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OzZET

Noéromuskdler hastaliklarda (NMH) ¢ok yonlu bircok problemin bir arada bulunmasi
nedeniyle hastalarin tedavi ve bakim surecleri konusunda zorluklar yasanmaktadir.
Kronik NMH sureci hastanin bir yandan gunlik yasamini, diger yandan emosyonel
saghgini olumsuz etkileyerek yasam Kkalitelerinde kotilesmeye neden olur. Bu
calismanin amaci NMH olan erigkin hastalarin fonksiyonel diizeyleri ile depresyon,
kaygi ve yasam kalitesi arasindaki iligkiyi arastirmakti. 52 erigskin NMH’li hastanin (35,
44+16, 78) degerlendirildigi ¢alismada hastalarin Ozellikleri ve hastalik sureleri
kaydedildi. Hastalarin fonksiyonel badimsizlik dizeyleri Fonksiyonel bagimsizlik
dlgegi (FBO), depresyon diizeyi Beck Depresyon Olgegi (BDO), kaygi diizeyi
Durumluluk ve Sirekli Kaygi Olgegi (SKO-I ve SKO-II) ile ve saglikla ilgili yasam
kalitesi (SIYK) algisi ise Nottingham Saglk Profili (NSP) ile degerlendirildi.
Calismanin sonucunda, FBO mobilite puanlarinin yasam kalitesinin sosyal izolasyon,
fiziksel aktivite ve toplam NHP puani ile iligkili oldugu (sirasiyla; r: -, 352, r: -, 399, r: -,
322), FBO lokomosyon puanlarinin yagam kalitesinin uyku, sosyal izolasyon, fiziksel
aktivite ve toplam NHP toplam ile iliskili oldugu (sirasiyla; r: -, 295, r: -, 404, r: -, 546,
r: -, 301) gdzlendi. FBO toplam puaninin ise yagam Kalitesinin uyku, sosyal izolasyon,
fiziksel aktivite (sirasiyla; r: -, 320, r: -, 309, r: -, 412) ile iligkili oldugu belirlendi (p<O0,
05). Hastanin fonksiyonel dizeyi ile anksiyete, depresyon arasinda ise iligkiye
rastlanmadi (p>0, 05). Calismada erigkin NMH ‘da hastalarin fonksiyonel diizeyinin
yasam kalitesinin 6zellikle sosyal izolasyon ve fiziksel aktivite parametreleri Uzerinde
etkili olmasi hastalarin toplumsal yasama katiliminin fonksiyonel diizeyden dogrudan
etkilendigini gdsterdi. Ayrica ambulatuar dizeydeki hastalarda emosyonel saglikla
fonksiyonellik arasinda bir iliski bulunmamakla birlikte, toplumsal katilimdaki
yetersizligin, hastaligin ileri dénemlerinde emosyonel sagligi olumsuz etkileyecek bir
faktor olabilecegini disundurdd.

Anahtar sozciikler: Fonksiyonel diizey, depresyon, anksiyete, yasam kalitesi.
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THE RELATIONSHIP BETWEEN FUNCTIONAL LEVEL AND
ANXIETY, DEPRESSION AND QUALITY OF LIFE IN ADULT
NEUROMUSCULAR DISEASES

ABSTRACT

Due to multifaceted problems associated with Neuromuscular Diseases (NMD), it has
been experienced difficulties in treatment and caring process. Chronic and
progressive course of NMD affects negatively both daily living activities and emotional
health and may cause worsening of the quality of the life. The aim of this study was
carried out the relationship between functional level and anxiety, depression and
quality of life levels in patients with NMD. 52 patients were evaluated and
characteristics of patients and duration of illness were recorded at the beginning of
the study. Functional level was evaluated by using Functional Independence
Measurement (FIM), depression level was evaluated by using Beck Depression
Inventory (BDI) and anxiety level was evaluated by State and Trait Anxiety Inventory
(STAI-S, STAI-T). Nottingham Health Profile (NHP) was used to evaluate for health
related quality of life of patients. As a result of study, mobility parameter of the FIM
was correlated with social isolation, physical activity domains and total score of NHP
(respectively r: -, 352, r: -, 399, r. -, 322). It was observed that the meaningful
correlation between locomotion parameter of FIM and sleep, social isolation, physical
activity domains and total score of NHP (respectively r: -, 295, r: -, 404, r: -, 546, r: -,
301). Also total scores of FIM was correlated with the sleep, social isolation and
physical activity domains and total score of NHP (r: -, 320, r: -, 309, r: -, 412), (p<O0,
05). Functional level of the patient and anxiety and depression level did not show
correlation (p>0, 05). In this study, due to correlation between functional level and
quality of life, participation of the patient to the community life, affected directly from
functional level of the patient, in adult NMD patients. Moreover, in the ambulatory
patients, although the lack of the correlation between emotional health and
functionality, impairment of the participation to the community life may be a risk factor
for emotional health in the late stage of the disease.

