar vardi. Sag el bilegi radial deviyasyon, isaret
parmag1 MKP fleksiyon-ekstansiyon, orta parmak MKP fleksiyon-ekstansiyon, yiiziik
parmagi MKP fleksiyon-ekstansiyon, serge parmak MKP ekstansiyon skorlar1 disinda
diger EHA’larda belirgin bir sekilde anlamli farkliliklar bulundu (p<0,05). Sol elde ise el
bilegi radial deviyasyon, isaret parmagi MKP fleksiyon- ekstansiyon, orta parmak MKP
fleksiyon-ekstansiyon, yiiziik parmagi MKP fleksiyon-ekstansiyon, serge parmak MKP
fleksiyon ve serge parmak DIP fleksiyon skorlar1 disinda diger EHA’larda anlamh
farkliliklar bulundu (p<0,05).

Tablo 4-12: Limitasyonu olan eklemlere gore olgularin eklem hareket acikhig: skorlarinmin
gruplar arasi karsilastiriimasi

Jiivenil Skleroderma Saghkh Grup
Grubu (n=30) (n=30) P
(Ort£SS) (Ort£SS)

SAG EL

El bilegi fleksiyon 85,10+10,38 90,00+0,00 0,016
El bilegi ektansiyon 65,50+11,84 70,00+0,00 0,042
El bilegi radial deviasyon 20,16+4,51 20,00+0,00 0,841
El bilegi ulnar deviasyon 40,56+7,05 45,00+0,00 0,001
Basparmak KMK fleksiyon 37,50+9,07 45,00+0,00 0,000
Basparmak KMK abduksiyon 64,66+18,51 80,00+0,00 0,000
Basparmak MKP fleksiyon 54,50+9,40 60,00+0,00 0,002
Basparmak IP fleksiyon 81,76+15,08 90,00+0,00 0,004
Isaret parmagi MKP fleksiyon 87,16+7,95 90,00+0,00 0,056
isaret parmagi MKP ekstansiyon 23,83+7,95 25,00+0,00 0,425
Isaret parmagi MKP abduksiyon 36,16+11,46 45,00+0,00 0,000
isaret parmag PiP fleksiyon 106,66+16,31 120,00+0,00 0,000
Isaret parmag1 DIP fleksiyon 63,66+20,84 75,00+0,00 0,004
Orta parmak MKP fleksiyon 88,3349,03 90,00+0,00 0,316
Orta parmak MKP ekstansiyon 22,50+8,06 25,00+0,00 0,095
Orta parmak MKP abduksiyon 32,83+15,14 45,00+0,00 0,000
Orta parmak PIP fleksiyon 106,16+17,45 120,00+0,00 0,000
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Orta parmak DiP fleksiyon 65,00+20,76 75,00+0,00 0,011
Yiiziik parmagi MKP fleksiyon 88,50+8,92 90,00+0,00 0,361
Yiiziik parmagi MKP ekstansiyon 22,56+7,88 25,00+0,00 0,096
Yiiziik parmagi MKP abduksiyon 34,10+14,53 45,00+0,00 0,000
Yiiziik parmag PiP fleksiyon 107,50+16,28 120,00+0,00 0,000
Yiiziik parmagi DIP fleksiyon 66,66+15,88 75,00+0,00 0,006
Serce parmak MKP fleksiyon 87,16+8,87 90,00+0,00 0,086
Serce parmak MKP ekstansiyon 24,33+11,04 25,00+0,00 0,742
Serce parmak MKP abduksiyon 37,16+12,43 45,00+0,00 0,001
Serce parmak PIiP fleksiyon 106,50+19,83 120,00+0,00 0,000
Serce parmak DiP fleksiyon 68,00+£17,25 75,00+00 0,030
SOL EL

El bilegi fleksiyon 83,53+11,96 90,00+0,00 0,004
El bilegi ektansiyon 65,73+£11,48 40,00+0,00 0,046
El bilegi radial deviasyon 20,33+3,19 45,00+0,00 0,570
El bilegi ulnar deviasyon 39,16+8,81 45,00+0,00 0,001
Basparmak KMK fleksiyon 38,16+7,82 45,00+0,00 0,000
Basparmak KMK abduksiyon 66,33+21,33 80,00+0,00 0,001
Basparmak MKP fleksiyon 55,00+9.,46 60,00+0,00 0,005
Basparmak IP fleksiyon 80,83+13,46 90,00+0,00 0,000
isaret parmag MKP fleksiyon 87,66+8,48 90,00+0,00 0,137
Isaret parmag MKP ekstansiyon 24,00+6,61 25,00+0,00 0,411
isaret parmag MKP abduksiyon 35,00£12,79 45,00+0,00 0,000
isaret parmag PiP fleksiyon 106,83+16,26 120,00+0,00 0,000
Isaret parmag1 DIP fleksiyon 65,16+21,59 75,00+0,00 0,016
Orta parmak MKP fleksiyon 88,66+9,37 90,00+0,00 0,439
Orta parmak MKP ekstansiyon 24,33+10,48 25,00+0,00 0,729
Orta parmak MKP abduksiyon 32,26+14,85 45,00+0,00 0,000
Orta parmak PIP fleksiyon 106,16+17,40 120,00+0,00 0,000
Orta parmak DIP fleksiyon 67,16+18,87 75,00+0,00 0,027
Yiiziik parmag1 MKP fleksiyon 90,00+8,61 90,00+0,00 1,000
Yiiziik parmag MKP ekstansiyon 24,50+10,28 25,00+0,00 0,791
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Yiiziik parmagi MKP abduksiyon 33,33+14,10 45,00+0,00 0,000
Yiiziik parmag PiP fleksiyon 109,16+16,24 120,00+0,00 0,001
Yiiziik parmagi DIP fleksiyon 69,00+13,02 75,0000 0,014
Serce parmak MKP fleksiyon 89,50+7,80 90,00+0,00 0,727
Serce parmak MKP ekstansiyon 23,00+7,72 25,00+0,00 0,161
Serce parmak MKP abduksiyon 36,66+12,34 45,00+0,00 0,000
Serce parmak PIP fleksiyon 110,16+15,11 120,00+0,00 0,001
Serce parmak DiP fleksiyon 72,33+10,14 75,00+0,00 0,155

Independent Samples t Test
Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Gruplarin dominant taraf i¢cin JTHFT-Yazi1 Yazma, sag ve sol taraf i¢in yazi
yazma hari¢ JTHFT-Total) skorlarinin gruplar arasi karsilagtirillmasi Tablo 4.13’te
gosterildi. JS grubun testi tamamlama siiresi saglikli gruba kiyasla daha uzundu.
JTHFT’nin yazi yazma hari¢ sag ve sol el toplam skorlarinda gruplar arasi istatistiksel

olarak anlamli farkliliklar vardi (p<0,05).

Tablo 4-13: Jebsen Taylor El Fonksiyon Testi (JTHFT) skorlarinin gruplar arasi
karsilastirilmasi

Jebson Taylor El Fonksiyon Jiivenil Skleroderma Saghkl Grup

Testi Grubu (n=30) n=30 P

JTHFT-Yaz1 Yazma (sn) (Ort+SS) 26,61+47,95 15,76+9.44 0,229
JTHFT-Total-Sag (sn) (Ort£SS) 41,49+7 42 36,15:8,02 0,010
JTHFT-Total-Sol (sn) (Ort:SS) 44,05+9,83 37,556,830 0,004

Independent Samples t Test
JTHFT: Jebsen-Taylor EI Fonksiyon Testi, Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

CHAQ-Agr1, CHAQ-Genel, CHAQ-Total, DEI-Total, TKI ve mHAMIS ortalama
degerlerin gruplar arasi karsilastirilmasi Tablo 4.14’te gosterildi. Gruplarin CHAQ-Agr1,
CHAQ-Genel, CHAQ-Total ve DEI-Total skorlarinda istatistiksel olarak anlamli
farkliliklar vard1 (p<0,05). Fakat mHAMIS ve TKI skorlarmin gruplar arasi
karsilastirmada anlamli bir fark bulunmadi (p>0,05).
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Tablo 4-14: Mobilite, aktivite ve katilim skorlarinin gruplar arasi karsilastirilmasi

Jiivenil Skleroderma Saghkh Grup

Grubu (n=30) (n=30) i
MHAMISR (Ort=SS) 0,30+1,05 0,00+0,00 0,125
MHAMISL (Ort+SS) 0,36+1,37 0,00+0,00 0,150
CHAQ-Agr1 (Ort+SS) 0,47+0,73 0,00+0,00 0,001
CHAQ-Genel (Ort+SS) 1,22+0,90 0,00+0,00 0,000
CHAQ-Total (Ort+SS) 0,47+0,63 0,15+0,24 0,012
DEI-Total (Ort+SS) 4,83+8,73 0,76+2,28 0,017
TKA (Ort£SS) 15,3444,11 16,43+2,38 0,217

Independent Samples t Test

CHAQ: Cocukluk Cag1 Saglik Degerlendirme Olgegi, DEI: Durudz El indeksi, TKA: Toplumsal Katilim
Anketi, MHAMIS: Sklerodermada Modifiye ElI Mobilite Degerlendirme Skoru, O R:Sag el L: Sol rt:
Ortalama, SS: Standart Sapma

SHAQ-Raynaud Fenomeni, SHAQ-Digital Ulser, SHAQ Bagirsak, SHAQ
Solunum, SHAQ Genel, SHAQ-HAQ-DI ve SHAQ-Total ortalama degerlerin gruplar
aras1 karsilastirilmasi Tablo 4.15°te gosterildi. SHAQ-Bagirsak ve SHAQ-HAQ-DI
skorlar1 disinda diger tiim parametrelerin skorlarinda istatistiksel olarak anlaml
farkliliklar vardi (p<0,05). SHAQ skorlarinin ortalama degerlerin skleroderma tipleri
aras1 karsilagtirllmast Tablo 4.16’da gosterildi. SHAQ-Raynaud Fenomeni, SHAQ
Bagirsak ve SHAQ Solunum skorlar1 disinda SHAQ-Digital Ulser, SHAQ Genel,
SHAQ-HAQ-DI ve SHAQ-Total skorlarinda Jiivenil sistemik skleroz ve Jiivenil lokalize

skleroderma gruplar1 arasinda anlamli farkliliklar saptand1 (p<0.05).

Tablo 4-15: Yasam kalitesi skorlarinin gruplar arasi karsilagtiriimasi

Jiivenil Skleroderma Saghkh Grup

Grubu (n=30) (Ort+SS) (n=30) P
SHAQ-Raynaud Fenomeni 0,20+0,51 0,00+0,00 0,037
SHAQ-Digital Ulser 0,30+0,64 0,00+0,00 0,014

SHAQ-Bagirsak 0,14+0,49 0,00+0,00 0,123
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SHAQ-Solunum 0,21+0,50 0,00+0,00 0,027
SHAQ-Genel 0,660,380 0,00+0,00 0,000
SHAQ-HAQ-DI 0,33+0,57 0,14+0,23 0,087
SHAQ-Total 0,34+0,42 0,10+0,17 0,007

Independent Samples t Test
SHAQ: Sklerodermada Saglik Degerlendirme Olgegi, SHAQ-HAQ-DI: Sklerodermada Saglik
Degerlendirme Olgegi Bozukluk indeksi Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Tablo 4-16: Yasam kalitesi skorlarinin skleroderma tipleri arasi karsilastirilmasi

Jiivenil Sistemik Jiivenil Lokalize

Skleroz (Ort+SS) Skleroderma (Ort+SS) i
SHAQ-Raynaud Fenomeni 0.30+0,57 0.11+0.45 0.32
SHAQ-Digital Ulser 0.64+0.83 0.00+0.00 0.004
SHAQ-Bagirsak 0.21+0.64 0.07+0.30 0.44
SHAQ-Solunum 0.34+0.60 0.09+0.37 0.18
SHAQ-Genel 1.00+0.95 0.36+0.52 0.02
SHAQ-HAQ-DI 0.62+0.71 0.08+0.23 0.008
SHAQ-Total 0.57+0.49 0.14+0.21 0.004

Independent Samples t Test

SHAQ: Sklerodermada Saglik Degerlendirme Olgegi, SHAQ-HAQ-DI: Sklerodermada Saglik
Degerlendirme Olgegi Bozukluk Indeksi Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Hafif dokunma derin basing duyusu (SWMT) ile CHAQ skorlar1 arasindaki iligki
Tablo 4.17°da 6zetlendi. “Buna gore sag basparmak distal u¢ ile CHAQ-Genel skorlar
arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag ortaparmak
distal u¢ ile CHAQ-Genel skorlar arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon
bulundu (p<0,05). Sag ortaparmak distal u¢ ile CHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif
yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sag basparmak” ile
CHAQ-Agr skorlart arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu
(p<0,01). Sag basparmak ile CHAQ-Genel skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta
diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag isaret parmagi ile CHAQ-Agr skorlari
arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sag isaret
parmag1 ile CHAQ-Genel skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon

bulundu (p<0,05). Sag orta parmak ile CHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve
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orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag yiiziik parmak ile CHAQ-Total
skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag
elin ayasi ile CHAQ-Agr1 skorlari arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon
bulundu (p<0,01). Sag elin ayasi ile CHAQ-Genel skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta
diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05).

Sol bagparmak distal u¢ ile CHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve
kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol isaret parmagi distal ug ile
CHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu
(p<0,01). Sol orta parmak distal u¢ ile CHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve
kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol yiiziik parmag: distal ug ile
CHAQ-Agrt ve CHAQ-Genel skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir
korelasyon bulundu (p<0,05). Sol yiiziik parmag: distal u¢ ile CHAQ-Total skorlari
arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol
bagparmak ile CHAQ-Agr skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir
korelasyon bulundu (p<0,05). Sol isaret parmag ile CHAQ-Total skorlar1 arasinda
pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sol orta parmak ile
CHAQ-Agn skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu
(p<0,05). Sol orta parmak” ile CHAQ-Total skorlari arasinda pozitif yonde ve kuvvetli
diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol yiiziikk parmagi ile CHAQ-Agr skorlari
arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sag elin
ayast ile CHAQ-Agri ve CHAQ-Genel skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli
diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sag elin ayasi ile CHAQ-Total skorlari
arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05).

