Birlesik Diskinezi Degerleme Olcegi (BDisDO)
Unified Dyskinesia Rating Scale (UDysRS)

Hastanin Adi Soyadt:

Bu 6lcek Parkinson Hastaligi tedavisi ile iliskili istemsiz hareketleri degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir. Oykii
[Boliim 1 (ON-Diskinezisi), Béliim 2 (OFF-Distonisi)] ve Objektif Bulgular [Bslim 3 (Tutulum), Bélim 4 (Oziirliilik)] olmak lizere iki
ana boéliimden olusur.

On-Diskinezisi: ilac etkin-Dozda iken gelisen, hastalarin atma tarzinda ve biikiicii-déndiiriicii olarak tanimladigi,
koreik ve distonik hareketler kastedilir.

Off-Distonisi: Hastalarin agrili olabilen kasilma ya da kramplar olarak tanimladig, Parkinson Hastaligi icin tedavi
alinmadiginda ya da ilag etkisini kaybettiginde olan durumlar kastedilir.

Degerlendirme boyunca, odak bu iki hareket formunda olmali ve parkinsonizmin kendisine ve tremora bagl etkilerin
dikkate alinmamasi geregi siirekli akilda tutulmalidir.

Boliim 1: ON-Diskinezisi icin Puanlama: Olcegi uygulayan icin talimatlar

Olcegin bu kisminda On-Diskinezisinin varligi ve hastalarin giinliik yasamina olan etkisi degerlendirilir. 11 soru vardir.
Bolim 1A degerlendirici tarafindan gerceklestirilecektir ve On-Diskinezili gegirilen zamana odaklanan 1 sorudan
olusmaktadir. Burada Off-Distonisi degerlendirilMEmektedir. Bolim 1B, “Hasta Anketi"nin On-Diskinezisinin hastalarin
gunlik yasam deneyimlerine olan etkisini kapsayan on sorudan olusan bir parcasidir. Bélim 2, Off-Distonisine
odaklanacaktir ve benzer bir yapisi vardir: 2A boliimu degerlendirici icindir ve anket olarak bicimlendirilmis ti¢ soru hasta /
bakicisi icindir. Olcegi uygulayan kisi asagidaki kurallara uymalidir.

1. Formda ana veri kaynagi olarak, hasta, bakicisi veya esit oranda hasta ve bakicisi olarak isaretleyiniz.

2. Her konuya yanit, bilginin toplandidi glinii de icerecek sekilde bir haftalik bir siireyi kapsamalidir.

3. Tim maddelere ait deger tam sayi olmalidir (yarim puan, eksik deger olmamalidir). Bir konunun uygun olmadigi veya
degerlendirilemedigi (6r. uzvu kesilmis hasta) durumda, o madde PV (“Puan Verilemez”) olarak isaretlenir.

4. Yanitlar, diskinezinin genel seviyelerini yansitmalidir ve hastalara ifade etmek icin “cogunlukla”, “genellikle”, “cogu
zaman” gibi kelimeler kullanilabilir.

5. Vereceginiz soru icin, okumaniz gereken bir metin bulunmaktadir (Hastalar / bakicilar icin talimatlar). Bu aciklamadan
sonra, degerleyiciye talimatlarda 6zetlenen hedef belirtileri ayrintilar ile degerlendirebilir ve irdeleyebilirsiniz. “Puan
verme ile ilgili secenekleri” hastaya / bakiciya okuMAmalisiniz, ¢linki bunlar tibbi terminolojide yazilmistir. Goérlisme ve
arastirmadan en iyi yanita ulasmak icin kendi tibbi degerlendirmenizi kullanacaksaniz.

6. ik béliim, On-Diskinezisinin koreik ve distonik sekillerine odaklanmaktadir ve Off-Distonisini degerlendirmez. Ek olarak,
hastaya degerlendirme boyunca odagin Parkinson hastaliginin kendisi veya titreme olmadigi hatirlatiimalidir.

7. Eger 2-11. sorularin (Bélim 1B) herhangi birinin cevabi sifirdan biyiik ise “On-Diskinezili Gegirilen Siire” (Soru 1)'de son
bir hafta icinde yasanan-Diskinezi oldugundan emin olun. Eger 13-15 Sorularin (Bélim 2B) herhangi birinin cevabi sifirdan
biyiik ise “Off-Distonili Gegirilen Siire” (Soru 12)'de son bir hafta icinde yasanan-Distoni oldugundan emin olun.

