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OZET

Dilek KONUKBAY, Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgeginin Gelistiriimesi, Gocuk Saghgi ve
Hastaliklari Hemsireligi Programi, Doktora Tezi, ANKARA, 2013

Bu c¢alisma, otoinflamatuar hastaligi olan ¢gocuklarin fiziksel, agri, ilag uyumu,
okul yasami, sosyal ve psikolojik yonden degerlendiriimesini saglayacak, c¢ok
boyutlu bir dlgme aracinin gelistiriimesini amaclayan metodolojik bir galismadir. Bu
calisma kapsaminda "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgeginin" gelistiriimesi ve 6lgegin “gecerlilik” ve “givenilirlik”
analizlerinin yapilmasi amaclanmistir. Mart - Aralik 2012 tarihleri arasinda dlgek
maddelerinin olusturulmasi amaciyla yapilan nitel arastirma ve geligtirilen Olcege
son halinin verilmesi sureci tamamlanmistir. Arastirma Ocak-Nisan 2013 tarihleri
arasinda Giullhane Askeri Tip Akademisi, Dr. Sami Ulus Cocuk Hastanesi,
Hacettepe, Erciyes, Dokuz Eylil, Selcuk ve Ege Universitesi Cocuk Nefroloji ve
Romatoloji polikliniklerinde yuaratulmustir. Arastirmanin drneklemini 250 c¢ocuk
olusturmustur. Arastirmada, "Veri Toplama Formu", "Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgedi Ebeveyn ve Cocuk Formu" ve
dlcegin alt boyutlarinin gegerlilik ve givenilirligi igin CIYKO, CHAQ, CIiDO, Wong-
Baker Yuzler Agri Degerlendirme Olgegi ve Morisky Uyum Olgegi kullaniimistir.
Sorularin cevaplanabilirligi agisindan sekiz yas ve Uzeri ¢cocuklar icin hem g¢ocuk
hem de ebeveyn versiyonu; yedi yas ve alti ¢ocuklar icin ise sadece ebeveyn
versiyonu uygulanmistir. Olgegin glvenilirliginin  degerlendiriimesi amac ile alt
boyutlarin hesaplanan Cronbach alfa degerleri; 0.507 ile 0.998 arasindadir. Test-
tekrar test guvenilirlik analizi sonucunda, test-tekrar test élgek puanlari arasinda orta
ve yuksek dizeyde anlamli ve pozitif bir korelasyon oldugu bulunmustur. Bu
sonuglara gore dlgegin ilgili alanda kullanilabilecek “glvenilir” bir 6lgek oldugu kabul

” o« ”

edilmistir. Olgegin gecerliligi igin degerlendirilen, “kapsam”, “yiizey”, “élgut” ve “yap!”
gecerliligi ve degisim duyarlihd1 analizleri sonuglarina gore ise dlgegin,
otoinflamatuar hastaligi olan g¢ocuklarin degerlendiriimesinde “gecerli” bir 6lgek
oldugu kabul edilmistir. Olgegin otoinflamatuar hastali§i olan gocuklarin saglik
durumlarinin  deg@erlendiriimesinde, izleminde ve hemgirelik yaklagimlarinin
olusturulmasinda kullanilabilecegi onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otoinflamatuar hastalik, 6l¢ek gelistirme, atak, hemsire.

Yazar Adi: Sag. Yzb. Dilek KONUKBAY

Danigman: Yrd.Dog. Dr. Sag. Alb. Dilek YILDIZ



SUMMARY

Dilek KONUKBAY, Development of Multi-Dimensional Assessment
Scale of Children with Autoinflammatory Disease, Child Health and lliness
Nursing Program, PhD Thesis, ANKARA, 2013

This study is a methodological study that aims to develop a multi-
dimensional measuring tool for children with autoinflammatory disease by
assessments of children’s physical pain, medication compliance, school life, social
and psychological perspective. In this study, "A Multi-Dimensional Assessment
Scale for Children with Autoinflammatory Disease (JAIMAR)" was developed and
"validity" and "reliability" of this scale was analyzed. Between March and December
2012, qualitative research part of the study was completed after finalizing the
development of items of the scale. This research was conducted between January
and April 2013, in the Child Nephrology and Rheumatology Polyclinics of Gulhane
Military Medical Academy , Dr. Sami Ulus Child Hospital, Hacettepe, Erciyes, Dokuz
Eylul, Selcuk and Ege University. The study sample consisted of 250 children. In the
study, "Data Collection Form", “Parent and Child Versions of Multidimensional Scale
for Assessment of Children with Autoinflammatory Disease" and for the assessment
of the validity and reliability of the sub-dimensions of the scale, PedsQL™ 4.0,
CHAQ, CDI, Wong-Baker Face Pain Rating and the Morisky Compliance Scales
were used. Both the parent and the child versions of the scale were applied to the
children who were 8 years of age and above, and only the parent version was used
for the children under 7 years of age, in answering the questions of the scale. In
order to assess the reliability of the scale, Cronbach alpha values of sub-dimensions
were calculated to be between 0.507 and 0.998. According to the results of reliability
analysis of the test-retest, a statistically significant and a positive correlation were
found between the medium and high levels of the test-retest scale. According to
these results, the developed scaled can assumed to be used in the relevant field.

non

According to the results of the analysis of "scope”,

surface", "criteria", "structure"
and change sensitivity of the scale, the developed scale was found and considered
to be “valid” for the evaluation of children with autoinflammatory disease. The scale
can be recommended to be used in the assessment of health status of children with
autoinflammatory disease, follow-up and in the creation of the nursing approaches.
Key Words: Autoinflammatory disease, scale development, attack, nurse.
Author: Dilek KONUKBAY, MSc, Captain, Nursing Officer
Advisor: Dilek YILDIZ, Assistant Professor, Colonel, Nursing Officer
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GIiRIS

1.1. PROBLEMIN TANIMI VE ONEMi

Periyodik ates sendromlari olarak da adlandirilan otoinflamatuar
hastaliklar, yasamin erken dénemlerinde baglayan, peryodik ates ve yasam
boyu tekrarlayan inflamasyon ataklari ile karakterize, ategle birlikte ataklara
cesitli kas, eklem, agri ve cilt bulgularinin eslik ettigi, genellikle monogenik
kalitimh bir hastalik grubudur (1-3). Bu hastaliklar genellikle c¢ocukluk
doneminde bagslamaktadir. Otoinflamatuar hastaliklarin ortak belirtileri alti
aydan uzun suren duzenli ya da duzensiz araliklarla yineleyen ates ataklari,
ciltte dokuntu, karin ve eklem agrilari, anemi, |0kositoz, trombositoz ve artmig
akut faz gostergeleri, negatif otoantikor diizeyleri ve ataklar arasi iyilik halidir.
Bu hastaliklarin en ciddi komplikasyonu uzun sureli hastalik durumlarinda
amiloidoz denen ve genellikle bobrek yetmezligine sebep olan hastaliga yol
agmasidir (4).

Periyodik ates sendromlari, bilinen bir patojen, otoantikor veya
antijene 6zgu T hacresi ve lenfoid hucreler olmadan dogal bagisiklik
sistemindeki enflamasyonun uyarilmasi sonucunda ortaya c¢ikar ve
tekrarlayan, kendini sinirlayan semptomlar toplulugu (ates, serdzit, sinovit vs)
ile seyreder. Otoinflamatuar hastaliklarda dogal bagisiklik sisteminin
molekulleri ve myeloid hucreler rol oynar. Bu hastaliklara dogustan gelen
bagisiklik sisteminin hatali dizenlenmesinin neden oldugu dusundlmektedir.
inflamatuar cevabi diizenleyen proteinleri kodlayan genlerdeki mutasyonlar
sonucu farkl otoinflamatuar hastaliklar ortaya cikmaktadir. Bu hastaliklarla
ilgili Gnemli ilk gelisme Ailesel Akdeniz Atesi (AAA) ile ilgili genin 1997 yilinda
bulunmasi ile baglamistir. Otoinflamatuar sendrom terimi ilk olarak 1999
yiinda Mc Dermott ve arkadaglar tarafindan tanimlanmistir. Makalelerinde
Tumor Nekroz Faktor Reseptor-1'de (TNF1) etkilenmis genin peryodik
sendromlarla iligkili oldugunu gostermis ve otoantikorlarin ortaya ¢ikmamasi
nedeni ile otoimmuniteden ziyade otoinflamatuar tanimini kullanmay: tercih
etmigtir. Otoinflamatuar hastaliklarin patogenezine yonelik ¢alismalar,

romatoloji biliminde yeni bir bélum agilmasina yol agmis ve otoinflamatuar



kavrami belirginlegmistir. Bu gruptaki hastaliklarin genleri ve proteinleri son
yillarda yogun olarak c¢alisiimaktadir (1,2,5-7).

Otoinflamatuar  hastalik terimi, monogenik bozukluklar igin
kullaniilmaya baslanmistir. Bu grupta en sik gorulen hastaliklar Glkemizde de
sik gorulen Ailesel Akdeniz Atesi (AAA), Hiperimmunglobdlin D Sendromu
(Hiper Ig D, HIDS) ve Tumor Nekroz Faktori (TNF) ile iliskili Periyodik
Sendrom (TRAPS)'dur. Kriyoprin proteinini kodlayan genlerdeki cesitli
mutasyonlarla iligkili peryodik ates sendromlari ise Ailesel Soguk
Otoinflamatuar Sendrom (FCAS), Muckle-Wells sendrom (MWS) gibi
monogenik otoinflamatuar hastaliklardir. Otoinflamatuar hastalik c¢atisi
altinda yer alan multifaktériyel hastaliklardan bazilari ise yine Ulkemizde
siklikla gorllen vaskulitik hastaliklardan Behget Sendromu ve tekrarlayan
atesle seyreden hastaliklardan idiyopatik febril bir sendrom olan PFAPA
(Periyodik ates, aftdz stomatit, farenjit ve servikal adenopati)’dir (5,6,8,9).

Tlrkiye’de romatizmal hastaliklarin epidemiyolojisini arastiran az
sayida calisma vardir. Ulkemizde farkli bolgelerde yapilan calismalarda
Behget hastaligi icin %0.02 ile %0.42 arasinda, AAA icin ise %0.027 ve
%0.82 arasinda degisen siklik oranlari bildirilmistir (10). Otoinflamatuar
hastaliklardan AAA, Ulkemizde ve dinyada en sik gorilen hastaliktir. Dogu
Akdeniz kokenli topluluklarda ozellikle Yahudiler, Turkler, Ermeniler ve
Araplarda sik gorulmektedir. AAA tasiyiciigida Ermeni ve Yahudi
poptilasyonlarinda 1/3-1/5 gibi ylksek oranlarda saptanmistir. Ulkemizde
hastalik prevalansi 1/400 ile 1/1000 arasinda degigsmekte ve tagiyicilik sikligi
ise 1/5-1/8 gibi oldukca ylksek bir orandadir (11). Diger otoinflamatuar
hastaliklardan PFAPA, TRAPS ve Hiperimmunoglobulin D Sendromu ise
ulkemizde AAA' ne gore daha nadir olarak gorulmektedir (2,7).

Otoinflamatuar grubunda yer alan hastaliklar, atak doneminde fiziksel
(abdominal agri, ates, deri dokuntuleri, eklem bulgulari, yorgunluk, kas agrisi
vb.), psikolojik ve sosyal (okul devamsizhgi, surekli ila¢g kullanimi, fiziksel
gorunum ve arkadaslariyla problemler vb.) olarak gocugun yasaminda birgok
zorluga neden olmaktadir (12-14). Kronik seyirli olan otoinflamatuar

hastaliklar sadece c¢ocuk degil tum aile Gyelerini de etkilemektedir. Aile



dinamiginin ¢ocuk, tedavi ve sonuglar tzerinde buyuk etkisi bulunmaktadir.
Bu nedenle bu vakalarda sagligin yonetimi ¢cok 6nemlidir. Tedavi programi ve
bakim yaklasimi sadece c¢ocuga odakli olmamali, aile bireylerinin de
gereksinimleri dikkate alinmali, aile ve gocugun hastalik ve tedavi konusunda
egitimi saglanmalhdir (15).

Sadece biyomedikal agidan bakildiginda, saglk girigsiminin amaci
hastaliga yonelik bir ¢ozum yolu ve tedavi saglamaktir. Fakat bu bakis agisi
hastanin bireysel psiko-sosyal durumunu goz Onune almaz. McHugh ve
Vallis’e gore biyolojik, psikolojik ve sosyal yonler esit Gneme sahip boyutlar
olup, hastalikta ve saglikta hastanin davranigini belirlemede ve etkilemede
esit dizeyde rol oynamaktadir (16). Cocugun rutin muayenelerinde kan ve
radyolojik tetkiklerle fiziksel saglhgi degerlendirilirken, fonksiyonel ve sosyal
becerileri, okul yagsami, tedaviye uyumu, psikolojik yonden etkilenme duzeyi
ve hem c¢ocuk hem de aile uUyeleri i¢cin kronik bir hastalikla yasamanin
zorluklarinin  degerlendiriimesi  eksik kalabilmektedir. Ozellikle ¢ocuk
romatolojisinin hasta gruplari icerisinde hastaliklarin aktivitesini, siddetini,
hasar durumunu gosterecek biyobelirtecler bulunmamaktadir. Bu durum bilim
dunyasini, hastanin  kendisini ele alan ve bunu da kantitatif sonuglar
yapabilen 0&lgcek gelistirme c¢abalarina ydnlendirmistir. Demirkaya ve
arkadaslari Juvenil Sistemik Lupus Eritematozuslu hastalarda yaptiklari bir
calismada "Symptom Check List-90-R" dlgegi ile %45 oraninda orta-agir
siddette depresyon, %20 oraninda agir anksiyete saptadiklarini rapor
etmiglerdir (17). Dolayisi ile bu hastaliklarin tedavi programinda ilaglarin
yanisira, fiziksel ve psikososyal girisimler de yer almali ve her hasta icin
hastalik belirtileri zaman icinde degisebileceginden hastaliginin siddetine ve
Ozel gereksinimlerine uygun bir planlama yapilmalidir. Hastalar tedavi ve
girisim surecinde aktif birer katihmci olarak degerlendiriimelidir. Cocugun
fiziksel saghginin yaninda bir ¢ok boyutuyla degerlendiriimesi ¢ocuk ve
ailenin yasam kalitesini arttiracaktir (18).

Otoinflamatuar hastaliklardan herhangi birisinin tanisini almig olan
gocuklarda, hastanin bireysel gereksinimlerinin, ailenin psikososyal

becerilerinin belirlenmesine ve olanaklar ¢ercevesinde koordine bir sekilde



calisan bir saglik ekibine gereksinim vardir. Bu gocuklar i¢in optimal bakim
standardinin olusturulmasi, multidisipliner bir ekip degerlendirmesi ile ortaya
cikabilir (12,15). Otoinflamatuar hastali§i olan gocuga yaklagsimda gorev alan
saglik ekibinin her bir Uyesi hem bireysel hem de ekip olarak ¢ocugun
bakimina katkida bulunur. Yeterli radyoloji ve laboratuvar tetkiklerin yani
sira, yasa uygun bakim hizmetlerinin sunumunda bu ekibin bir Gyesi olarak
hemsirenin, bakim koordinasyonunun saglanmasi, butincul bir hastalik
egitimi, hastaliga ve tedaviye uyum ve bas etme yontemleri, gocuk ve aileye
yonelik psikososyal destek, gcocugun okul ortamina uyumunun saglanmasi ve
bu sekilde etkili bir yetigkin yasama geciste dnemli bir rola vardir (12). Etkili
bir ekip ¢aligmasi tibbi tedavinin istenmeyen yan etkilerinin izlenmesi, araya
giren  hastaliklarin, semptomlarin  degerlendiriimesi ve  hastalik
alevlenmesinin veya eslik eden enfeksiyonlarin yok edilmesi konusunda
yardimci olacaktir (15).

Romatolojik hastaliklarla ilgili calismalar ge¢miste daha ¢ok hastalik
aktivite dlgumune odaklanmigsken gunumuzde sagligin degerlendiriimesinde
fiziksel, sosyal ve zihinsel fonksiyonlara daha fazla vurgu yapilmaktadir (19).
Yapilan bu g¢alismalarin gogunlugu fonksiyonel kapasite, agri ya da yasam
kalitesi gibi tek yone yonelik calismalardir. Bu calismalarin 6nemli bir
dezavantaji Olcimlerin farkli anketler kullanilarak elde edilmesi ve
karsilastirilabilirligi engellemesidir. Hastaliklarin ¢ocugu etkileme durumu ile
ilgili mevcut c¢alismalar nadiren ¢ok boyutlu olarak degerlendirilmigtir. Bu
Ozelliklerin tek tek farkh Olceklerle degerlendiriimesi yerine, bu o6zellikleri
kapsayan c¢ok boyutlu degerlendirme Olgeklerinin geligtiriimesi bakim ve
tedavinin planlanmasinda ve c¢ocugun saglik durumunun izleminde daha
etkin olacaktir.

Otoinflamatuar hastaliklarin tani, izlem ve tedavisinin planlanmasinda
laboratuvar ve radyolojik tetkikler kadar, klinik oyku ile atak sirasi ve
sonrasinda hastanin yasadiklari da buyuk oneme sahip ve yol gostericidir.
Hastanin 6znel deneyimleri, klinisyenin degerlendirmesinden farkli olarak
hastaligin anahtar bilesenlerini gosterebilir ve bu da hastanin batincul

bakiminda saglik personeline bilgi saglar (8,20). Tedavi ve bakimi igceren



hastalik yonetiminde hekim, hemsgire ve hasta tarafindan yapilanlar birbirini
tamamlamalidir. Hasta tarafindan inanilan, algilanan hastalik durumu,
hastaligin  ve sonuglarinin  degerlendirimesinde yer almali ve
tanimlanmalidir. Hastayr hem Kklinik olarak hem de hastanin ifadeleriyle
degerlendirmek olduk¢ca 6nemlidir (21). Bu nedenle otoinflamatuar hastaligi
olan c¢ocuklarin hastalik ve saglik durumlarinin incelenmesinde anlasilir,
uygulamasi kolay ve o6zelliklerin tek tek farkli olgeklerle degerlendiriimesi
yerine bunlari kapsayacak cok boyutlu bir olgegin geligtiriimesine ihtiyag
vardir. Bu degerlendirme 06lgegi, saglik personelinin hastayi ve hastalarin ise
kendi saglik durumlarini invaziv bir igslem olmadan degerlendirmeleri igin

onemli bir 6lgum araci olacaktir.



1.2. Aragtirmanin Amaci

Bu tez calismasinin amaci; otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarin
fiziksel, agri, atak ve hastalik aktivite durumu, iyilik hali, ilag uyumu, okul
yasami, sosyal ve psikolojik yonden degerlendiriimesini saglayacak c¢ok
boyutlu bir dlgme aracinin gelistiriimesidir.

Bu calisma ile "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgedi” nin gelistirilmesi ve “gecerlilik” ve “gtvenilirliginin” test

edilmesi amaclanmistir.

1.3. Aragtirmanin Hipotezleri

-Hipotez 1a: Otoinflamatuar hastaligi olan ¢ocuklarin fiziksel, adri, atak
ve hastalik aktivite durumu, iyilik hali, ilag uyumu, okul yasami, sosyal ve
psikolojik yonden degerlendiriimesinde “Otoinflamatuar Hastaligi Olan

Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi” glivenilir bir dlgektir.

-Hipotez 1b: Otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarin fiziksel, agri, atak
ve hastalik aktivite durumu, iyilik hali, ilag uyumu, okul yasami, sosyal ve
psikolojik yonden degerlendiriimesinde “Otoinflamatuar Hastaligi Olan

Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olcegi” gegerli bir dlgektir.