Tablo 4-17: Jiivenil Skleroderma grubun Semmes-Weinstein Monofilament testi ve CHAQ
skorlar arasindaki iliskinin incelenmesi

SWMF CHAQ-Agr CHAQ-Genel CHAQ-Total
SAG EL

r=0,29 r=0,44* r=0,187
Basparmak distal uc

p=0,11 p=0,01 p=0,32
] r=0,28 r=0,18 r=0,33
Isaretparmak distal ug

p=0,88 p=0,34 p=0,06

r=0,19 r=0,40* r=0,49**

Ortaparmak distal ug
p=0,29 p=0,02 p=0,00
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r=0,18 r=0,21 r=0,35
Yiiziikparmak distal u¢
p=0,32 p=0,24 p=0,05
r=-0,16 r=0,01 r=0,03
Ser¢eparmak distal u¢
p=0,37 p=0,93 p=0,85
r=0,52** r=0,43* r=0,27
Basparmak
p=0,00 p=0,01 p=0,14
. r=0,41* r=0,50** r=0,22
Isaret parmag
p:0,02 p:0,00 p:0,23
r=0,14 r=0,07 r=0,42*
Orta parmak
p=0,46 p=0,68 p=0,01
r=0,24 r=0,27 r=0,38*
Yiiziik parmak
p=0,19 p=0,14 p=0,03
r=0,17 r=0,17 r=0,35
Serce parmak
p=0,36 p=0,34 p=0,05
r=0,49** r=0,38* r=0,32
Elin ayas:
p=0,00 p=0,03 p=0,07
SOL EL
r=0,19 r=0,13 r=0,49**
Basparmak distal u¢
p=0,29 p=0,46 p=0,00
. r=0,20 r=0,11 r=0,44
Isaretparmak distal ug
p=0,27 p=0,55 p=0,01*
r=0,10 r=0,20 r=0,44*
Ortaparmak distal u¢
p=0,58 p=0,27 p=0,01
r=0,41* r=0,45* r=0,70**
Yiiziikparmak distal u¢
p=0,02 p=0,01 p=0,00
r=0,15 r=0,20 r=0,56**
Ser¢eparmak distal u¢
p=0,41 p=0,28 p=0,00
r=0,46** r=0,16 r=0,20
Basparmak
p=0,00 p=0,39 p=0,26
. r=0,27 r=0,04 r=0,41*
Isaret parmag
p=0,14 p=0,81 p=0,02
r=0,42* r=0,12 r=0,45**
Orta parmak
p=0,02 p=0,51 p=0,01
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r=0,50** r=0,35 r=0,24
Yiiziik parmak
p=0,00 p=0,05 p=0,18
r=0,25 r=0,27 r=0,35
Serc¢e parmak
p=0,17 p=0,14 p=0,05
r=0,51** r=0,48** r=0,45*
Elin ayasi
p=0,00 p=0,00 p=0,01

Pearson Correlation
SWFLT: Semmes-Weinstein Monofilamant testi, (* = p<0.05; **=p<0.01)

Hareketli iki nokta diskiriminasyonu skorlar1 ile CHAQ skorlar1 arasindaki iliski
Tablo 4.18’de gosterildi. Buna gore sag basparmak distal u¢ ile CHAQ-Total skorlari
arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sag isaret
parmagi distal u¢ ile CHAQ-Agr skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir
korelasyon bulundu (p<0,01). Sol serge parmak ile CHAQ-Total skorlari arasinda pozitif
yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01).

Tablo 4-18: Jiivenil Skleroderma grubun hareketli iki nokta diskriminasyon testi ve
CHAQ skorlar1 arasindaki iliskinin incelenmesi

Hareketli 2NDT CHAQ-Agn CHAQ-Genel CHAQ-Total
r=0,26 r=0,22 r=0,57**
Sag bagparmak distal ug
p=0,16 p=0,23 p=0,00
Sap i distal r=0,57** r=0,35 r=0,12
ag isaret parmagidistal u
S BAEtp s N p=0,00 p=0,05 p=0,52
r=-0,07 r=0,11 r=0,04
Tenar bolge
p=0,70 p=0,53 p=0,79
r=-0,06 r=0,12 r=0,19
Hipotenar bolge
p=0,73 p=0,50 p=0,30
Sol el serge parmak distal r=0,20 r=0,34 r=0,52**
ug p=0,27 p=0,06 p=0,00

Pearson Correlation
2NDT: ki nokta diskiriminasyon testi , (* = p<0.05; **=p<0.01)

SWMF testi ile DEI skorlar1 ve SHAQ skorlar1 arasindaki iliski Tablo 4.19°de

Ozetlendi. Sag basparmak distal ug ile DEI skorlar arasinda pozitif yonde ve kuvvetli
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diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sag basparmak distal u¢ ile SHAQ-Total
skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag
isaret parmagi distal ug ile SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde
bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag orta parmak distal ug¢ ile DEI ve SHAQ-Total
skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01).
Sag yiiziik parmagi distal ug ile DEI ve SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve
orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag basparmak ile DEI skorlar1 arasinda
pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag basparmak ile
SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu
(p<0,01). Sag isaret parmagi ile DEI ve SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve
kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sag yiizik parmag: ile DEI ve
SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu
(p<0,01). Sag ser¢e parmak ile SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta
diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag elin ayasi ile DEI skorlar1 arasinda pozitif
yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sag elin ayasi1 ile SHAQ-Total
skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01).

Sol basparmak distal u¢ ile SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta
diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sol isaret parmag: distal ug ile DEI skorlar1
arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sol isaret
parmag distal u¢ ile SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde
bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol orta parmak distal u¢ ile SHAQ-Total skorlari
arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol yiiziik
parmag distal ug ile DEI ve SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli
diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol ser¢e parmag distal ug ile DEI skorlar
arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sol serce
parmag distal ug¢ ile SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde
bir korelasyon bulundu (p<0,01). “Sol basparmak” ile SHAQ-Total skorlar1 arasinda
pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sol isaret parmagi ile
DEI skorlar arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05).
“Sol isaret parmag1” ile SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde
bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol orta parmak ile DEI skorlar1 arasinda pozitif yonde
ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sol orta parmak ile SHAQ-Total

skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01). Sol
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yiizilk parmagi ile DEI skorlar1 arasinda pozitif yonde ve kuvvetli diizeyde bir
korelasyon bulundu (p<0,01). Sol yiiziik parmagi ile SHAQ-Total skorlari arasinda
pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,05). Sol ser¢e parmagi” ile
DEI ve SHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde ve orta diizeyde bir korelasyon
bulundu (p<0,05). Sol elin ayasi ile DEI ve CHAQ-Total skorlar1 arasinda pozitif yonde
ve kuvvetli diizeyde bir korelasyon bulundu (p<0,01).

Tablo 4-19: Jiivenil Skleroderma grubun Semmes-Weinstein monofilament testi, Duruoz
ve sklerodermada yasam Kkalitesi skorlar1 arasindaki iliskinin incelenmesi

SWMF DEI SHAQ-Total
SAG EL
- *% — *
Bagparmak distal ug rp?’OS(()JO I’p_O(,)4;1
i :0 36 = *
Isaretparmak distal ug I;_O, - rp?;‘éz
= kel — o
Ortaparmak distal ug rp?’OSgO rp?,(?go
= * — *
Yiizitkparmak distal ug ;_064031 rIO —06451
Sergeparmak distal ug [r;(c)), 21: Fr;(()),gi
r=0,44* r=0,55**
Bagparmak 020,01 000
i 5 r=0,48** r=0,51**
Isaret parmag 020,00 =000
Orta parmak ;gig ;Cc))?éz
r=0,62** r=057**
Yiiziik K , ’
UZuK parma 0=0,00 000
r=0,35 r=0,40*
Serce parmak 0=0,05 002
Elin ayasi r=0,43* r=0,54%*
’ p=0,01 p=0,00
SOL EL
=0,29 - *
Bagparmak distal ug [;—O, 1 I;D_Oé4(;12
i r=0,41* r=0,50**
Isaret k distal : :
saretparmak distal ug 0=0,02 000
r=0,33 r=0,45*

Ortaparmak distal ug 0=0,06 p=0,01
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. . r=0,61** r=0,81**
Yiizlikparmak distal ug 0=0,00 p=0,00
) r=0,42* r=0,56**

Serceparmak distal ug 0=0,01 p=0,00
r=0,27 r=0,43*

Bagparmak p=0,14 p=0,01
Isaret parmagi r=0,39% r=0.47
sarct p g p=0,03 p=0,00
r=0,38* r=0,51**

Orta parmak p=0,03 p=0,00
. r=0,48** r=0,63*
Yiiziik parmak 0=0,00 p=0,00
Serce parmak r=0,45% r=0,58%
cep p=0,01 p=0,00
Elin ayasi y 0,66
Y p=0,00 p=0,00

Pearson Correlation
SWFLT: Semmes-Weinstein Monofilament testi, DEI: Durudz el indeksi, SHAQ: Sklerodermada saglik
degerlendirme skoru, (* = p<0.05; **=p<0.01)

Hastalarin istirahat, aktivite ve egzersiz esnasinda agri skorlar1 ile JTHFT,
CHAQ-Total ve DEI skorlar1 arasindaki iliski Tablo 4.20°da &zetlendi. Istirahat
esnasindaki agr1 ile CHAQ-Total ve DEI skorlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
iliski bulundu (p<0,05). Aktivite ve egzersiz esnasindaki agr ile JTHFT, CHAQ-Total
ce DEI arasinda anlamli iligski bulunmadi (p>0,05).

Tablo 4-20: Jiivenil Skleroderma grubun agri ve fonksiyonellik arasindaki iliskinin
incelenmesi

Agn JTHFTR JTHFT L CHAQ-Total DEI

N r=-0,016 r=0,001 r=0,576%* r=0,674%*
g 0=0,934 0=0,996 p=0,001 p=0,000
o 1=-0,327 r=-0,337 r=-0,067 r=-0,345

Agn Aktivite 0=0,078 0=0,069 0=0,726 0=0,062

[ r=-0,316 r=-0,296 r=-0,173 r=-0,282
grl bezers p=0,089 p=0,112 p=0,360 p=0,131

Pearson Correlation
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JTHFT: Jebsen Taylor El Fonksiyon Testi, R: sag el L: sol el, CHAQ: Cocukluk Cagi Saglk
Degerlendirme Anketi, DEI:Durudz El Indeksi, (* = p<0.05; **=p<0.01)
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5. TARTISMA

Jivenil Sklerodermali (JS) cocuklarda elin fonksiyonelligi ve duyusundaki
degisiklerinin aktivite ve katilima etkisini degerlendirmeyi amagladigimiz bu
calismamizin sonucunda JS’li ¢ocuklarda, benzer yas ve Ozellikte olan saglikli gruba
gore agri, hafif dokunma-derin basing duyusu, dokunma lokalizasyonu duyusu, eklem
hareket acikliklari, fonksiyonellik ve yasam kalitesinde anlamli farkliliklar bulundu ve

bu farkliliklarin JS’li ¢ocuklarin aktivite ve katilim diizeyleri ile iliskisi bulunmaktaydi.

Calismamizda dahil edilen hastalarin %46.7’si jiivenil sistemik skleroz (JSS) ve
%53,3’l jlivenil lokalize skleroderma (JLS) idi. JS grubun yaklasik olarak yarisi
hastaliklarindan dolayi aktiviteleri yerine getirmede giigliik yastyorlardi. JSS hastalarinin
ellerinde agr1, limitasyon, cilt tutulumu, kalsinozis kutis, sklerodaktili, dijital iskemi, cilt
ilserasyonlar1 veya vaskiilopati gibi hastalik belirtileri mevcuttu. Bundan dolay1 bu
hastalarin hemen hemen hepsi c¢abuk yorulduklarini, resim ¢izerken, yazi yazarken
problem yasadiklarini1 ve uzun siire yazi yazdiktan sonra ellerinde kasilmalar, gerilmeler,
sizlamalar, cilt kurulugu, agrilar ve kasintilar hissettiklerini belirttiler. Raynaud
fenomeninden dolayi ellerinde lisiime ve Usiiyiince his kaybi, kisin ellerinde ayaklarinda
morarmalar, deri dokiintiileri yakinmalari vardi. Ilagtan dolayr mide bulantisi, yokus
rampa ¢ikmada zorluk, yemek yemede zorluklari oldugunu belirttiler. Baz1 hastalarda
yorgunluk hissi, fazla terleme olmasi, giinliik yasamda bir sey tutmak istendiginde
ellerin siirekli tutuk ve kasili kalmasi, gli¢ kayb1 ve agir esya tasiyamama sikayetleri
vardi. Yemek borusu ve akciger tutulumu olan JSS tamili hastalarin, akciger
kapasitesinde azalma, nefes darligi, yemek borusunda daralma, nefes darligi, midede
yanma, agri, kusma hissi ve kasint1 sikayetleri vardi. Foeldvari ve ark. (2012) yapmis
oldugu caligmada JSS’1i hastalarin yaklasik %70’inde Raynaud Fenomeni goriildiigiinii,
ozellikle sogukta belirgin olan parmak uclardaki morarma ile ortaya ¢ikan Raynaud

fenomeninin 1sitma ile birlikte geriledigini belirtmislerdir (33).

Calismamiza dahil olan JSS’1i olgularin belirttikleri yakinmalar Kasapgopur ve
ark.’nin (2015) caligmasinda da belirtilmistir. Hastaligin klinik bulgularinin baslangicta
cok sinsi oldugu, cilt bulgular1 baslangicta 6dem ile birlikte, daha sonra 6demin
gerilemesi ile birlikte ciltte kalinlagsma ve fibrozise neden oldugu belirtilmistir. Sklerotik

degisikliklerin viicudun her boélgesinde goriilebildigi, Ozellikle yiizde dudak
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sulkuslarinin silinmesinin belirgin bulgulardan birisi oldugu, Telenjiyektaziler ise ikinci
siklikta goriilebilen cilt bulgular1 oldugu ve bu cocuklardaki vaskiilite ikincil olarak
ortaya ¢ikan bir bulgu oldugu rapor edilmistir. Bu hastalarin tirnak dibi
kapillaroskopisinde de belirgin degisiklikler goriildiigii belirtilmistir. JSS’1i ¢ocuklarin
cogunda kalsinozis goriilebildigi ve en sik goriilen bir diger klinik bulgu sklerodermattz
degisiklikler ile birlikte Ozellikle parmak uglarinda incelme ile olusan sklerodaktili
oldugu, ayn1 zamanda kas ve iskelet sistemine ait bulgular JSS’li olgularin %90’1inda
goriildiigii ve bu bulgularin iginde artralji, artrit ve miyalji seklinde goriilebildigi ifade

edilmistir (32).

Bizim JLS’li hastalarimizda da benzer seklide cilt problemleri, kasintilar, ¢gabuk
yorulma, viicutta lekeler, viicudunda yaygin bir agri, sirt ve alt ekstremite agrilari,
istahsizlik vardi. Ellerde terleme, titreme, giic kaybr mevcuttu. JSS’li hastalarla benzer
sekilde uzun siire yaz1 yazma aktivitesinden sonra ellerinde agr1 ve sizlamalardan
yakinmaktaydilar. Ilagtan dolayr mide bulantisi, kabizlik, merdiven cikarken nefes
darlig1 yakinmalar1 mevcuttu. Hastalarimizin yakinmalar literatiirde en sik sozii gecen

belirtilerle benzerlikler gostermekteydi.

Hastalarimizin %86,7’si kizlardan olusmaktaydu. Izole ve ark.’nin (2011) yapmis
oldugu c¢alismada kizlar erkeklere oranla 2-3 kat daha fazla etkilendigini ve 14 hastalik
serilerinde de kiz predominanst mevcut oldugunu belirtmiglerdir (97). Zulian ve ark’nin
750 jiivenil morfeali hasta ile yaptig1 ¢ok merkezli ¢alismada kizlarin erkeklere orani 2,4

olarak bulunmustur (98).