B6lim 1A: On-Diskinezisi; Hastaya Okunacak Yonerge

Size, ilaciniz Parkinson hastaliginizi diizelttigi sirada ortaya ¢ikan atma ve bikilme hareketlerini aciklamak icin kullanilan tibbi
bir terim olan On-Diskinezisi hakkinda sorular soracagim. Oniimiizdeki birka¢ dakika boyunca yanitlayacaginiz sorular ve anket,
diizenli yukan asagi sallanma olan titreme veya Parkinson Hastaligi kaynakli yavaslama veya katilikla ilgili degildir. Konu
Parkinson hastaligini tedavi eden ilag ile iliskilendirilebilen On-Diskinezisi olarak adlandirilan biikiilme ve atma hareketleridir.
ilaglariniz ise yaramadiginda veya Parkinson ilacinizi almadiginizda ortaya ¢ikan kasiimalari dikkate almayin. Onlar hakkinda da
sonra soru soracagim. Sadece ilaciniz Parkinson hastaliginizi diizelttigi sirada ortaya c¢ikan atma ve biikiilme hareketlerine
odaklanin.

Temel Bilgi Kaynag: U Hasta U Bakicis U Her ikisi esit oranda
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Birlesik Diskinezi Degerleme Olcegi (BDisDO) Sayfa-2

1. On-Diskinezili Gegirilen Siire Puan:

Olcegi uygulayan kisiye talimatlar: Hastanin normal bir giinde uyanik gecen saatlerinde “On” oldugu ve sonra
diskinezilerinin oldugu saatlerini belirleyin. Yiizdeyi hesaplayin. E§er hasta ¢alisma merkezindeyken-Diskinezi varsa,
hastalara ve bakicilara neyi degerlendirdiklerini anladiklarini giivence altina almak agisindan bunlara dikkatlerini
¢ekebilirsiniz. Hastada daha 6nceden gormiis oldugunuz veya diger hastalarda gorilen-Diskinezi ile iligkili hareketleri
kendi benzetme becerilerinizi kullanarak hastaya gdsterebilirsiniz. Sabah erken ve aksam vakti agrili distoniyi bu sorudan
ayri tutunuz.

Hastaya (ve bakiciya) talimatlar: Gectigimiz hafta boyunca, giinlik olarak aksam uykusu ve giindiiz kestirmelerini de

icerecek sekilde genellikle kag saat uyudunuz? Tamam, eger saat uyuduysaniz, saat uyaniktiniz. Bu uyanik

oldugunuz saatler icinde, toplam kag saat ilaglariniz Parkinson hastaliginizi kontrol altina almayi basariyor (“On” siiresi
saat)? ilaclaninizin etkili oldugu saatlerde atma veya biikiilme hareketleri var mi? Diizenli olarak yukari asagi sallanma

olan titreme vevya ilacinizi almadiginizda veya ilaclariniz Parkinson hastaliginiza etki etmedidinde olan agrili kramplarin

vevya kasilmalarin oldugu zamanlari saymayin. Onlar hakkinda da sonra soru soracagim. Sadece Parkinson ilaciniz etkili

oldugunda ortaya ¢ikan atma ve biikiilme hareketlerine odaklanin. Giin icinde uyanik oldugunuz stirede ilaglarinizin ise

yaradigi ve bu atma ve biikiilme hareketlerinin oldugu tim siireyi toplayin. Ka¢ saat? (bu sayiyr hesaplamaniz icin

kullanin).

A.Toplam “On”oldugusaat: _____ ~ B.On-Diskinezili oldugu saat: _____ On-Diskinezi Yiizdesi: C=(B/A)x100:

0 Puan: Normal, diskinezi yok 2 Puan: Hafif diskinezi; C=26-50 4 Puan: Ciddi diskinezi; C>76
1 Puan: Cok az diskinezi; C<25 3 Puan: Orta diskinezi; C=51-75

B. On-Diskinezili oldugu saat:

Boliim 1 B: Hasta Diskinezi Anketi:

Bu ankette giinliik islerinize On-Diskinezisi olarak adlandirilan hareketlerin etkisi hakkinda sorular var. On-
diskinezileri, Parkinson hastaliginda ilaglar etkisini gosterdigi zaman olusan atma veya biikiilme hareketleridir.
Litfen-Diskinezilerin islerinizi nasil etkiledigi hakkindaki soruya yanit veriniz.

Diger sorunlarin islerinize olan etkisini dikkate almayiniz. Yani ;

« Cevaplarinizi Parkinson hastaliginin bir parcasi olan ve diizenli yukari asagi sallanma olan titremelere
dayandirmayiniz.

« Cevaplarinizi Parkinson hastaliginin bir parcasi olan yavaslik ve katiliga dayandirmayiniz.

- laglariniz etkisiz olusan agrili olabilen kasilmalara veya kramplara dayandirmayiniz. Bu sorun ile ilgili sorulara daha
sonra yanit vereceksiniz.