GENEL BILGILER

2.1. Arastirma Kapsamina Alinan Otoinflamataur Hastaliklar

2.1.1. Ailesel Akdeniz Atesi (AAA) (Familial Mediterranean Fever
(FMF))

Hastalik Cobankara ve Balkarli'nin (22) belirttigine gore ilk kez 1908
yilinda Janeway ve Rosenthal tarafindan, 16 yasinda rekurren ates, karin
agrisi ve lokositozu olan Yahudi bir kizda “olagandigi tekrarlayan peritonit”
adi ile tanimlanmistir. 1945 yilinda ise hastalik; Siegal tarafindan kendisinde
ve New York'ta yasayan 10 Ashkenazi Yahudisinde ayni tablonun
saptanmasi ile “iyi huylu tekrarlayan peritonit” adi ile yeniden tanimlanmistir.
Hastaligin ailesel gegisi ve amiloidozla olan iligkisi 1951 yilinda Mamau ve
Kattan tarafindan gosterilmistir. Daha sonra 1958 yilinda ise Heller ve Sohar
tarafindan ilk kez Ailesel Akdeniz Atesi tanimi kullaniimis ve 1961 yilinda

hastaligin otozomal resesif kalitildigi belirtilmigtir (22).

2.1.1.1. Epidemiyoloji

AAA, tekrarlayan karin agrisi, kendini sinirlayan ates, eklem agrilari,
ciltte dokuntu ve serdz zarlarin inflamasyonu ile karakterize otozomal resesif
gegisli bir hastalktir. Ailesel Akdeniz Atesi hastalarinin bazilarinda aile
oykusunde de ayni hastalik vardir. AAA, ulkemizde ve dunyada en sik
gorulen otoinflamatuar bir hastaliktir. Genelde Akdeniz c¢evresindeki
ulkelerde, Turkler'de, Ermenilerde, Arap ve Yahudiler (Sefardik)'de gorulme
sikkligi daha fazladir. En sik goérildigi Ulkelerden israilde prevalansi
1/1000'dir. Son vyillarda Avrupa lilkelerinden Yunanistan, italya, Aimanya ve
ispanya'dan, ayrica Belgika, Kiiba, Amerika ve Japonya'dan da vakalar
bildirilmigtir. Tasiyicilikta sik olup Dodu Akdeniz kodkenli toplumlarda 1/3 ile
1/5 arasinda degismektedir. Askenazi Yahudilerinde 1/11 ve Ermenilerde ve
Kuzey Afrika Yahudilerinde ise 1/7 olarak bildirilmistir (23). Ulkemizde
hastalik prevalansi 1/400 ile 1/1000 arasinda degismekte ve tasiyicilik
sikligi ise 1/5-1/8 gibi oldukga ylUksek bir orandadir. Tarkiye'nin belli
bolgelerinden koken alan kigilerde hastaliJa daha fazla rastlanmaktadir.

ismindeki Akdeniz tanimlamasinin aksine FMF daha ¢ok i¢ Anadolu (Yozgat,



Kayseri, Sivas), Batl Karadeniz (Kastamonu, Sinop), Orta Karadeniz (Corum,
Tokat), Dogu Karadeniz i¢ kesimleri (GuUmughane, Bayburt), Dogu (Agri,
Kars, Erzurum) ve Gulneydodu Anadolu’da (Malatya) gorulmektedir. Tark
AAA calisma grubu, Turkiye’deki AAA hastalarinin %70’inin Dogu ve
Karadeniz Bolgesi kdkenli, %24’Unin i¢ Anadolu ve dislk bir kisminin Ege

Bolgesi kokenli oldugunu rapor etmislerdir (24).

2.1.1.2. Etyopatoloji

Ailesel Akdeniz Atesi, tek gen hastaligi olup MEFV( MEditerrenean
EeVer) genindeki mutasyonlar sonucu olusan otozomal resesif gegisli bir
hastaliktir. MEFV geni pirin (marenostrin) proteinini kodlamaktadir. Pirin
fonksiyonu hentiz tam olarak bilinmese de enflamasyonun kontroliinde
onemli bir yere sahiptir. Pirin-Marenostrin proteini ozellikle nétrofillerde yer
almakta ve her dokuda bulunmamaktadir. Gorevi nétrofil aktivasyonunu
baskilayarak inflamasyonu inhibe etmektir. MEFV genindeki herhangi bir
mutasyon pirin proteininin anti inflamatuar gérevini engellemekte ve sonugcta
hastalik bulgulari ortaya c¢ikmaktadir (2,7,25). En sik goérilen bes
mutasyondan dordu ekson 10’da (M694V, V726A, M694l, M680I), bir tanesi
ise ekson 2’de (E148Q) yer almaktadir (26). Turklerde en sik M694V
mutasyonunun gorualdiglt bunu M680I, V726A ve E148Q mutasyonlarinin
izledigi belirtilmigtir (24, 27-30). AAA'nin degisik etnik kokenli hastalarda farkl
klinik bulgularla seyretmesinin bu genetik farkliiga bagh olabilecegi
dusundlmus ve yapilan ¢ok sayida calismalarda genetik mutasyonlarin
hastalidin seyri Uzerine etkisi arastirilmistir (7,22,31,32).

MEFV genindeki mutasyonlar allellerde bulunan mutasyonlara goére
homozigot veya heterozigot olabilir. Tek bir allelinde mutasyon bulunan
hastalar heterozigot (tasiyici), iki allelinde de ayni mutasyon bulunan hastalar
ise homozigot (hasta) olarak adlandirilir. Bazi durumlarda ayni allel Gzerinde
birden fazla mutasyon bulunabilir. AAA klinigi olan hastalarin begste birinde ya
tek mutasyon saptanmakta (tasiyici), ya da bilinen mutasyonlardan higbiri
gOsterilememektedir. Bu nedenle gen ¢dzimlemesinin tani koymadaki yeri

sinirhidir. AAA otozomal resesif bir hastalik olarak bilinse de tek mutasyona



sahip olan tasiyicilarda da hastalik fenotipinin gorulebilmesi, otozomal
dominant veya multigenik bir hastalik olasihgini akla getirmektedir. Hastalik
tasiyicilar Ug fenotipte karsimiza cikabilir; 1. Hig klinik ve laboratuar bulgular
olmayabilir 2. AAA'nin tim belirtilerini gosterebilir veya ¢ok hafif yakinmalari
olabilir 3. Hi¢ yakinmalari olmayabilir ama ama subklinik inflamasyona bagli

akut faz reaktanlari yuksek olabilir (7).

2.1.1.3. Klinik ve Laboratuar Bulgular

AAA, periton, plevra ve sinovyum gibi serbz zarlarin akut
inflamasyonu, 38,5-40°C' a varan ates yiiksekligi, 1-3 giin siiren siddetli karin
agris1 ve tedavisiz 1-3 gun iginde gegen tekrarlayan ataklarla seyreden bir
hastaliktir. Ataklar arasinda, hastalar kendilerini tamamen iyi hissederler.
Karin agrisi ve ates genellikle ani baslangicl olup kisa bir sure i¢inde zirveye
ulasir. AAA hastalarinin ylzde doksan besinde hastaligin en baskin sekili
karin agrisidir. Agri ataklari gogse lokalize olabilir. Artrit AAA'nin diger 6nemli
bir klinik bulgusudur. Hastalarin %90'inda klinik bulgular gocukluk ¢aginda ya
da ergenlik dSneminde ortaya cikar. ilk AAA atadi ise %75 hastada yasamin
ilk 10 yili icerisinde goralur. Hastalidin ortalama baslangi¢ yasi ¢ocuklarda
bestir. Hastaligin daha cok erkeklerde gorulebilecegi bildiriimesine karsin
ulkemizde kiz ve erkek hasta sayilari birbirine esittir. Hastalik baglangi¢ yasi
18 yastan kuguk olan hastalarda artrit, artralji, myalji, erizipel benzeri eritem
semptomlarindan olugsan ataklar daha siktir (24,33). Serozit bulgulari en sik
peritonit seklindedir ve dayanilmaz lokalize veya yaygin karin agrisi ile
kendini gosterir. Bulgular hafif karin distansiyonundan agir peritonit tablosuna
kadar degisebilir. Fizik muayenede karinda distansiyon ve barsak seslerinde
azalma vardir. Radyolojik olarak kliguk hava-sivi seviyeleri gorulebilir (7,22).
Hastalar yaygin ve lokal hassasiyet saptanarak acil polikliniklerde akut karin
tablosu gibi degerlendirilebilir ve apandisit, kolesistit, renal kolik veya pelvik
inflamatuar hastalik tanisi alabilirler. Tark AAA grubu tarafindan yapilan
calismada AAA hastalarinin  %19unda apandektomi, %1.6'sinda
kolesistektomi  yapildig1 belirlenmistir  (24). AAA ataklarinin  diger

hastaliklardan ayinminda 6zellikle klinik gidisat énemlidir. Cerrahi akut karin



tablosunda bulgular gittikge siddetlenirken, AAA ataginda bulgular 24-72 saat
icinde kendiliginden yavaglamaya basglar. Tekrarlayan peritonit atagl geciren
AAA hastalarinda peritonda yapisikliklar ve buna bagl intestinal obstriksiyon
gelisebilir. Hastalar bu acidan da degerlendiriimelidir. Karin agrisina
¢ogunlukla bulanti, kusma ve kabizlik eslik edebilir. Atak sonrasinda
belirginlesen ishal hastaligin dnemli klinik bulgularindan birisidir (7).

Artrit, ates ve karin agrisindan sonra AAA'nin en sik gorulen uguncu
klinik bulgusudur (%60-70). Ates ve karin agrisi olmaksizin da ortaya
cikabilir. AAA artriti genellikle el, ayak bilegi veya diz gibi buyuk, tek bir
eklemi tutar. Nadir de olsa sakroiliyak tutulumu da gorultr. Tutulan eklem
agnh, sis ve sicaktir. AAA artriti genellikle sekel birakmadan 24-72 saat
icinde iyilesir. Seyrek olarak uzamis (dort haftadan uzun siren) artrit
gorulebilir (2,7,22).

Ailesel Akdeniz Atesi'nde plevrit ve perikardit, genellikle tek tarafl
gogus agrisina neden olur. Agri genellikle gégus on duvarinda, alt yarisina
ve dig yana yerlesir ve bazen omuza yayillim gosterir. Turk AAA grubunun
¢alismasinda hastalarin % 2,4'U en az bir kez perikardit atagi gegirmis olup,
tekrarlayan izole perikardit ataklariyla basvuran iki hasta AAA tanisi almistir.
Perikardiyal ataklar nadiren perikardiyal tamponat ve konstruktif perikardite
yol acabilir (24).

Hastalarin yaklagsik % 20-25'inde cilt bulgularina rastlanir. En sik
rastlanan cilt bulgusu erizipel benzeri eritem'dir. Genellikle alt ekstremitede,
egzersiz sonrasi veya uzun yolculuk sonrasi gorulir. Cogunlukla ayak
sirtinda, malleollar Uzerinde ve tibia 6n yluzunde ortaya ¢ikan kizarik, sicak,
sis ve agrih bir lezyondur. Cilt alti noduller, makulopapuler dokintli ve Urtiker
de gordllebilir. Oral aftlar, purpura, psoériazis, eritema nodozumda AAA’'da
gorulebilen mukokitanoz lezyonlardir (2,7).

Ailesel Akdeniz Atesi hastaligi periyodunda, belirgin olarak artmis
siklikta vaskulitlere rastlandigi yapilan arastirmalar ile gosterilmistir. Ailesel
Akdeniz Atesi'nde en sik gorulen vaskuilit Henoch-Schonlein Purpurasidir
(HSP). HSP geciren hastalar iyi sorgulandiklarinda bir cogunda AAA oldugu

ortaya c¢ikmaktadir. Normal topluma gore AAA’da artmig siklikta gorilen
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diger vaskdlitler ise poliarteritis nodoza (PAN) ve Behcet hastaligidir. PAN’li
hastalar degerlendirilirken altta yatan bir AAA hastaligi olabilecegi akla
getiriimelidir. Behget hastaliginda bazi AAA mutasyonlarinin  saglikli
kontrollere gore sik gorulmesinden dolayi, AAA hastalarinda s6z konusu
mutasyonlarin Behget hastaligi icin ek yatkinhga yol acabilecegi
dugunulmektedir (34).

Ailesel Akdeniz Atesi'nde gorulebilen diger belirtiler; uzamis febril
miyalji (alti haftadan uzun slren vyuksek atesle birlikte miyalji), hematuri,
artralji ve egzersizle iligkili miyaljidir. Seyrekde olsa atakla birlikte akut orsit
ve splenomegali gorulebilir. Splenomegali sikligr % 40’tir. Amiloidoz gelismis
ise splenomegali hemen daima vardir. Hepatomegali sikhigi %20,
lenfadenopati (LAP) sikligi ise %6’dir. Norolojik tutulumda ise en sik gorilen
bulgu bas agrisidir. Hastaligin gidisi sirasinda nadiren de aseptik menenijit
ataklari gordlebilir (2, 7, 22).

Ailesel Akdeniz atesinde en sik gorulen semptomlar peritonit, ates,
artrit, plérit, myalji, erizipel benzeri eritem olup Turk AAA grubu tarafindan

yapilan ¢alismada saptanan klinik bulgular (24) :

Klinik Bulgular Yuzde (%)
Ates 92,5
Peritonit 93,7
Plevrit 31,2

Artrit 47,4
Artralji 49,7
Erizipel tarzi eritem 20,9
Miyalji 39,6
Uzamis febril miyalji 2,3
Uzamis artrit 2,6

Ailesel Akdeniz Atesi hastaligi genetik bir hastalik olsa da insanlar
uzerindeki etkileri, atak sikliklari ve agr sikayetleri kisiden kisiye farklilik

gOstermektedir. Bunun sebebinin hastalarda bulunan farkh mutasyonlardan
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kaynaklanabileceg@i ileri surilmis ve hastalarda birtakim genotip-fenotip
iliskisi kurulmaya cahlsilmigtir. Ancak AAA’nde genotip-fenotip iligkisi net
degildir. Yapilan calismalarda M694V/M694V homozigot mutasyonun
hastaligin agir tipi oldugu, daha erken yasta basladigi, artralji, artrit, plevrit ve
amiloidoz sikhdinin daha fazla oldugu bildirilmistir (35-38). Turkiye AAA
grubunun yaptigi arastirmada da diger Ulkelerde yapilan ¢alismalara benzer
sekilde M694V/M694V genotipinin erken yasta basladigi, artralji ve artrit
yakinmalarinin daha sik oldugu belirtilmistir (24). GUnumuzde fenotip genotip
iliskilendirme c¢alismalari devam etmekte olup mevcut mutasyonlarin hastalik
uzerine etkileri arastiriimaktadir.

Ailesel Akdeniz atesinin iki farkl fenotipi vardir. Siklikla ¢ocukluk veya
adolesan cagda baslayan peritonit, sinovit veya ploritin kisa sureli febril
epizotlari, fenotip I; kendini baslica nefropati ile gdsteren AA amiloidoz
tablosu ise fenotip Il olarak bilinir. Fenotip I, bilinen ataklardan sonra
amiloidozun ortaya ciktigl tablodur. Fenotip II'de ates, serozit gibi belirtilerin
oldugu tipik ataklar olmaksizin hastanin dogrudan amiloid nefropatisi ile
basvurmasidir. Bu durum aile hikayesinde amiloid nefropatisi olan erkek
hastalarda daha sik gorulmektedir (7).

Laboratuar bulgularina baktigimizda atak esnasinda akut faz
proteinlerinde belirgin bir yikselme olmakta ve ataksiz donemde ya normale
donmekte ya da ataklarin ugte ikisinde normale donmese de anlamli dugus
gorulmektedir. Eritrosit sedimantasyon hizi (ESH), C reaktif protein (CRP) ,
fibrinojen ve serum Amiloid A (SAA) gibi akut faz reaktanlarinda artig gorulur.
AAA seyrinde mikroskopik hematuri ve atak sonrasinda gaitada gizli kan
saptanabilir. Atak sirasinda hastalarda interlékin IL-2, IL—6, IL—8 ve Tumor
Nekroz Faktor-alfa (TNF-a) duzeylerinin de ylksek oldugu saptanmistir. IL-6
digerlerinden farkl olarak ataklar arasindaki donemde de kontrol grubundan
yuksek bulunmustur ve bunun devam eden subklinik inflamasyonun
gOstergesi olabilecegi dusunulmustur. Atak sirasinda eriyebilir IL-2 reseptor
(sIL-2R) duzeylerinin artmis olarak saptanmasi nedeniyle, AAA’da sIL-2R’nin
aktivite kriteri olabilecedi ileri surulmustir. Ataklar arasi yakinmalarda

subklinik inflamasyonun rol aldigi dusunulmektedir. AAA tanisinda genelde
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goruntuleme yontemleri gerekli degildir. Atak sirasinda etkilenen bolgelere
gore torakal ultrasonda plevrada sivi, abdominal ultrasonda peritonda sivi,
ekokardiyografide perikardit durumunda perikardiyal efflizyon gérulebilir (7,
22).

2.1.1.4.Tani

Ailevi Akdeniz Atesi icin tani koydurucu 6zgun bir fizik muayene
bulgusu veya laboratuar testi yoktur. Hastahdin tanisi klinik bulgulara
dayanilarak konulmaktadir. Genetik test ile MEFV mutasyonu taramasi tani
icin mutlak gerekli degildir sadece taniyr dogrulamak icin gereklidir. Tani i¢in
oncelikle klinik veriler ve oyku yol gostericidir. Suphelenilen olgularda atak
sirasinda ve atak sonrasinda akut faz yaniti degerlendirilir. Sonugclar hastalik
lehine yorumlanirsa kolsisin ile atak sikligina gore 3-6 ay sureyle test
tedavisine baglanir. Bu sire sonunda atak sikligi ve siddetinde belirgin
azalma olursa ya da ataklar tamamen kaybolursa AAA tanisi konulur. Cok
kiguk yas grubu ve AAA gen analizi heterozigot olan ¢ocuklarda klinik tani
konulurken AAA belirtilerine benzer hastaliklardan ayirt etmek igin dikkatli
tani konulmahdir (39, 40).

Ailesel Akdeniz Atesi icin ilk tani kriterleri 1967°de Sohar ve ark.
tarafindan tanimlanmistir. 1997'de Avi Livneh ve arkadaslari buayuk bir grup
AAA hastasi yanisira AAA ile karigabilecek hastaliklari olan bireylerde
yaptiklari bir ¢alisma ile yeni tani kriterleri yayinlamiglardir. Hastalik igin
cesitli tan kriterleri geligtiriimekle beraber en yaygin olarak Tel-Hashomer
kriterleri kullaniimaktadir (39, 41).

Tel-Hashomer Kriterleri (41):

Major Kriterler:

1.Peritonit, sinovit veya ploritin eslik ettigi tekrarlayan ates ataklar
2. Yatkinlastirici bir hastalik olmaksizin AA tipi amiloidoz olmasi
3.Surekli kolsisin tedavisine iyi yanit

Minor Kriterler:

1.Tekrarlayan atesli ataklar

2.Erizipel benzeri eritem
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3. Birinci derece akrabalarda AAA olmasi
Kesin tani: 2 major veya 1 major 2 minor kriter
Muhtemel tani:1 major ve 1 minor kriter

Tel- Hashomer kriterlerinin gocuklarda tanisal yaklasimda eksiklikleri
ve Ozgullugun (spesifite) gocuklarda dusuk olmasi nedeniyle Yalginkaya ve
arakadaglar tarafindan AAA hastaligi olan gocuklarda yeni tani kriterlerinin
gbzden gegcirilmesi c¢alismasi yapilmigtir. Bu kriterlerin beginden ikisinin
bulunmasi halinde duyarhlik (sensitivite) %86,5, 6zgullik (spesifite) ise
%93,6 olarak belirlenmistir. Ozgakar ve arkadaslari tek allelinde mutasyon
olan AAA'li gocuklarda yeni tani kriterlerini uyguladiklari ¢alismada da

sensitiviteyi %93 olarak bulmuslardir (42, 43).