JLS’li 750 hastay1 iceren ¢ok merkezli bir caligmada hastalik kizlarda 2.4:1
oraninda daha sik gozlenmekte, baslangi¢ yas1 ortalama 7.3 yas olup 0-16 yas arasinda
degismekte ve tan1 zamani ile lezyonun ortaya ¢ikisi arasinda gecen siire tiim tiplerde
ortalama 1.6 yil olarak bildirilmistir. Yine PRES grubunun calismasinda JLS’de ailede
otoimmiin hastalikli birey orant %12.1, c¢evresel etken (travma, sinek isirmasi, ilag

kullanimi, psikolojik stres, vb.) oran1 %13.3 olarak bildirilmistir (98).

Hastalarimizin ortalama hastalik siiresi 5,7+3,14 yildi. Zulian ve ark’nin (2005)
yapmis oldugu ¢alismada skleroderma ortalama hastalik baslangi¢ yasin1 7,3 y1l ve tani

aminda ortalama hastalik siiresini 1,6 yil olarak tespit etmistir (98). izol ve ark.’nin



84

(2011) ¢alismalarinda ortalama hastalik baslangi¢ yasi 9,5 yas, ortalama hastalik siiresi
21 ay olarak bulmuslardir (97).

Hastalarimizin % 70,1’inde el etkilenimi vardi; bunlarin %56,7’sinde bilateral el
etkilenimi mevcuttu. Bu etkilenim yukarida bahsettigimiz eklem tutulumdan farkli
olarak eldeki deri dokiintiileri, cilt iilserasyonlari, cilt lekeleri, sempatik aktivasyondaki
degisiklikler ve vaskiilitleri de igermekteydi. Bu oranlar incelendiginde hastalarimizin

biiyiik cogunlugunda g¢arpici bir sekilde el etkilenimi vardi.

Hastalik ile ilgili belirtilere baktigimizda en dramatik olan belirti cilt tutulumu
idi. Hastalarin %70’inde cilt tutulumu, onu takiben %40’1nda dijital iskemi, %33,3’linde
kalsinozis kutis, %30’unda skleorderdaktili, %23,3’iinde raynaud fenomeni, %23,3’{inde
tilserasyonlar ve %23,3’linde vaskiilopati vardi ve hastalik belirtileri literatiirdeki verileri

destekler nitelikteydi.

Zulian (2008), JSS hastalarinin %70'inin hastaligin ilk belirtisi Raynaud
Fenomeni (RP) ve %10'ununda dijital enfarktiislerde oldugunu yani sira, proksimal deri
indiiksiyonu, vakalarin %40''da mevcut olan en sik goriilen ikinci semptom oldugunu
belirtmistir. JSS’de hastaliginin seyri sirasinda RP ve deri indiiksiyonu %84 oraninda en
stk goriillen semptom oldugunu ve bunu %42 oraninda solunum ve %30 oraninda
gastrointestinal sistem ve %27 oraninda artrit, %15 oraninda kardiyak tutulum %5
oraninda bobrek yetmezligi ve %0,7 oraninda merkezi sinir sistemi tutulumu takip
ettigini rapor etmistir. Hastalarin yaklasik olarak yarisinda tirnak yataginda
kapillaroskopisi ile ilgili anormallikler bildirilmistir (99). Zulian ve ark. (2005), 750 JLS
hastasin1 iceren c¢ok merkezli bir calismada, 168 (% 22.4) hastada toplam 193
ekstrakutanéz bulgu goriildiiglinii bildirmislerdir. Ekstrakutanéz bulgularin toplam
dagilimi soyledir: artrit %19, ndrolojik bulgular1 %4, diger otoimmiin durumlar (6rn:
tiroidit) %3, vaskiiler degisiklikler (RF, derin ven trombozu) %2, okiiler ve GI
anormallikler %2 ve solunum bulgulari (restriktif akciger hastaligr) %1 (100).

Martini ve ark. (2006) calismalarinda %84 olguda Raynaud Fenomenine
rastlanirken yine olgularin %70’inde hastaligin ilk bulgusu oldugu gorilmistiir (101).
Kasap ve ark. (2007) calismasinda ise bu bulgunun negatif oldugu azinliga dahil oldugu,
ancak hastalifin yinelemesi halinde Raynaud fenomeni ile karsilagilabilecegi

diistiniilmiistiir (102).
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Martini ve ark.(2006) tirnak dibi kapillaroskopik degisikliklere hastaligin
baslangic doneminde %10, tan1 aninda %25 ve tiim izlem boyunca %351 oraninda
rastlandigini kaydetmislerdir. Bu nedenle heniiz baslangi¢c doneminde iken tani alarak
tedavi edilen hastamizin klinik izleminde sikdyetlerinin yinelemesi halinde tirnak dibi

incelemelerinin tekrarlanmasi planlanmistir (101).

Hastalarimizin tutulan eklemlerine baktigimizda %36,6 oraniyla en fazla el
eklemleri etkilenimi vardi ve onu %33,4 oraniyla omurga, %30 oranla alt ekstremite,
%20 oranla tiim iist ekstremite ve %3,3 oranla omuz takip etmekteydi. El tutulumu olan
kisilerin ayn1 zamanda omuz, tiim {ist ekstremite veya omurga gibi agrilar

bulunmaktaydi.

Sariyildiz ve ark.’nin (2013) 40 sistemik skleroz ve 36 saglikli kontroller
tizerinde yapmis olduklar1 galigmada sistemik sklerozlu hastalarin ortalama hassas eklem

sayist 2.4+5.1 olarak bildirmislerdir (103).

Calismamizda hastalarimizin soy ge¢misine baktigimizda %56,7’sinde ailesinde
romatizmal bir hastalik oldugu tespit edildi. Ancak biiyiik ¢ogunlugunda komorbit
hastaliklar yoktu. Izol ve ark.’nin (2011) yapmus oldugu calismada sklerodermali
olgularin epidemiyolojik, klinik ve laboratuvar bulgularinin incelenmesi, literatiir
verileriyle karsilagtirllmast ve Tiirk popiilasyonuna ait ileride ¢ok merkezli ulusal
calismalarla desteklenebilecek bir modelin olusturulabilmesi amaclanmis ve ailede
romatolojik hastalik Oykiisii sorgulanan hastalarin %1’inde babada Behget hastalig
goriilmiistiir. 14 hastanin 2’sinde (%22,2) travma ve yanik gibi tetikleyici faktor oykiisii
mevcut oldugu, morfeali hastalarda romatoid artrit, sistemik skleroz, sistemik lupus
eritematozus, akut romatizmal ates, Raynaud fenomeni, Behget hastalig1 ve diger immiin
aracilt hastaliklar acisindan 1. ve 2. derece akrabalarda pozitif aile Oykiisi

bulunabilecegi belirtilmistir (97).

Zulian ve ark. (2005) JS hastalarin %12’sinde basta romatoid artrit olmak tizere
ailede romatolojik hastalik oykiisii bildirilmistir. Ayn1 zamanda hastalarin %13,3’linde

(n=100) ¢evresel faktorlerin varligi tespit edilmistir (98).

Olgularimizin egzersiz gegmisine baktigimizda JS grubunun yarisinin egzersiz
aligkanlig1 oldugu goriildii. Kontrol grubun ise yaridan fazlasmin egzersiz aligkanlig

oldugu saptandi ve gruplar arasinda anlamli farkliliklar bulunmadi. Yapilan ¢calismalarda
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romatizmal hastaliklar1 olan eriskinlerde fiziksel egzersizin oynadigi rol arastirilmistir.
Fiziksel aktivitenin, osteoporoz, sistemik skleroz, osteoartrit, sistemik lupus
eritematozus, inflamatuar idiopatik miyopatisi, fibromiyalji ve romatoid artriti olan
hastaya, yan etkilerin nadir olmakla birlikte hastalara sayisiz fayda sagladigi
belirtilmistir. Boylece, fiziksel egzersiz romatizmal hastaliklar1 olan hastalarin tedavisi

igin degerli ve giivenli bir tedavi araci olarak kabul edilmistir (104).

Literatiirde yer alan birgok ¢alisma jiivenil sistemik lupus eritematozus (JSLE),
jivenil dermatomiyozit (JDM), jiivenil fibromiyalji (JF) ve jiivenil idiopatik artrit (JIA)
olan hastalarda egzersizin biiylik terapatik potansiyeli oldugunu gdstermistir. Yakin
zamanda yayinlanan bir derlemede, egzersizin olasi anti-enflamatuar etkileri pediatrik
romatizmal hastaliklarda, immiinosupresan ilaglarin sayisin1 ve/veya dozlarini azaltacak

etkilere sahip oldugunu gostermistir (105-109).

Diger bir derlemede ise, diizenli fiziksel aktivitenin kronik hastaliklarda sistemik
inflamasyon azaltabildigi gosterilmistir. Egzersizin olasi anti-enflamatuar etkileri
pediatrik romatizmal hastaliklarda, muhtemelen immiinosupresan ilaglarin sayisini ve /
veya dozlarini azaltarak yararli olabilecegi belirtilmistir (110). Literatiirdeki eksikliklere
ragmen, kronik romatizmal hastaliklarda fiziksel egzersizi terapatik bir ajan olarak
degerlendirmek i¢in yeterli bilgi bulunmaktadir. Klinik olarak, egzersiz bilimini
anlamak, degerli bir terapatik miidahalelere gilivenebilen pediatrik romatolog ve
fizyoterapistler i¢in ¢ok Onemlidir (105). Caligmamizda egzersiz aliskanligini
sorgulamamizin en temel sebebi degerlendirmelerimizin ardindan yaptigimiz hastalara

ve yakinlarina egitim programlarinda egzersizin dnemini hastalara vurgulamakti.

Hastalarimizdaki bir diger dnemli yakinma agr idi. Bizim calismamizda agri
seviyeleri Wong Baker Yiizler Agr Skalasi ile degerlendirildi. Hastalarin hemen hemen
hepsi istirahat esnasinda agr1 seviyelerini “agr1 yok™ olarak nitelendirdiler. Aktivite
esnasindaki agr1 seviyeleri ise %36,6sinda orta derece %3,3’linde siddetli dereceydi.
Egzersiz esnasindaki agr1 seviyelerinde %36,7sinde orta derece, %3,3’linde siddetli

dereceydi. Hastalarimizin biiyiik ¢ogunlugu agrilarini “sizlayici” olarak nitelendirdiler.

Aviel ve ark. (2011), jiivenil idiopatik artrit ve juvenil dermatomiyozitli olgular
inceledikleri ¢aligmalarinda olgularin %33’{iniin hafif diizeyden orta diizeye kadar ¢esitli

derecelerde agr1 oldugunu nitelendirmislerdir (111).
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Sawyer ve ark. (2003) ¢ocukluk ¢agi romatizmal hastalar1 nedeniyle kas —iskelet
sistemi agrisinin 8-18 yaslar1 arasindaki ¢ocuklarin yasam kalitesini onemli Olgiide

azaltan bir belirte¢ oldugunu sdylemislerdir (112).

McCan ve ark. (2016), JS’li ¢ocuklarda agrinin, iilserasyonlar ve subkutanoz
dokudan kaynakli oldugundan s6z etmislerdir. Biz de ¢alismamizdaki olgularda agrinin
lokalizasyonunu degerlendirdigimizde en fazla iist ekstremitede ve {ilserasyonlar

nedeniyle %36,6 oraninda el ve parmak bolgesinde oldugunu tespit ettik (113).

Olgularin farkli ozellikleri nedeniyle iist ekstremite disinda farkli viicut
boliimlerinde de agr1 yakinmasi olabilmektedir. Yadav ve ark. (2011) yayinladiklari olgu
calismalarinda en fazla iist ekstremitede ve yilizde olmak iizere derideki gerginlik ve
eklem hareket limitasyonlart nedeniyle alt ekstremitelerde de agri yakinmasindan

bahsetmislerdir (114).

Agr kontrol edilmediginde fizyolojik ve fonksiyonel olarak bir¢cok olumsuz
sonuclara yol agabilir. Bizim calismamizda agrinin fonksiyonellikle ile iliskisine
baktigimizda sadece istirahatte hissedilen agr1 ile fonksiyonellik arasinda anlamli bir
iligki bulundu. Aktivite ve egzersiz esnasinda hissedilen agri ile fonksiyonellik arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmadi. Tarakci ve ark. (2011), calismamiza
benzer olarak jilivenil idiopatik artritli ¢ocuklarda agrinin fonksiyonel yeteneklerle iliskili

olmadigimi belirtmislerdir (115).

Bizim ¢aligmamizdan farkli olarak Packham ve ark. (2002) kronik artritli
cocuklarda agrinin fonksiyonelligi etkileyen 6nemli bir belirte¢ oldugunu sdylemislerdir
(116). Sonuglarimiza gore JS’de fonksiyonel yetenekler, agri disinda bir¢ok
parametreden etkilenebilecegini diisiindiirdii. Bu parametreler hafif dokunma-derin
basing duyusu, hareketli iki nokta ayrimi duyusu, dokunma lokalizasyon duyusu, eklem
pozisyon hissi, sempatik aktivasyondaki degisiklikler ve eklem hareket agikliklarindaki
limitasyonlar elin fonksiyonelliginde degisiklere neden olmaktadir. Calismamizin
sonuclarina gore eklem hareket acikligi ile fonksiyonellik ve duyudaki degisiklikler ile
yasam kalitesi arasinda anlamli bir iligki vardi. Literatiirde sklerodermada eklem hareket

acikligindaki limitasyonlar fonksiyonelligi olumsuz etkiledigi bildirilmistir (117).
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JS hastalarda yapilan ¢alismalarda agri cogunlukla Gorsel Analog Skala (GAS)
ile degerlendirilmistir. Literatiirde bu ¢ocuklarda Wong-Baker yiizler agr1 skalasinin
kullanimina rastlanmamis olsa bile ¢ocuklarin agrisin1 degerlendirmek igin gorsel
imgeler icermesi nedeniyle kolay anlasilabilir ve kullanimi pratik bir 6lgek oldugu

goriisiindeyiz.

Suliman ve ark. (2018) yapmis olduklar1 ¢alismalarinda dijital iilserleri olan 10
sistemik skleroz hastasinda agri seviyelerini GAS(1-10cm) ile degerlendirmistir ve
ortalama GAS degeri 5.70 £+ 3.06 olarak yani orta derece siddetinde agr1 bulmuslardir.
Deri {ilserlerinin hastalarinin yaklasik %58"ni etkiledigini ve bu iilserlerin birden fazla
parmak ve her iki elde goriilebilecegini belirtilmistir. Ayn1 zamanda deri iilserlerinin
agrili oldugunu ve sistemik sklerozla ile iliskili elin fonksiyonel kisitlilig1 iizerinde
biiyiik bir etkiye sahip oldugunu vurgulanmiglardir. Dijital iilserleri olan skleroderma
hastalarinda el bilegi ve elin mobilitesinin limitli oldugu belirtilmistir. Aktif dijital
ilserleri olmayanlara gore elin fonksiyonel yetersizligi oldugunu ve saglikla iliskili

yasam kalitesinin azaldigi belirtilmistir (118).