- Sadece Parkinson ilaglariniz etkisini gosterdigindeki atma veya bukiilme hareketlerine yogunlasiniz.

10 soru var. Ayrintili olmaya calisiyoruz ve bu ylizden bazi sorularda s6z edilen sorunlar sizde hig bir zaman
olmayacaktir. Eger soruda sorunlan gibi bir zorlugunuz yok ise, basitce HAYIR icin 01 isaretleyiniz.

Liitfen hepsini dikkatlice okuyunuz ve size en uygun olanini segmeden 6nce tiim yanitlar okuyunuz.

Bugtin-Dahil gectigimiz hafta boyunca On-Diskinezisinin siz en sik nasil etkiledigini diisiiniin. Her soru icin tek bir
cevaba izin verilmektedir, bu yiizden, eger var ise, On-Diskinezisinin bu faaliyetleri zamanin cogunda nasil
etkiledigine en iyi uyan yaniti seginiz.

Yanitlar icin sadece 0, 1, 2, 3, 4 kullanin, baska bir sey kullanmayiniz. Bos birakmayiniz.

Doktorunuz veya hemsireniz sizinle birlikte bu sorulari gézden gecirebilir, ama bu anket tek basina veya bakicisi ile
birlikte hastalar tarafindan doldurulmalidir.

Anketi Dolduran; U Hasta U Bakicisi U Her ikisi esit oranda
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Birlesik Diskinezi Degerleme Olcegi (BDisDO) Sayfa-3

2. Konusma: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gosterdiginde, On-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya bukiilme hareketleri genellikle konusmanizda sorunlara yol acti mi? Sadece diskinezilerin etkilerini g6z 6niine aliniz,
Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.

Puan Dizey  Aciklama
0 Normal  Hig etkilemedi, hig¢ sorun yok.
1 Cokaz  Diskineziler vardi, ama konusmami engellemediler.
2 Hafif Diskineziler konusmamda birkag soruna sebep oldu ve ara sira insanlar sdzlerimi tekrarlamami istedi.
3 Orta Diskineziler, On-Diskinezilerim varken konusmaktan kacinmaya calisacak kadar soruna sebep oldu.
4 Agir Diskinezilerim oldugunda, konusmamin ¢ogu anlasilamiyordu.

3. Cigneme Ve Yutma: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaclariniz etkisini gosterdiginde, On-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya bukulme hareketleri genellikle ila¢ yutmanizi engelledi veya yemek yemenizde sorunlara yol acti mi? Bogaziniza
kagmasini engellemek adina ilaglarinizin kesilmesine veya ezilmesine veya yemeklerinizin yumusatilmasina veya
dilimlenmesine ihtiya¢ duydunuz mu? Sadece diskinezilerin etkilerini g6z 6ntine aliniz, Parkinson hastaligindan olusan sorunlan degil.

Puan  Diizey Aciklama
0 Normal  Hic etkilemedi, hi¢ sorun yok.

1 Gokaz  Diskineziler vardi ama cignememi veya yutmami engellemediler.
) Diskineziler ¢cigneme ve yutmaile ilgili bir ka¢ soruna sebep oldu ve ¢cignemem veya yutmam On-
2 Hafif e
Diskinezilerden-Dolay1 daha uzun zaman aldi.
3 Orta Diskineziler, On-Diskinezilerim varken ¢ignemekten ve yutmaktan kaginmaya ¢alisacak kadar soruna sebep oldu.
4 Agir  Diskinezilerim varken hic cigneyemedim veya yutamadim.
4. Yeme: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaclariniz etkisini gosterdiginde ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya biikiilme hareketleri genellikle yiyeceginizi tutmada ve ¢atal bigak kullaniminda sorunlara yol acti mi? Ornegin,
parmakla tutulan gidalarn tutmada veya catal, bicak, kasik, cubuk kullanmada aksaklik yasadiniz mi? Sadece diskinezilerin etkilerini
g6z 6niine aliniz, Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.

Puan  Diizey Aciklama
0 Normal Hig etkilemedi, hi¢ sorun yok.
1 Cokaz Diskineziler vardi ama yememi engellemediler.
2 Hafif  Diskineziler, yeme ilgili bir kac soruna sebep oldu ve yemem On-Diskinezilerden-Dolayi daha uzun zaman aldi.
3 Orta  Diskineziler On-Diskinezilerim varken yemeden kacinmaya calisacak kadar soruna sebep oldu.
4 Agir  Diskinezilerim varken yeme islerinin cogu veya tamami icin yardima gereksinim duydum.