Cocukluk ¢cagi AAA tani kriterleri (42):

Kriter Tanimlama

Ates Ug veya daha fazla atakta, 672 saat siiren, aksillar >
38 °C ates

Karin agrisi Ug veya daha fazla atakta, 672 saat slren

Gogus agrisi U¢ veya daha fazla atakta, 6—72 saat suren

Artrit Uc veya daha fazla atakta, 672 saat slren oligoartrit

Ailede AAA

hikayesi

2.1.1.5. Tedavi

Gunumuzde AAA hastalarina ataklarin azalmasini saglayan ve daha
da énemlisi amiloid gelisimini ®nleyen kolsisin tedavisi uygulanmaktadir. ilk
kez 1972 yilinda Stephen Goldfinger uzun sureli kolsisin kullanimin FMF'li
hastalarda ataklari engellendigini gostermistir. Ayni yil Tuark doktoru olan
Emir Ozkan ve arkadaslari 14 AAA hastasinda dizenli kolgisin kullaniminin
ataklarl azalttigini istanbul Universitesi Tip Blilteni'nde yayinlamistir. Ancak
bu galisma ne yazik ki uluslararasi bir dergide yayinlanmadigi igin dunya
literatiriine gegmemistir ve bu nedenle kolsisin tedavisi denince "Goldfinger"
adi hatirlanmaktadir (44). 1974’de Zemer ve arkadaslari yaptiklari gift-kor bir

calismada kolsisinin AAA ataklarini ve amiloidoz gelisimini oOnledigini
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belirlemiglerdir (45). Kolsisin hucre igi mikrotubulleri etkileyerek grandl
transportunu ve dolayisiyla mediator salinimini; notrofil yuzeyindeki adezyon
molekdllerinin  ekspresyonunu degistirerek de I0okosit kemotoksisini
etkilemektedir. Kolsisin tedavisi, atak sikhgini azaltmakta, AAA’nin klinik
bulgularini engellemekte ve en korkulan komplikasyon olan amiloidozu
serum amiloid A duzeyini baskilayarak onlemektedir. Bobrekte amiloid
birikimine bagh proteinurisi olan vakalarda da bir miktar iyilesme sagladigi da
bilinmektedir (46).

Kolgisin vucut agirhidi ve yasa gore baslanmakta ancak doz
ayarlamasi daha sonra atak kontroline gore yapiimaktadir. Bes yas altinda
0,5 mg/gln, 5-10 yas arasi 1mg/gun, 10 yas Uzerinde ise 1,5 mg/gun olarak
baslanmaktadir. Genelde 2 mg/gin dozu etkin olmuyorsa daha yuksek
dozlarda etkisiz olacaktir. Bu durumda kolsisin direncinden bahsedilir. Atak
arasinda serum amiloid A duzeyleri yuksek seyreden hastalarda da doz
ayarlamasi yapilmaldir. Atak sirasinda kolgsisin doz artiminin faydasi
gOsterilememistir (7,22).

Kolsisin tedavisinde en sik gorulen yan etki ishal, ¢ok nadiren de
myondrapati ve kemik iligi degisiklikleridir. ishal doza baglidir, bu nedenle
ilaca baglarken disuk dozda baslanip yavas yavas dozun arttirlmasi ilaca
uyumu arttiracaktir. ishalin hafif steatoreye (yaglh diskilama) veya laktaz
enzim inhibisyonuna bagli oldugu dugsunulmektedir. Kolsisinin yuksek doz
alimina bagh gelisebilecek akut zehirlenmeler, kemik iligi supresyonu ve
kardiyak toksisite 6lumcul olabilir. Bu nedenle aileler mutlaka ilacin
cocuklarin ulagsamayacagi bir yerde saklanmasi konusunda uyariimali ve
egitim verilmelidir (7).

Kolgisinin buyime veya kadin fertilitesi Uzerine olumsuz etkisi yoktur.
Kolgisin tedavisi kesildiginde gebelik kayiplarinin daha fazla olmasi ve
kolgisinin kesin kanitlanmis teratojenik etkisi olmadigi icin gebelerin
tedavilerine devam etmeleri Onerilmektedir. Hamilelik sirasinda kolgisin
kullanan hastalarda risk analizi yapilarak amniosentez yaptirmalari
Onerilmelidir. Azospermi nadir gorulen bir yan etkidir. AAA’nin kendisi

infertiliteye neden olabileceg@i igin tedavinin sonlandiriimasi énerilmez (7).
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Both ve arkadaslari (46) sistematik review calismasinda inceledikleri 12
makale sonucunda; Kkolgisin tedavisinin sperm kalitesi ve hormon duzeyleri
uzerine istatistiksel olarak anlamli bir etkisi bulunmadigini, gebelikte kolsisin
tedavisinin ciddi komplikasyonlara yol agmadigdini ve fertilite Gzerine olumsuz
etkisi olmadigini, tam tersi eger tedavi edilmezse AAA'nde amiloidin testis ve
overlerde birikmesinin infertiliteye yol acabilecegini, AAA hastalarinin treme
¢agi boyunca guvenle ilaglarini kullanabileceklerini belirtiimiglerdir (46).

Tipik AAA bulgulari oldugu halde genetik analizde tasiyicilik saptanan
veya mutasyon gosterilemeyen hastalarda kolsisin denemesi yapilabilir. AAA
digindaki diger herediter otoiflamatuar hastaliklarin ekarte edilmesi gerekir.
Atak sirasinda agri kesici ve ates dusuricu olarak steroid olmayan
antienflamatuar ilaclar (ibuprofen, indometazin) kullanilabilir. Son yillarda
kolsisin tedavisine yanit vermeyen hastalarin anti IL1 tedavisinden fayda
gordukleri belirtiimektedir (47).

2.1.1.6. Amiloid

Ailevi Akdeniz Atesi’nin en onemli komplikasyonu olan amiloidoz,
karacigerden salgilanan ve bir akut faz proteini olan serum amiloid A (SAA)’
nin yikim ardnu olan amiloid A proteinin organlarda birikmesiyle olugur. En
sik tutulan organ bdbreklerdir. Bobreklerde amiloid A birikimi ile nefrotik
sendrom ve ikincil gelisen bobrek yetmezligi gorulur. Kolsisin tedavisi ile
amiloidoz sikligi olduk¢a azalmigtir. Fenotip Il hastalarinda ates ve serozit
yakinmalari olmadan amiloidoz gelismesi nedeni ile amiloidoz prevalansinin
atak sikhgi, suresi veya siddeti ile ilgisi olmadidi disunulmektedir. Calismalar
etnik kokenin, cevresel faktorlerin ve aile hikayesinin etkin oldugunu
gostermektedir. Ailede amiloidoz hikayesi olan AAA hastalarinin olmayanlara
gore amiloidoz gelistirme riski alti kat artmaktadir. Akrabalik oranlari ise her
iki grupta aynidir. Aileler kontrollere geldiklerinde diger kardeglerinde veya
yakinlarinda agiklanamayan tekrarlayan ates veya tipik AAA bulgulari olmasi
halinde hastaneye basvurmalari konusunda uyariimahdir (7).

Ailesel Akdeniz Atesi hastaligi olan ¢ocuklar kolgisin tedavisi altinda

ortalama 3-6 aylik aralar ile mutlaka gériilmelidir. izlem sirasinda olgularin
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her birinde olusabilecek olan anemi, |6kopeni, trombopeni ve akut faz
reaktanlari ile idrar degisiklikleri kontrol edilmelidir. Kolsisin tedavisi ile

olgularda belirgin bir komplikasyon ortaya ¢cikmadigi belirtiimektedir (7).

2.1.2. Hiperimmunoglobulin D Sendromu (HIDS, Hiper Ig D)

Hiperimmununoglobulin D sendromu (HIDS), kolestrol biyosentezinde
rol oynayan mevolanat kinaz (MK) enzimini kodlayan gendeki mutasyon
sonucu gelisir. Tekrarlayan ates, karin agrisi, lenfadenopati, eklem tutulumu
ve dokuntu ataklari ile karakterize, otozomal resesif gegcisli bir hastaliktir (48,
49). Tum dunyada gorulmekle beraber en sik Hollanda, Fransa, Kuzey
Avrupa kokenlilerde ve Amerika Birlesik Devleti'nden vaka bildirilmigtir.
Ulkemizde nadir gérilen bir otoinflamatuar hastaliktir. Kolesterol
metabolizmasinda meydana gelen bu defektin nasil tekrarlayan atesle
karakterize otoinflamatuar bir hastaliga yol actigi hentz net bilinmemektedir
(2,7).

2.1.2.1. Klinik Bulgular

Mevalonat kinaz enzimi kolesterol metabolizmasinda yer alan bir
enzimdir ve bu metabolizma bozuklugu klinik bulgulara yol agmaktadir. HIDS'
u bebeklik doneminden baslayan tekrarlayan ates (hemen hepsinde vardir),
lenfadenopati (jeneralize, servikal), splenomegali, hepatomegali, karin agrisi,
bas agrisi, bulanti, kusma, artralji ve artrit, makulopapuler dokuntu,
tekrarlayan oral aft ve genital Ulserle karakterizedir. Artrit, bluyuk eklemleri
tutan poliartralji seklindedir ve gogunlukla sekel birakmaz (2,7,48,50).

Hiper IgD sendromlu hastalarin buyuk ¢ogunlugunda ilk atak sut
cocuklugu déneminde baslar. Asilamalar (antijen uyarisi sonucunda), travma,
fiziksel ve duygusal stres ve enfeksiyonlar ataklari tetikler (48). Van der Hilst
ve arkadaglar (51) tarafindan yapilan 18 farkli Ulkeden 103 hastanin
olusturdugu calismada; ilk atagin baglama yasi ortalama alti ay, hastahigin
baglangicindan taniya kadar ortalama gegen sure 9.9 yil, tani yagi ise 15.7
olarak bulunmustur. Hastalarin %63'Unun ilk ataklarinin asilama sonrasi
oldugu ve bu hastalarin 6zellikle bebeklik doneminde sepsis benzeri tablo ile

de bagvurabildikleri belirtiimistir (51). Atak sikhdi ¢ok degiskendir ve haftada

17



bir ile yilda iki kez arasinda degismektedir. Atak sikligi bebeklik doneminde
daha fazlayken, yasla birlikte sikhdr azalir. Van der Hilst ve arkadaslari
calismasinda 20 yasin Uzerindeki hastalarin %50'sinin yilda 6 ya da daha
fazla atak gecirmesine ragmen atak sikliginin hastanin artan yasla birlikte
azaldigini, ancak ataklarin sikhdinin yasla azalmasina ragmen birgok
hastada sik ataklarin devam edebilecegdini belirtmisleridir. Ataklar genellikle
3 ile 7 gln surer. Ates ani baslar ve genellikle 40 °C’nin Gsttine ¢ikar (51, 52).

Ataklar sirasinda en sik goérilen bulgu lenfadenopatidir (hastalarin
%94°0), genellikle servikal bolgede gortulmektedir. Karin agrisi steril peritonite
baglidir, akut karina benzeyebilir ve dayanilmaz olabilir. Hastalarin %83 Unde
artralji gorulmekte, en sik diz, ayak bilegi ve el bilegi tutulmaktadir.
%80’inden fazlasinda da ishal goralur (7,48).

Labaratuvar bulgusu olarak ataklar sirasinda en sik sedimantasyon
hizi, CRP gibi akut faz reaktanlarinda artis gorulur. Hastalarin %78’inde Ig D
dizeyi 100 IU/mlI'nin Gzerinde belirlenmistir. Ig D yuiksekligi diger
otoinflamatuar hastaliklarda (AAA, TRAPS gibi) ve kronik enfeksiyonlarda da
yukselebilir. Bu nedenle Hiper Ig D hastalidi i¢in belirgin bir kriter degildir. Bu
hastalarin yaklasik %80’inde serum IgA seviyeleri de ylksek olarak tespit
edilir (51,53).

Kesin tani mevalonat kinaz enzim aktivitesindeki azalmanin
gOsterilmesi ile konulur. Mevalonat kinaz Urinu olan mevalonik asitin idrarda
goOsterilmesi de taniya yardimci olabilir. Mevalonik asiduride de idrarda
mevalonik asitte artis olmaktadir. Mental retardasyon, gelisme gerilidi,
serebellar ataksi ve dismorfik yliz goérinimunun olmasi ile Hiper IgD
sendromundan ayirt edilir. HIDS de atak arasinda mevalonik asit artisi
saptanmayabilir, bu nedenle idrar-organik asit analizi atak sirasinda
alinmalidir. HIDS de renal tutulum ve amiloidoz ciddi ama nadir bir
komplikasyon olarak bulunmustur (%2.9). Diger gorulebilen komplikasyonlar
karinda yapisikliklar ve eklem kontraktirleridir (48,53). En sik gorilen dort
mutasyon V3771, 1268T, H20P/N, P167L'dir. Henuz mutasyon gosterilememis
hastalar da mevcuttur (51). Ayirici tanida diger otoinflamatuar hastaliklar
(AAA, TRAPS ve Ozellikle PFAPA sendromu) yer almaktadir. Bebeklik
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doneminde basglayan, bir haftadan kisa suren, tekraralayan atesi, servikal
lenfadenopatisi ve dokuntlisu olan, kolgisine cevap vermeyen hastalarda
HIDS dustnulmelidir (7).

2.1.2.2. Tedavi

Hiperimmunglobulin D sendromu’'nda etkin bir tedavi yontemi
bulunamamistir. Bazi vakalarda kolsisin, steroid ve steroid olmayan
antiinflamatuar ilaglar atak sirasinda belirtilerin giderilmesinde etkili
olabilmektedir. Gunimuzde anti TNF-alfa , anti IL-6 , anti-IL-1 ve |6kotrien
reseptor antagonistleri tedavide denenmektedir ve literatirde faydalanan
hastalar bildirilmistir (7,48,52). Van der Hilst ve arkadaslari (51) yaptigi
calismada HIDS icin birgok ilagc denendigini, bazi hastalarin ylksek doz
prednizona yanit verdigini (%24.4), Anakinra ve Etanerseptinde etkili
oldugunu (% 33.3) bulmuslardir (51) .

2.1.3. PFAPA Sendromu (Marshall Sendromu)

PFAPA sendromu ilk kez 1987 yilinda Marshall ve arkadaslari
tarafindan periyodik ates, farenjit, servikal lenfadenit ve stomatit bulgulari
gorilen 12 hastada tanimlanmigtir. Sendroma adini veren PFAPA
ingilizce’deki "Periodic Fever Aphthous Stomatitis Pharyngitis Adenitis"
kelimelerinin bas harflerinden tiretilmistir. Yapilan calismalarla hastaligin
klinik bulgulari daha iyi belirlenmis fakat henuz etyolojisi agiklanamamistir.
PFAPA'nin gorulme sikh@r bilinmemektedir ancak hastaligin bilindiginden
daha yaygin oldugu duasunulmektedir. Hastaligin olusum mekanizmasinda
sitokin regulasyonundaki fonksiyon bozukluklarindan slphelenilmektedir.
Kolly ve arkadaslari yaptiklari bir galismada PFAPA hastalarinda IL-1[3
monosit Uretiminin duzensiz oldugunu bulmuslaridir. Kendini sinirlayan bir
seyrinin olmasi nedeniyle, gergek bir otozomal ya da resesif genetik gegisli
olup olmadigi bilinmemektedir. Aile hikayesinde tekrarlayan tonsilit
hikayesinin sik olmasi, hastaligin kompleks bir genetik temeli oldugunu

disundurmektedir. PFAPA sendromununda aralikh ates aylarca surebilir.
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Ancak ¢ocuk buyudukge ataklar arasindaki sure giderek uzar ve genellikle 4
ile 8 yil igcinde kendiliginden iyilesme gorulur (48,54,55).

PFAPA sendromunun tanisi diger olasi hastaliklari ekarte ettikten
sonra klinik olarak konmaktadir. Hastaligin kriterleri 1999 yilinda Thomas ve
arkadaslari tarafindan su sekilde belirlenmistir (56) ;

I. Bes yasindan daha erken donemde baglayan, duzenli araliklarla
tekrarlayan ates ataklari

Il. Ust solunum yolu enfeksiyonu olmadan asagidaki klinik bulgulardan en az
birinin olmasi

a) Aftoz stomatit

b) Servikal lenfadenit

c) Farenijit

[l Siklik nétropeni tanisinin ekarte edilmesi

IV Ataklar arasinda c¢ocuklarin tamamen normal muayene ve akut faz
duzeylerine sahip olmasi

V. Buyume ve gelismenin normal olmasi

2.1.3.1.Klinik Bulgular

Atak doneminde, 21-28 gun arayla duzenli tekrarlayan ve 3-6 gun
suren ylUksek ates (38-41°C), aftéz stomatit, farenjit ve servikal lenfadenopati
ve bunlara eslik eden karin agrisi, bas agrisi, burun akintisi, oksuruk, ishal,
dokuntu, bulanti, kusma, titreme, terleme, kas ve kemik agrilari gorulir.
Artralji nadiren gorulebilir. Hafif hepatosplenomegali saptanabilir.  Aftdz
stomatit genellikle 5 mm’den kuguk, yuzeyel Ulserler seklindedir. Bunlar skar
birakmadan 5-10 gun icinde iyilesir. Tonsillerde genellikle non-eksudatif
eritem gorulebildigi gibi kript ve membranlar da gorulebilir. Hastalarin ataklari
sirasinda alinan bogaz kultirid normal bogaz florasi olarak saptanir. Servikal
lenfadenit genellikle bilateral, caplari 5 cm’yi gegmeyen, agrisiz, hareketli
lenfadenopatilerdir. Servikal bdlge disindaki lenf bezlerinde blyime
gorulmez. Hastahgin belirtileri g¢ocukluk déneminde sik gorulen ve
tekrarlayan bakteriyel tonsillit, viral Ust solunum yolu ile drtigsmektedir. Bu

hastaliklarin ayinminda ataklarin (en azindan ilagsiz dénemde) duzenli
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olmasi, muayene bulgulari ve bogaz kulturd onemli rol oynar. PFAPA
sendromuna 6zgu laboratuvar testi bulunmamaktadir. Atak zamaninda akut
faz reaktanlarindan C-reaktif protein ve eritrosit sedimentasyon hizi, I6kosit
sayisi artar. Atak aralarinda bu degerler normale déner. immiinolojik

tetkiklerde spesifik bir immun yetmezlik gosterilememistir (2,7,48,54,57,58)

2.1.3.2. Tedavi

PFAPA sendromlu gocuklar genel olarak antipiretiklere ek olarak uzun
sure antibiyotik tedavisi almig olarak muayene gelmis olabilirler. Hastalarin
atesinin antibiyotik ve non-steroid antiinflamatuar ilaglara yanit vermemesi
dikkat cekicidir. Bu cocuklara atak aninda tek doz veya iki doz prednizolon
(2-2 mg/kg) verildiginde belirtilerin c¢arpici bir bicimde hemen kayboldugu
gorulur. Bu tedavinin ataklar arasindaki sureyi uzattigida belirtiimektedir.
Atagin onlenmesinde simetidin ve kolsisin gibi tedaviler denenmis fakat
faydasi gosterilememistir. Son yillarda yapilan ¢alismalarda tonsillektominin
atagl onlemede etkili bir tedavi oldugu belirtiimekte ve oneriimektedir.
Hastalarin takibinde henlz bir komplikasyon gosterilememistir. Hastalarin
izleminde O©6nemli olan amiloidoz ile seyredebilecek diger herediter
otoinflamatuar hastaliklari atlamamaktir (7, 59, 60). Burton ve arkadaslarinin
(61) yaptigi sistematik derlemede PFAPA sendromunda cerrahi yaklasimin
etkinligi degerlendiriimigtir. Calismaya adenoidektomi ile birlikte olan veya
olmayan tonsillektomi ile cerrahi olmayan yaklagimi karsilagtiran randomize
calismalar dahil edilmigtir. Derlemeye dahil edilen c¢alismalardan birisinde
takip suresi 18 ay, digerinde ise 6 aydir. Bu sure zarfinda cerrahi yaklagsimin
etkili oldugu belirlenmigtir. Ancak bu derlemede PFAPA’'ll cocuklarin
kendiliginden duzeldigi ve tedavinin yalnizca her bir atagin ciddiyetini
azaltmayi hedeflediginin g6z 6nunde tutulmasi gerektigi vurgulanmig ve bu
nedenle ebeveynlerin cerrahinin riskleri ve sonugclari (hospitalizasyon, cerrahi
sonrasi okuldan kalma suresi, cerrahinin riskleri) ile sonunda bitecek
tekrarlayan ataklarin getirdiklerini (okuldan uzak kalma, duzenli ilag kullanma)
mukayese etmesi gerektigi belirtiimistir (61). Saglik personeli olarak aile ve

cocuga PFAPA ataklarinin tedavisinde streoid tedavisinin etkili oldugu,
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tonsillektomi tedavisinin ataklarin giddet ve 6nlenmesinde etkili olabilecedi
ancak hastaligin genellikle 4 ile 8 yil icinde kendiliginden iyilesme

gOsterecegi konusunda egitim verilmeli ve aile bu konuda aydinlatiimahdir.