Bagnato ve ark. (2016) sistemik skleroz tanili 101 kadin hastada klinik,
otoimmiin ve psikolojik faktorlerin uyku bozuklugu ile iligkili olup olmadigini
arastirdiklar1 ¢aligmada agr diizeyleri GAS ile test edilmistir. Lineer regresyon analizi
sonucu sistemik skleroz hastalarinda GAS puanlari orta siddette bulunmustur ve agrinin

uyku bozuklugunu tetikleyen bir problem oldugu tespit edilmistir (119).

Hastalarimizda duyunun saglikli kontrollere gore ne kadar farklilik gosterdigini
aragtirmak amaciyla yaptigimiz duyu testlerinde agri duyusu, 1s1 duyusu, dokunma

duyusu ve vibrasyon duyusu puanlarinda her iki grup arasinda anlamli farklilik yoktu.

Literatiirde JS hastalarinda veya erigkin skleroderma hastalarinda agri, 1s1
dokunma ve vibrasyon duyu degerlendirmesine yonelik calismalara rastlanmamustir.
Erol AM ve ark. (2014) yapmis olduklar1 bir ¢alismada 33 romatoid artrit (RA) 33
saglikli grupta elin duyusal durumunu degerlendirmislerdir. Agri, dokunma, sicak-
soguk ve pozisyon duyulart RA grubunda normal olarak bulunmustur. Calismada
256Hz’lik diyapozon kullanilmistir. Bizim ¢alismamizdan farkli olarak tiim hastalar
vibrasyon duyusunu dogru lokalize etmesine ragmen, %60.6’s1 vibrasyon duyusu
siddetinde saglikli gruba gore azalma oldugunu ifade etmislerdir. Caligmada RA’l

hastalarda vibrasyon degerleri kontrol grubuna gore bozulmus olarak bulunmustur (120).
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Bekkelund ve ark. (1996) yaptig1 ¢alismada, RA’l1 hastalarda vibrasyon duyusu
esik degerleri daha yiliksek bulunurken sicak ve soguk esik degerlerinde ise kontrollere
gore anlamli fark bulunamamistir (121). Agarwal ve ark. (2008) RA’da klinik ve
elektrofizyolojik ndropatileri arastirmak icin yaptiklar1 ¢alismada hastalar periferik
noropati acisindan klinik ve elektrofizyolojik olarak degerlendirilmistir. Hastalarin
%38’inde vibrasyon duyusu bozuk olarak bulunmustur (122). Helliwell ve ark. (1994)
RA’daki eklem tutuklugunun mekanoreseptor esik degerlerinde degisme ile iligkisini
arastirmak amaciyla yaptigi calismada RA’l1 hastalarda vibrasyon duyusunun algilanma
esigi Olglilmiis ve saghkli bireylerle karsilastirildiginda iki grup arasinda fark

bulunamamustir (123).

Duyularin  algilanmasinda rolii olan mekanoreseptorlerin  myotendindz
bileskelerde ve tendonlarda varligi gosterilmistir. Erol ve ark. (2014) ve Bekkelund ve
ark.’nin yaptiklar iki farkli ¢alismada ile sicak ve soguk duyular1 normal saptanirken
vibrasyon duyusu bozuk olarak bulunmustur (120,121) Erol ve ark. (2014)
calismalarinda hastalarin %60.6’sinda vibrasyon duyusunun siddeti azalmis olarak

bulmuslardir (120).

Caligmamizda her iki grubun SWMT ile degerlendirilen hafif dokunma-derin
basing duyusu skorlar1 arasinda anlamlhi farkliliklar vardi. SWMT degerlendirme
sonuglarmma gore sag elde “basparmak distal ug¢”, “isaret parmagi distal ug”,
“bagparmak”™, “igsaret parmagi”, “orta parmak”, “yiizilk parmagi”, “ser¢e parmak” ve
“elin ayas1” referans noktalarinda istatistiksel ve klinik olarak anlamli farkliliklar vard,

99 ¢ 9 ¢

sol el de ise “bagparmak distal u¢”, “isaret parmagi distal ug”, “orta parmak distal ug”,

2 13

“yiiziikk parmak distal ug¢”, “serce parmak distal ug¢”, “bagparmak”, “isaret parmagi”,
“orta parmak”, “yiliziik parmag1”, “ser¢e parmak” ve “elin ayas1” referans noktalarinda
istatistiksel ve klinik olarak anlamli farkliliklar vardi. JS grubunda hastalarin biiyiik
cogunlugunun ellerinde azalmis yiizeyel dokunma duyusu bozukluklar1 vardi. Azalmis
koruyucu duyu kayb1 olanlar kismen daha azdi. SWMT testinde filament kalinliklarina
gore kuvvet degeri JS grubunda puanlar 0,16-0,4 mg arasinda degisiyordu, kontrol
grubunda ise bu deger 0,07 mg idi. Sag ve sol eller karsilagtirildiginda, her iki grupta

elin test edilen nerdeyse tiim noktalardaki puanlar1 birbirine benzerdi. Bu bulgu, hafif

dokunma duyularinda azalmanin belirli aktiviteler sirasinda aktivite performansina zarar
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verebilecegini gostermektedir. Bu nedenle duyulardaki degisikligin fonksiyona

yansidigini gosteren ¢aligsmalarin literatiire katki saglayacagi goriisiindeyiz.

Silva ve ark. (2014) eriskin skleroderma tanili hastalar ve saglikli kontrollerin
SWMT testi ve iki nokta ayrimi ile hafif dokunma duyularini degerlendirmeyi
amacladiklar1 ¢calismada skleroderma grubunun hafif dokunma-derin basing duyularinda
degisiklikler analiz edilmistir. Monofilament testi, skleroderma grubunda duyularda
istatistiksel ve klinik olarak anlamli degisiklikler gostermistir ve hafif dokunma duyulari
ayirt edebilme yeteneginde azalmalar oldugu bildirilmistir. Diger taraftan kontrol
grubunda ise puanlar, dokunma ve basing i¢in normal duyarlilik olarak kabul edilen ve
test edilen neredeyse tiim noktalar i¢in 0.05 mg olarak bulunmugstur. Sag ve sol eller
karsilagtirildiginda, skleroderma grubunda onemli farkliliklar bulunmus, dominant el

tiim noktalar i¢in daha yiiksek puanlar gozlenmistir (124).

Boscheinen ve ark (2001) yapmis olduklari bir ¢alismada, bir grup skleroderma
hastasini kutan6z nosiseptif duyu liflerinin aktivasyonunu igeren soguk yiiz testi ile
degerlendirilmistir. Bu testin sonuglari hemen hemen tiim hastalarda anormal olarak
bulunmus ve epidermal kiiciik liflerin (C- lifleri) sklerodermada yetersiz olabilecegini

diistiniilmiistiir (125).

Calismamiz JS hastalarinda hafif dokunma-derin basing duyusunun
degerlendirilmesinin Onemini ortaya koymustur, cilinkii azalmis ylizeyel duyu cilt

yaralanmasi ve travma riskini artirabilir.

Schady W ve ark. (1991) yaymlagmis olduklar1 bir ¢alismada skleroderma
hastalarinda taktil duyuya deginilmistir; fakat sadece olast duyu bozukluklarini
tartisilmis ve hafif dokunma duyusu degerlendirilmemistir. Bunun yerine, sklerodermali
hastalarda periferik inervasyon bozuklugu degerlendirilmis ve muhtemelen distal
sinirlerin iskemisine bagli olarak olusan cildin viskoelastisitesi ve diger 6zelliklerinde
meydana gelen degisiklerden dolay1 tatil duyuda farkliliklar bulunmustur. Calismada
taktil duyu, ozellikle hafif dokunma duyusu ve basing hissi monofilament testi ile
degerlendirildiginde skleroderma hastalarin ellerinde bozukluklar oldugu belirtilmistir.
Ayn1 zamanda monofilament testi skleroderma hastalarin rutin klinik degerlendirilmeleri

sirasinda yapilmasi gerekli oldugu belirtilmislerdir (126).
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Elin disinda ekstremitelerdeki duyuyu degerlendirmeyi amaglayan bir diger
calisma monofilament testi ile vibrasyon testi birlikte kullanan her iki ayakta periferal
noropatiyi degerlendiren ¢alismadadir. Sklerodermali hasta grup, tip 2 diyabetes mellitus
hasta grup ve saglikli kontrol grup karsilagtirilmistir. Monofilament testi sonuglarina
gore sklerodermali bireylerde duyu kaybi prevalansi, diyabetik hastalardaki duyu kaybi1
prevalansi ile benzer bulunmustur. Sklerodermali hastalarin oldukg¢a biiyiik bir kisminin
vibrasyon duyusu kaybi ve monofilamentleri hissetmedikleriden dolayr bu bireylerde
pedal periferik noropati varligi ifade edilmistir (127). Benzer sekilde Be’rezne ve
ark.(2011) sklerodermanin giinliik yasam ve calisma aktivitelerine dramatik bir etkisi
oldugunu tespit etmisler, ciinkii dijital {ilserli hastalarin ev disinda yardim gereksinimi

ve engellilik kaynaklarinin arttig1 belirtilmislerdir (128).

Calismamizda kullanilan diger bir parametre, iki nokta ayirmmdir. iki nokta
ayirimi, dorsal kolondaki propriyoseptif iletim yollar1 ile tasinan 6nemli bir derin
duyudur. iki nokta ayirimi, basit dokunma duyusundan daha karmasiktir ve kuvvetli bir
taktil hassasiyet gerektirir (61). Reseptorlerin bulundugu bolge iki nokta ayiriminda
biiyiik bir rol oynar. Ne var ki literatiirde, JS’de eli ve parmaklart kontrol eden 6n kol ve
el bilegi kassal yapilarin egitiminin, bu duyu iizerindeki etkilerini arastiran herhangi bir
calismaya rastlanmamistir. Bizim g¢alismamizda statik iki nokta diskiriminasyonu
testinde ise gruplar arasinda duyusal degisiklikler gbzlenmedi. Her iki grupta sag ve sol
elde statik iki nokta ayrim testi ortalama skoru literatiirde normal olarak degerlendirilen
5 mm olarak bulundu. Hareketli iki nokta diskiriminasyonu testinde sadece sag elin tenar
bolgesinde anlamli farklhiliklar gozlendi. JS grubunda literatiire gore kotii duyarlilik
anlamma gelen ortalama 6 mm’lik bir skor elde edildi. Test edilen diger referans
noktalarinda ortalama puani literatiirde normal duyu olarak degerlendirilen 2 mm olarak

bulundu. Kontrol grubunda ise tiim degerler normal olarak bulundu.

Silva PG ve ark. (2014) eriskin skleroderma tanili 15 skleroderma ve 15 saglikli
kontrol grubuna iki nokta ayrim testi yaptiklar1 ¢alismada, kontrol grubu ile
karsilastirildiginda skleroderma grubunda sag elde "ulnar orta" ve "kiicilik radyal” testleri
sol elde ise '"radyal bagparmak", "ulnar basparmak", "ulnar orta", "yiizliik ulnar” ve
“kiiciik ulnar” parmaklart i¢in daha yiiksek puanlar gézlenmistir. Bu farkliliklar sag
tarafta “ulnar orta” ve “kii¢iik radial” ve sol elde “bagparmak radial” ve “ulnar kiigiik”

parmaklarinda daha belirgin olarak gozlenmistir. Sklerodermada grubunda bu noktalar
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icin kotii duyarlilik anlamina gelen 6 mm’lik ortalama bir skor elde edilmistir. Kontrol
grubunda ise bu deger normal olarak bulunmustur. Diger test noktalarinda ortalama skor
skleroderma grubu i¢in 4 mm, kontrol grubu icin 2 mm olarak goézlenmis, fakat
istatistiksel olarak anlamli olan bu fark klinik olarak anlamli bulunmamuistir (124). Bizim
caligmamiza benzer olarak sag ve sol eller arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmadi. Erol ve ark, yaptiklar1 ¢alismada iki nokta diskriminasyon degerleri RA
grubunda, anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur. Calismada RA’l1 hastalarda vibrasyon
ve iki nokta diskriminasyon degerleri kontrol grubuna goére bozulmus bulunmustur
(120).

Calismamiz, JS hastalarmin ellerindeki taktil duyunun o6zellikle SWMT ile
degerlendirilen hafif dokunma-derin basing duyularinda bozukluklar oldugunu ortaya
koydu. Bu nedenle, JS’li hastalarda taktil duyu degerlendirilmesi hastaligin gidisatini
izleme agisindan oldukca dnem arz etmektedir, ¢iinkii duyu bozuklugu cilt yaralanmalari
ve elin fonksiyonelligi i¢in bir risk faktoriidiir. Bulgularimiz monofilament testinin JS
hastalarmin rutin klinik degerlendirmeler sirasinda yapilmasini 6nermektedir. JS’de elin
duyu degerlendirmesine yonelik herhangi bir calismanin olmamasi g6z Oniine
alindiginda elin duyu bozuklugunun klinik etkisi ve elin koruyucu miidahaleleri gibi
saglik profesyonellerine danisma gibi terapatik miidahalelerin etkisini degerlendirmek

i¢in ileriye yonelik ¢alismalar yapilmalidir.

JS’1i hastalarin rehabilitasyonu ve yasam kalitesi i¢in bu tiir degerlendirmeler
¢cok o6nemlidir. Dolayisiyla bu degerlendirmeler ile duyu bozukluklari kontrol altina
alinabilecegi tedavi metodu gelistirilebilecegi ve azalmig hafif dokunma duyusundan

nedeniyle muhtemel el yaralanmalarindan kaginilabilecegi goriisiindeyiz.

Calismamizda JS’li olgularin stereognozi duyusunun etkilenmedigi gorildii.
Hastalar gozler kapali olarak giinliik yasamda kullanilan madeni para, ¢ivi, anahtar ve

diigme olmak iizere toplam 4 farkli nesneyi dogru tanimladilar.