Key words: functional level, depression, anxiety, Quality of life
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Girig

NMH, hastahgin tipi, siddeti ve ek problemlerin olup olmayisi ile degiskenlik
gOstermekle birlikte, ilerleyici kas zayifligi ve azalan fonksiyonel kapasite
nedeniyle hastalarin ginlik yasamlari degisen derecelerde etkilenir. Onceki
¢alismalarda, NMH da hastalarin tibbi sorunlarinin yani sira sosyal yasama
ait pek cok sorunlarinin oldugu ve kapsaml rehabilitasyon yaklagimlariyla ele
alinmalarinin gerekli oldugu belirtilmistir (1: 519-568; 2: 69-80). Hastalarda
kas kuvvetlerindeki azalma, kas iskelet sistemi problemleri ve postiral
degisiklikler kisinin fonksiyonel seviyesini olumsuz etkiler. Ginlik yasamda
normale yakin bagimsizlik ile yasamlarini sirdiren hastalar oldugu gibi,
hastaliktan orta siddette ve siddetli etkilenen hastalarin yasamlarini artan
bagimlilik diizeylerinde devam ettirdikleri bilinmektedir (2: 69-80; 3: 132-141).

Yasam Kkalitesi kisilerin yasam, kiltir ve deger sistemleri icinde bireysel
algilari, amaglari, hedefleri, standartlari ve ilgileri olarak tanimlanir (4: 26-38).
Saglikla ilgili yasam kalitesi ise yasam kalitesinden ayrilmalidir. Diinya saglik
orgutt (WHO) saglikla ilgili yasam kalitesini fiziksel, mental ve sosyal tam bir
iyilik hali olarak tanimlamaktadir (5: 493-497). Son yillarda, saglikla ilgili
degerlendirmelerde hastalik siddeti ve fonksiyonel durumu gibi geleneksel
gOstergeler kadar fiziksel, sosyal, zihinsel ve psikolojik islevler yéninden
hasta raporlarinin da énemi Gzerinde durulmaktadir (6: 315-319).

Hastalarin fiziksel problemlerinin yani sira yasin ilerleyisi ve hastaligin
suresindeki artis da gunluk aktiviteleri limitler ve yasam kalitesini olumsuz
etkiler (7: 148-153; 8: 93-103). Hastanin 6zur duzeyi ile yasam Kkalitesi
arasindaki iliskiyi arastiran pek ¢ok galisma Ozir dizeyi ile yagsam kalitesi
arasinda iligki oldugunu distndirmektedir (9, 10). Ancak yasam kalitesinin
hangi parametrelerinin fonksiyonel dizeyle iligkili oldugu ya da hastalarin
emosyonel saghgi ile ilgili oldugunu goésteren bilgiler kisithdir. Ayrica yapilan
calismalarin ¢ogu ¢ocuk néromuskuler gruplarda veya hizli ilerleyen NMH
gruplarinda yogunlagsmigtir. Bu nedenle erigkinlerin glnlik yasamdaki
ihtiyaclarinin emosyonel sagllik ve yasam Kkalitesi ile iliskisini, bu
calismalardan yorumlamak gulgtir. Bu distlinceden hareketle planlanan bu
galismada NMH’I olan erigkin hastalarin fonksiyonel diizeyleri ile depresyon,
kaygi ve yasam kalitesi arasindaki iliskiyi arastirmak amaclandi.