2.1.4. Tiimér Nekroz Faktér (TNF) Reseptor iligkili Periyodik
Sendrom (TRAPS)

TUmor nekroz faktor, dogal ve kazanilmis bagisikhk ve hicre
regulasyon sureglerinde 6nemli rollere sahip polipeptid yapida bir sitokindir.
Basta makrofaj ve lenfositler olmak Uzere g¢esitli immin ve somatik
hucrelerde sentezlenir. TNF fonksiyon bozuklugu sonucu meydana gelen
Timér Nekroz Faktdér (TNF) Reseptor iliskili Periyodik Sendrom (TRAPS)
tekrarlayan ates, miyalji (kas agrisi), karin agrisi, plorezi, gezici deri
dokuntusu, konjuktivit, periorbital 6dem ve bir kag gunden bir kag haftaya
uzayan eklem agrilari ile seyreden otozomal dominant kalitim gdsteren bir
hastaliktir. TRAPS otoinflamatuar sendromlar arasinda daha nadir goértlen
bir hastaliktir. ilk vakalar irlanda-iskogya irkinda tanimlanmis olsa da daha
sonra Fransiz, Italyan, Musevi, Ermeni, Tiirk dahil olmak Uzere pekgok Irkta
tanimlanmistir. TRPAS'In goérilme sikhgr kesin olarak bilinmemektedir.
Ataklar genellikle uyaran olmadan gelismesine ragmen hastalar tarafindan
stres, enfeksiyon, travma, egzersiz ve hormonal degislikliklerin ataklari
tetikledigi belirtilmistir (7,62,63).

2.1.4.1. Patofizyoloji

TRAPS'In patogenezi henuz net anlasilamamistir. TNF’'nin molekdl
agirhgina goére isimlendirilmis iki adet reséptért vardir. Bunlardan TNFR1 (p
55) resoptorl birgok biyolojik etkinin baslamasinda rol alir. TRAPS sendromu
kromozom 12 de bulunan 55 kDa'llk TNF reseptor 1A’y1 kodlayan TNF1
geninin tek alelinde olugan mutasyonlar sonucu gelisir. Bu mutasyonlar
sonucu TNF’e karsi artmis inflamatuar cevap oldugu disunilmektedir. R92Q
mutasyonu, en yuksek frekansta gdzlenmis olan TRAPS iligkili mutasyondur
(7,64).
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2.1.4.2. Klinik Bulgular

Belirtilerin baslama yasi ortalama U¢ yas olup, iki hafta ile 50 yas
arasinda degismektedir. Ataklar genellikle bir haftadan uzun slirmekte,
ortalama 21 gin devam etmektedir. Ailesel Akdeniz Atesi’nden farkli olarak
ataklarin baglamasini bir fiziksel, duygusal stres ya da fiziksel travma uyarir.
Atak oncesi en sik yakinma derin kas kramplaridir. Ates ataklari yaklasik bir
hafta siirmekte ve 38°C'nin iizerinde seyretmektedir. Miyalji olan bdlgede
gezici yama seklinde eritematoz lezyonlar en sik gorulen cilt lezyonlaridir.
Gezici plaklar, gevresi kemer seklinde dalgali lezyonlar, Urtiker benzeri
dokuntuler de gorulebilir. Miyalji butin TRAPS hastalarinda c¢evre bag
dokusunun inflamasyonu ve kas fasyasinin tutulumundan o6tiri en sik
gorulen bir bulgudur, lokal bir vacut alanini etkiler ve Uzeri eritematdz sicak
ve palpasyonla hassastir. Miyalji ve dokuntu bir noktadan ilerleyerek yayilir
ve eklemi tutarak sinovite neden olabilir. TRAPS' da artralji, artritten daha sik
gorular. Artrit genellikle tek ve buyuk bir eklemi tutar. Karin agrisi da sik
gorulen belirtilerden biridir. Karin agrisi AAA da oldugu gibi peritonite baglidir
ve ataklar sonrasinda yapisikliklar gorulebilir. Cogu hasta akut karin
kliniginde hastaneye basvurabilir ve gerekmedidi halde apendektomi veya
laparotomi operasyonu gecirebilir. TRAPS hastalarinda konjunktivit ve
periorbital 6dem ve agri 6nemli bulgulardan birisidir. Daha az siklikta UGveit
ve irit de gorulebilir. Plevrit nedeniyle gogus agrisi, testikuler agri, ve
lenfadenopati daha az siklikla géralur (7,62-65).

Atak esnasinda diger herediter otoinflamatuar hastaliklarda oldugu gibi
akut faz reaktanlarinda ( ESR, CRP, fibrinojen) artis gorulur. Ayrica notrofili,
kronik hastalik anemisi, poliklonal Ig G artisi gorilebilmektedir. Tedavisiz
olgularda TRAPS'In uzun dénem ciddi komplikasyonu amiloidoz gelismesidir.
Bu hastalarda amiloidoz diginda nefrotik sendrom, renal yetmezlik, kardiyak
ve santral sinir sistemi tutulumu da bildirilmigtir. Tani genellikle TNF
reseptdrt serum duzeyleri Olgulerek ya da tip- 1 TNF reseptorunin ekson 2,
3 ve 4 bolgelerini kapsayan DNA analiziyle mutasyonlar saptanarak konulur
(7, 48).
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2.1.4.3. Tedavi

Kortikosteroidler ataklarin siddetini ve suresini azaltmakta etkilidir.
Etanercept ( Soluble TNFRSF1B), IL-1 antogonisti anakinra ve IL-6 reseptor
antogonisti tocilizumab bazi hastalarda etkilidir ve atak sikligini ve suresini
azaltmaktadir. Etanerceptin renal amiloidozu geri dondurdugune dair yayinlar
olsa da butun vakalarda etkili bulunmamigtir. Hastanin sikayetleri igin non

streoid antiinflamatuar ilaglar kulllanilabilir (65, 66).

2.2. Cocukluk Cagi Romatolojik Hastaliklarda Saglik Durumunun
Degerlendirilmesi ve Olgek Kullanimi

Cocuk romatolojisinin hasta gruplari icerisinde hastaliklarin aktivitesini,
siddetini, hasar durumunu goOsterecek biyobelirteclerin yoklugu, bilim
dunyasini hastanin kendisini degerlendirdigi ve bunu da kantitatif sonugclar ile
degerlendirebilme imkaninin olusturuldugu olgek gelistirme c¢abalarina
yonlendirmigtir. Otoinflamatuar hastaliklarin tani, izlem ve tedavisinin
planlanmasinda vyapilan tetkikler kadar klinik oyku ve atak sirasi ve
sonrasinda hastanin yasadiklari da buyuk éneme sahip ve yol gostericidir.
Hastanin 6znel deneyimleri, klinisyenin degerlendirmesinden farkl olarak
hastaligin anahtar bilesenlerini gdsterebilir bu da hastanin batuncul
bakiminda saglik personeline bilgi saglar, bakimin kalite ve basarisini arttirir.
Bu amaglarla ¢ocuk romatoloji alaninda olgek calismalari yapilmakta ve
buyuk 6nem tagimaktadir (8, 20).

Cocuklar igin kullanilan o6lgum araglari genel ve hastalik merkezli
olmak Uzere iki tiptir. Genel olgimler herkesle ilgili olabilecek sekilde
tasarlanir, hastaliktan bagimsiz olarak hastanin yagsam Kkalitesini olger ve
farkh grup hastalarin goéreceli olarak hastaliklarina iligkin karsilastirma
yapmaya imkan verir. Buna en guzel drnek bes yas ve Ustu ¢ocuklari fiziksel
ve psikososyal yonden degerlendiren “Cocuk Saglhigi Anketi (Child Health
Questionnaire, CHQ)” verilebilir. Hastaliga 6zgu gelistirilen élcim araglari ise
jenerik (genel) olcumlerdeki aciklklar, bosluklari dolduracak sekilde
bakilmak istenilen rahatsizlik amaclh olusturulur. Hastalik hedefli dlgimler,

onemli klinik degisiklikleri algilayabilmek igin daha hassas oldugundan klinik
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calismalarda daha yuksek bir uygulanabilirlige sahiptir. Uygulamada, jenerik
Olcumleri desteklemek icin beraberinde kullanilan hastalik odakli dl¢gimlerin
daha fazla bilgiyi elde ettigi sdylenebilir. Cinkl bu maddeler 6zel bir duruma
yonelik hazirlanmiglardir. Ornek olarak fiziksel yetersizlik ve agriyi lgen
“Cocuklarda Artritin Etkilerini Olgme Skalasi (Childhood Arthritis Impact
Measurement Scales, CHAIMS)” verilebilir. Bu tez ¢alismasinin konusu olan
"Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme
Olgegi" de cocukluk caginda gorilen periyodik ates sendromlari igin
geligtirilen ilk, gok boyutlu hastalik odakh bir lgim aracidir. Genel ve hastalik
odakl olcumler tamamlayici bilgiler sunmaktadir ve bu acgidan her ikisi de
klinik caligmalarda onemlidir ve birlikte kullaniimalari tavsiye edilmektedir
(19,67).

Cocuklarin saglik durumunu degerlendirmede kullanilan dlgeklerin,
hastanin kendisinin doldurdugu (patient self - report); cocuk ¢ok kugukse ya
da bilissel yetersizligi varsa ya da tamamlayamayacak kadar hasta ise ailenin
cocuk icin doldurdugu (parent proxy-report) olmak tzere iki sekli vardir. Her
iki sekildeki formun doldurulmasi, ¢ocuk ve ailenin hastalik ve tedaviye iliskin
bakis agisinin degerlendiriimesinde ve butuncul bakimin saglanmasinda yol
gosterici olacaktir (68).

Romatolojik hastaliklarla ilgili calismalar ge¢miste daha ¢ok hastalik
aktivite 6lcimune odaklanmisken, guinumuzde sagligin degerlendiriimesinde
fiziksel, sosyal ve zihinsel fonksiyonlara daha fazla vurgu yapilmakta olup
bunlarin gogunlugu fonksiyonel kapasite, agri ya da yasam kalitesi gibi tek
yone yonelik ¢alismalardir. Bu ¢alismalarin dnemli bir dezavantaji olgumlerin
farkh anketler kullanilarak elde edilmesi ve karsilastirilabilirligi engellemesidir.
Cok boyutlu gelistirilen olgeklerde ise tek tek farkh formlarin kullaniimasi
yerine tek bir soru formu ile bir ¢cok boyut ele alindigl i¢in genig bir

degerlendirme yapilabilmektedir (19).
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2.3. Romatojik Hastaligi Olan Cocuklarin Bakiminda Hemsirenin
Rolu

Otoinflamatuar hastaliklar, ataklarla seyreden atak doneminde c¢ocuk
ve ailenin yasamini, ¢cocugun fiziksel fonksiyonlarini, aktivite dizeyini, okul
yasamini, psikososyal durumunu olumsuz yonde etkileyen, bazi ataklarda
dayanilmaz agri yasanmasina neden olan atak aralarinda ise herhangi bir
sikayeti olmayan oOzellikte bir hastalik grubudur. Kuguk yaslarda baslayip
yasam boyu devam ettigi igin surekli ilag kullanmayi gerektirmektedir.
Hastaligi kabullenme, atak zamaninda hastalik ile bas edebilme, atak
olmadigi donemlerde atak gelecek korkusu yasama, hastaligin daha kotuye
gitmesinden ve komplikasyonlardan korkma, tedaviye uyum ve duzenli
kontrollere gelme gibi kronik bir hastaligin getirdigi yukle ¢ocuk ve ¢ocukla
beraber aile de bas etmek durumunda kalmakta ve bu durum gocuk ve
ailenin yasam kalitesini etkilemektedir (69). Deger ve arkadaglari (70) yetigkin
bir grupta yaptiklari calismada, AAA'nin yagam kalitesini olumsuz etkiledigini,
AAA hastalarinda kontrol grubuna gore depresyon ve anksiyetenin daha sik
gorulduguna belirtmislerdir (70). Literatirde HIDS'li ¢ocuklar ile yapilan
calismalarda saglikh kontrol grubu ile karsilastirildiginda HIDS sendromunun
cocuklarin yasam Kkalitelerini o6zellikle genel saglik ve saglk algisi, ruh
sagligi, aile bireyleri ile etkilesim, benlik saygisi ve okul yasami yonunden
olumsuz etkiledigini bulmuslardir (52,71). Arastirmalardan anlasilacagi lizere
bu hastaliklarin tedavi programinda tibbi tedavinin yani sira, fiziksel ve
psikososyal girisimler de yer almali ve her hasta igin hastalik belirtileri
zaman icinde degisebileceginden hastaliginin  siddetine ve 0Ozel
gereksinimlerine uygun bir planlama yapiimalidir.

Bu c¢ocuklar ataklarin sikligi ve siddetine goére Ug, alti ya da bir yil
araliklarla kontrole gelmektedir. Rutin kontrole geldiklerinde kan, idrar ve
gerekli radyolojik tetkikler yapiimakta ve ila¢ tedavisi duzenlenmektedir. Tibbi
tedavinin hedefleri arasinda etkilenen c¢ocuklarin glnlik fonksiyonel
aktivitesini maksimuma ¢ikarmak, rahatsizligi gidermek, organ hasarini
Oonlemek veya azaltmak ve ilag toksisitesini en aza indirmek sayilabilir (15).

Ancak bu muayenelerde c¢ocugun fiziksel saghgir dederlendirilirken,
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fonksiyonel ve sosyal becerileri, hastalik ve tedavi hakkinda bilgi duzeyi, okul
yasaml, tedaviye uyumu, psikolojik yonden etkilenme dizeyi ve hem gocuk
hem de aile Uyeleri i¢in kronik bir hastalikla yasamanin zorluklari agisindan
degerlendiriimesi eksik kalabilmektedir. Ozellikle tedaviye uyumun ataklarin
sikligi ve siddeti Uzerindeki etkisi dusundldigunde, bu hastalarin ilaglarini
dizenli kullanip kullanmadiklarinin, kullanmiyorlarsa bunun nedenlerinin
tespit edilmesi hastalhigin seyri icin ¢ok 6nemlidir. Tim bu hizmetlerin
saglanmasinda saglik ekibinin bir Uyesi olarak hasta ve aileleri ile daha ¢ok
etkilesimde olan hemsirenin, bakim koordinasyonunun saglanmasi, butuncul
bir hastalik egitimi, hastaliga ve tedaviye uyum, ¢ocuk ve aileye psikososyal
destek, ataklarla ve semptomlarla bas edebilme, ¢ocugun okul ortamina
uyumunun saglanmasi ve bu sekilde etkili bir yetiskin yasama geciste onemli
bir roli vardir ve bu roli bagdimsiz fonksiyonlarini kullanarak yerine
getirebilmelidir (12).

Hemsire, hastaya yaklasiminda, hastalik ve tedavisi hakkinda bilgi
sahibi olarak, hastasini taniyarak, hasta ile arasindaki iletisimi artirarak,
hastanin duygularini anlamaya c¢aligsarak, bakimda memnuniyeti ve uyumu
saglamaldir. Hasta cocuklarin  spesifik gereksinimlerinin belirlenmesi,
yasamini hastaligi ile nasil surdirecegi, hastaligin yarattigi diger yasam
sorunlari ile nasil basa ¢ikacaginin 6gretilmesi, kendisi ve ailesinin hastalik,
bakim ve tedavi konusunda bilgilendiriimesi, tedavileri hakkinda kendilerini
ifade etmelerinin saglanmasi, uyumu olumsuz etkileyen nedenlerin
belirlenmesi gereklidir (72,73). Hemsirelik kuramcilarindan Roy'un hemsirelik
modelinde de belirttigi gibi hemsirenin yaptigi girigsimler hastaliga ve tedaviye
uyumu Kkolaylastirici nitelikte olmahdir. Tespit edilen uyumlu davraniglar
desteklenmeli, uyumsuz davraniglarin duzeltiimesi igin hastaya yardimci
olunmalidir (74).

Hemsire, butuncul yaklasimla c¢ocuk ve ailelerin gereksinimlerini,
cocugun saglik durumunu degerlendirmeli, buna gore hastaliginin siddetine
ve Ozel gereksinimlerine uygun gerekli bakimi planlamali ve disiplinler arasi
isbirligini saglamalidir. Ayrica ¢gocukluk ¢agi otoinflamatuar hastaliklarin tani

konulmasindaki gugluklerden dolayi savunuculuk rolu geregi hemsirenin bu
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hastaliklar konusunda bilgi sahibi olmasi ¢ok Onemlidir. Cunkl tani
konulamadiginda hastalarin yasam kalitesindeki dusus ve uygulanacak diger
gereksiz tani ve tedavi yontemleri ile birlikte gegen sure icinde hastalik
tablosunun siddeti ve bu surecin getirecegi maddi ve manevi yuk aile ve
cocugu olumsuz etkileyecektir. Bu hastaliklarla ilgili farkindaligi olan hemsire
yeterli zaman ayirarak iyi bir fizik oyka ile periyodik ates sendromu
yakinmalari ile hastaneye gelen gocuk ve ailelere egitim ve danismanlik
yapabilecek ve dogru tani ve tedavi yaklasiminda saglik ekibi ile igbirligi
icinde c¢alisabilecektir. Hemsirelere bu buatincul yaklagimi saglamada,
cocuklarin  saghk durumlarinin fiziksel, sosyal ve psikolojik yonden
degerlendiriimesinde, hastaliga yonelik Olgeklerin kullaniimasi yol gosterici

olacaktir.