El ve el bilegindeki taktil reseptorler, sadece basit dokunma hissini tespit eden
sinir yapilar1 degil, ayn1 zamanda propriosepsiyon, streognosis ve derin duyular1 da
algilayan hassas yapilardir. Bu ylizden ¢aligmamizda propriosepsiyon parametresi de
ilave edilmistir. Calismamizda el bileginin 15°, 30°, 60° ve 90° fleksiyon agilarinda

eklem pozisyon hissi (EPH) gonyometre ile degerlendirildi. Ayrica gorsel duyuyu
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engellemek amaciyla hastalarin gézleri uyku bandi ile kapatildi. Literatiirde, el bileginde
eklem pozisyon hissi konusunda yapilan c¢alismalar yok denecek kadar azdir. JS
hastalarinda ise EPH degerlendirme calismalarinda rastlanmamistir. Calismamizda EPH
degerlendirmesinde O0grenme etkisini minimuma indirmek i¢in hedef ag¢1 tekrarini 3
denemede smirlandirip, boylece 6grenmeye bagh girdinin Oniine gecildi. Calismamizda
JS’1i hastalarimizin 15°, 30°, 60° ve 90° sag el bilegi fleksiyonu hata ortalamalar1 aktif
harekette sirasiyla 2.58°, 3.94°, 2.48° ve 7.88° olarak bulundu. JS grubunda 15°, 30°,
60° ve 90° sol el bilegi fleksiyonunda ise hata ortalamalar1 aktif harekette sirasiyla
2.37°, 3.14°, 3.67° ve 7.09° olarak bulundu. Kontrol grubunda 15°, 30°, 60° ve 90° sag
el bilegi fleksiyonu hata ortalamalar1 aktif harekette sirasiyla 1.88°, 1.87°, 3.77° ve 2.24°
olarak bulundu. Kontrol grubunda 15°, 30°, 60° ve 90° sol el bilegi fleksiyonunda ise
hata ortalamalar1 aktif harekette sirastyla 2.35°, 1.74°, 4.81° ve 5.34° olarak bulundu.
Calismamizda her iki grup arasinda sag el bilegi EPH aktif harekette 15°, 30°, 60°
fleksiyonda hata ortalamalar1 miktarlar arasinda anlamli farklilik bulunmadi. Ancak 90°

sag el bilegi fleksiyonunda her iki grup arasinda anlamli farklilik bulundu.

Gay ve ark. el bilegi EPH 6l¢timii i¢in hareket izleme sistemi gelistirmisler ve 80
saglikli bireyde fleksiyon ve ekstansiyon hareketleri icin pasif ve aktif olarak EPH’yi
Olgmislerdir. Fleksiyon ve ekstansiyon hata ortalamalarini pasif harekette 4.9°, aktif
harekette 5.9° bulmuglardir (129). Patterson ve ark. el bilegi EPH’ni, kendilerinin
gelistirdikleri gonyometre ile degerlendirmisler ve nétralde ve ekstansiyondaki hata

miktarinin 0° ile 3° arasinda degistigini bildirmislerdir (130).

Lee WH ve ark. lateral epikondilit ile ilgili yapmis olduklar1 bir ¢aligmada; el
bilegi ekstansor kaslari bantlamasinin, el bilegi EPH ve ekstansor kaslarin kuvvet
hassasiyetine olan etkilerini 15 hasta ve 15 saglikli birey iizerinde arastirmislardir.
Sonugta lateral epikondilitli hastalarda EPH hata ortalamasini 3,13°, saglam bireylerden
olusan kontrol grubunda ise 1,87° bulmuslardir (131). Bizim ¢alismamizda gonyometre
ile EPH’nu o6lgtiigimiiz el bilegi fleksiyonu EPH hata ortalamalarinin sonuglarinin
literatiir ile uyumlu oldugu sdylenebilir. Bu durum; kullanilan yontemler birbirinden

farkli olsa da, hata ortalamalarinda uyumsuz bir sonug¢ ¢ikmadigini gostermektedir.

Olgulara dokunma lokalizasyonu testi i¢in ¢ocugun gozleri kapali iken kollar

pronasyon ve supinasyonda pozisyonlanarak elin palmar kisimlarina kursun kalemle
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dokunuldu ve gozlerini a¢tiginda dokunulan yeri gostermesi istendi. Dokunulan yerden
farkli olarak gosterilen alanlar elin fleksor zonlarina ayrildi ve o alanlarda problem var
veya yok olarak degerlendirildi Hastalarimizin dokunma lokalizasyonunda bozukluk
kontrol grubuna kiyasla daha fazla olmakla birlikte gruplar arasi istatistiksel olarak
anlaml farkliliklar bulundu. Hastalarimizin sag el dokunma lokalizasyonunda 17 olguda
(%53.3), sol el dokunma lokalizasyonunda 5 olguda (%16.6) bozukluk oldugu saptandi.
En fazla bozukluk olan bolge sag elde %30 oraniyla fleksor zon 1 alanda, sol elde %30
orantyla fleksor zon 1 alanda bulundu. Literatiirde JS veya erigskin skleroderma

hastalarina yonelik dokunma lokalizasyon 6l¢iimlerine rastlanmadi.

Gtinal ve ark (2007) yaptiklart bir ¢alismada 32 otistik ¢ocuga dokunma
lokalizasyon testi uygulamiglar. Bu test i¢in kursun kalem ve cetvel kullanilmis ve
cocugun gozleri kapali iken kollar1 pronasyon ve supinasyonda pozisyonlanarak el, bilek
ve 6n kola kursun kalemle dokunulmus ve gozlerini agtiginda dokunulan yeri gdstermesi
istenmistir. Bizim ¢alismamizdan farkli olarak dokunulan nokta ile kisinin gosterdigi yer
arasindaki mesafe cetvel ile dlgiilerek kaydedilmistir. Dokunma lokalizasyonu sag sol

ayirimi agisindan kontrol grubunun lehine sonuglar bulunmustur (132).

Calismamizda her iki grup arasinda Moberg toplama testi skorlarinda istatistiksel
olarak anlamli farkliliklar bulunmadi. Test masaya konulan 8 kii¢lik obje (1 atag, 1
anahtar, 1 ¢ivi, 1 bir liralik bozuk para, 1 bir kurusluk bozuk para, 1 vida, 1 diigme, 1
cengelli igne), bir kutu ve kronometreden olugsmaktadir. Hastalarimizin objeleri sag el
gozler acik ve gozler kapali moberg toplama siireleri sirastyla 8,8543,05 ve 17.33+£5,99,
sol elde ise gozler agik ve gozler kapali moberg toplama siireleri sirasiyla 9,66+5.19 ve
18,02+10,04 olarak bulundu. Moberg testinin yapilmasi sabit dokunus algilamasi
(nesneleri bulmak) ve hassas kavramayi (test 6gelerini almak) gerektirir. Nesnelerin
tutulmasi i¢in kutandz geri bildirim sarttir. Gozler agikken, olgular kutandz geri bildirim
eksikligi i¢in belli bir dereceye kadar telafi etmek icin gorsel ipuglarini kullanabilirler.
Gozler kapaliyken, olgular nesneleri bulmak i¢in tamamen dijital duyarliliga baglidir.
Bu nedenle, gozleri kapali halinden gozleri agik haline gore testi tamamlamak daha uzun
stirer. GoOzler kapaliyken test Ogelerini aradigi siire, test Ogeleri, ekrana rastgele
yerlestirilmis olmasina ragmen Ogrenmenin etkisi, cevrenin sicakligi, Oznelerin
motivasyonu ve isbirligi ve giiniin saati gibi fiziksel faktorler ve tirnak uzunlugu

sonuglart etkileyen diger faktorler arasindadir. Plastik zemin kagidi test alanini
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tanimlamaya yardim olur. Bir elin stabilize edilmesi muhtemelen kisinin hedefe ne kadar

ulasabilecegi konusunda yardimci olur (133).

Bizim c¢alismamiza benzer olarak Carol ve ark (1999) saglikli gruplarda
yaptiklar1 caligmada olgularin sag el gozler acik ve gozler kapali moberg toplama
stireleri sirastyla 11.1+1.4 ve 21.3+£3.2, sol elde ise gozler agik ve gozler kapali moberg

toplama siireleri sirasiyla 11.6+1.6 ve 22.2+3.6 olarak kaydedilmistir (133).

Sempatik aktivasyonun degerlendirilmesi skorlarinda hastalarimizin %60’ 1inda
vazo renk, %46.7’sinde vazo 1s1, %43.3 sudomotor, %13.3’iinde pilomotor degisiklikler
ve %66.6’sinda trofik bozukluklar vardi. Vazo spazm, azalmis mikrovaskiiler kan akimi
ve artmig vaskiiler direng, sklerodermadaki vaskiiler sistemin fizyolojisinin bilinen
anormalliklerinden bazilaridir. Sempatik deri yanitinin afferent yolu somatosensoriyel
miyelinli liflerden olusur. Santral islemede mezensefalik retikiiler formasyon, posterior
talamus ve Kkortikal yapilar yer almaktadir (134,135). Bag doku hastalarindaki sempatik
deri yanit1 anormalliklerinin biyolojik nedenleri, deri direncinin modifikasyonu, ter
bezlerinin degistirilmesi ve/veya refleksin afferent veya efferent yollarinin degistirilmesi
ile cildin bir degisime ugramasi sonucu olusabilir. Sempatik deri yaniti anormalliginin
ter bezi atrofisine bagli olabilecegini veya sadece postganglionik miyelinsiz sempatik
lifleri degil, ayn1 zamanda refleks arkin afferent kismini olusturan biiyiik capli lifleri de
iceren bir ndropatiyi yansitabilir. Sklerodermada obliteratif mikroanjiyopati, kronik

diisiik dereceli iskemiye ve akson kaybina neden olabilir (136).

Kahaleh ve ark (1991) yayinladiklar1 bir derlemede anormal vaskiiler
fonksiyonun mekanizmasinin bilinmedigini belirtmiglerdir. Yakin zamanda agiklanan
endotelyal-bagimli bir vasokonstriktor peptid olan endotelinin, mikrovaskiiler yataklarda

kan akiginin diizenlenmesinde 6nemli bir rol oynadigi diisiintilmektedir (137).

Raszewa ver ark.(1991) otonomik tutulum belirtileri olmayan 32 skleroderma
olgusunda sempatik deri yanitini incelemisler ve 6zellikle lineer skleroderma formunda
sempatik deri yanitinin olusturulamadigini  gérmiislerdir. Yanmit alinmamasindan;
postganglionik sempatik liflerin lezyonunun ve ter bezlerinin sempatik inervasyonun
etkilenmesinin sorumlu olabilecegini bildirmislerdir Ayn1 zamanda farkli skleroderma
tiplerindeki deri degisiklikleri ile iligkisi olmayan sempatik deri yaniti anormalliklerin

patogenetik dneme sahip olabilecegi sonucuna varilmistir (137).
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Schady ve ark. (1991) sistemik sklerodermada periferik sinir disfonksiyonunu
incelediginde, hastalarin dortte birinde ellerinde anormal derecede kiiciik bir sempatik

deri yanit1 ve beste birinde sempatik deri yaniti bulunmadigi saptamislar (126).

Daha onceki calismalarda skleroderma ve skleroderma overlap sendromunda,
sinir sistemi tutulumunu mevcut bulunmustur (138). Zakrzewska-Pniewskave ark.
yaptiklar1 ¢aligmada skleroderma hastalarinin %77’sinde sempatik deri yaniti anormal
oldugunu ve biiylik cogunlugunun alt ekstremite yanitinin bulunmamasini igerirken, {ist
ekstremite yanitlarinin normal oldugunu bildirmislerdir. Caligmalarinda bazi bag doku
hastalarinda sempatik kolinerjik fonksiyon bozuklugunu gosterdiginden dolay1 sempatik
deri yanitinin anormal oldugu bulunmustur. Sempatik deri yanitinin olmamasini veya
amplitiiddeki azalma ve yamitin gecikme siiresindeki artis anormal olarak
degerlendirilmistir. Genligin biiyiik degiskenliginden dolayi, tek basma amplitiidiin

azalmas1 6nemli bir anormallik olarak kabul edilemez oldugu belirtilmistir (139).

El rehabilitasyonunda 6lgme ve degerlendirme calismalarinin bir¢ogunda elin
kaba ve ince kavrama kuvveti dlclilmektedir. Aktivite egitiminin el kullanim1 sikligini
arttirarak kavrama kuvvetini arttirdigir bildirilmisgtir (85). Calismamizda elin kaba
kavrama ve ince kavrama kuvveti ortalamalar1 skorlarinda JS grubunda azalmalar olsa
gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli degildi. Hastalarimizin sag ve sol el
kaba kavrama kuvveti ortalama degerleri sirasiyla 19,28 + 8,95 kg ve 18,43 + 9,08 kg
idi. Kontrol grubunda ise sag ve sol el kaba kavrama kuvveti ortalama degerleri sirasiyla
22,90+11,88 kg ve 20,63£10,55 kg idi.

Bizim g¢aligmamiza benzer olarak Patti ve ark. (2017) jiivenil idiopatik artritli
(JIA) hasta ve 39 saglikli kontroller iizerine yaptiklar1 calismada JIA’larla kontroller
arasinda anlamli farkliliklar bulunmustur. JIA sag ve sol el kaba kavrama kuvveti
ortalama degerleri sirasiyla 16.65 + 7.82 kg ve 15.64 + 6.318 kg olarak bulunmustur.
Kontrol grubunda ise sag ve sol el kaba kavrama kuvveti ortalama degerleri sirasiyla
23.08 £ 11.37 kg ve 22.15 £ 10.08 kg olarak bildirilmistir (140).

Calismamizda elin eklem hareket agikligi (EHA) degerlerinde gruplar arasinda
belirgin bir sekilde istatistiksel olarak anlamli farkliliklar saptandi. Tiim EHA
skorlarinda skleroderma grupta sag ve sol el EHA’larinda limitasyon vardi. Sag el bilegi

radial deviyasyon, isaret parmagi MKP fleksiyon-ekstansiyon, orta parmak MKP
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fleksiyon-ekstansiyon, yiiziikk parmagi MKP fleksiyon-ekstansiyon, serge parmak MKP
ekstansiyon skorlar1 disinda diger EHA’larda belirgin bir sekilde anlamli farkliliklar
bulundu. Sol elde ise el bilegi radikal deviyasyon, isaret parmagi MKP fleksiyon-
ekstansiyon, orta parmak MKP fleksiyon-ekstansiyon, yiiziikk parmagi MKP fleksiyon-
ekstansiyon, serce parmak MKP fleksiyon ve serce parmak DIP fleksiyon skorlari
disinda diger EHAlarda anlamli farkliliklar bulundu.

Calismamizda fonksiyonel el becerilerini degerlendirilmesi tizere objektif ve

standardize testlerden olan, literatiirde sik kullanilan hiz, onduransa odakli ve giinliik
yasamda el fonksiyonlarimi temsil eden Jebsen-Taylor El Fonksiyon Testi (JTEFT)
uygulandi Calismamizda (JTHFT) - Yaz1 Yazma sag ve sol el skorlarinda her iki grup
arasinda anlamli fark bulunmadi. Ancak gruplar arasinda JTHFT-Total sag ve sol el
skorlarinda ise belirgin bir sekilde anlamli farkliliklar saptandi. Hastalarimizin JTHFT-
Total sag ve sol el skorlar1 sirastyla 41,49+7,42 ve 44,05+9,83 sn idi. Kontrol grubu
JTHFT-Total sag ve sol el skorlar ise sirastyla 36,15+8,02 ve 37,55+6,80 sn olarak
bulundu. Bizim c¢alismamiza benzer olarak Arman ve ark. jiivenil idiopatik artritli
hastalarin JTHFT-Total sag ve sol el skorlar1 sirastyla 43,70+£9,13 ve 45,16£8,58 sn
olarak bulmuslardir (85). Hastalarimizin fonksiyonel becerilerindeki azalmayi eklem

tutulumuna ve eklem hareket agikliklarindaki limitasyonuna baglamaktayiz.