Yontem

Bu calismaya Hacettepe Universitesi Saglk Bilimleri Fakdltesi, Fizik Tedavi
ve Rehabilitasyon Bo6limua, Norolojik Rehabilitasyon Unitesi'nde ayaktan
tedavi programina katilan erigkin ve ambulatuar dénemdeki 52 nérolojik
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hastaligi olan hasta ( 20 Limbgirdle muskuler distrofi, 8 Myopati, 3
Fasioskapulohumeral muskiler distrofi, 8 herediter sensori motor néropati, ve
4 Myotonik distrofi ve 9 diger néromuskdler hastaliklar) alindi.

Olgular galismaya goénulli katilimlarini ve verilerinin arastirma amaci ile
kullanilabilecegini onaylayan onam formlarini imzaladi. Arastirma oncesinde,
Hacettepe Universitesi, Etik Kurulundan onay alindi.

Calismaya katilan hastalarin 6zellikleri ve hastalik sireleri kaydedildi.

Hastalarin giinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik diizeyleri
Fonksiyonel bagimsizlik dlgegi (FBO) ile degerlendirildi. FBO kendine bakim,
sfinkter kontrolli, mobilite, lokomosyon, iletisim ve sosyal entegrasyon
parametrelerinde toplam 18 sorudan olusan bir testtir. Hastalarda kognitif
tuluma ait isaretler bulunmadigindan, iletisim ve sosyal entegrasyon
parametreleri toplanarak iletisim parametresi adiyla hesaplandi. Kisinin
aktiviteleri gergeklestirirken gereksinim duydugu yardim miktarina gére 1-7
arasinda puanlanir ve toplamda 18-126 puan alir (18-36: tam bagimli, 37-90:
aktiviteleri yaparken gézlem veya yardima ihtiyag duyar, 90-126: bagimsiz),
(11: 311-319).

Hastalarin depresyon diizeylerinin degerlendiriimesinde Beck Depresyon
Olgegi kullanildi. BDO 6lgedi 21 maddelik kendini degerlendirme tir(i bir
Olcektir. Her madde depresyonla ilgili davranissal bir 6zelligi belirlemektedir.
21 depresif semptom 0 ile 3 arasinda derecelendirilen 4 puanlh bir dlgekle
puanlandiriimaktadir. Toplam maksimum puan 63 olup, 6lgegin Turkge
versiyonunun guvenirlik ve gegerlik galismasinda optimum kesim noktasi
16/17 olarak bulunmustur ( 12: 3-13).

Kaygi diizeyi durumluluk ve siirekli olarak degerlendirildi. Durumluk
kaygi 6lgegi (STAI-I), bireyin belirli bir anda ve belirli kosullarda kendini nasil
hissettigini, surekli kaygi Olcegi ise bireyin icinde bulundugu durum ve
kosullardan bagimsiz olarak kendini nasil hissettigini belirler. Durumluk Kaygi
Olgegi ani degisiklik gosteren heyecansal reaksiyonlari degerlendirmede
oldukga duyarh bir aractir. Envanterin ikinci bolumunde yer alan yine 20
maddeden olusan Surekli Kaygi Olgegi (STAI-II) , kisinin genelde, yasama
egilimi gosterdigi kayginin surekliligini dlgmeyi amacglamaktadir. Skorlar 20
(dislk anksiyete) ile 80 (ylksek anksiyete) arasindadir. 36 ve alti puan
kayginin olmadigini, 37- 42 hafif kayglyi, 43 ve Ustl puan ise yuksek kaygiyi
gosterir. Genel olarak, durumluk ve surekli kaygi puanlarinin yiksek olmasi,
anksiyete duzeyinin yuksek oldugunu gostermekte olup, puanlari 60'in
Ustinde olan bireylerin profesyonel yardima gereksinimleri oldugu
belirtiimektedir (13: 12-17).
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SiYK’nin degerlendirilmesinde kullanilan Nottingham Saghk Profili
(NSP)Ynin Turkge versiyonu; enerji seviyesi (ES), emosyonel reaksiyonlar
(ER), fiziksel aktivite (FA), agri (A), uyku (U) ve sosyal izolasyondan (Si)
olusan 6 alt parametresi bulunan ve sorularin hasta tarafindan yanitlandigi bir
genel saglik anketidir. Toplam puan 0- 600 arasinda olup, saglikla ilgili yiksek
yasam kalite algilamasi alinan puanla ters orantihdir (14: 31-38).