2.4. Olgek Gelistirme

Olgmede amag, konusu olan 6zellik bakimindan bireyler, olaylar ya da
nesneler hakkinda degerlendirme yapmak ve elde edilen degerlendirme
sonuglarina dayanarak belli kararlar vermektir. Verilen kararlarin dogrulugu
ve uygunlugu kararlarin dayandigi degerlendirme sonuglarina, dolayisiyla
degerlendirmede kullanilacak olan Olgim sonuglarina ve Olgutin uygun
olmasina baglidir. Uzerinde calisilan 6zellik élgllebiliyor ve sayisal olarak
ifade edilebiliyorsa, bilimsel bir sekilde bu o6zellik degerlendirilebilir ve
aciklanabilir. Bilimsel arastirmalar ancak veriler araciligiyla yapiimaktadir.
Verilerin, degiskenin standart o6lgme teknikleri ile saptanan sayilardan
olusmasina 6zen gosterilmelidir. Degigkenin boyutunu dlgmede kullanilacak
Olcme aracinin standart bir oOlcme araci olmasi, verilerin istatistiksel
Ozelliklere sahip veriler olmasini saglayacaktir. Bir dl¢cedin standart bir dlgme
araci olabilmesi igin de bazi 6zellikler tasimasi gerekmektedir. Olgegin
standardize olabilmesi ve sonrasinda uygun bilgiler Uretme yetenegine sahip
olmasi igin “guvenilirlik” ve “gegerlilik” olarak nitelendirilen iki 6zellige sahip
olmasi gerekmektedir (75 -79).

Bir dlgedin yukarida belirtilen 6zellikleri tasimasi ve sonuglarin

degerlendiriimesinde izlenen adimlar ana basliklari ile asagida siralanmistir.
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Bu galisma kapsaminda, olgek gelistirme asamalarina iligkin ayrintili bilgiler

“gereg ve yontem” bolimunde verilmistir.

2.4.1. Olgek gelistirme galismalarinda izlenen adimlar

2.4.1.1. Olglilecek 6zelligin tanimlanmasi

2.4.1.1.1. Olgllecek 6zelligin kapsaminin belirlenmesi

2.4.1.1. 2. Kapsama uygun denemelik dlgek ifadelerinin belirlenmesi

2.4.1.2. Deneme dl¢edinin dizenlenmesi ve deneme uygulamasi

2.4.1.2.1. Olgek materyalinin hazirlanmasi

2.4.1.2.2. Olgek ydnergesinin ve cevaplama diizeninin hazirlanmasi

2.4.1.2.3. Maddelerin dlgek icerisindeki yerinin belirlenmesi

2.4.1.2.4. Uzman Gorusune Basvurma Asamasi (Kapsam gegerliligi/
Icerik gegerliligi)

2.4.1.2.5. On uygulama

2.4.1.2.6. Deneme uygulamasi

2.4.1.3. Deneme dlceginden elde edilen verilerin analizi

2.4.1.3.1. Olgek glivenirliginin degerlendirilmesi

2.4.1.3.2. Olgek gegerliliginin degerlendirilmesi
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GEREG VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Sekli

Bu tez calismasi, otoinflamatuar hastaligi olan c¢ocuklarin, fiziksel,
agri, atak ve hastalk aktivite durumu, iyilik hali, ilag uyumu, okul yasami,
sosyal ve psikolojik yonden dederlendiriimesini saglayacak, ¢ok boyutlu bir
Olcme aracinin gelistiriimesi amaci ile metodolojik olarak planlanmig ve
uygulanmisgtir.

3.2. Arastirmanin Yapildig: Yer

Arastirma kapsamina alinan otoinflamatuar hastaliklardan AAA
disindaki PFAPA, Hiper Ig D sendromu ve TRAPS Ulkemizde nadir gorilen
hastaliklar oldugu icin bu tez calismasi ¢ok merkezli bir ¢caligma olarak
planlanmig ve Gulhane Askeri Tip Akademisi (GATA) Cocuk Nefrolojisi BD.,
Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk Saghgdi ve Hastaliklari Egitim ve
Arastirma Hastanesi Cocuk Nefrolojisi BD., Hacettepe Universitesi ihsan
Dogramaci Cocuk Hastanesi Cocuk Nefroloji ve Romatolojisi BD., Ege
Universitesi Cocuk Nefrolojisi BD., Dokuz Eylil Universitesi Cocuk
Romatolojisi BD., Erciyes Universitesi Cocuk Nefroloji ve Romatolojisi BD. ve
Konya Selguk Universitesi Selguklu Tip Fakiiltesi Cocuk Nefrolojisi BD.
poliklinikleri olmak Uzere toplam yedi merkezde yapilmigtir. 176 form
arastirmaci tarafindan GATA ve Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk Sagligi
ve Hastaliklari Egitim ve Arastirma Hastanesi ve Hacettepe Universitesi
ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.' da
uygulanmistir. Geriye kalan 74 form diger merkezlerde uygulanarak, kargo
yoluyla gelmigtir. Formlar arastirmaci ve diger merkezlerde ¢alismaya katilan
Cocuk Romatolojisi alaninda uzman doktorlar tarafindan ¢ocuk ve
ebeveynlerin kendilerine verilmis ve yanitlamalari istenmistir. Anlagiimayan
yerler veya konu ile ilgili sorulari olursa gerekli agiklamalar yapilmigtir.
Cevaplayamayan ya da kendisi doldurmak istemeyen c¢ocuk vel/veya
ebeveynlere ise ylz yuze gorusme teknidi ile uygulanmistir. Formlarin
doldurulmasinda bir standart saglayabilmek igin arastirmaci tarafindan

"Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme
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Olgegi Uygulama Kilavuzu" hazirlanmis ve klasorlere konulmustur. Merkezler

ve uygulanan form sayilari su gekildedir:

Tablo 3.1. Arastirmaya Katilan Merkezler ve Hasta Sayilari

Arastirmaya Katilan Merkezler Sayi Yizde
Hacettepe Universitesi 36 14.4
Dr. Sami Ulus Cocuk Hastanesi 136 54.4
Gulhane Askeri Tip Akademisi 4 1.6
Erciyes Universitesi 24 9.6
Dokuz Eyliil Universitesi 14 5.6
Selcuk Universitesi 18 7.2
Ege Universitesi 18 7.2
Toplam 250 100.0

3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, GATA, Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk
Saghg! ve Hastaliklari Egitim ve Arastirma Hastanesi, Ege Universitesi ve
Konya Selguk Universitesi Selguklu Tip Fakdltesi Cocuk Nefrolojisi BD.,
Dokuz Eyliil Universitesi, Hacettepe Universitesi ihsan Dogramaci Cocuk
Hastanesi ve Erciyes Universitesi Cocuk Nefroloji ve Romatolojisi BD.
polikliniklerinde, AAA, PFAPA, Hiper IgD ve TRAPS tanisi ile takip edilen
batln hastalar olusturmustur.

Aragtirmanin ornekleminin hesaplamasinda; orneklem buyuklugu
hakkinda literatiirde ¢ok sayida onerilerde bulunulmustur. Olgek gelistirme
calismalari igin dngorulen orneklem genigligi hesaplamalarindan; (Madde
Sayisi):(Gozlem sayisi)(Kisi) orani kullaniimistir. Hatcher'e (80) gore
minimum kabul edilebilir dizeyde ihtiya¢c duyulan gézlem sayisi 150'den fazla
veya her bir parametre igin 5 gézlem yapilmasi olarak ifade edilmigtir (80). Bu
calismada orneklem buyuklugunun hesaplanmasinda Hatcher'in belirttigi gibi
g6zlem sayisi 150 den fazla olacak sekilde 6ngorulmustar. Calisma

sonucunda 250 hasta ile arastirma tamamlanmistir.
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Arastirmaya dahil olma kriterleri:

» Calismaya katilmaya gonulld olmak,

» Otoinflamatuar hastalik (AAA, PFAPA, Hiper Ig D ve TRAPS) tanisi
almis olmak,

» 8-18 yas arasi gocuk hasta ve ebeveyni; 1-7 yas arasi ise sadece
cocuklarin ebeveyni olmak,

» Herhangi bir psikolojik rahatsizligi, anlamayla iligkili problemi veya
biligsel yetersizligi olmamak,

» Baska bir kronik rahatsizliginin olmamasi.

3.4. Verilerin Toplanmasi

3.4.1. Arastirmanin etik yonii ve izlenen diger adimlar

Arastirma igin, GATA Etik Kurul Baskanhgi'nin 06.03.2012 gunu
yapilan 187. oturumunda onay alindiktan sonra Mart - Aralik 2012 tarihleri
arasinda nitel arastirma ve geligtirilen Olgcege son halinin verilmesi sureci
tamamlanmistir. Bu tez calismasi ¢ok merkezli bir galisma olarak planlanmig
ve uygulanmistir. Olgek maddeleri ile ilgili yeterli sayida hastaya ulagmak igin
Mart ayinda alinan etik kurulda belirtilen GATA ve Hacettepe Universitesi
Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.’daki hasta sayisinin yeterli olmayacagi
dusunuldigunden arastirmanin yapilacagi yerler icin yedi merkez daha
belirlenmis, etik kurula dilekge ile bagvurulmus ve 11.12.2012 ve 07.01.2013
tarihli etik kurul toplantilarinda tekrar bir etik kurul onayi alinmigtir.

Veriler Ocak-Nisan 2013 tarihleri arasinda toplanmigtir. Verilerin
toplanmasinda hasta ¢cocuk ve ebeveynlerine gerekli agiklamalar yapiimis,
arastirmaya katilmayr kabul edenlere onam formu imzalatiimis ve
sosyodemografik 6zellikleri ve hastaliga iligkin bilgileri iceren "Veri Toplama
Formu" (EK-4/A) ile bu calisma kapsaminda gelistirilen "Otoinflamatuar
Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgedi Ebeveyn
Formu" (EK-4/B) ve " Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgedi Cocuk Formu" (EK-4 /C) uygulanmistir.

Bu calisma ile ¢ok boyutlu olarak geligtirilen olgegin “dlgut

gegerliliginin” test edilmesi amaci ile;
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1. "Genel Hekim Degerlendirmesini iceren Fizik Muayene Formu"

(EK-4/D)

2. "Cocuklar igin Yasam Kalitesi Olgegi (CiYKO) Oyun Cocugu

Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (2-4 yas)" (EK-4/E)

3. CIYKO Kiigiik Cocuk Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (5-7yas)"

(EK- 4/F)

4. CiYKO Cocuk Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (8-12 yas)"

(EK-4/G)

5. CIYKO Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yag)" (EK-4/H)
6. CIYKO Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)" (EK-4/1)
7. CIYKO Ergen Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (13-18 yas)"

(EK-4/i)

8. "Cocukluk Cagi Saglik Degerlendirme Anketi (CHAQ) (Anne/Baba )

(EK- 4/J)

9. "Morisky ilac Uyum Olcegi (EK-4/K)

10."Wong-Baker Yiizler Agri Degerlendirme Olgegi" (EK-4/L)

11."Cocuklar Igin Depresyon Olgegi (Anne/Baba Formu)" (EK-4/M)

12."Cocuklar Igin Depresyon Olgegi (Cocuk Formu)" (EK-4/N)
uygulanmigtir.

Calismada dlgegin “test-tekrar test guvenilirliginin® degerlendiriimesi
amaci ile arastirmaya katilmay! kabul eden hasta ¢ocuk ve ebeveynlerine,
gOrisme sonunda arastirmaci tarafindan sekiz yas ve Uzeri ¢ocuklarda
geligtirilen dlgegin gocuk ve ebeveyn formu; yedi yas ve alti ¢ocuklarda ise
sadece ebeveyn formu bir zarf icinde aileye verilmis ve 15 glin sonra
doldurup édemeli olarak postalamalari istenmigtir. Ailelerin telefon numaralari
alinarak, 15 gun sonra hatirlatmak amaciyla aranacaklari konusunda bilgi
verilmis ve arastirmaci tarafindan hatirlatmak amaciyla aranmigtir.

Otoinflamatuar hastaliklar, ataklarla seyreden hastaliklar oldugu igin
degisime duyarhligi test etmede 6nemli bir boyuttur. Bu nedenle gorisme
sonunda arastirmaci tarafindan sekiz yas ve Uzeri gocuklarda gelistirilen
Olcegin ¢ocuk ve ebeveyn formu; yedi yas ve alti ¢cocuklarda ise sadece

ebeveyn formu bir zarf iginde aileye verilmis ve gocuk atak gegirirse atagin
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bittigi gun gegcirdigi atak durumuna gore Olgcegi doldurup 6demeli olarak
postalamalari istenmigtir. 72 hastaya atak durumunu degerlendirmek igin
form verilmis, 13 hasta atak durumuna goére formu doldurup génderebilmistir.
26 hasta ise form doldurulurken ataktadir. Toplam 39 hasta ile atak

doénemine gore form doldurmustur.

3.4.2. Veri Toplama Formlari

3.4.2.1. Bireylerin Sosyo-Demografik ve Hastaliga Yonelik Veri
Toplama Formu

Arastirmaci tarafindan literatlr incelemesi sonucunda olusturulmustur.
Cocuk ve ebeveynin sosyodemografik (yas, cinsiyet, egitim durumu, gelir
durumu gibi) ve hastaliga iligskin (bilgi dizeyi, kontrollere gelme durumu, atagi
tetikleyen faktorler gibi) bilgileri iceren toplam 16 sorudan olusmaktadir
(EK- 4 /A).

3.4.2.2. Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi

Bu calisma kapsaminda gelistirilen, gecerlilik ve guvenilirligi test edilen
Olcek, otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarin, fiziksel, agri, ila¢ uyumu, okul
yasami, sosyal ve psikolojik yonden c¢ok boyutlu  degerlendiriimesini
saglamak amaci ile kullaniimaktadir. Gelistiriime asamalari ayrintili olarak bu
calismada ele alinan Olgegin son halinde toplam 16 madde ve dort alt boyut
yer almaktadir. Olgekten elde edilen tek bir toplam puan ve kesim noktasi
yoktur. Her alt boyutun kendine ait puanlamasi vardir. Olgekce yer alan alt
boyutlarin puanlanmasinda Fonksiyonel beceri alt boyutunda 4'lu, ilag
uyumu ve yasam kalitesi (fiziksel, sosyal, okul ve duygusal durum) alt
boyutlarinda 5'li likert tipi puanlama kullaniimistir. Olgek;

1. Fonksiyonel Beceriler :10 maddeyi igeren bu alt boyut gocugun son
gecirdigi ataga goére fonksiyonel becerilerini (ekstremite, bas ve boyun
hareketleri gibi) yerine getirirken ne kadar zorlanip zorlanmadigini
degerlendirmektedir. Hem ebeveyn hem de g¢ocuk formunda Fonksiyonel
Becerilerin Degerlendiriimesi alt boyutunda en dusuk puan 10, en yuksek

puan 40'dir.
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2. Agri: Cocugun son dort hafta iginde hastaliindan dolay! yasadigi agri
10'lu Gorsel Anolog Skala (VAS) ile degerlendiriimekte ve Goérsel Anolog
Skala (VAS) Uzerinde isaretlenen puan agri siddeti olarak alinmaktadir.

3. llag Uyumu: Dért maddeyi iceren bu alt boyut, cocugun ila¢c kullanim
uyumunu degderlendirmektedir. llag uyum alt boyutunda en disiik puan 4, en
yuksek puan 20'dir.

4. Yasam Kalitesi

- Fiziksel Durum: Altt maddeyi iceren bu alt boyut, son dért hafta
icinde ¢ocugun fiziksel aktivitelerini yaparken zorlanma duzeyini
degerlendirmektedir. Yasam kalitesi fiziksel durum alt boyutunda en dusik
puan 6, en yuksek puan 30'dur.

- Sosyal Durum: Bes maddeyi iceren bu alt boyut son doért hafta iginde,
cocugun okul ve arkadas iligkileri, hastaneye gelme vb. konularda zorluk
yasama duzeyini degerlendirmektedir. Yasam Kkalitesi sosyal durum alt
boyutunda en dusuk puan 5, en yuksek puan 25'dir.

- Okul Durumu: Dokuz maddeyi iceren bu alt boyut ¢gocugun son dort
hafta icinde, okul ve okul aktivitelerini yapma, ders ¢alisma gibi konularda
zorluk yagsama duzeyini degerlendirmektedir. Yasam kalitesi okul durum alt
boyutunda, en dusuk puan 9, en yuksek puan 45'dir.

- Duygusal Durum: 19 maddeyi igeren bu alt boyut cocugun son dort
hafta icinde  duygusal yonden olumsuz etkilenme  duzeyini
degerlendirmektedir. Yasam kalitesi duygusal durum alt boyutunda, en dusuk
puan 19, en yuksek puan 95'dir.

Ayrica Olgcekte cocugun kullandigi ilaglar, hastalik ve atak durumunu,
hastalik aktivitesi ve su anki iyilik halini belirleyen tanimlayici sorularda yer
almaktadir. Tanimlayici sorular élgek puanlamasina katiimamaktadir. Olgekte
yer alan alt boyutlar igin disuk puan, otoinflamatuar hastaligi olan ¢ocuklarin
bu alt boyutlardaki degerlendirme sonucunun iyi oldugunu gdstermektedir.
Formun ebeveyn (EK-6/A) ve gocuk versiyonu (EK-6/B) mevcuttur. Sorularin
cevaplanabilirligi agisindan sekiz yas ve Uzeri ¢ocuklar igin hem ¢ocuk hem
de ebeveyn versiyonu; yedi yas ve alti gocuklar igin ise sadece ebeveyn

versiyonu uygulanmaktadir.
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3.4.2.3. Genel Hekim Degerlendirmesini igeren Fizik Muayene
Formu

Genel Hekim Degerlendirmesini iceren Fizik Muayene Formu,
Otoinflamatuar ~ hastalhgi olan cocuklarin hastallk  durumunun
degerlendiriimesi amaci ile Uluslararasi Proje Koordinasyon ve Yurutme
Kismi ve FAVOR Uluslararasi Web Kayit Kismi blnyesinde hazirlanmigtir.
Cocugun tanisi, dogum tarihi gibi tanitici bilgilerin yaninda hastalikla ilgili aile
hikayesi, hastaligin baslangicindan bu yana yasanilan bulgular ve ataklarin
Ozellikleri, organ etkilenimi olup olmadigi, hastaligin baslangicindan beri
yasanilan hastalik durumuna goére hastalik siddet puani ve son alti aydaki
atak sikhgi ve siddeti gboz Onune alarak hastalik aktivite puanin verildigi
sorular yer almaktadir (EK-4/D). Hastalik siddet ve aktivite puani 10'lu Gorsel
Anolog Skala (VAS) kullanilarak muayene eden doktor tarafindan

verilmektedir.

3.4.2.4. Cocuklar igin Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO)

Varni ve arkadaslari (81) tarafindan 1999 yilinda yaklasik 15 yillik bir
calisma sonucu 2-18 yaslari arasindaki ¢cocuk ve ergenlerin saglikla ilgili
yasam Kkalitelerini 6lgebilmek amaci ile gelistiriimis bir yasam kalitesi dl¢egidir
(81). Olgegin Turkce gecerlilik ve givenirliligi Ozden Sikran Uneri (82) (2-7
yas icin) Nursu Cakin Memik (83) (8-18 yas icin) tarafindan 2005 yilinda
yapiimistir. Olgek 2-18 yas arasina uygulanabilir niteliktedir. Ebeveyn formlari
2-4 yas (EK-4/E), 5-7 yas (EK-4/F), 8-12 yas (EK-4/H) ve 13-18 yas (EK-4/i)
icin toplam dort formdan, ¢cocuk/ergen formlari ise 5-7 yas, 8-12 yas (EK-4/G)
ve 13-18 yas (EK-4/l) icin toplam ug¢ formdan olusmaktadir. Bu arastirmada
gecerlilik ve guvenilirligi test edilen Olgegin cocuk versiyonunu, sekiz yas
altindaki gocuklarin dolduramayacaklari degerlendirildigi icin CIYKO Kiglk
Cocuk Degerlendirme Formu (5-7 yas) bu g¢alismada uygulanmamistir.

CiYKO, fiziksel ve psikososyal (duygusal, sosyal ve okul) islevselligi
sorgulayan 23 maddeden olusmaktadir. 5-7 yas c¢ocuk formu Uglu, diger
formlar besli likert tipi Slcektir. Olgekten alinan toplam puanin yiiksekligi

yasam Kalitesinin yuksekligini gostermektedir (82,83). Olgegin i¢ tutarligi
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(Cronbach alfa katsayisi) ergen formunda 0.82, ebeveyn formunda 0.87
olarak saptanmistir (85). Olgeklerin kullanimi igin Tirkiye Cocuk ve Geng

Psikiyatrisi Dernedi'nden yazil olarak izin alinmistir (EK-1/D).