Calismamizda hastalarimizin el mobilitesi degerlendirmek igin, orijinali Ingilizce
olan tarafimizdan Tiirkgeye cevrilen Skleroderma Modifiye El Mobilite Indeksi
(mHAMIS) testi kullanildi. Sandqvist ve ark (2017) tarafindan gelistirilen mHAMIS
testi, 9 maddelik orijinal HAMIS (Hand Mobility in Scleroderma) testinin modifiye
edilmesiyle olusturulan 4 maddelik bir testtir. Sadece 3 silindir (5 mm, 15 mm ve 30
mm c¢aplarinda) ekipmandan olusmast ve uygulama siiresi birka¢ dakika olmasi
sebebiyle fizibilitesi HAMIS testinden daha iyi oldugu diistiniilmektedir. 5 mm silindir
kursun kalem olabilir, 15 mm ve 50 mm silindirler ise elektrik veya su tesisati i¢in
kullanilan diibel veya plastik borulardan yapilabilir (141). Calismamizda mHAMIS
skorlarinda her iki grup arasinda anlamli fark bulunmadi. Hastalarimizin el
mobilitelerinde kismen bozukluk olsa da bu deger istatistiksel olarak anlamli degildi.
Hastalarimizin sag ve sol el mHAMIS skorlari sirasiyla 0,30+1,05 ve 0,36+1,37 idi.
Sandqvist ve ark. (2014) eriskin sklerodermalilarda yaptiklar1 calismada hastalar
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hastalik baslangicindan itibaren hastalik siirelerine 3 gruba ayirdilar. Grup (1) 0-3 yil,
grup (2) 3.1-5 y1l ve grup (3) 5.1-9 yildi. Grup (1), (2) ve (3) mHAMIS skorlari sirasiyla
0.78, 0.83, and 0.73 olarak saptanmistir. Caligmalarinda sag elin mobilitesinde ki
bozukluk sol ele kiyasla daha fazla bulunmustur. Grup (1)’de parmak fleksiyonu-
ekstansiyonu ve bagparmak abduksiyonu sag elde daha limitli bulunmus ve bunun sebebi

ise sag eldeki deri skorunun daha yiiksek olmasiyla agiklanmistir (141).

Calismamizda hastalarimizin aktivite ve katilim diizeyini degerlendirmek icin
Cocukluk Cag1 Saglik Degerlendirme Anketi (CHAQ) kullandik. CHAQ-Agr1, CHAQ-
Genel, CHAQ-Total skorlarinda her iki grup arasinda istatistiksel olarak anlamli
farkliliklar vardi. CHAQ’1n, giyinme ve kisisel bakim, ayaga kalkma, yemek yeme,
yirlime, viicut bakimi, uzanma, tutma ve faaliyetler olmak {iizere 8 alt bolimden
olugsmasi nedeniyle st ekstremite fonksiyonlarindaki degisime yeterince hassas
olmadig1 diisiiniilmektedir (142). CHAQ, hem {ist ekstremite hem alt ekstremite
fonksiyonlarindaki yetersizlikleri degerlendiren sorular icermesi ve bizim ¢alismamizda
iist ekstremiteye yonelik degerlendirmeler uygulanmasi sebebiyle bu 6l¢egin gruplar
aras1 farki yansitmakta yetersiz kaldig1 kanisindayiz. S6z konusu hastalarimizin CHAQ-
Total skoru 0,47+0,63 idi. Bizim ¢alismamiza benzer olarak Berberoglu ve ark (2016)
yaptiklar1 calismada JIA’li cocuklarin CHAQ-Total skorunu 0,42+0,66 olarak
bildirmislerdir (143). Arman ve ark. (2016) JiA’lilarda yaptiklari ¢alismada bizim
calismamiz sonuglarina kiyasla hastalarin tedavi 6ncest CHAQ-Agr skorlar1 daha fazla
¢ikmasina ragmen CHAQ-Genel ve CHAQ-Total skorlar1 bizim ¢alismamiz skorlarina

benzer bulunmustur (85).

Calismamizda, aktivite ve katilimi degerlendirmek igin CHAQ’a ek olarak
sadece ele becerilerini degerlendiren romatizmali hastalar i¢in gelistirilmis “Duruéz El
Indeksi (DEI)’ni kullandik. CHAQ’da “Cocugunuz tiikkenmez kalem veya kursun
kalemle yazi yazabiliyor veya karalama yapabiliyor mu?” sorusu DEI’de iki farkli
sekilde “Normal kursun veya tilkenmez kalemle kisa bir climle yazabiliyor musunuz?”
ve “Normal kursun veya tiikenmez kalemle mektup yazabiliyor musunuz?” olarak
sorulmaktadir. DEI’nin hastanin yazi1 yazma fonksiyonundaki yeterliliginin yani sira bu
fonksiyonu etkileyebilecek bir faktdr olan yorgunlugu da sorgulamasi iistiin yanidir.
Ayni zamanda bu o6l¢ekte “CHAQ”da sorgulanmayan obje tasima, makas kullanma,

meyve soyma, anahtar ile kilit agma gibi giinliik yasama dair ayrintili el fonksiyonlari
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sorgulanmaktadir. Bu nedenle DEI’nin {ist ekstremite etkilenimli JS’li hastalarmn el
fonksiyonlarin1 ayrintili olarak degerlendirmek i¢in kullanilabilecegi fakat bu hastalara
Ozgli el fonksiyonlarmi degerlendirilen olgeklerin gelistirilmesine ihtiyag oldugu
goriisiindeyiz. Calismamizin sonuglarma gdre DEI skorlarinda her iki grup arasinda
istatistiksel olarak anlamli farkliliklar vardi. Hastalarimizin DEI skoru 4,83+8,73 olarak

bulundu.

Bizim calismamizdan farkli olarak Arman ve ark (2016) JiA’lilarda yaptiklar
calismada DEI skorunu 12,56+10,67 olarak bildirmislerdir (85).

Torok ve ark (2010) eriskin skleroderma hastalarinda yaptiklari calismada DEI
skorunu 17.18 £ 16.65 olarak saptamislardir (144).

Skleroderma ve romatoloji hastaliklart olan olgularda yapilan c¢alismalarda
toplumsal katilima yonelik ¢aligmalara literatiirde yer verilmedigi goriilmektedir. Oysa
kisi, toplumsal bir varliktir. Is, aile ve sosyal yasaminda farkli rollere sahiptir. Bu
rollerin gerektirdigi gorevleri kusursuz yerine getirebilmesi i¢in iyi bir fonksiyonel
kapasiteye de sahip olmasi gerekmektedir. Calismamiz JS’li hastalarda, toplumsal
katilimi1 degerlendirme adina gerceklestirilmis Onemli bir ¢alisma niteligindedir.
Toplumda sosyal uyum, kisinin is, ev, sosyal yasam ve hobilerindeki islevsellik yetisi
olarak tanimlanmaktadir. Ayrica, es, ebeveyn, arkadas ve is arkadasi rollerindeki
yeterliligi icermektedir. JS’1i olgularin is, ev, sosyal yasam, giinliik yasam aktivitelerine
uyumu sorgulamak amaci ile yaptifimiz bu calismada, hastalarimizin ev i¢i katilim,
sosyal katilimi ve tretici aktiviteleri katilimi alt Slgekleri kontrol grubu ile benzerdi.
Hastalarin ellerinde duyusal ve fonksiyonel bozukluklar olsa da bu durum onlarin
toplumsal entegrasyonunu etkilememektedir. Bu belki de, olgularin gen¢ olmalarindan
kaynaklandiginmi diisiinmekteyiz. Ancak JS’li olgularda toplumsal katilim1 degerlendiren

daha kapsamli ¢aligsmalarin yapilmasina gereksinim vardir.

Hastalarimizin yasam Kkalitesini degerlendirmek igin orjinali Ingilizce olan
tarafimizdan Tirkceye ¢evrilen Skleroderma Saglik Degerlendirme Anketi (SHAQ)
kullanildi. Calismamizda SHAQ-HAQ ve SHAQ-Bagirsak disinda diger SHAQ
skorlarinda her iki grup arasinda anlamli farkliliklar saptandi. SHAQ anketindeki ilk
madde hastalarin soguga bagli morluk, solgunluk ve kirmizi arasinda degisen

sikdyetlerinin siddetini SHAQ-Raynaud fenomeninde sorgulamaktadir. Ikinci madde



100

olan SHAQ-Digital Ulser’de dijital iilserler yerine parmaklardaki yaralar sorgulandi.
Daha sonra SHAQ-Bagirsak skoru, SHAQ-Solunum skoru ve SHAQ-Genel skorlar1 ayri
ayr1 sorgulandi. Calismamizda belirgin skorlar SHAQ-Genel ve SHAQ-Digital Ulser’de
goriilmektedir. Hastalar en ¢ok genel agrilarindan sikdyet etmekteydiler. Yani sira
ginliik yasam aktivitelerinde ince motor becerilerini yerine getirmede zorluk
yasadiklarindan dolay1r parmakalardaki dijital {ilserlerde rahatsizlik hissi diger SHAQ
skorlara kiyasla daha fazla olarak bulundu. Hastalarimizin SHAQ-HAQ-DI ve SHAQ-
Total skorlart kullandigimiz CHAQ-Total skorlar ile benzerdi. Ancak SHAQ 6lcegi,
icerisinde “HAQ” 0Olgegi barindirmasi ile hastalarin  genel saghik durumlarim
degerlendirmesinin yani sira, sklerodermaya 6zgii Raynaud fenomeni, Dijital Ulser,
Bagirsak, Solunum ve Genel Rahatsizlik sorularindan olusan 5 ayri soruyu da
barindirmasindan dolayr skleroderma hastalarinda klinikte kullanilmasinin yararl

olacag goriisiindeyiz.

Bizim c¢alismamizdan farkli olarak Rocha ve ark (2014) eriskin sistemik
sklerozda hastalarin biitin  “SHAQ” skorlar1 daha siddetli bulunmustur. Fakat
calismamiza benzer olarak en belirgin skor SHAQ-Raynaud Fenomeni ve SHAQ-Digital
Ulser skoru olarak bildirmislerdir (145).

Hastalarimizin hafif dokunma-derin basing duyusu ile “CHAQ”, “DEI” ve
SHAQ-Total arasindaki iliskiyi inceledigimizde parmaklardaki duyu bozuklugu arttikca
hastalarin fonksiyonel el becerilerinde hiz, endurans ve fonksiyonel hareket kaybi artisi
saptandi. Bu da hastalarin yagam kalitesini de olumsuz etkiledigini gdsterdi. Ayrica
hastalarin agr1 seviyeleri arttikga fonksiyonel el becerilerinde problem artis1 goriildii.
Literatiirde sklerodermada eklem hareket agikligindaki limitasyonlar, agri, gii¢c kaybi
gibi faktorler artmasi kisinin fonksiyonelligi becerilerini aktivite ve katilimini1 olumsuz
etkiledigi bildirilmistir (146). Ancak JS’li olgularda elin duyusunu ve fonksiyonel

becerilerini degerlendiren daha kapsamli ¢aligmalarin yapilmasina gereksinim vardir.
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Sonuclar:

1-

JS’li hastalarda elin fonksiyonelligi ve duyusundaki degisiklerinin aktivite ve
katilima etkisini degerlendirmeyi amagladigimiz ¢alismamizin sonucunda her iki
grup arasinda agri, hafif dokunma-derin basing duyusu, dokunma lokalizasyonu
duyusu, eklem hareket agikliklari, fonksiyonel degerlendirmede “(JTHFT)”,
aktivite ve katilim skorlarinda “(CHAQ, DEI)” ve yasam Kkalitesi skorlarinda
“(SHAQ)” anlaml1 farkliliklar bulundu.

Hastalarin neredeyse yaris1 agrilariin karakterini yanict veya sizlayici olarak
nitelendirdiler.

JS hastalarin yaklasik olarak yarisi hastaliklar1 nedeniyle yazi yazma, kiigiik
cisimleri tutma birakma gibi ince motor becerileri yerine getirmede veya esya
tagima, spor yapma gibi herhangi bir aktiviteyi yapmada engellilik yasadiklarini
belirttiler.

Hastalarin yaridan fazlasinin bilateral el tutulumu goériildii.

Hastalarin oldukga biiyiik bir kisminda cilt tutulumu vardi ve onu dijital iskemi,
sklerodaktili, kalsinozis kutis ve vaskiilopati takip edildigi saptandi.

Parmaklarda hafif dokunma derin basing duyusunda bozulmalar arttik¢a aktivite
performansi ve katilim diizeyinde de anlamli azalmalar elde edildi.

Sag basparmak distal ug, isaret parmagi distal ug¢ ve sol el serce parmak distal ug
kisimlarin hareketli iki nokta diskiriminasyonunda bozulmalar arttik¢a aktivite
performansi ve katilim diizeyinde de anlamli azalmalar elde edildi.

Parmaklarda hafif dokunma derin basing duyusunda bozulmalar arttik¢a yasam

kalitesinde de anlamli azalmalar elde edildi.
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FORMLAR

EK 1 Tarih:

JUVENIL SKLERODERMA HASTA DEGERLENDIRME FORMU

Adi-Soyada: Yas: Cinsiyet: Kadin / Erkek
Tel: E-posta: Egitim Durumu:

Adres:

Dominant Taraf: Sag/ Sol Etkilenen Taraf: Sag /
Sol

Boy: Kilo: VKI:

Kronik Rahatsizhigin varh@1? Diyabetes Mellitus /Bobrek Hastaligi/Tiroid Hastaligi / Hipertansiyon /
Epilepsi / Panikatak , DISer (.........coouiiiuiiiiiiiiiii e, )

Onceden var olan ve el fonksiyonlari etkileyen baska bir problem varig ?

Alerjiniz var m? a) Evet b) Hayir

Ailenizde baska romatizmal hastaligi olan var m? a) Evet b) Hayir

Evet ise ?

Egzersiz yapiyor musunuz? a) Evet b) Hayr

Hastaligimz hayatimizda yapmayi cok istediginiz bir seye engel oldu mu? a)Evet b)Hayir Evet
i -

II:SI(;st.ahglmza bagl size ait gorevi yerine getiremediginiz oldu mu? a)Evet b) Hayir Evet
ise ?

Sikayetler /Yakinmalar:

Alman Tedaviler:

Gecirilen Ameliyat Varhg1?

Kullanilan ilaclar:

Fizik Muayene Bulgulari: Cilt tutulumu: Raynaud Fenomeni: Kalsinozis Kutis:
Sklerodaktili: Akro-osteoaliz: Vaskiilopati: Telenjiektazi:
Digital Iskemi: Ulserasyonlar: Otoamputasyon: Pulmoner Fibrozis:
Pulmoner arteryal hipertasiyon: Interstisyel akciger hastalig::

Laboratuar Bulgular::

Hastalhikla Beraber Organ Tutulumu:

Teshis Tarihi: Hastalik Siiresi:
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TANI: EKLEM TUTULUMU (Daireler boyanacak)

Skleroderma Tipi : Q

Lokalize (Bolgesel) 0 U
Skleroderma U U
Sistemik Skleroz U []

[lk resim suan tutulmus eklemler, ikinci resim daha 6nce tutulmus agrili eklemler icin gecerlidir.