istatistiksel analiz

Arastirmada istatistiksel analizler SPSS 13. 0 Windows istatistiksel paket
programi kullanilarak yapilmistir. Calismaya katilan olgularin demografik
bilgileri, saghk problemleri, hastalik hakkindaki bilgi dizeyleri, bakimla ilgili
sorumluluklari ve diger o6zelliklerinin sonuglarina iliskin verilerin analizinde
“tanimlayici  istatistik” (descriptive  statistics) yontemi  kullaniimistir.
Parametreler arasindaki iligkilerin belirlenmesinde Spearman Korelasyon
Analizi kullaniimigtir.

Sonuglar
Calismaya alinan hastalarin 6zellikleri Cizelge 1’de verildi.

Cizelge 1: Hastalarin 6zellikleri

Parametreler (n=52) X+SD

Yas (yil) 35, 44+16, 78
Boy(cm) 160, 28+160, 28
Kilo (kg) 62, 21413, 89
Hastalik stresi (yil) 10, 4649, 13

Hastalarin gunlik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik dizeyleri Cizelge 2’'de
verildi.

Cizelge 2: Hastalarin fonksiyonel bagimsizlik diizeyleri

FBO parametreleri X+SD
Kendine bakim 11, 2144, 16
Sfinkter 13, 55+2, 61
Mobilite 18, 1945, 12
Lokomosyon 10, 5+3, 88
Giyinme 10, 845, 21
iletisim 32, 1545, 95
Toplam 85, 85+17, 28

FBO: Fonksiyonel bagimsizlik dlgegi
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Calismada hastalarin yasam kalitesinin enerji seviyesi, fiziksel aktivite ve
emosyonel reaksiyonlar alt gruplarindan ylksek puan aldiklari goézlendi.
Hastalarin anksiyete, depresyon ve yasam kalitesi puanlari Cizelge 3'te
verildi.

Cizelge 3: Hastalarin anksiyete, depresyon ve yagsam kalitesi puanlari

Notingam Saglik Profili

X*SD
Enerji seviyesi 39, 8433, 09
Agri 15, 44426, 04
Emosyonel reaksiyonlar 25, 21+31, 07
Uyku 18, 37+27, 56
Sosyal izolasyon 22, 33430, 77
Fiziksel aktivite 37,9528, 7
Toplam 159, 31+145, 06
SKO- 1 45, 666717, 34
SKO-II 47,8248, 14
BDO 8, 9617, 85
SKO- I: Durumluk Kaygi Olgegi SKO-II: Siirekli Kaygi Olgegi