5. Giyinme: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gosterdiginde, ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya biikiilme hareketleri genellikle giyinmenizde sorunlara yol acti mi? Ornegin, diigme ilikleme, fermuar cekme,
kiyafetlerinizi veya mucevherlerinizi giyme / takma veya ¢ikarmada yardima gereksinim duydunuz mu? Sadece diskinezilerin
etkilerini g6z 6niine aliniz, Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.

Puan = Diizey Aciklama
0 Normal  Hig etkilemedi, hi¢ sorun yok.
1 Cokaz Diskineziler vardi, ama giyinme islerimi engellemediler.
2 Hafif  Diskinezi giyinme ilgili bir ka¢ soruna sebep oldu ve giyinmem ON-Diskinezilerden dolayi daha uzun zaman aldi
3 Orta  Diskineziler, ON-Diskinezilerim varken giyinmekten kaginmaya calisacak kadar soruna sebep oldu.
4 Agir  Diskinezilerim varken giyinme islerinin cogu veya tamami icin yardima gereksinim duydum.
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6.

Hijyen:

Birlesik Diskinezi Degerleme Olcegi (BDisDO) Sayfa-4

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gosterdiginde, ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya biikiilme hareketleri genellikle kisisel saglk / temizlik islerinizde sorunlara yol acti mi? Ornegin, yikanmak, banyo
yapmak, tras olmak, dis fircalamak veya sa¢inizi taramak icin yardima gereksinim duydunuz mu? Sadece diskinezilerin etkilerini

Puan

0
1
2
3
4

7.

Duizey

Normal

Cok az
Hafif
Orta
Agir

El Yazisi:

goz oniine aliniz, Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.
Aciklama
Hic etkilemedi, hi¢ sorun yok.
Diskineziler vardi, ama temizlik islerimi engellemediler.
Temizlikle ile ilgili bir kag soruna sebep oldu ve bu isleri yapmam On-Diskinezilerden dolay daha uzun zaman aldi.
Diskineziler, ON-Diskinezilerim varken temizlik islerinden kaginmaya calisacak kadar soruna sebep oldu.
Diskinezilerim varken temizlik islerinin cogu veya tamami icin yardima gereksinim duydum.

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaclariniz etkisini gosterdiginde, ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya biikiilme hareketleri genellikle el yazinizda sorunlara yol acti mi? Sadece diskinezilerin etkilerini g6z 6niine aliniz,

Puan

0
1
2
3
4

Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.

Diizey Aciklama
Normal Hig etkilemedi, hi¢ sorun yok.
Cokaz Diskineziler vardi, ama el yazimi engellemediler.
Hafif  Diskineziler yazma ile ilgili bir kag soruna sebep oldu ve yazmam, ON-Diskineziler yiiziinden daha uzun zaman aldi.
Orta  Diskineziler, ON-Diskinezilerim varken yazmaktan kaginmaya calisacak kadar soruna sebep oldu.
Agir  Diskineziler oldugunda kelimelerin cogu veya tamami okunaksizd.
Hobiler Ve Diger Etkinlikler: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gosterdiginde, ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya biikilme hareketleri genellikle hobilerinizi (baliga ¢ikmak, 6rgli 6rmek, televizyonda dizi takip etmek gibi) veya
yapmaktan hoslandiginiz diger isleri yapmakta sorunlara yol acti mi? Sadece diskinezilerin etkilerini g6z 6niine aliniz,

Puan

A W N = O

9.

Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.

Diizey = Acgiklama
Normal Hic etkilemedi, hi¢ sorun yok.
Cokaz Diskineziler vardi, ama bu etkinlikleri engellemediler.
Hafif  Diskineziler bu etkinliklerle ilgili bir kag soruna sebep oldu ve onlari yapmam daha uzun zaman ald.
Orta  On-Diskinezilerim varken ugragsilarimi veya diger isleri yapmaktan kacinmaya ¢alisacak kadar soruna sebep oldu.
Agir  Diskineziler varken, bu islerin cogunu veya tamamini yapamadim
Yiirliylis ve Denge: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gosterdiginde, ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya bikiilme hareketleri genellikle dengenizde ve yiirimenizde sorunlara yol acti mi? Sadece diskinezilerin etkilerini

Puan
0
1

2

Duizey
Normal
Cok az

Hafif

Orta

Agir

goz oniine aliniz, Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.
Aciklama
Hic etkilemedi, hi¢ sorun yok.
Diskineziler vardi ama yuriime veya dengeyi engellemediler.

Diskineziler ylirlime ile ilgili birka¢ soruna neden oldu. ON-Diskineziler nedeniyle yiirimem daha uzun siirdii
ve ara sira egyalara carptim.

Diskineziler, ON-Diskinezilerim varken yiirlimek icin bir destek (baston, yiiriitec) kullandiracak kadar soruna sebep oldu.
Ancak, genellikle bir baska kisinin destegine ihtiya¢ duymadim. On-Diskinezilerim varken yiirimekten kagindim.