AGRI DURUMU:

Yiiz ifadelerini Derecelendirme (Wong-Baker) Skalasi

Istirahat:
7~ ~ —~— ~ o~
® ® % ) (4
=/ ~— - m )
0 1 2 3 4 5
Agn Yok Biraz Agn Biraz Daha Daha Fazla Oldukga En Siddetli
Fazla Fazla
Aktivite :
(aka) L) ~ o~
@ % oS 9" 4%
O s -~ ]
0 1 2 3 4 5
Agn Yok Biraz Agn Biraz Daha Daha Fazla Oldukga En Siddetli
7~ ~ —~— ~ o~ @ s
Egzersiz : & X Q0 v\ ’@ .
9 - -/ ~— - ~ —
0 1 2 3 4 5
Agn Yok Biraz Agn Biraz Daha Daha Fazla Oldukga En Siddetli
Fazla Fazla
Agn karakteri: Yanici o Batic1 o Sizlayic1 o Zonklayic1 o Karmcalanma

tarzindao Elektrik ¢carpmasi tarzinda o Diger o



EL DEGERLENDIRME FORMU:
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DUYU DEGERLENDIRME
SAG EL SOL EL
6 6
N
| \\
Slials
2
£ UG
1 2 5
Is1 Algisi
H| C H| C H | C C
Sag Ekstremite
Sol Ekstremite
1
Agr1  Duyusu 1 2 5
(Sivri-Kiint
. S K S K S | K K
Testi)
Sag Ekstremite

Sol Ekstremite

Dokunma
Duyusu

Sag Ekstremite

Sol Ekstremite

Vibrasyon
Duyusu*

Sag Ekstremite

Sol Ekstremite

*Sert - Yumusak / Kuvvetli- Zayif



Semmes-Weinstein Monofilamant Testi ile Duyusal Degerlendirme

FALEAR

PALEAR
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Moo sensalivn
i
456
4.3l
Al

17
L.

.
- 2 .'H -

Semmes- Flament Olglsa Kuvvet (miligram)
Weinstein’s Renk b S 1.63 0.008
) en uyu Seviyesi :
Monofilamant Lk 002
Numnarasi 14 0.04
283 007
1,65-2,83 Yesil Normal duyu — a6
322361 Mavi Azalms yizeyel 77 o
dokunma
384 0.6
384431 Mor Azalmis koruyucu
duyu 408 i
4,56 - 66,5 Kirmizi Koruyucu duyu
kayb1
>6,65 Kirmizi ¢izgiler Test edilemez Normal <6mm
Sabit iki Nokta
Diskiriminasyonu 1 2 3 4 5 6 / Orta 6—10mm
Zay1if 11 -15 mm
Sag Ekstremite Koruyucu | Bir nokta
algilanir
. Anestetik | Higbir
Sol Ekstremite nokta
algilanmaz
*lyada2
oo ; - Hipo
Hareketli Iki Nokta| Bas [saret Orta Yiiziik Serge Tenar tenar
Diskiriminasyonu parmak |parmag |parmak parmag | parmak | bolge bolge 2-3 Normal
Sag Ekstremite 4-6 Zayif
Sol Ekstremite 7-9 Koti
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Ayirict Duyu Testleri Stereognosis testi
1. metal para
. 2.¢ivi
Sag Ekstremite
3.anahtar
4.cisim
1. metal para
. 2.¢ivi
Sol Ekstremite
3.anahtar
4.cisim
Proprioseptif Duyu Deg. <
Eklem Pozisyon hissi Sag Sol
15 el bilegi fleks 1. 3. 1. 3.
30 el bilegi fleks 1. 3. 1. 3.
60 el bilegi fleks 1. 3. 1. 3.
90 el bilegi fleks 1. 3. 1. 3.
DOKUNMA LOKALIZASYONU
SAG EL SOL EL

El becerikligi — Moberg Testi

Hizx

Gozler Agik Sag Ekstremite

Gozler Kapali Sag Ekstremite

Gozler Agik Sol Ekstremite

Gozler Kapali Sol Ekstremite
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SEMPATIK AKTiVASYONUN DEGERLENDIRILMESI

1. Vazomotor degisiklikler (renk ve 1s1 degigiklikleri)...............o.oooiiii
2. Sudomotor degisiklikler (terlernede kayip ya da asirtlasma) ...............c.oeeeiieinnn...
3. Pilomotor degisiklikler (tiiylerin dikenlesme cevabinda azalma)............................
4

Trofik degisiklikler (cilt goriiniimii, pulpa atrofisi, tirnak degisiklikleri vb.)..............

MOTOR DEGERLENDIRME
KAS GUCU
KUVVET SAG soL
Kavrama Giicii 1. 2. 3. 1. 2. 3.
Pin¢ - Uclii Kavrama 1. 2. 3. 1. 2. 3.
Pin¢ - ikili Kavrama 1. 2. 3. 1. 2. 3.
Pin¢ - Lateral Kavrama 1. 2. 3. 1. 2. 3.
EHA (Gonyometrik Olciim)
Normal
R L
Fleksiyonu 90
Ekstansiyonu 70
Radyal 20
El bilegi Deviasyon
Unlar Deviasyon | 35-45
Fleksiyon 45
Basparmak -
(Karpometakarpal eklem) Ekstansiyon 0
Abduksiyon 80
Basparmak 60
(Metakarpofalangeal eklem) | Fleksiyon
Basparmak 80-90
(interfalangeal eklem) Fleksiyon
Isaret Orta Yiiziik Serce Parmak
Normal | Parmagi Parmak | Parmagi
R L R|L R L R L
2-5. parmaklar 90
(Metakarpofalangeal eklem) | Fleksiyon
Ekstansiyon 25
Abduksiyon 45
2-5. parmaklar 120
(Proksimal Interfalangeal Fleksiyon
eklem) Ekstansiyon --
2-5. parmaklar Fleksiyon 75
(Distal Interfalangeal) Ekstansiyon —
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JEBSON TAYLOR EL FONKSIYON TESTI

Sag el Sol el
Uygulama Aciklamalar
Yo (Siire) | (Siire) ¢

1. 24 harften olusan climleyi yazma
2. 5 Kart gevirme
3. 2 para, 2 atag, 2 gazoz kapagini bir

kutuya koyma
4. 4 standart nesneyi iist liste koyma
5. 5 fasiilyeyi kagsikla bir kutuya

koyma
6. 5 hafif konserve kutusunu yer

degistirme
7. 5 agir konserve kutusunu yer

degistirme




EK TOPLUMSAL KATILIM ANKETI
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ISIM:. TARIH:......ccoooiiiiiiiee e
EV ICi KATILIM CEVAP(BIRINI DAIRE ICINE ALINIZ) PUAN
1. Evinizde market ve diger ihtiyaclar K?r.]d.lm (2.) .
icin aligverisi genellikle kim yapar? Birisiyle birlikte (1)
¢ " | Bagkas1 (0)
Kendim (2)

2. Evinizde yemekleri genellikle kim
hazirlar?

Birisiyle birlikte (1)
Baska birisi (0)

3. Evinizde giinliik ev islerini genellikle

kim yapar?

Kendim (2)
Birisiyle birlikte (1)
Baska birisi (0)

4. Evinizde ¢ocuklariniza genellikle kim

bakar?

Kendim (2)
Birisiyle birlikte (1)
Baska birisi (0)

5. Ailenizle veya arkadaslarinizla
goriisme gibi sosyal etkinlikleri
genellikle kim planlar?

Kendim (2)
Birisiyle birlikte (1)
Baska birisi (0)

EV ICi KATILIM TOPLAM PUAN

SOSYAL KATILIM

6. Banka islemleri veya faturalarin
O0denmesi gibi parasal islerinizle
genellikle kim ilgilenir?

Kendim (2)
Birisiyle birlikte (1)
Baska birisi (0)

Son bir ayda asagidaki ev dig1 aktivitelere
yaklagik olarak ka¢ defa katildiginizi sdyler

misiniz?

5 veya daha fazla (2)

7. Aligveris 1-4 defa (1)
Hig (0)
5 veya daha fazla (2)
8. Sinema, spor, restoran gibi bos zaman | 1.4 defa (1)
aktiviteleri
Hic (0)

5 veya daha fazla (2)

9. Arkadas veya akraba ziyareti 1-4 defa (1)
Hig (0)
Cogunlukla yalniz (0)
Cogunlukla  benzer  hastaligit  olan
arkadaglarla (1)
10. Bos zaman aktivitelerine genellikle
yalnmiz m1 katilirsimiz yoksa Cogunlukla aile tiyeleriyle (1)
baskalariyla birlikte mi? Cogunlukla benzer hastaligi olmayan
arkadaslarla (2)

aile ve arkadaglarla birlikte(2)
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11. Giivendiginiz, en iyi arkadasiniz var
mi1?

Evet (2)
Hayir (0)

SOSYAL KATILIM TOPLAM PUAN

URETICi AKTiVITELERE KATILIM

12. Ev disina ne siklikla seyahat
edersiniz?

Hemen hemen her giin (2)
Hemen hemen her hafta (1)
Nadiren/hi¢ (haftada bir defadan az) (0)

13. Litfen mevcut (gegen ay siiresince) is
durumunuza karsilik gelen en uygun
cevabi se¢iniz:

Bu maddenin puanlamasi icin liitfen

sonraki sayfaya bakiniz

Tam zamanli ¢aligan (>20 saat/hafta)

Yari zamanli galigsan (<20 saat/hafta)
Calismiyorum ancak aktif olarak is
artyorum

Calismiyorum, i aramryorum

Uygun degil, yas sebebiyle emekli

Toplumda goniillii ¢alisan

14. Litfen mevcut (gegen ay siiresince)
okul veya egitim programi
durumunuza karsilik gelen en uygun
cevabi seginiz:

Bu maddenin puanlamasi igin litfen

sonraki sayfaya bakiniz

Tam zamanl
Yar1 zamanlh

Okula veya egitim programina gitmiyorum

15. Goniilli aktivitelere gegen ay ne
siklikla katildiniz?
Bu maddenin puanlamasi igin liitfen

sonraki sayfaya bakiniz

5 veya daha fazla
1-4 defa
Hig

Toplam Puan

13-15 maddeler icin puanlama — i§/0kul

e {lgili sorular icin cevaplar asagidaki gibiyse, hasta 0 puan alir:

Madde 13) Caligmiyorum, i aramiyorum
Madde 14) Okula gitmiyorum
Madde 15) Goniilli aktivitelere katilmiyorum

o Tlgili sorular igin cevaplar asagidaki gibiyse, hasta 1 puan alir:

Madde 13) Calismiyorum, is aramiyorum
Madde 14) Okula gitmiyorum
Madde 15) 1-4 defa goniilliiliik

e llgili sorular i¢in cevaplar asagidaki gibiyse, hasta 2 puan alir:

Madde 13) Aktif olarak is artyorum
VE/VEYA
Madde 15) Ayda 5 veya daha fazla goniilliilik

o Tlgili sorular igin cevaplar asagidaki gibiyse, hasta 3 puan alir:

Madde 13) Yar1 zamanli ¢alistyorum
VEYA
Madde 14) Okula yar1 zamanli gidiyorum

o Tlgili sorular igin cevaplar asagidaki gibiyse, hasta 4 puan alir:

Madde 13) Tam zamanli ¢aligtyorum
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VEYA
Madde 14) Okula tam zamanli gidiyorum
e [llgili sorular i¢in cevaplar asagidaki gibiyse, hasta 5 puan alir:
Madde 13) Tam zamanl ¢alistyorum VE Madde 14) Okula yar1 zamanl gidiyorum
VEYA
Madde 13) Yar1 zamanli ¢alistyorum VE Madde 14) Okula tam zamanl gidiyorum
e Hasta yas sebebiyle emekli olmussa iIS/OKUL degiskenini puanlamak icin 15. soruyu kullaniniz
5 veya daha fazla, 4 puan alir
1-4 defa, 2 puan alir
Hig, 0 puan alir
Puanlari Toplama:
Ureticilik puan1 = madde 12’nin puami + Is/Okul degiskeni
Toplam TKA puani = Ev igi katilim puan1 + Sosyal katilim puani + Ureticilik puan
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EK MHAMIS

SKLERODERMADA MODIFIiYE EL MOBILITE TESTi (mHAMIS)
Sklerodermada modifiye mobilite testi (MHAMIS).

Test cihazt parmak fleksiyonu (5, 15, 30 mm ¢ap) ve parmak ekstansiyonu (5, 15 mm ¢ap )

degerlendirmesi amaciyla standardize edilmis bir silindirden olugmaktadir.

Parmak fleksiyonu

Tiim parmaklar nesneyi sikica kavramali.

2-5 parmaklar kalem (5 mm ¢ap) etrafinda donebilir.
2-5 parmaklar kagik (15 mm ¢ap) etrafinda donebilir.
2-5 parmaklar bir kulp (30 mm ¢ap)etrafinda donebilir.
Bir dnceki 6geyi yapamaz.

wnN - O

Parmak ekstansiyonu

Tiim parmaklar nesneyi sikica kavramali.

2-5 parmaklar masay1 tamamen hissedebilir.
2-5 parmaklar kalemi (5 mm gap) hissedebilir.
2-5 parmaklar kasigi (15 mm) hissedebilir.
Bir 6nceki 6geyi yapamaz.

wnN - O

Parmak Abduksiyonu

Parmaklar1 agabilir ve sonra parmaklari kenetleyerek

elleri birlikte katlayabilir. 0
Parmaklar1 agabilir ve sonra birinci falanksa dogru elleri

birlikte katlayabilir. 1
Parmaklar1 agabilir ve sonra ikinci falanksa dogru elleri

birlikte katlayabilir. 2
Bir dnceki 6geyi yapamaz. 3

Dorsal ekstansiyon

Elin palmar yiiziinii birlikte tutarak el bileklerini karnina

dogru tutabilir. 0
Elin palmar yiiziinii birlikte tutarak bagparmaklarini

bogaza dogru tutabilir. 1
Elin palmar yiiziinii birlikte tutarak bagparmaklari agzina

kadar tutabilir. 2
Bir dnceki 6geyi yapamaz. 3
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EK CHAQ

CHAQ (Childhood Health Assessment Questionnarie

JiA’e ozgiil saghk degerlendirme anketi olan CHAQ (Childhood Health Assessment
Questionnarie), sakatlik endeksi ve rahatsizlik endeksi olarak iki farkli boliimden olugmaktadir. Sakatlik
endeksi giyinme ve kigisel bakim, ayaga kalkma, yemek yeme, yiirlime, hijyen, uzanma, tutma ve
aktiviteleri iceren 8 parametreden olusmaktadir. Bu alanlarin hepsi 3 bilesende degerlendirilmistir.