BDO: Beck Depresyon Olgegi

FBO mobilite puanlarinin yasam kalitesinin sosyal izolasyon, fiziksel aktivite
ve toplam NSP puani ile iligkili oldugu (r: -, 352, r: -, 399, r: -, 322), FBO
lokomosyon puanlarinin yasam Kalitesinin uyku, sosyal izolasyon, fiziksel
aktivite ve toplam NSP ile iligkili oldugu (r: -, 295, r: -, 404, r: -, 546, r: -, 301).
FBO toplam puaninin ise yagam Kalitesinin uyku, sosyal izolasyon, fiziksel
aktivite (r: -, 320, r: -, 309, r: -, 412) ile iligkili oldugu belirlendi (p<0, 05).
Hastanin FBO diizeyi ile anksiyete, depresyon arasinda ise iligkiye
rastlanmadi (p>0, 05), (Cizelge 4).
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Cizelge 4: FBO diizeyi ile anksiyete, depresyon ve yasam kalitesi arasindaki
iligki analizi sonuglari
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Kendine bakim ggrerf?i';g? 172 | ,168 | ,005 | ,035 | ,025 | -080 | - 119 -, 205 -, 244 -, 128
Sig. (2-tailed) | ,227 | .239 | ,971 | ,804 | ,863 | ,574 | 403 ,146 ,081 ,367
Sfinkter Correlation 074 | ,081 | ,076 | -046 | -295(*) | -028 | - 267 -, 214 ,288(%) | - 197
Coefficient
Sig. (2-tailed) | ,608 | ,570 | ,598 | ,747 | ,034 | ,842 | 056 ,128 ,038 ,161
Mobilite gg’e’%';g%': 048 | ,161 | -143 | -028 | - 089 | -201 | - 242 | - 352() | -, 399(%) | -,322(%
Sig. (2-tailed) | ,738 | ,258 | ,318 | ,846 | ,530 | ,153 | ,083 ,010 ,003 , 020
Lokomosyon gz’e’f‘;';téﬂ': 047 | ,118 | -,026 | ,127 | - 137 | -194 | -,205(*) | - 404(*) | - 546(%) | -301(*)
Sig. (2-tailed) | ,745 | ,408 | ,854 | ,368 | ,331 | ,169 | 034 ,003 , 000 , 030
Giyinme go”e.'a.“on -803 | ,671 | ,287 | -059 | ,395 | ,395 | ,625 ,125 -, 224 -, 335
oefficient
Sig. (2-tailed) | ,102 | ,215 | ,640 | ,925 | ,510 | ,510 | 260 ,841 ,718 581
A Correlation
iletigim oot 195 | ,082 | ,011 | ,164 | ,030 | -063 | - 132 -, 028 ,018 , 059
Sig. (2-tailed) | ,170 | .566 | ,939 | ,245 | ,833 | ,659 | 352 ,842 , 902 ,679
FBO Toplam gg;ﬁgg’t‘ 111 | 168 | -062 | ,007 | - 125 | -202 | 3200 | - 309(% | - 412(%) | - 259
Sig. (2-tailed) | ,437 | 237 | .665 | ,495 | 377 | ,152 | 021 ,026 , 002 , 064
* p<0, 05 ** p<0, 01

SKO- I: Durumiuk Kaygi Olgegi SKO-II: Siirekli Kaygi Olgegi

BDO: Beck Depresyon Olgegi

Tartigsma

NSP: Notingam Saglik Profili

Noéromuskdler hastaliklarda yasam kalitesi Uzerinde yapilan pek ¢ok ¢alisma
hastaliklarin ge¢ devrelerinde yapilmis olup, bu c¢alismalarda bagimllk
diizeyinin yasam kalitesi lizerinde temel belirleyici faktor oldugu belirtilmistir.
Ancak erken dénemde henlz hastalarin bagimsiz ambulasyonlarini devam
ettirdikleri ddnemde yapilan ¢alismalar sinirh sayidadir (10: 7-11; 15: 30-45;
16: 206-211). Erigkin ndromuskuler hastaliklarda hastanin mobilite duzeyi ile
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anksiyete, depresyon ve yasam Kkalitesi arasindaki iliskinin arastirildigi bu
¢alismada hastanin gunlik yasam aktivitelerinde mobilite ve lokomosyon
dizeyi ile yasam kalitesinin sosyal izolasyon, fiziksel aktivite ve toplam yasam
kalitesi puanlari arasinda anlamli iliski bulunmustur. Yasam kalitesinin alt
gruplarindan sosyal izolasyon ve fiziksel aktivite gibi tamamen mobiliteye
dayali parametrelerin etkilenmesi erigkin hastalarda fonksiyonel dizeyin
onemini bir kez daha vurgulamak agisindan énemli bir sonugtur.

Noéromuskdler hastalarda mobilite zorluklari, yorgunluk, disme korkulari ve
tekerlekli sandalyeye bagimlilk asamalarinda o6zellikle cevresel mimari
engeller nedeniyle sosyal katilim olumsuz etkilenmektedir (8: 93-103; 16: 206-
211). Calismamizin sonuglarinin bu konuda literatire paralel oldugu
g6zlenmistir.