3.4.2.5. Cocukluk Cagi Saglk Degerlendirme Anketi

Olgegin 6zgiin adi "Childhood Health Assessmnet Questionare
(CHAQ)"dir. Olgegin orjinali 1994 yilinda Singh ve arkadaglari tarafindan
geligtiriimigtir (86). 32 Ulkede gecerlilik ve glvenilirlik calismasi yapilmigtir.
Turkge gegerlilik ve glivenirligi Ozdogan ve arkadaslari (87) tarafindan 2001
yilinda yapilmigtir (EK-4/J). Cronbach alfa degeri 0.98 olarak bulunmustur.
Olgek romatoid artritli gocuklarin fonksiyonel becerilerini ve gunlik yasam

aktivitelerini degerlendiren 36 sorudan olugsmaktadir (87).

3.4.2.6. Morisky ilag Uyum Olgegi

Olgek, Morisky tarafindan gelistirilmis ve Morisky, Green ve Levine
tarafindan 1986 yilinda gecerlilik ¢alismasi yapilmistir (Cronbach a=0.61)
(88). Yilmaz tarafindan (89) 2004 yilinda yapilan Turkce gecerlik guvenirlik
¢alismasinda, Cronbach a guvenirlik katsayisi 0.52 olarak bulunmustur (89).
Kelleci ve Ata tarafindan (90) yapilan gecerlik guvenirlik ¢calismasinda ise
Cronbach a katsayisi 0.63 olarak bulunmustur (90). Olgekte sorular “evet”,
“‘hayir” seklinde yanitlanmakta ve hastanin ilag uyumunu “iyi”, “orta” ve “kotu”
seklinde U¢ duzeyde gostermektedir. Sorularin timune “hayir” denmisse ilag
uyumu yuksek, bir veya iki soruya “evet” denmisse ila¢g uyumu orta, U¢ veya
dort soruya “evet” denmigse ilag uyumu duguk olarak degerlendiriimektedir
(89,90). Bu arastirmada ¢ocugun ilag kullanim uyumuna goére dlgek, 8 yas ve
Uzeri gocuklarin hem kendileri hem ebeveynleri; 7 yas ve alti ¢ocuklar igin

ise sadece ebeveynleri tarafindan cevaplandirimistir (EK-4/K).

3.4.2.7. Wong-Baker Yiizler Agri Degerlendirme Olgegi
Donna Wong ve Connie Morain Baker tarafindan 1981 yilinda
gelistiriimis, 1983 yilinda yeniden duzenlenmistir (91). Bu olgek 3-18 yas

cocuklarinda agrn tanilamasi igin kullanilmaktadir. Bu agri dlgme aracini

37



digerleriyle kiyaslayan ¢alismalarda ¢ocuklarin yuz ifadelerini derecelendirme
Olceginden hoslandiklari ve en dogru agri dlgimundn saglandigi bildiriimigtir.
Olgekten alinan puan arttkga agri toleransi diismekte, puan distiikce
tolerans artmaktadir (92). Bu arastirmada Wong-Baker Yuzler Agr
Degerlendirme Olgegi, 8 yas ve Uzeri c¢ocuklarin hem kendileri hem
ebeveynleri; 7 yas ve alti ¢ocuklar igin ise sadece ebeveynleri tarafindan
yanitlanmistir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin yasadiklarini dusundukleri agriyi
degerlendirerek hangi yuz ifadesinin ¢ocuklarini yansittigini cevaplamalari

istenmistir.

3.4.2.8. Cocuklar icin Depresyon Olgegi

1981 yilinda Kovasc tarafindan gelistirilmistir. Cocuklarda depresyonu
Olcmeyi amaglayan, kendini degerlendirme Olgekleri arasinda en sik
kullanilan ve psikometrik dzellikler agisindan en fazla arastiriimig bir dlgektir
(93). Turkge gecerlilik ve guvenilirlik calismasi ebeveyn ve gocuk versiyonu
icin Oy tarafindan 1991 yilinda yapiimis ve dlgegin givenirligi belirlenirken
test-tekrar test guvenirligine bakiimis ve 0.80 olarak belirlenmistir (94).
Ebeveyn (EK-4/M) ve gocuk versiyonu (EK-4/N) mevcuttur. Olgek, 6-17 yas
arasina uygulanabilir. 27 maddeden olusan, son iki hafta icindeki depresif
belirtileri tarayan bir dlgektir. Her maddede uU¢ cumle bulunmakta ve O ile 2
arasinda puan almaktadir. 0 puan depresif belirti olmadigini ya da minimal
oldugunu,1 puan hafif depresif belirtiyi ve 2 puan ciddi depresif belirtiyi
gosterir. Olgegin kesim puani 19'dur. 19 ve (st 6lgege gore depresyonu

gOsterir ancak kesin tani psikiyatrik muayene ile konur (94).

3.5. Olgek Gelistirme Galigmalarinda izlenen Adimlar

3.5.1.0Iglilecek 6zelligin tanimlanmasi

Bu calismada dl¢ulmek istenen 6zellik, otoinflamatuar hastaligi olan
cocuklarin, fiziksel, agri, atak ve hastalik aktivite durumu, iyilik hali, ilag
uyumu, okul yasami, sosyal ve psikolojik yonden degerlendiriimesi olarak

belirlenmistir.
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3.5.1.1. Olgiilecek 6zelligin kapsaminin belirlenmesi

3.5.1.1.1.Arastirmanin Nitel Bolumu

Cok boyutlu degerlendirme olgegini gelistirirken, ilk basamak olarak
konu ile ilgili literatlr genis bir sekilde incelenmis, otoinflamatuar hastaliklar,
hastaligin belirti ve bulgulari, hasta birey ve aile Uzerindeki duygusal, sosyal
ve fiziksel etkileri ortaya konmustur. Hasta-merkezli veriye derinlemesine
ulasmayr saglamak amaciyla Olgecegimiz  ozelligin  kapsaminin
belirlenmesinde, literatlr incelemesi disinda, otoinflamatuar hastalik tanisi
almis gocuk ve ebeveynleri ile niteliksel arastirma yontemlerinden bireysel
gorusmeler yapilmistir. Gegmiste geligtirilen pek ¢ok dlgim aracinda dlgime
dahil olacak maddeler genellikle literatur taramasi ve mevcut Olgekler
araciligi ile yapiimistir. Ancak Kesfedici arastirmalarda, hastalar 6lgim araci
gelistirme asamasina dahil olduklarinda veri toplamada niteliksel arastirma
yontemleri anahtar 6neme sahip olmaktadir (67). Bu sekilde, cevap
verenlerin kendilerini ifade edebilmeleri ve énemli konularin ortaya ¢ikmasi
saglanabilir ve gereksiz ¢ikarimlar dnlenebilir.

Niteliksel gériismeler GATA ve Hacettepe Universitesi Cocuk Nefroloji
ve Romatoloji boliminde yapilmistir. Hastalar alti ay araliklarla kontrole
geldiginden hastalara ulagsabilmek amaciyla hastalarin dosyalari incelenerek
telefon numaralari belirlenmis ve katilmayi kabul edenlerle ya poliklinige
davet edilerek ya da ev ziyareti araciligiyla gorusmeler yapilmistir. Nitel
arastirmalarda, goérisme sayisinin belirlenmesinde orneklem buyukligune
iliskin net bir fikir birligi yoktur. Verinin doyuma ulagmasi énemlidir (67). Nitel
arastirmalarda 6rneklem buydkliguni belirlemede Glaser ve Strauss’un
(1967) ortaya attiklari "Kuramsal Ornekleme" kavrami, arastirma sorusunun
yaniti olabilecek kavramlarin ve sureglerin tekrar etmeye basladigi asamaya
(doyum noktasi) kadar veri toplamaya devam edilmesini gerektiren bir
orneklem yaklagsimina isaret eder. Arastirmaci ortaya c¢ikan kavramlar ve
surecler birbirini tekrar etmeye basladigi zaman yeterli sayida veri kaynagina
ulastigina karar verebilir (95,96). Arastirmanin nitel kisminda Mart - Haziran
2012 tarihleri arasinda, otoinflamatuar hastaligi olan ¢ocuga sahip 19 anne
(8 AAA, 5 Behget, 4 PFAPA, 1 Hiper Ig D, 1 TRAPS) ve 10 gocuk (6 AAA,
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4 Behget) olmak Gzere toplam 29 goérisme yapilmigtir. En sik gorulen kalitsal
otoinflamatuar hastalik AAA oldugu icin AAA'll hastalarla yapilan gorisme
sayisi daha fazladir. Arastirmanin nitel kisminda otoinflamatuar hastaliklar
grubunda yer alan Behget hastaligi olan c¢ocuk ve ebeveynleri ile de
gOrusulmus ancak nitel verilerin analizi sonucunda Behget hastaliginin, AAA,
PFAPA ve TRAPS hastaligindan seyir agisindan farklilik gosterdigi tespit
edilince bu oOlgek calismasina Behget ile ilgili veriler dahil edilmemistir.

Arasgtirmanin nitel bolumunde, bireysel gorugsme yontemi igin literatur
incelemesi ve uzman gorugleri dogrultusunda olusturulan 18 soruluk yari-
yapilandiriimig gorasme formu kullaniimistir. Yapilan bireysel gorasmeler,
sorularin ve cevaplarin tam anlasilabilir olarak kaydedilmesi i¢in gorisme
yapilan ebeveynlerden izin alinarak ses kayit cihazina kaydedilmis ve daha
sonra arastirmaci tarafindan yaziya gegirilmigtir. Yari- yapilandiriimig soru
formuna cevap verebilmek agisindan sekiz yas ve Uzeri gocuklarin kendileri
ve ebeveynleri ile, yedi yas ve alti ¢ocuklarin ise sadece ebeveynleri ile
gorusulmustur. Goérlsmelere ortaya c¢ikan kavramlar ve slrecler birbirini
tekrar etmeye basladigi doyum noktasina kadar devam edilmigtir.

Niteliksel verilerin analizi, grounded teori kullanilarak igerik analiz ve
N-Vivo 10 software programi ile vyapilmistir. N-Vivo 10 software
programindan kodlamalarin yazilmasi, verilerin siniflandiriimasi  ve
kategorilerin olusturulmasinda ve yapilanlarin duzenli bir gsekilde bir arada
gOrulmesini saglamada yararlaniimigtir.

Nitel veri analizinde; - Veri toplama, - Kodlama ve Kavramsallagtirma,
-Tema ve kategorileri olusturma (siniflandirma) ve -Hipotezlerin olusturulmasi
basamaklari yer alir. Grounded Teoride arastirmaci veri toplarken veya
yorumlarken verilerin igine gdmulu olan teoriyi ortaya c¢ikartir ve arastirma
boyunca yeni kavram ve teorilere ulasabilir. Strauss ve Corbin ‘e gore
grounded teori ile kuramin sistematik toplanan ve arastirma slresince analiz
edilen verilerden olusturulmasi anlagiimaktadir. Strauss (2002) agik kodlama
proseduru ile baslanan kodlama surecinde, veriye uygun kategoriler ve
kavramlarin tanimlanabilmesi amaciyla dokimanin satir satir ve kelimesi

kelimesine dikkatlice okunacagini, kavramlarin ilk kez c¢o6zumlendiginde
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batinuyle belirsiz olacagini ifade eder. Sorular ve mantikli cevaplar, veriyle
temas surdukce ortaya cikacaktir. Bu sorular diger konular ve daha genis
boyutlu sorularin belirmesini saglayacaktir. Tum veriler kodlandiktan sonra,
kodlamanin tekrar kontrol edilmesi gerekmektedir. Bu asamada agiklanmisg
olan temalar ve kategorilerin anlamlarinin ortaya konmasi s6z konusudur.
Cikarimlar ve verilerden elde edilen anlamlarla tekrar inga surecine girilir.
Kategorilerin boyutu ve Ozelliklerinin incelenmesi, kategoriler arasindaki
iligkilerin belirlenmesi, oruntulerin ortaya ¢ikarilmasi, kategorilerin tum veriler
toplami dahilinde test edilmesinden olusur (67,96).

Bu calismanin nitel analiz kisminda arastirmaci tarafindan yaziya
gegirilen gortsmeler Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD' dan bir, Cocuk
Saghgi ve Hastaliklari Hemsireligi BD.'dan g, Bioistatistik BD' dan bir ve
Cocuk Ruh Saghg: BD.'dan bir uzman kisi olmak Gzere toplam alti uzman kisi
tarafindan, igerik analiz yontemiyle satir satir okunmus, kodlamalar yapilmis,
birbiriyle iligkili olan kavramlar bir araya getirilerek tema ve kategoriler
olusturulmustur

3.5.1.1.2. Nitel arastirma sonucunda ortaya cikan kategori ve
temalar

Kategori 1: Hastaligin tanimi

Tema 1.1: Hastaligin kendi ifadeleri ile tanimlanmasi

Tema1.2: Atagin baglama sekli

Tema1.3: Atag tetikleyen faktorler

Kategori 2: Hastalikla ilgili yaganilan zorluklar

Tema 2.1: Hastali§in fiziksel etkileri

Tema 2.2: Hastaligin duygusal etkileri

TemaZ2.3: Hastaligin sosyal etkileri

TemaZ2.4: Hastalikla ilgili bilgi duzeyi

Tema2.5: Tani sureci ile ilgili zorluklar

Tema2.6: Tedavi sureci ile ilgili zorluklar

Kategori 3: Hastalik ile bag etme

Tema3.1: Destek saglama

Tema3.2: Gelecek ile ilgili diglince ve beklentiler
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Tema 3.3: Semptomlara yonelik mudahale

Kategori 4: ilag tedavisi

Tema 4.1: ilactan fayda gérme

Tema 4.2: ilag kullanimi ile ilgili zorluk

Tema 4.3: llag yan etkisi

Temad4.4: ilag aksatinca yasanan sorunlar

Kategori 1: Hastaligin tanimi: En fazla ataklar ve semptomlara iliskin
ozellikler dile getirilmigtir. Ataklar hakkinda baglangi¢c ve atagi tetikleyen
faktorler cokca ifade edilmigtir. Soguk, yorgunluk gibi fiziksel faktorlerin yani
sira agiri heyecan, seving, Uzuntu ve stres gibi psikolojik faktorlerde atagi
tetikleyen faktorler arasinda sayilmistir. Hastalikla ilgili en fazla belirtilen
semptomlar ise beklenildigi gibi karin adrisi, eklem agrisi, ates, lenf
bezlerinde sisme, adiz ve vlucut bolgesinde yara ve halsizlik olmustur.

Hastaligin en kotii yonu olarak; tani konma guglagu, atak zamaninin
belli olmamasi, atak donemi yasamin durmasi, gocugun aci gekmesi, yagsam
boyu surmesi, hastalik hakkinda bilgi eksikligi ve hastaliga bagl gelisebilecek
komplikasyonlar sikga belirtilmistir.

Kategori 2: Hastalikla ilgili yasanilan zorluklar: Hastaligin tani
konma surecinde gecikme, uygulanan yanlis tani ve tedavi yaklasimlari,
hastaligin akut ve ataklar donemindeki zorluklari diginda yasam kalitesine
olan etkileri, ataklar arasinda tedavi surekliliginden kaynaklanan zorluklar
ifade edilmistir. Yasam kalitesine etki eden zorluklar arasinda okuldaki-egitim
hayatindaki gugclikler (devamsizlik, performansta azalma, okulda atak
gecirme korkusu, kotl akran iligkileri) belirtiimistir. Bunlarin yani sira fiziksel
kisitlihklar, sosyal gugclukler, duygusal gucluklerle birlikte ekonomik zorluklar
da dile getirilmistir. Duygusal guglukler arasinda arkadaglar ile iligkide
zorlanma, erken olgunlasma gibi olgular yani sira agridan dolayi
depresyon/dlme istegi gibi ug ifadelerde bildirilmistir. Ekonomik glclik olarak
ilag fiyatlari veya ilaca erisim hemen hi¢ dile getiriimez iken, Ulkemizdeki
gocuk romatolojisi merkezi azligindan kaynaklanan ulagsim ve konaklama

guglukleri sik dile getirilmigtir.
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Kategori 3: Hastalik ile bas etme: Hastalik sureci ile ilgili bag etmede
destek kaynaklari olarak, aile ve sosyal destek disinda dinsel yonelme sikga
dile getirilmigtir. Hastalarin gelecekle ilgili beklentileri arasinda, hastaligin
tamamen iyilesmesi, daha kolay uygulanabilir tedavi yontemlerinin
geligtiriimesi gibi oneriler ifade edilmigtir.

Kategori 4: ilag tedavisi: Kolsisin tedavisinden sonra ataklarin
azaldigi ve hafif gectigi ifade edilmekle birlikte, en ¢ok kaygi duyulan husus
hayat boyu ila¢g kullanma zorunlulugu ve yan etki korkusu oldugu ifade
edilmigtir.

Olglilecek dzelligin kapsaminin belirlenmesi amaciyla yapilan literatur
incelemesi ve niteliksel gorisme sonuglarinin degerlendirilmesi sonucunda

Olcekte yer alabilecek ifadeler yazilmaya baslanmistir.

3.5.1.2 Kapsama uygun denemelik olgek ifadelerinin belirlenmesi

Bu calismada, olgek maddeleri olusturulurken, maddelerin eyleme
donuk olmasina, degdisik anlamalara yol agmadan 6z ve sade bir bigimde
ifade edilmesine, anlasilir olmasina, hem olumlu hem olumsuz ifadeler
icermesine, birden fazla yargi/dislince icermemesine ve otoinflamatuar
hastaligi olan ¢ocuklarin hastalik ve saglik durumunu degerlendiren ifadeler

olmasina dikkat edilmistir.

Tezbasaran (97) Likert Tipi Olcek Hazirlama Kilavuzunda 6lgekte
kullanilmasi tasarlanan madde sayisinin olanak varsa U¢-dort katinin veya
daha fazlasinin hazirlanmis olmasinin arzu edildigini, ¢inkli maddelerin bir
grup Uuzerinde denenmesinden sonra amaca hizmet etmeyen yeterli
guvenirlik ve gecerlikte olmayan maddeler ortaya cikabilecegini, ayrica ¢ok
sayidaki madde arasindan istenen kapsayicilikta ve ayirt edicilikte madde
segme olanaginin daha fazla oldugunu belirtmigtir (97). Bu bilgi
dogrultusunda bu asamada literatir incelemesi ve niteliksel gorusme
sonuglarinin degerlendiriimesi ve uzman gorusleri dogrultusunda gelistirilen

Olcegin taslak hali icin 22 madde belirlenmisgtir.