1) Hangi giinliik islevleri yerine getirmekte ne kadar zorlandigi

2)  Giinliik islevler i¢in 6zel cihaz kullanip kullanmadigi

3) Bu aktivitelerde baskasinin yardimina ihtiya¢ duyup duymadig: her hastaya

sorulmustur. Cevaplar i¢in 4 degisik olasilik vardir: 0, 1, 2, 3

Yas ve bilyiime sinirlamalarindan kaynaklanan onyargilar ortadan kaldirmak icin her soru
icin uygulanamaz yaniti mevcuttur. O alanda cevaplanan en yiiksek puanlara gore temsil puan

hesaplanmuistir.

Rahatsizlik ise agrinin 15 cm’lik gorsel analog skala ile Glglilmesiyle degerlendirilmistir.
Hastalarin ebeveynlerine ¢ocuklarmin gegen hafta iginde ne kadar agrilari olduguna dair VAS
skorlamast1 yapildi ve 0 ile
100 arasi bir puan vermeleri istendi. Ayn1 sekilde hastaligin baslangicindan beri hastaliktan ne kadar
etkilendiklerine dair 0 ile 100 aras1 puanlama yapmalari istenmistir.

CHAQ skoru, sakatlik ve rahatsizlik puanlarinin toplanmasi ve sonrasinda 2’ye bdliinmesiyle

hesaplanmuistir. Puan ne kadar yiiksekse, cocugun durumu o kadar kotii demektir.

3.1. COCUKLUK CAGI SAGLIK DEGERLENDIRME ANKETI

Bu béliimde, ¢ocugunuzun hastaliginin onun giinlilk yasam faaliyetlerini nasil etkiledigini
O6grenmek istiyoruz. Bu sayfanin arkasina kendi goriislerinizi ekleyebilirsiniz. Asagidaki sorulari
yanitlarken, BIR ONCEKI HAFTAYI GOZ ONUNE ALIN ve liitfen ¢ocugunuzun giinliik hareket
yetenegini en iyi tamimlayan tek bir yamiti isaretleyiniz. Sorularit yanitlarken, SADECE
HASTALIKTAN DOLAYI ORTAYA CIKAN GUCLUKLERI VE KISITLILIKLARI BELIRTINiZ.
Sorgulanan, c¢ocugunuzun yanitlarinin da yapmasi beklenmeyen bir is ise, liitfen
‘Uygulanamaz’kutusunu isaretleyiniz. Ornegin eger ¢ocugunuz herhangi bir hareketi HASTALIK
NEDENIYLE DEGIL DE vyasi kiigiik oldugu icin yapmakta zorlamyorsa, liitfen bunu
‘UYGULANAMAZ olarak isaretleyiniz.
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HiC BiRAZ COK YAPAMIY| UYGULA
ZORLAN ZORLA ZORLA OR NAMAZ
MADAN NACAK NARAK
GiYINME VE KiSiSEL BAKIM
Cocugunuz:
- Ayakkabi  baglarini  baglayabilmek
ve digmelerini ilikleyebilmek
dahil, kendi
basina giyinebiliyor mu?
- Sacini yikayabiliyor mu? ] ]
- Coraplarini gikarabiliyor mu?
- Eltrnaklarini keseliyor mu?
AYAGA KALKMA
Cocugunuz:
- Algak bir sandalyeden veya yerden ayaga ] ]
kalkabiliyor mu?
- Yataga girip ¢ikabiliyor veya bebek
karyolasinda ayakta durabiliyor mu?
YEMEK YEME
Cocugunuz:
- Tabagindaki eti kesebiliyor mu?
- Birfincan ya da bardagi agzina gétirebiliyor |& ]
mu?
- Cips paketini agabiliyor mu?
YURUME
Cocugunuz:
- Evdisinda diuz yolda yiriyebiliyor mu?
- Bestane basamagi ¢ikabiliyor mu?

Yukaridaki isleri yapmak i¢in cocugunuzun genellikle kullandig1 yardimei alet ve cihazlar liitfen isaretleyiniz:

- Baston - Giyinmek igin kullanilan aletler (digme ilikleme aleti,
fermuar gekme aleti, uzun sapl ayakkabi ¢ekecegi, vs.)

- Ydriteg ] - Cevresi kalinlastiriimis kalem veya 6zel geregler (catal,
kasik, bigak, vs.)

- Koltuk degnegi ] - Ozel yapiimis veya desteklenmis sandalye

- Tekerlekli sandalye - Diger (lutfen belirtiniz:.......ccoovevevenineneeerienne )

Cocugunuzun HASTALIGINDAN DOLAYI baska bir kimsen

in yardimina ihtiya¢ duydugu durumlan isaretleyiniz.

- Giyinme ve kisisel bakim

- Yemek yeme

- Ayaga kalkma

- Yurime
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Hi¢
ZORLA

MADA

BiRAZ
ZORLA
NACAK

coK
ZORL

NARA

YAPAM
IYOR

UYGUL

NAMA

VUCUT BAKIMI (HIJYEN)

Cocugunuz:

Tim viicudunu yikayip, kurulayabiliyor mu?

Banyo kuivetinde yikanabiliyor mu? (klvete

girip, ¢ikabiliyor mu?)

Tuvalet veya lazimliga oturup kalkabiliyor

mu?

Dislerini firgalayabiliyor mu?

Saglarini tarayip / firgalayabiliyor mu?

UZANMA

Cocugunuz:

Basinin tzerindeki bir yerden agir bir oyuncak
kutusu veya bir kitabi alip agagi

indirebiliyor mu?

Giysi veya bir kagit pargasini almak igin yere

egilebiliyor mu?

Bir kazagi basindan asagi gegirebiliyor mu?

Omuzlarinin Gzerinden geriye bakmak igin

boynunu gevirebiliyor mu?

TUTMA

Cocugunuz:

Tikenmez veya kursun kalemle yazi

yazabiliyor veya karalama yapabiliyor mu?

Araba kapisini agabiliyor mu?

Onceden acgilmis  kavanoz  kapaklarini

agabiliyor mu?

Musluklari agip kapayabiliyor mu?

Bir kapiyr agmak igin tokmagini gevirip, ayni

zamanda kapuyi itebiliyor mu?

FAALIYETLER (Aktiviteler)

Cocugunuz:

Avyak isleri gorebiliyor, alisveris yapabiliyor mu?

Otomobile, oyuncak arabaya veya otobise

binip inebiliyor mu?

iki veya ¢ tekerlekli bisiklete binebiliyor

mu?

Ev islerini yapabiliyor mu?

Kosup oynayabiliyor mu?




Yukaridaki isleri yapmak icin ¢ocugunuzun genellikle kullandig yardimeci alet ve cihazlar liitfen isaretleyiniz:

125

- Ylkseltilmis tuvalet oturagi ] - Kuivet tutamaglari
- Kuvet taburesi - Uzanmak igin uzun sapli aletler
- Kavanoz agacagi (6nceden agilmis kavanozlar igin) | &l - Banyoda kullanilan uzun sapl aletler

Cocugunuzun HASTALIGINDAN DOLAYI baska bir kimsenin yardimina ihtiyag duydugu durumlari isaretleyiniz.

- Vicut bakimi (hijyen)

- Tutma ve agma

- Uzanma

- Ayak isleri ve ev isleri

AGRI: Cocugunuzun hastahgindan kaynaklanan agrisimn olup olmadigim

ogrenmek istiyoruz. GECEN HAFTA ICINDE, sizce, cocugunuzun hastahgindan

kaynaklanan ne kadar agrisi oldu? Agrimin siddetini gostermek icin asagidaki

¢izginin iizerine isaret koyunuz.

Agrisiz 0

100 Cok siddetli agri

GENEL DEGERLENDIiRME: Romatizmammn c¢ocugunuzu etkileyen tiim yonlerini gozden gecirip, onun ne derece

etkilendigini asagidaki ¢izgi iizerine tek bir isaret koyarak degerlendiriniz.

Hig etkilenmedi 0

100 Cok etkilendi

1990 Original version Singh G et al.1999 Cross-cultural adapted version Ozdogan H, Melikoglu M for PRINTO




EK DURUOZ EL INDEKSI

Asagidaki giinliik etkinlikleri hi¢cbir yardimer alet kullanmadan (bir veya iki elinizle)

gerceklestirdiginizde karsilastiginiz zorluk derecesini belirten cevabu liitfen isaretleyiniz.
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MUTFAKTA:

Hicg
Zorluk
Cekmed
en

Cok
Az
Zorluk
la

Biraz
Zorlukla

Cok
Zorlukla

Hemen
Hemen
imkansi
z

imkan
S1Z

1-Dolu bir kaseyi tutabiliyor musunuz?

2-Dolu bir siseyi tutup kaldirabiliyor musunuz?

3-Dolu bir tabagi tutabiliyor musunuz?

4-Sisedeki  suyu  bardaga  bosaltabiliyor
musunuz?

5-Daha once acilip kapatilmis kavanozun
kapagini agabiliyor musunuz?

6-Bigakla et kesebiliyor musunuz?

7-Catal1 yiyeceklere etkili olarak batirabiliyor
musunuz?

8-Meyve soyabiliyor musunuz?

GiYiM:

9-Gomleginizin  diigmelerini ilikleyebiliyor
musunuz?

10-Fermuar ag1p kapatabiliyor musunuz?

TEMIZLIK:

11-Yeni dis macunu tiipiinii  sikabiliyor
musunuz?

12-Dis  firgamiz1  etkili olarak tutabiliyor
musunuz?

iS YERINDE:

13- Normal kursun veya tilkenmez kalemle kisa
bir ciimle yazabiliyor musunuz?

14-Normal kursun veya tiikenmez kalemle
mektup yazabiliyor musunuz?

TOPLAM SKOR: (0-90)....c.vuieiiiiiiniiiinnn




127

EK SHAQ
SKLERODERMA SAGLIK DEGERLENDIRME ANKETIi- SCLERODERMA HEALTH
ASSESSMENT QUESTIONNAIRE (SHAQ)

A. GENEL DEGERLENDIRME )
Asagida size yoneltilen sorulari cevaplamaniz i¢in numarali kutucuklart isaretleyeniz. Ornegin, eger
size 1spanag1 ne kadar sevdiginiz soruluyorsa cevaplamak i¢in numarali kutucuklara X isareti koyunuz.

Ornegin

Diinyadaki en iyi D}'ir}yadaki en
1da koti gida

2] (2] o] o] [s] [e] [7] Lo} [o ] [0

Son bir hafta igerisinde Raynoud Fenomeni giinliik aktivitelerinizi ne kadar etkiledi.

Hastalik yok (6] [ 7] [8][9][20]coksiddetliagn

Son bir hafta igerisinde parmak iilserleri giinliik aktivitelerinizi ne kadar etkiledi?

Hastalik yok E E 7 8 9 10 | Cok siddetli agr

Son bir hafta igerisinde bagirsak problemleriniz giinliik aktivitelerinizi ne kadar etkiledi?

Hastalik yok (6] [ 7] 8]]9][10]coksiddetiagn

Son bir hafta igerisinde solunum problemleriniz giinliik aktivitelerinizi ne kadar etkiledi.
gdz Oniline aldiginizda son hafta igerisinde hastaliginizi nasil
oranlardiniz?

Hastalik yok E E 7 8 9 10 Cok siddetli agr1

Genel olarak, giinliilk yasaminizdaki limitasyonlar, rahatsizlik, agr1 ve yasaminizdaki ve viicudunuzdaki

diger degisiklikleri nasil oranlarsiniz?

Hastalik yok E E 7 8 9 10 Cok siddetli agri
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BECERILER

Asagida belirtilenleri yapabiliyor musunuz?
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Hic
zorlanmada

n

Biraz zor

Cok zor

Yapamiyor
um

Giyinme ve genel bakim
Yapabilme :

1-Ayakkabi baglamak ve diigme iliklemek
dahil olmak iizere giyinmek

2-Sag yikamak

Oturup kalkma
3-Kollugu olmayan dik bir sandalyeden kalkma
4-Yataga yatip kalkmak

Yemek Yeme
5-Bicakla et kesmek
6-Dolu bir bardagi agza gotiirmek

7-Agilmamis korton bir siit kutusunu agmak
Yiiriiyiis
8-Diiz yolda yiiriimek

9-Bes basamak ¢ikip, inmek

Herhangi bir aktivite esnasinda siklikla kullandigini

1. Baston
2. Walker
Koltuk Degnekleri

Tekerlekli Sandalye

Diger (6zel)

Bagka birisinden siklikla yardim aldiginiz kategorileri isaretleyiniz.

1 Giyinme ve gene bakim
2 Oturup kalkma

3. Yemek yeme

4 Yiiriime

Son bir ay igerisindeki genel becerilerinizi en iyi tanimlayan cevabi isaretleyiniz.

Hijyen
Yapabilme

1-Tiim viicudu yikayip, kurulayabiliyor mu?

Yapilmis veya 6zel sandalye

z yardimci alet veya cihazi isaretleyiniz.
Giyinmede kullanilan aletler (diigme ¢engeli, fermuar
¢ekici, uzun ayakkabi ¢ekecegi

Yapilmis veya 6zel kap-kacak

Hic¢
zorlanmada
n

Biraz zor

Cok zor

Yapamyor
um
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2-Banyo yapabiliyor mu?

3-Tuvalete gidebiliyor mu?

Uzanma
Yapabilme

1-Basinin tistiindeki seviyede bulunan bir raftan ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

3 kilo kadar bir agirlig alabiliyor mu?

2-Yerde bulunan bir giysiyi egilip, alabiliyor mu? ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Kavrama
Yapabilme

1-Araba kapilarini agabiliyor mu?

2-Daha once agtlmamis bir kavanoz kapagini

acabiliyor mu?

3-Musluklari kapatip, agabiliyor mu?

Diger Aktiviteler
Yapabilme

1-Evin disindaki isleri, 6rnegin aligveris ‘ ‘ ' ‘ ‘

yapabiliyor mu?

2-Arabaya binip, inebiliyor mu? ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

3-Elektrikli siipiirge kullanabiliyor mu?
Ufak tefek bahge isleri gibi isler yapabiliyor mu? I ‘ I ‘ I

Herhangi bir aktivite esnasinda siklikla kullandigimiz yardimei alet veya cihazi isaretleyiniz.

1. Yiikseltilmis tuvalet oturagi 5. Uzanmak i¢in uzun sapl aletler
Banyoda uzun saplu aletler (6rn

2. Banyo oturagi 6. yikanmak i¢in )uzun sapl firgalar

3. Kavanoz agacag1 7. Diger (Ozel)

(Daha 6nce agilmis kavanozlar i¢in)

4. Banyo rall

Bagka birisinden siklikla yardim aldiginiz kategorileri isaretleyiniz.

1. Hijyen 3. Kavrama ve cisimleri agmak

2. Uzanmak 4, Getir gotiir isleri ve ev isleri
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:Arastirma ile iliki

*k

:Toplantida Bulunma
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