Diskineziler varken, diismeden glivenli bir sekilde yliriyemedim.

wwuw.ftronline.com



Birlesik Diskinezi Degerleme Olcegi (BDisDO) Sayfa-5

10. Kamusal Ve Sosyal Ortamlar: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gosterdiginde, ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya bukiilme hareketleri genellikle insanlarla iliskinizde veya toplum icinde sorunlara yol acti mi? Sadece diskinezilerin
etkilerini goz 6nline aliniz, Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.

Puan Diizey  Aciklama
Normal  Hig etkilemedi, hi¢ sorun yok.
Cokaz  Diskineziler vardi, ama bu faaliyetleri engellemediler.

0

1

2 Hafif Diskineziler bir kag soruna sebep oldu ve insanlarin icinde durumun farkindaydim ama sosyal ortamlardan kaginmadim.
3 Orta Diskineziler, ON-Diskinezilerim varken sosyal ortamlardan kaginmaya ¢alisacak kadar soruna sebep oldu.
4

Agir Diskineziler varken, insanlarla, hatta arkadaslar veya aile ile birlikte olamadim.

11. Heyecan Verici Veya Duygusal Ortamlar: Puan:

Gectigimiz hafta icinde, Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gosterdiginde, ON-Diskinezisi olarak adlandirilan atma
veya bukiilme hareketleri genellikle duygusal konusmalar, heyecanli filmler veya stresli durumlarda sorunlara yol acti
m1? Sadece diskinezilerin etkilerini g6z 6niine aliniz, Parkinson hastaligindan olusan sorunlari degil.

Puan Dizey  Aciklama
Normal  Hig etkilemedi, hi¢ sorun yok.
Cokaz  Diskineziler vardiama bu isleri engellemediler.
Hafif Diskineziler bir ka¢ soruna sebep oldu.
Orta Diskineziler ON-Diskinezilerim varken heyecanli durumlardan kagcinmaya calisacak kadar soruna sebep oldu.

A W N = O

Agir Diskinezilerim varken, heyecan verici ortamlarda duramadim, ayrildim.

Eger 2-11 sorularin (B6ltim 1B) herhangi birinin cevabi sifirdan biiyiik ise “On-Diskinezili Gegirilen Siire” (Soru 1)'de
son bir hafta icinde diskinezi oldugundan emin olun.

Boliim 2: OFF Distonisi Degerlemeleri: Olcedi uygulayan icin aciklama

Ol¢timiin bu kismi OFF distonisinin varligini ve hastalarin giinliik yasantisina olan etkisini degerlendirir. Dért soru vardir. Bélim
2A (bir soru), degerlendirici tarafindan verilecektir ve OFF distonisi ile gecirilen zamana odaklanmaktadir. Boliim 2B, “Hasta
Anketi"nin agrili OFF distonisinin hastalarin giinliik yasamina olan etkisini kapsayan li¢ sorudan olusan bir parcasidir.

Bolim 2A’y1 verirken, degerlendirici asagidaki yol gostericilere uymahdir:
1. Yanitlar, bilginin toplandigi glini de icerecek sekilde bir haftalik bir siireye
atifta bulunmalidir.

2. Yanit tam sayidan olugmalidir (yarim puan, eksik deger olmamalidir). Sorunun uygun olmadigi veya degerlendirilemedigi (6r.
uzvu kesilmis hasta) durumda, konu Dz degerlendirilemez olarak isaretlenir.

3. Yanitlar, OFF distonisinin genel seviyesini yansitmalidir ve hastalara ifade

nou nou

etmek icin “cogunlukla”, “genellikle”, “cogu zaman” gibi kelimeler kullanilabilir.

4. Vereceginiz tek soru icin okumaniz gereken bir metin bulunmaktadir (Hastalar / bakici icin talimatlar). Bu aciklamadan sonra,
degerlendirmeci talimatlarinda ozetlenen hedef belirtileri ayrintili olarak degerlendirebilir ve irdeleyebilirsiniz. “Degerleme
SECENEKLERI”ni hastaya / bakiciya OKUMAMALISINIZ, ciinkii bunlar tibbi terminolojide yazilmistir. Gériisme ve sorgulamada en
iyi yanita ulagsmak icin kendi tibbi muhakemenizi kullanacaksaniz.