Niteliksel gorismelerde cocuk ve ebeveynler; hastalikla ilgili karin

agrisi, eklem agrisi, ates, lenf bezlerinde sisme, agiz ve vicut bdlgesinde
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yara ve halsizlik semptomlarini sik¢a ifade etmiglerdir. Bu nedenle hastalikla
ilgili yasanilan semptomlar ve agri sorusuna Olgekte yer verilmistir. Atak
déneminde yataga bagh kaldiklarini, fiziksel kisithlik yasadiklarini ve
yasamin  durdugunu ifade  etmiglerdir. Fonksiyonel becerilerin
degerlendirimesi amaciyla ekstremite ve bas-boyun hareketlerini
degerlendirmeye yonelik sorular, fiziksel kisithlik dizeyini degerlendirmek igin
ise gunluk yasam aktivitelerine ilkigskin sorular olgekte yer almigtir. Ataklar
hakkinda atagi tetikleyen faktorler sikga ifade edilmistir. Soguk, yorgunluk
gibi fiziksel faktorlerin yani sira asiri heyecan, seving, Uzuntu ve stres gibi
psikolojik faktorlerde atagi tetikleyen faktorler arasinda sayilmigtir. Bu
nedenle atag: tetikleyen faktorler sorusuna yer verilmistir. Yasam kalitesine
etki eden zorluklar arasinda okuldaki egitim hayatindaki guglukler
(devamsizlik, performansta azalma, sinavlarina girememe, okulda atak
gecgirme korkusu, okulda atak gecirme, dgretmenleri ile iligkilerinde zorluk
yasama) belirtilmistir. Bunlarin yani sira sosyal gugclikler (dig gorintisu ile
ilgili sorun yasama, arakadas iligkilerinin etkilenmesi) ve duygusal gugclukler
(enerjisinde azalma, sinirli ve Ofkeli olma, hastaldi ile basedememe,
hastaliginin kotuye gitmesinden korkma, arkadaglari gibi saglikli olma istegi)
sikga ifade edilmistir. Olgekte hastaligin fiziksel, sosyal, okul ve duygusal
durum Uzerine etkilerini belirlemek igin bu sorulara yer verilmigtir. Kolsisin
tedavisinden sonra ataklarin azaldigi ve hafif gectigi ifade edilmekle birlikte,
surekli ilag kullanmanin bikkinhk yarattigi, en ¢ok kaygi duyulan hususun
hayat boyu ila¢g kullanma zorunlulugu ve yan etki korkusu oldugu ifade
edilmistir. Bu nedenle ilag yan etkisi, ila¢ kullanim uyumu ve ilaglarini

duzenli kullanmama sebebi sorularina da Olgekte yer verilmigtir.

Olgekte, hastaligin durumu ve cocuk Uzerindeki etkilerin
deg@erlendiriimesinde uzman gorugleri dogrultusunda zaman olarak son dort
hafta alinmistir. Olgek otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarin ¢ok boyutlu
degerlendiriimesine yonelik olusturuldugu icin; 1. Fonksiyonel becerilerin
degerlendiriimesi 2. Agrni 3. Atagi tetikleyen faktorler 4. Hastaligin aktivite
diizeyi 5. ilac yan etkisi 6. ilaclari diizeli kullanmama sebebi 7. ila¢ kullanim

uyumu 8. Okul/kres ile iligkili yasanilan sorunlar 9. Yasam kalitesi

44



degerlendiriimesi 10. Psikolojik durumunun tanimlanmasi 11. Su anki iyilik
hali 12. Memnuniyet alt boyutlari yer almistir.

Olgegin taslak halinde yer alan 22 ana maddenin; Fonksiyonel
becerilerin degerlendiriimesi alt boyutunda (17 madde), Hastalik belirtilerinde
(40 madde), Atagi tetikleyen faktérler alt boyutunda (12 madde), ilag yan
etkisi alt boyutunda (19 madde), llaglar diizenli kullanmama sebebi alt
boyutunda (16 madde), ila¢ kullanim uyumu alt boyutunda (10 madde),
Okul/kres ile iligkili yasanilan sorunlar alt boyutunda (16 madde), Yasam
kalitesi degerlendiriimesi alt boyutunda (13 madde) ve Psikolojik durumunun

tanimlanmasi alt boyutunda (28 madde) yer almaktadir.

3.5.2. Deneme olgeginin dizenlenmesi ve deneme uygulamasi

3.5.2.1. Olgek materyalinin hazirlanmasi

Bu calismada gelistirilen Olgcek materyali, geleneksel kagit kalem
yontemiyle uygulanacak basili materyal seklinde duzenlenmigtir. Bu
dizenlemede, harf blyukligu, satir uzunlugu ve araligi gibi olguler,
cevaplayici kitlenin okumayi ve cevaplandirmayi etkileyebilecek o6zellikleri
dikkate alinarak segilmis ve Olcek maddeleri birbirinden kolayca ayirt
edilebilecek araliklarda yazilmig, okumayi ve cevaplamayi guglestirmeyecek
sekilde basilmistir (97-99). Alt boyutlarda yer alan maddeler tablo iginde
sorulmus ve kutucuk Uzerinde isaretleme yapmalari istenmistir. Olgcekte yer
alan sorularda sorulmak istenen ana noktalar koyu ve alti ¢izili olarak

belirtilmigtir.

3.5.2.2. Olgek yénergesinin ve cevaplama diizeninin hazirlanmasi

Bu calismada odlgegin ve alt boyutlarinin basinda, cevaplayicilara
yonelik olarak anlasilir ve kisa bir agiklama ve 6l¢egin nasil cevaplanacagina
dair bilgileri iceren bir yonerge verilmistir. Ayrica ileride olgegi kullanacak olan
uygulayicilara yonelik olarak dlgcege ait agiklamalari iceren bir yonerge de
olusturulmustur. Uygulayicilara yonelik olusturulan yonergede d&lgedin
maddelerinin 6zellikleri, puanlamanin nasil olacagi, cevaplarin yorumlanmasi

gibi daha ayrintili bilgilere yer verilmistir (EK- 6).
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3.5.2.3. Maddelerin ol¢ek igerisindeki dlizeninin belirlenmesi

Maddelerin Olgek icerisindeki duzeninin belirlenmesinde, ayni alt boyut
ve Ozelligi degerlendiren maddeler bir arada gruplandiriimistir. Olumlu ve
olumsuz maddeler Olgegin alt boyutlari igerisinde rastgele dagitilmistir. Likert
tipi 6lcek maddelerinde bes secgenekli dizenleme yapilmistir. Agri, su anki
hastalik aktivite ve iyilik halinin degerlendiriimesinde 10'lu VAS (Gorsel

Anolog Skala ) kullanilimistir.

3.5.2.4. On inceleme

Bu calismada literatlr incelemesi ve niteliksel gorUgmeler sonucunda
olusturulan maddeler, 6lgegin taslak hali veriimeden énce, Cocuk Nefroloji ve
Romatoloji BD.'dan 5 uzman, Cocuk Ruh Sagligi BD.'dan, Kadin Hastaliklari
ve Dogum Hemsireligi BD'dan ve Biyoistatistik BD.'dan bir uzman kigiye
gOsterilmis ve oOneriler dogrultusunda gerekli duzenlemeler yapilmigtir.
Duzenlemeler yapildiktan sonra Olgekte yer alan maddelerin son hali
arastirmaci ve danigman tarafindan kontrol edilmis ve 6lgegin taslak hali (22

madde) olusturulmustur.

3.5.2.5. Uzman Goriisiine Bagvurma

Bu asamada olusturulan taslak Olgek igin uzman gorusu alinmis ve
sonuglari degerlendirilmistir. Bu kapsamda; 14 Cocuk Nefroloji ve Romatoloji
BD. Ogretim Uyesi, iki Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Hemsireligi BD. Ogretim
Uyesi toplam 16 uzman (EK-5) gérist alinmistir. Ayrica 6lgegin son hali icin
uygulamaya baslamadan once bir Turk Dili uzmaninin gortsleri de alinmistir.
Bu kapsamda elde edilen veriler Olcegin kapsam gecerliliginin
degerlendiriimesi i¢in kullaniimistir. Uzman goérusleri sonucunda olgegin
taslak halinden bes madde ¢ikartiimis ve toplam 17 madde 6n uygulamada

kullanilacak olan oOlgekte yer almigtir.
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3.5.2.6. On Uygulama

On uygulama asamasinda uzman gorigleri sonucunda son hali
olusturulan olgek (17 madde), 01-28 Aralik 2012 tarihlerinde GATA ve
Hacettepe Universitesi ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Cocuk Nefroloji ve
Romatoloji BD. polikliniklerinde 23 cocuk ve 27 ebeveyne uygulanmistir.
Ebeveyn sayisinin 4 fazla olmasinin sebebi, 4 gocugun 7 yas ve altinda
olmasi bu nedenle formun sadece ebeveynlere uygulanmasidir. Bu asama
sonucunda Olgegin icerik ve kapsam, ¢ocuk hastaya uygunluk, anlasilabilirlik
ve uygulanabilirligi arastiriimistir. Bu asama sonrasinda hasta gocuk ve
ebeveynlerinin gorugleri  degerlendiriimis ve Biyoistatistik BD. ile Cocuk
Nefroloji ve Romatoloji BD.'dan iki uzman gorusti alinarak gerekli
diizenlemeler yapilmistir. On uygulama sonucunda 17 maddeden 1 madde "
"Hastaligin/Hastaliginin ¢ocugunuzu/seni etkileyen tum yonlerini géz dnlne
aldiginizda/aldiginda ilerideki bir kag ay icinde durumunun degismeden
kalmasi sizi/seni memnunun eder mi?" sorusu ¢ocuk hasta ve ebeveynler
tarafindan anlasilabilirligi zayif oldugu icin Slgekten cikariimistir.  Olgekte
"Son bir yil icindeki ataklarin ne kadar surdugu " sorusunda zaman dilimi saat
olarak verilmistir. Ancak 6n uygulamada cocuk ve ebeveynler tarafindan zor

anlasildigi degerlendirildiginden zaman dilimi gin olarak degistirilmistir.

3.5.2.7. Deneme uygulamasi

Bu calisma ¢ok merkezli bir arastirma olarak planlandigi igin yukarida
belirtilen asamalar sonucunda son hali olusturulan olgek (16 madde),
gecerlilik ve guvenirlik igin kullanilacak diger soru formlari ile birlikte her
merkeze 50 tane olacak sekilde bir klasor icinde etik kurul dilek¢esinde
belirtilen alti merkeze kargo ile gonderilmis, dort merkez formlari gondererek
calismaya katilabilmistir (Ege Universitesi ve Konya Selguk Universitesi
Cocuk Nefrolojisi BD., Dokuz Eylul Universitesi ve Erciyes Universitesi Cocuk
Nefroloji ve Romatolojisi BD). Formlarin doldurulmasinda bir standart
saglayabilmek icin arastirmaci tarafindan "Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgedi Uygulama Kilavuzu"

hazirlanmis ve klasoérlere konulmustur. Arastirmaci tarafindan ise Gulhane

47



Askeri Tip Akademisi ve Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk Saghg ve
Hastaliklar Egitim ve Arastirma Hastanesi ve Hacettepe Universitesi lhsan
Dogramaci Cocuk Hastanesi Cocuk Nefroloji ve Romatolojisi BD.
polikliniklerinde 176 hasta cocuk ve ebeveyne uygulanmistir. Uygulamaya
Ocak-Nisan 2013 tarihleri arasinda daha onceden belirlenmis olan kriterlere
uyan toplam 250 hasta gocuk ve ebeveyn katilmistir.

Formlar arastirmaci ve diger merkezlerde c¢alismaya katilan doktorlar
tarafindan c¢ocuk ve ebeveynlerin kendilerine verilmis ve yanitlamalari
istenmistir. Anlasilmayan yerler veya konu ile ilgili sorulari olursa gerekli
aciklamalar yapilmistir. Cevaplayamayan ya da kendisi cevaplamak
istemeyen cocuk ve/veya ebeveynlere ise ylz ylze goérisme teknidi ile
uygulanmistir. Olgek hasta ¢ocuklarin kendilerinin cevaplayabilecegi dzellikte

bir dlgektir. Veriler uygun olan bos bir poliklinik odasinda toplanmigtir.

3.5.3. Deneme Olgeginden Elde Edilen Verilerin Analizi

3.5.3.1. Madde analizi

Madde analizi sonucunda denemelik Olgekte bulunan ifadelerde
kargilagilan aksakliklar belirlenir ve alinacak dnlemler saptanir. Gerektiginde,
ongorulen duzeltmeler yapildiktan sonra bu asamadaki islemler
tekrarlanabilir. Bu c¢alismada Olgulmek istenen Ozelligi Olgmede, her
maddenin 6lcme guclinlU belirlemek icin Likert tarafindan Onerilen madde
analizi yontemlerinden; 1) Korelasyonlara dayali madde analizi 2) Alt-uUst
grup ortalamalarina dayal (i¢ tutarilik ol¢itine dayall)) madde analizi

yontemleri kullaniimistir (97).

3.5.3.1.1. Korelasyonlara dayali madde analizi

Olgekteki maddelerin ayni niteligi daha iyi bir sekilde 6lgip 6lgmedigi
ve maddelerin kavramsal yapiya yaptiklari katki konusunda fikir sahibi
olabilmek icin "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi’nin “diizeltiimis madde-toplam puan korelasyon
katsayilari (madde - kalan korelasyon katsayisi)” ve madde silindiginde

guvenirlik katsayilari hesaplanmistir. Duzeltiimis madde - toplam puan
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korelasyon katsayisinin negatif olmamasi ve “0.20”den buylk olmasi
gerekmektedir. Bir madde Olgekten cikarildidinda ise hesaplana alfa
katsayisinin, élgegin timu igin hesaplanan alfa katsayisindan kiglk ¢ikmasi
durumunda bu maddenin dlgekte yer almasi gerektigi disunalur (100, 98, 79,
101). Bu calismada da duzeltimis madde- toplam puan korelasyon
katsayisinin negatif ve 0.20°den kugik olmasi ve maddenin Olgekten
cikartilmasi durumunda, Olcek igin hesaplanan Cronbach alfa katsayisinin
yukselmesi, ilgili maddenin élgekten cikartilmasi igin belirleyici olarak kabul

edilmigtir.

3.5.3.1.2. Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali (i¢ tutarlilik
olgiitiine dayali)) madde analizi

Bu madde analizinin uygulanmasinda, denemelik Ol¢ekteki maddeler
puanlandiktan sonra, cevaplayicilar toplam oOlgek puanina gore en yuksek
puandan en dusuk puana dogru siralanir. Toplam 0Olgek puanlari dagihminin
ust ucundaki cevaplayicilarin %27’si “UGst grup”, alt ucundaki %27’si “alt grup”
olarak belirlenir. Ust gruptaki katiimcilar, élgegin tiimiyle élgilmek istenen
Ozellige sahip olanlari, alt gruptaki katilimcilar da olumsuz yonde sahip
olanlar géstermektedir. Eger bir madde bu iki gruptaki tepkileri birbirinden
ayirt etmiyorsa bdyle maddelerin nihai Olgekte yer almamasi gerekmektedir.
Diger yandan bir madde olgulen ozellik agisindan asiri ugtaki iki grubu agikga
ayirt edebiliyorsa bu madde nihai 6lgekte bulunmasi gereken bir madde
olarak kabul edilmektedir (97,101).

Bu calismada, alt-Gst grup ortalamalar farkina dayali madde
analizinde t istatistiine dayali madde secme iglemleri uygulanmistir.
Katilimcilar toplam 06lgek puanlarina goére en yuksek puandan en dusuk
puana dogru siralanmis ve gruptan en yuksek puan alan %27’lik (Ust grup)
ve en az puan alan %27’lik (alt grup) grup Gzerinde islem yapilimigtir. Alt ve
ust gruplarda birinci maddeden baslanarak her bir madde ig¢in bagimsiz
gruplar icin iki yonlu t testi (independent samples t test) hesaplanmistir.
t istatistigi negatif (-) ve anlaml olmayan maddeler Olgekten cikartilmasi

gereken maddeler olarak degerlendirilmigtir.
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3.5.3.2. Olgegin Giivenilirligi

Olgegin tagimasi gereken 6zelliklerden birisi olan guivenirlik, bir 6lgme
araclyla ayni kosullarda tekrarlanan oOlgumlerde elde edilen olgum
degerlerinin kararliliginin bir géstergesidir (100-102). Olgegin guvenilirliginin
degerlendiriimesinde;

1) Ig tutarlilik analizi

2) Test-tekrar test glvenilirligi analizi kullaniimigtir.

3.5.3.2.1.i¢ tutarhlik analizi

Bu galismada “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi" nin i¢ tutarlhlik glvenirliginin degerlendirimesinde
“Cronbach Alfa i¢ tutarlilik katsayisi hesaplanmasi” kullaniimistir. Cronbach
Alfa; maddelerin birbiri ile tutarh olup olmadigini belirlemede kullanilir (97,
100). Bu calismada Olgek alt boyutlardan olusan bir Olgek oldugu igin,
Cronbach alfa katsayisi de@eri her alt boyut icin madde analizi 6ncesi ve
sonrasinda ayri ayri hesaplanmistir. Olgek icin, fonksiyonel beceri alt boyut
0.80, ilag uyum alt boyut 0.70, yasam kalitesi fiziksel alt boyut 0.80, yasam
kalitesi sosyal alt boyut 0.50 , yasam kalitesi okul alt boyut 0.90 ve yasam
kalitesi duygusal alt boyut icin 0.80 ve Uzeri olmasi i¢ tutarhilik igin kriter

alinmistir.

3.5.3.2.2. Test-tekrar test guvenirligi

Test-tekrar test guvenilirlik analizinde, “Otoinflamatuar Hastalgr Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi" ilk uygulamasinin iki hafta
sonrasinda, toplam 70 hasta ¢ocuk icin (70 ebeveyn, 52 sekiz yas ve Uzeri
cocuk ) tekrar uygulanmistir. Arastirmaya katilmayi kabul eden hasta gocuk
ve ebeveynlerine gorisme sonunda, arastirmaci tarafindan sekiz yas ve
Uzeri ¢gocuklarda gelistirilen dlgegin cocuk ve ebeveyn formu; 7 yas ve alti
cocuklarda ise sadece ebeveyn formu bir zarf i¢inde aileye verilmis ve 15 gun
sonra doldurup Odemeli olarak postalamalari istenmistir. Tekrar test
uygulamasinda zaman araliginin ¢ok kisa olmasi durumunda cevaplayicilarin

yanitlama sekillerinin ayni olma olasiligi yuzunden guvenirlik katsayisinin

50



olabileceginden ylksek ¢ikabilece@i, zaman araligi uzun tutuldugunda ise
bireyin gergcek puaninda degisikliklere yol acgip guvenirlik katsayisinin
olabileceginden kuguk gikabilecegi, bu nedenle ikinci uygulamanin hatirlatma
etkisini en aza indirecek ve gergek puaninda degisiklige yol agmayacak bir
ara ile verilmesi gerektiginden, ikinci testin 15 gin sonra doldurulmasi
istenmigtir. Ailelerin verilen formlar 15 gun sonra doldurup géndermelerini
saglamak i¢in neden 15 gun sonra doldurup gondermeleri gerektiginin dSnemi
cocuk ve ebeveynlere acgiklanmis ve zarfin i¢ gérinen kismina "15 gin sonra
doldurulup postalanacaktir" seklinde yazilmistir. Ailelerin telefon numaralari
alinarak, 15 gun sonra hatirlatmak amaciyla aranacaklari konusunda bilgi
verilmis ve arastirmaci tarafindan hatirlatmak amaciyla aranmistir. Test-
tekrar test guvenilirligi icin, test ile tekrar-test toplam puanlari arasindaki
korelasyona bakilarak, iki 6lgum arasindaki tutarliligi belirlemek igin “kararhlik

katsayisi” hesaplanmigtir (101).

3.5.3.3.0lIcegin Gegerliligi

Gecerlilik, bir olgme aracinin olgmeyi amagladigi 6zelligi, baska
herhangi bir o6zellikle karigtirmadan, dogru olcebilme derecesidir (103).
“Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme
Olgegi"nin, olclilmek istenen ozellige uygun olup olmadigini, Slcimiin
kurallara uygun olarak dogru yapilip yapilmadigini ve olgum verilerinin
gercekten Olculmek istenen 06zelligi yansitip yansitmadigini belirlemek
amaciyla gecerliligi incelenmigtir (100). Bu asamada, asagida belirtilen

gecerlilik dlgum yontemlerine basvurulmustur.