Abresch ve arkadaslari fiziksel Ozelliklerin yani sira psikolojik durum,
kisilerarasi iligkiler, sosyal, sosyal ve ekonomik durumun saglikla ilgili yagsam
kalitesi Uzerinde etkili oldugunu belirtmiglerdir (17: 233-248). Hastalarin uzun
dénemde yasamlarini strdirme ve bakim ile ilgili endiseleri psikolojileri
Uizerinde olumsuz etkiler yapmaktadir.

Calismamizda degerlendirilen hastalarin genel popllasyona gbre depresyon
dizeylerinin normal ancak kaygi dizeylerinin bir miktar yiksek oldugu ve
hastalarin fonksiyonel dizeyi ile anksiyete ve depresyon duzeyleri arasinda
anlaml iligki olmadigi gézlenmistir. Ahlstrdm ve ark. herediter 6zellik tagiyan
ve ilk semptomlarini gocukluk caginda veren NMH'larda, kisilerin kronik
slrece bir g¢esit adaptasyon mekanizmasi gelistirdikleri, bu nedenle
psikopatolojik sorunlarin gortlme sikhidinin az oldugunu belirtmislerdir (3:
132-141). Depresyon agisindan galismamizin sonuglari bu gorisle paralel
olmakla birlikte, hastalarda artmis kaygi dizeyinin hastaligin ilerleyici olma
Ozelligi ile gelecek kaygisini yansitabilecegi dusunulmagtir. Ayrica,
¢alismamizda, fonksiyonel diizey ile anksiyete ve depresyon arasinda iliskiye
rastlanmamasi buydk olasilikla ¢alisma grubunda erken devrede ve yavas
hizda ilerleyen hastaliklarin yer almalari nedeniyle, emosyonel sagliklar ile
ilgili bdylk bir problem gérinmemesinden kaynaklanmaktadir.

Calismamizda fonksiyonel bagimsizlik dizeyinin belilenmesinde en énemli
parametrelerden lokomosyon ve mobilite, yagsam kalitesinin sosyal izolasyon,
fiziksel aktivite parametreleri ve toplamiyla iligkilidir. Bu sonug¢ hastalarin
sosyal ve toplumsal yasaminin ve gunlik dogal fiziksel aktivite algisinin
surdurdlmesinde, hastanin mobilite ve lokomosyonun direkt etkili oldugunu
gOstermektedir. Kendine bakim, sfinkter kontrolii gibi diger parametreleri de
kapsayan toplam fonksiyonel dizeyin ise, yasam Kkalitesinin uyku, sosyal
izolasyon, fiziksel aktivite ile iliskili bulunmasi galisma kapsaminda incelenen
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hasta grubumuzda yasam kalitesinin daha ¢ok ylriime, merdiven inip ¢ikma,
transferler gibi ambulasyon aktivitelerinden daha ¢ok etkilendigini géstermistir.
Bu sonun alinmasinda hastalarin sfinkter kontrolinin genellikle tam olmasi
ve Ust ekstremite tutulumlarinin alt ekstremiteye oranla az olusu da etkili
olabileceginden, erken devredeki ambulatuar hastalarda yasam kalitesini en
cok etkileyecek faktoriin mobilite diizeyi oldugu sdylenebilir.

Calismamizin en 6nemli limitasyonu calisma grubumuzun farkl fonksiyonel
devrelerdeki hastalari icermiyor olmasidir. Bu nedenle ileride yapilacak
calismalar farkli fonksiyonel seviyedeki hastalarda emosyonel saglik ve
yasam Kkalitesini etkileyen faktorlerin kapsamli bir sekilde tanimlanmasina
olanak verecek sekilde planlanmalidir.

Sonug olarak, erigkin ve ambulasyonunu bagimsiz olarak surdiren NMH ‘da,
yasam kalitesini etkileyen en énemli faktorlerden birisi fonksiyonel bagimsizlik
diizeyidir. ilerleyen mobilite yetersizliklerinin toplumsal ve sosyal yasama
katilimi kisitlamasi nedeniyle su anda emosyonel saglik agisindan sorun
g6ziukmemekle birlikte, hastaligin ilerleyen dénemlerinde emosyonel sagligin
da olumsuz etkilenebilecegi gbz 6niinde bulundurulmalidir.
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