5. Bu boliim, OFF dénemindeki distoniye ve hastalarin ilag almadiklari erken sabah veya gece sirasinda veya giin esnasinda bir
doz dongiistiniin sonunda Parkinson belirtileri gosterdikleri zamandaki distoniye odaklanir. Hastaya, degerlendirme boyunca
odagin OFF distonisi oldugu, Parkinson hastaliginin kendisi, titreme veya zaten ele alinmis olan ON diskinezisi olmadigi
hatirlatilmalidir.
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Birlesik Diskinezi Degerleme Olcegi (BDisDO) Sayfa-6

B6liim 2A: Off-Distonisi; Hastaya Okunacak Yonerge

Size Off-Distonisi olarak adlandirilan baska bir tiir hareket hakkinda sorular soracagim. Parkinson hastaligi ilaclarinin
alinmadigi veya etkisini gostermedigi zamanlarda olusan kasilmalar veya kramplarla ilgileniyorum. Bu siireyi Off
olarak adlandiriyoruz. Off-Distonisi kimi zaman agrihdir ve cogunlukla sabah erken saatte veya gece vakti, ama zaman
zaman da Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gostermedigi zaman olusurlar. Ayaklar ve ayak parmaklari veya diger
viicut bolgeleri etkilenebilir. Oniimiizdeki birkac dakika boyunca yanitlayacaginiz soru ve yanit vereceginiz anket,
duzenli yukari asagi sallanma olan titreme ile ilgili degildir. Ayni zamanda sorular Parkinson hastaliginin kendisinden
kaynakli yavaslama veya katilik ile ilgili de degildir. Son olarak, bunlar ayrica daha énce ele alinmis olan ve diskinezi
olarak adlandirilan atma ve biikiilme hareketleri ile de ilgili degildir. Bu sorular icin liitfen sadece Off-Distonisi olarak
adlandirdigimiz kasilmalara veya kramplara odaklaniniz.

Anketi Dolduran; Q Olcegi uygulayan kisi olmalidir.

12. Puan:

Gectigimiz hafta boyunca, siradan bir glinde, kati ve yavas oldugunuz saatleri diisiintinliz (bu, sabah ilaglarinizi
almadan énce, belki aksam gec saatte veya giin icinde ilacin iyi etkilerinin gectigi zaman olabilir). ilacin etkisinin
olmadigi bu donemlerde, kag saat veya dakika bizim OFF distonisi olarak adlandirdigimiz kasilmalar veya
kramplariniz oldu?

OPuan  Hic 2 Puan Gilinde 60 dakikadan az. 4 Puan  Giinde 2 saatten fazla.

1 Puan Glinde 30 dakikadan az. 3 Puan Glinde 2 saatten az.

B6lim 2: OFF Distonisi:

Bélum 2B: Off-Distonisi; Hasta Anketi:

Bu anket size Parkinson hastalidi ilaglarn alinmadigi veya ise yaramadiklari zamanlarda olusan kasilmalar veya kramplar
hakkinda sorular sormaktadir. Bu siireyi OFF donemi olarak adlandiriyoruz. OFF distonisi hareketleri kimi zaman agrilidir ve
cogunlukla sabah erken saatte veya gece vakti ama zaman zaman da Parkinson hastaligi ilaglariniz etkisini gdstermedigi
giindiiz zamani olusurlar.

Asagidaki siralanan sorunlarin gunliik islerinize olan etkisini dikkate almadan cevaplayiniz;

« Cevaplarinizi Parkinson hastaliginin bir parcasi olan ve diizenli yukari asagi sallanma olan titremelere dayandirmayiniz.

« Cevaplarinizi Parkinson hastaliginin bir parcasi olan yavaslik ve katiliga dayandirmayiniz.

« Cevaplarinizi daha 6nce degerlendirmis oldugunuz atma, bukiilme hareketlerine dayandirmayiniz.

- Sadece OFF distonisi olarak adlandirilan kasilmalar veya kramplara odaklaniniz. Genel olarak, bu hareketler sabah erken,
gece vakti veya ilaclarin etkisini kaybettigi zamanlarda ortaya ¢ikarlar. Bazen kasilmalarla birlikte agri da vardir.

Bu béliimde ti¢ soru vardir. Ayrintil olmaya calisiyoruz ve bu ylizden bazi sorularda sz edilen sorunlar sizde hi¢ bir zaman
olmayacaktir. E§er problem yok ise, basitce HAYIR icin 0’1 isaretleyiniz.

Liitfen hepsini dikkatlice okuyunuz ve size en uygun olanini segmeden evvel tiim yanitlari okuyunuz.

Buglinii de icine alacak sekilde gectigimiz hafta boyunca OFF distonisinin ortalama veya olagan etkisi ile ilgilenmekteyiz.
Her soru icin tek bir cevap verebilirsiniz, bu nedenle liitfen cogunlukla yapabildiginizi en iyi tanimlayan yaniti seginiz.
Yanitlar icin sadece 0, 1, 2, 3, 4 kullanin, baska bir sey kullanmayin. Bosluk birakmayin.

Doktorunuz veya hemsire sizinle birlikte bu sorularin tGizerinden gegebilir ama bu anket tek basina veya bakicisi ile birlikte
hastalar tarafindan doldurulmalidir.

Anketi Dolduran; 1 Hasta Q Bakicisi U Her ikisi esit oranda
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Off-Distoni olarak adlandirilan kasiimalarin veya kramplarin agridan bagimsiz olarak giinliik
islere etkileri: Puan:

Gectigimiz hafta boyunca, agridan bagimsiz olarak, Off-Distonisi olarak adlandirilan kasilmalar veya kramplar olustu mu?
Puan  Aciklama

0 Hic olusmadi.

1 Off-Distonisi olustu ama gtinlik islerimi etkilemedi.

2 Off-Distonisi bir kag¢ soruna neden oldu ve isleri yapmam Off-Distonisiden dolayi daha uzun siirddi.

3 Off-Distonisi oldugu zamanlarda bu isleri yapmaktan kaginacagim kadar soruna sebep oldu.

4 Off-Distonisi olustugunda ¢ogu isimi yapamadim.

14. Off-Distonisi kaynakli agrinin glinlik islere olan etkisi: Puan:

Gectigimiz hafta icinde ortalama olarak, OFF distonisi olarak adlandirilan kasilmalar veya kramplar olustuysa agri
islerinizi sinirladi mi?
Puan = Aciklama
0 Hic olmadi, OFF distonisi kaynakli agr yok.
1 OFF distonisiden dolayi agr yasadim, ama islerimi sinirlamadi
2 OFF distonisi kaynakli agri bir kag¢ soruna neden oldu ve isleri yapmam s6z konusu agridan dolay1 daha uzun siirdi.
3 OFF distonisi kaynakli agri, s6z konusu agrim oldugunda bu isleri yapmaktan kaginacagim kadar soruna sebep oldu.
4 OFF distonisi kaynakli agr oldugunda, ¢codu isi yapamadim.

15. Distoniagnsi: Puan:

Gectigimiz hafta icinde OFF distonisi kaynakli kasiimalar veya kramplardan dolayi ¢ektiginiz agri ortalama olarak ne
kadar agirdi (veya siddetliydi)?
Puan = Aciklama
0 Agnh degildi.
1 Hafif agn veya rahatsizlik.
2 Orta derece agri ve rahatsizlk.
3 Agir rahatsizlk.
4 Dayanilmaz agr.

Eger 13-15 Sorularin (Boltim 2B) herhangi birinin cevabi sifirdan biiytik ise ise “Off-Distonili gecirilen siire” (Soru
12)'de son bir hafta icinde distoni oldugundan emin olun.

Boliim 3. Diskineziye Bagh Oziirliiliigiin Objektif Puanlanmasi
Uygulayiciicin talimatlar:

Bu boliimde, giinliik yasam faaliyetlerinin dordii esnasinda hastayi veya hastanin bir videosunu izleyeceksiniz.

« Tutulumu, diskinezinin genel siddetini her islem sirasinda (istemsiz kas hareketleri ve distoninin her ikisini de iceren viicut
kisminini genel olarak degerlendirerek) puanlayacaksiniz .

« Oziirliiliik durumunu, gorevlerin her birinde diskinezinin islevsel etkisini puanlayarak degerlendireceksiniz.
« Daha sonra, gozlediginiz farkl tiir diskinezileri goz 6niinde bulundurarak diskinezinin en belirgin bicimine karar vereceksiniz.

« Her viicut kismi icin son Tutulum puani, dort islem sirasinda viicudun o kisminda goriilen En Yiiksek puan olacaktir. En yiiksek
puani girmek icin veri sayfasini kullaniniz.

« Oziirliiliik puani her islem icin girilir.

« Degerlendirmeler sirasinda parkinsonizm kaynakli sorunlari g6z ardi edin.
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Muayene ya da video ¢ekim talimatlari:

iletisim: Kisinin degerlendiriciye (veya kameraya) bakmasi ve bir resmi tanimlamasini sdyleyin (“Kurabiye Hirsizi Cizimi” ya da
"Gole Maya calan Nasrettin Hoca Cizimi" nin kullanilmasi 6nerilir, ancak baskalar da kullanilabilir). Gz temasini koruma,
sozcliklerin akicilik ve telaffuz ve hasta ve dinleyicinin hareketler nedeniyle dikkatinin dagilmasini da g6z 6niinde bulundurarak
iletisimde engeli degerlendiriniz. Parkinson hastaliginin neden oldugu dizartriyi g6z ardi ediniz.

Bardaktan icme: Hastaya 110 gramlik, agzina 1 cm kalana kadar ici su dolu bir bardagi baskin eli ile almasi, dudaklarina
gotiirmesi, icindekini icmesi ve bardadi masaya geri koymasi talimatlarini verin. Parkinson hastaligi kaynakli hareket yavashgini
veya titremeyi g6z ardi ediniz.

Giyinme: Hastaya onliik giymesi ve li¢c diigmesini iliklemesi, dligmeleri agmasi ve onliigii cikarmasi komutlarini veriniz. [60
saniyeye kadar bekleyiniz]. Parkinson hastaligi kaynakli hareket yavashgini veya titremeyi g6z ardi ediniz.

Mobilite: Hastaya bir sandalyeden kalkmasi, 4,5 metre yiiriimesi, geri donmesi ve sandalyeye oturmasi komutlarini verin.
Parkinson hastaligi kaynakl titreme veya hareket yavasligini gz ardi ediniz.

Bsliim 3. Siddet Ol¢iimii : Tutulum

Puan  Aciklama

0 Diskinezi yok

1 Kuskulu veya hafif diskinezi

2 istemli hareketleri engellemeyen hareketlerle ortaya cikan orta derecede diskinezi

3 Rahatsiz eden ama durusu veya istemli hareketleri bozmayan agir derecede diskinezi

4 Bazi duruslari ve istemli hareketleri kisitlayan engelleyici diskinezi

Tutulum Puani iletisim icme Giyinme Mobilite (ylriime)  Toplam Puan

16. Yiz
17. Boyun

18. Sag Kol / Omuz
19. Sol Kol /Omuz
20. Govde

21. SagBacak/Kalca
22. SolBacak/Kalca

Boliim 4. Oziirliiliik Ol¢timii

23. lletigim Puan:

Puan  Aciklama

Diskinezi goriilmedi.

Diskinezi var, ama iletisime zarar vermiyor.

Diskinezi iletisime zarar veriyor, ama hasta tamamen anlasilabiliyor.

Diskinezi, iletisimin bazi kisimlari anlasilamayacak kadar iletisimi etkiliyor, ama genel icerik anlasiliyor.

A W N = O

Diskinezi iletisimin tamaminin anlasilirhgini etkiliyor.
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24. Bardaktanicme Puan: ____________
Puan  Aciklama

0 Diskinezi goriilmedi.

1 Diskinezi var ama gorevin yerine getirilmesini etkilemiyor.

2 Diskinezi eylemin diizgiin yerine getirilmesini etkiliyor, ama sivi sicramasi veya dokiilmesine neden olmuyor.

3 Diskinezi hasta bir ka¢ damla suyu dékecek kadar eylemin yerine getirilisini etkiliyor

4 Diskinezi hastanin eylemi yerine getirisini bir ka¢ damladan fazla su dokecek kadar etkiliyor veya diskinezi, 6ksiirmeye

veya sivinin bogaza kagmasina neden oluyor.

25. Giyinme Puan: ____________
Puan  Agiklama

0 Diskinezi goriilmedi.

1 Diskinezi var ama giyinmeyi etkilemiyor veya yavaslatmiyor.

2 Diskinezi islemin diizgiin yapilmasini etkiliyor, ama eylemi yerine getirme en az derecede yavasliyor.

3 Diskinezi eylemin yapilmasini engelliyor ve yavaslatiyor, ama giyinme 60 saniye icinde tamamlaniyor

4 Diskinezi gorevin 60 saniyede tamamlanmasini engellemektedir.

26. Dolasma (Yiiriime) Puan:

Puan  Agiklama

0 Diskinezi goriilmedi.
1 Hafif diskinezi, ama olagan eszamanliligi veya kadansi degistirmiyor.
) Diskinezi kalkma, oturma veya ylriimenin olagan uyumunu degistirecek kadar var, ama eylemin genel yerine

getirilisini etkilemiyor
Diskinezi kalkma, oturma veya ylriimeyi zorlastiracak veya engelleyecek kadar var; eylemin yerine getirilisi yavasg;
hasta hemen diisme tehlikesi olmadan kalkabilir ve yiirliyebilir.

4 Diskinezi destek olmadan giivenli olarak yiirimeyi engelliyor.

Yukaridaki etkinliklerin hepsi g6z 6niinde bulunduruldugunda:

Hastanin sergiledikleri: (tiim uygun cevaplari isaretleyin)
U ON Diskinezisi U Gegis Siireci (ON Veya OFF Degil)
U OFF Diskinezisi U Diskinezi Veya Distoni Yok

Hangi hareketler goriildii? Tiim tipleri isaretleyin
U Kore U Distoni U Diger

Baskin diskinezi (birini isaretleyin)
U Kore U Distoni U Diger
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