3.5.3.3.1.Kapsam Gegerligi

Gelistirilen test, incelenen konularin tim oOnemli alt konularini
iceriyorsa testin kapsam / icerik gecerliliginin oldugu sdylenir. Diger bir
yaklasimla, eger test maddeleri ilgili ~madde evrenini iyi bir sekilde
ornekliyorsa kapsam gecerliligine sahip bir testtir. “Otoinflamatuar Hastaligi

Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi" de bulunan maddelerin

Olculmek istenen alani temsil edip etmedigini belirlemek amaciyla kapsam
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gegerliligi degerlendirilmistir. Bu kapsamda, kapsam gecerlilik oranlari ve
indeksleri hesaplanmistir. Kapsam gecerlilik oranlarini belirlemede Lawshe
teknigi kullaniimigtir. Lawshe teknigine gore kapsam gecerlilik oran ve
indekslerini belirlemek i¢in asagidaki uygulamalar yapiimistir (79,100,101).

a) Aday Olcek formunun hazirlanmasi: Yukarida da belirtildigi Uzere,
literatr incelemesi ve niteliksel gorusme sonuglarinin degerlendiriimesi ve
uzman gorusleri dogrultusunda 12 alt boyutu olan 22 maddelik aday ol¢ek
formu geligtiriimigtir.

b) Alanla ilgili uzman grubunun olugturulmasi: Bu calismada kapsam
gegerliliginin  degerlendiriimesi amaci ile “uzman goruasine basvurma”
asamasinda belirtlien 16 uzman (EK-5) gorist alinmis ve sonuglar
degerlendirilmistir.

c) Uzman goéruglerinin elde edilmesi: Uzman goruglerinin  elde
edilmesinde “Uzman Degerlendirme Formu” kullaniimisgtir. Bu form, uzman
gorusu vermeyi kabul eden 16 uzmana, elden veya elektronik posta yolu ile
ulastirimistir. Uzman degerlendirme formu araciligiyla, uzmanlardan, her bir
aday 6lgek maddesini;

< Olgilecek dzelligi temsil edebiliyor mu?

% Hedef kitle (hastalar) tarafindan kolayca anlagilabilir mi?

% Yeteri kadar acik ifade edilmis mi? gibi kriterler dogrultusunda
degerlendirmeleri istenmigtir.

Bu dogrultuda uzmanlarin her bir maddeyi, “gerekli ve madde
havuzunda kalmali” (belirtilen 6zelligi net olarak dlgmeye aday bir madde)
“yararli, ancak yeterli degil” (madde konu kapsaminda ama dizenlenmesi
ya da degistiriimesi gerekiyor) ve “gereksiz” (madde belirtilen 6zelligi temsil
etmiyor) seklinde derecelendirmeleri istenmistir (79,100,101). Uzman
goruslerinin alinmasi bir aylik suregte tamamlanmistir. Bu sure igerisinde 16
uzman aday, Olcek maddelerini Lawshe teknigine gore degerlendirerek geri
gondermistir.

d) Maddelere iligkin kapsam (icerik) gegerlilik oranlarinin elde edilmesi:
Kapsam gegerlilik oranlarinin (KGO) hesaplanmasinda asagidaki formul
kullaniimigtir (100).
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Ne - N/2
KGO=
N/2
Ne = “Gerekli” segenedini isaretleyen uzmanlarin sayisi

N= Toplam uzman sayisi

Aday olcek maddelerinden KGO degerleri negatif ya da “0” deger
iceren maddeler elendikten sonra, KGO degerleri pozitif olan maddelerin,
“‘Kapsam Gegcerlilik Orani"na gore anlamli olup olmadigi degerlendirilmistir.
KGO, maddenin istatistiksel olarak anlamli olup olmadigini test etmek igin
geligtirilen bir olguttir. Lawshe (1975) farkh sayidaki uzman goérusleri igin
a=0.05 glven araliginda asgari kapsam ( icerik) gecerliligi oranlarini bir tablo
halinde belirlemigtir. Tablo 3.2°de, uzman sayisina gore, her bir madde igin
hesaplanan KGO’larinin istatistiksel anlamliigini gésteren minimum degerleri
verilmistir (79,100,104). Tablo 3.2'ye goére, “Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgedi” icin, uzman sayisi (15)
dogrultusunda, a= 0.05 anlamlik duzeyinde minimum Kapsam Gegerlilik
Orani (KGO)= 0.49 olarak belirlenmistir. Kapsam gegerlik orani 0.49'un

altinda hesaplanan maddeler dlgekten ¢ikartiimistir.

Tablo 3.2. Lawshe Minimum “Kapsam (igerik) Gegerlilik Oranlari (KGO)

Uzman Sayisi | Minimum Deger Uzman Sayisi Minimum Deger
S 0.99 14 0.51

6 0.99 15 0.49

7 0.99 20 0.42

8 0.78 25 0.37

9 0.75 30 0.33

10 0.62 35 0.31

11 0.59 40+ 0.29

12 0.56

13 0.54
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‘Otoinflamatuar  Hastahdi  Olan  Cocuklarda  Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgegi’nin, taslak halinde bulunan her bir maddesi igin,
uzman gorusleri sonucunda madde havuzundan Tablo 3.2’de belirtilen KGO
dogrultusunda Olgekten cikartilmasi gereken maddeler belirlenmistir. Bu
calismada uzman goruslerinin alinmasi sonucunda; Olgegin taslak halinden 5
madde cikartilmig ve toplam 17 madde 6n uygulamada kullanilacak olan
Olgekte yer almigtir.

Alt boyutlar icindeki maddelerden KGO dogrultusunda Olgekten
cikartilan madde sayilar;; Fonksiyonel becerilerin degerlendirilmesi alt
boyutunda yer alan 17 maddeden 7 madde gikariimig; Hastalik belirtilerinde
yer alan 40 maddeden 15 madde cikariimis, ila¢ kullanim uyumu alt
boyutunda yer alan 10 maddeden 3 madde cikarilmig, Yasam Kkalitesi
degerlendiriimesi alt boyutunda yer alan 13 madde uzman gorusleri
dogrultusunda KGO dogrultusunda, Okul/kres ile iligkili yaganilan sorunlar ve
Psikolojik ~ durumunun  tanimlanmasi  alt  boyutundaki ifadelerin
birlestiriimesiyle (Fiziksel Durum 6 madde; Sosyal Durum 5 madde; Okul
Durumu 9 madde; Duygusal Durum 20 madde) 40 madde olarak
dizenlenmistir. Atagi tetikleyen faktérler alt boyutu (12 madde), ilag yan
etkisi alt boyutu (19 madde), ilaglari diizeli kullanmama sebebi alt boyutu (16
madde), Okul/kres ile iligkili yasanilan sorunlar alt boyutu (16 madde)
Psikolojik durumunun tanimlanmasi alt boyutu (28 madde) KGO
dogrultusunda Olgekten gikariimigtir.

e) Olgege iliskin kapsam gecerlilik indekslerinin elde ediimesi:

Olcege liskin kapsam gecerlilik indeksi (KGI) istatistiksel
degerlendirme sonucunda havuzda kalan maddelerin kapsam gecerlilik
oranlarinin ortalamasidir:

KGi = Z KGO / Madde Sayisi

Eger dlcek iki veya daha fazla boyutlu ise KGi'nin her boyut icin ayri
ayri hesaplanmasi gerekmektedir (101). Olgekte kalan maddelerin ve her alt
boyut icin toplam KGO’larinin ortalamalari alinarak “Kapsam Gegerlilik
indeksi (KGI)” hesaplanmistir ve dlgek icin kapsam gecerliligi istatistiksel

olarak anlamli kabul edilmigtir.
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f) “Kapsam gegerlilik indeksi / Kapsam gecerlik orani” dl¢Utlerine gore
nihai formun olusturuimasi: Bu agsamada, KGi 2 KGO veya KGi / KGO = 0’1
sagladiginda Olcek icin kapsam gecgerliligi istatistiksel olarak anlamli kabul
edilmektedir (78). Kapsam (igerik) gecerliligi gerceklestiriimis olan dlgegin 17
maddeden olusan ilk seklindeki maddeler, uzmanlardan gelen Ooneriler

dogrultusunda, arastirmaci tarafindan yeniden duzenlenmisgtir.

3.5.3.3.2.Ylizey Gegerliligi

Yuzey gegerliligi, bir Olgegin, arastirilan yapiyr Olgcip Olgmedigini
incelemek icin yapilir. “Mantiksal gecerlilik” olarak da isimlendirilen yluzey
gegerligi, ilk asamada arastirmacinin kendisi tarafindan yapiimaktadir (100).

“‘Otoinflamatuar  Hastahigi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgegi’nin “ylizey gegerligi” icin ilk olarak tiim maddelerdeki
ifadeler, uzmanlardan gelen oOneriler de dikkate alinarak, arastirmaci
tarafindan anlasilirhk ve ifade yéninden genel olarak degerlendirilip, ilgili
diizenlemeler yapilmistir. ikinci olarak, arastirma drneklemi disinda yer alan
arastirma kapsamina alinan otoinflamatuar hastaliklardan Ailesel Akdeniz
Atesi hastaligi olan 23 cocuk ve 27 ebeveyn ile 6n uygulama yapilmis ve
Olcek maddeleri “dlizgunluk ve anlamlilhk, okunurluk, terimlerin anlasilirhgi,
cumlelerin uzunlugu, anlamin agikhgr ve netligi” yonunden degerlendirilmigtir.
Bu pilot c¢alismayla, ayni zamanda 0Olgedin cevaplayicilarin egitim
duzeylerine, kultlrel yapilarina ve yetenek diuzeylerine uygun olup olmadigi
da incelenmistir. On uygulama sonrasinda degisiklik yapilmasi gereken
maddeler tekrar gdozden gecirilmis ve yapilan degisiklikler igin tekrar uzman
g6risu alinmistir. Yapilan degisiklikler bulgular boliminde verilmistir. On
uygulamada goérisulen 23 ¢ocuk ve 27 ebeveynin verileri deneme

uygulamasi verilerine dahil edilmemistir.

3.5.3.3.3.0I¢iit Bagintili Gegerlik/ Uyum Gegerligi
“‘Otoinflamatuar ~ Hastaligi  Olan  Cocuklarda  Cok  Boyutlu

Degerlendirme Olgcedi” Fonksiyonel beceriler, ilag kullanim uyumu, Yasam

kalitesi degerlendiriimesi (Fiziksel Durum; Sosyal Durum; Okul Durumu;
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Duygusal Durum), Agri, Hastalik aktivitesi, Su anki iyilik hali alt boyutlarini
icermektedir. Bu nedenle "Fizik Muayene Formu, Cocukluk Cagr Saglik
Degerlendirme Anketi, Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olgegi, Morisky ilac
Uyum Olgegi, Wong-Baker Yuzler Agri Degerlendirme Olgedi ve Cocuklar
icin Depresyon Olgegi" ile dlgut gegerligine bakilmigtir. Olgit gecerliliginin
test edilmesinde, yeni gelistirilen 6lgme aracindan alt boyutlara gore alinan
puanlar ile diger ilgili 6lgekten alinan puanlar arasinda korelasyon katsayisi

hesaplanarak degerlendirme yapilmistir.

3.5.3.3.4. Yapi Gegerliligi
“‘Otoinflamatuar  Hastahgi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu

Degerlendirme Olgegi"nin dlctiigl niteliklerin neler oldugunu arastirmak
amaci ile Olcegin yapi gecerliligi degerlendirilmistir (100,101). Yapi
gecerliliginin degerlendiriimesinde, temelde birbiri ile baglantili degiskenleri
belli bir kimede bir araya getirmeye yarayan “Faktdor Analizi Yoéntemi”
kullanilmistir. Faktor analizi dlgegin yapisini belirlemeye yonelik bir yapi
gegcerligi calismasidir. Bir ¢ok degdiskenin birkag baslk altinda toplanip
toplanmadigi hakkinda bilgi veren bir yontemler bitinidar. Olgiilmek
istenilen 6zellige ait yapinin bu olgek ile dlguldiginde nasil gerceklestigini
belirlemek amaciyla kullaniimaktadir. Bu cercevede o6lgme aracinda tek
boyutun oldugu dusunudliyorsa maddelerin tek bir faktdr Uzerine; dlgme
aracinda birden fazla boyut varsa her boyutun ayri bir faktdr Gzerine
yuklenebilmesi gerekir (100,101).

Olgegin yapisal gecerliligini degerlendirmek, faktdér yapilanmasini
belirlemek, madde azalimi gerekip gerekmedigine karar vermek ve sorularin
tekil faktor yuklerini hesaplamak amaciyla Aciklayici / Kesfedici Faktor
Analizi (temel 6geler analizi) yapilmistir. Olgek maddelerinin hangi baghklar
altinda gruplanabilecegini saptamak icin “aciklayici/kesfedici faktor analizi”
yontemlerinden “Temel Bilesenler Analizi (Principal Components Analysis)”
yontemi kullaniimistir. Birden fazla faktor (alt boyut) ortaya c¢ikarmak ve bir
faktor altinda toplanabilecek degiskenlerin sayisini minumum dizeye

dusurmek amaciyla dik acili dondirme yontemlerinden biri olan “Varimax
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(Maksimum degiskenlik)” yapilmigtir. Faktor dondurme sonucunda bir
maddenin bir faktordeki yuka arttinllip, diger faktordeki yuku azaltilarak, her
faktore en yakin olan maddeler ortaya cikartilmaya calisilir (99-101). Faktor
analizi sonucunda ortaya ¢ikan faktor yapilarinin degerlendiriimesinde, ilgili
faktordeki maddelerin faktor yuklerinin en az 0.30 olmasi istenir. 0.30'un
altindaki korelasyonlarin olmamasi arzu edilir. Cunku degdiskenler arasinda

dusuk iliski oldugunda bir faktérlesme ortaya ¢ikmayacaktir (100,101).
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Olgek gelistirme agamalarina iligkin yapilan islemleri igeren galismanin akis

semasi Sekil 3.1 de gosterilmigtir.

f > Olglilecek 6zelligin tanimlanmasi \

Literatir incelemesi
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ﬂ - /

Uzman goruslerinin alinmasi \
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> On Uygulama
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Sekil 3.1. Arastirmanin Akis Semasi
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3.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Veri toplama formlari ile elde edilen bilgiler bilgisayar ortamina
aktarilmis ve gerekli hata kontrolleri ve duzeltmeler yapilmigtir. Tanimlayici
istatistikler; sayimla belirlenen degdiskenler icin sayl ve % 6lgumle belirlenen
degiskenler icin ortalama + standart sapma seklinde gdsterilmistir. Olgekte
yer alan maddeler igin uygulanan “korelasyonlara dayali madde analizi” igin
Pearson korelasyon katsayisi, “alt-tst grup ortalamalari farkina dayali madde
analizi” i¢in alt ve Ust gruplarda, badimsiz gruplar icin iki yonli t testi
(independent samples t test) hesaplanmistir. Olgegin guvenilirlik analizleri
icin Cronbach alfa hesaplanmigtir. Ayrica, guvenilirlik igin uygulanan test-
tekrar test analizlerinde, test ile tekrar-test toplam puan ortalamalari
arasindaki farkin istatistiksel olarak anlaml olup olmadigi “Paired Sample
Test” ile degerlendirilmis ve test ile tekrar-test toplam puanlari arasinda
Pearson korelasyon katsayisi hesaplanmistir.  Olgegin  “gegerlilik”
analizlerinde, kapsam gecerliligi icin KGO ve KGIi hesaplanmistir. Olcit
gecerliligi icin, Olcek alt boyutlar igin belirlenen ilgili Olceklerin toplam
puanlari arasinda Pearson Korelasyon Katsayisi hesaplanmistir. Yapi
gecerliliginin degerlendiriimesinde, faktor yapilanmasini belirlemek, madde
azalimi gerekip gerekmedigine karar vermek ve sorularin tekil faktor yuklerini
hesaplamak amaclariyla kesfedici/aciklayici faktor analizi yontemlerinden
temel bilesenler analizi kullaniimistir. Birden fazla faktér (alt boyut) ortaya
¢cilkarmak amaclandigi icin dik acili dondirme ydntemlerinden "Varimax
(Maksimum degiskenlik)” yapiimistir. Degisim duyarliligi gegerlilik analizinde
atak donemi ile atak digi donem toplam puan ortalamalari arasindaki farkin
istatistiksel olarak anlamli olup olmadigi “Paired Sample Test” ile
degerlendirilmis ve atak donemi ile atak dis1 donem toplam puanlari arasinda
Pearson Korelasyon Katsayisi hesaplanmigtir. Verilerin degerlendiriimesinde
ve istatistiksel analizlerde SPSS for Win. Ver. 15.00 (SPSS Inc. Chicago, IL,
USA) paket programi kullaniimistir. istatistiksel kararlarda p<0.05 seviyesi

anlamli farkhligin gostergesi olarak kabul edilmistir.
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3.7. Arastirmanin Sinirhiliklar

1. Arastirma kapsamina alinan otoinflamatuar hastaliklardan PFAPA,
Hiper Ig D sendromu ve TRAPS hastalarina arastirma siresinde, Glkemizde

nadir gorulen hastaliklar oldugu igin yeterli dizeyde ulagilamamistir.

2. Behcget hastaligi, arastirma kapsamina alinan diger otoinflamatuar
hastaliklardan seyir acisindan farkllik goésterdigi icin calisma kapsamina

alinmamigtir.
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BULGULAR

Bu bdlimde, arastirma kapsamina alinan 250 hastadan elde edilen
verilerin analizi sonucunda ortaya c¢ikan bulgular su bagliklar altinda

verilmistir:

4.1. Cocuk ve ebeveynlerin sosyo-demografik Ozelliklerine iliskin

tanitici bulgular

4.2. Cocuklarin tibbi 6zelliklerine iliskin tanitici bulgular

4.3. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgedi" deneme uygulamasindan elde edilen verilere iliskin

bulgular

4.3.1. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgedi” madde analizi sonuglari

4.3.2. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi” guvenilirliginin degerlendirilmesine iligkin bulgular

4.3.3. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegdi” gecerliliginin degerlendirilmesine iliskin bulgular
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4.1. Gocuk ve Ebeveynlerin Sosyo-Demografik Ozelliklerine iligkin
Bulgular

Arastirmaya katilan c¢ocuk ve ebeveynlerin sosyodemografik
Ozelliklerine iligkin tanimlayici bulgular Tablo 4.1.1 ve Tablo 4.1.2'de
gOsterilmisgtir.
Tablo 4.1.1. Gocuk ve Ebeveynlerin Sosyo-Demografik Ozelliklerinin Dagilimi (n=250)

Ozellikler Sayi Yiizde
Cocuk Yas (min=2, max=18, ort= 10.64 + 4.38)

2-7 63 25.2
8-18 187 74.8
Cocuk Cinsiyet

Erkek 112 44.8
Kiz 138 55.2
Kardes Sayisi

Tek Cocuk 29 11.6
Bir 100 40.0
iki 88 35.2
Ug 23 9.2
Dért ve Uzeri 10 4.0

Cocuk Egitim Durumu (en kiguk sinif = 0, en blyuk sinif=12)

Okul yagI gelmemis 30 12.0
Kres 8 3.2
Anaokulu 10 4.0
ilkdgretim ve lise 199 79.6
Okulu birakan 3 1.2
Formu Dolduran Ebeveyn

Anne 197 78.8
Baba 53 21.2

Ebeveyn Egitim Durumu

Okur-yazar degil 4 1.6
Okur-yazar 12 4.8
ikdgretim 144 57.6
Lise 63 25.2
Universite ve tizeri 27 10.8
Akraba Evliligi

Var 73 29.2
Yok 177 70.8
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Gelir Durumu

Dusk 36 14.4
Orta 203 81.2
Yiksek 11 4.4
Toplam 250 100

Arastirmanin 6rneklemini olusturan 250 cocugun %74.8'i 8-18 yas
grubundadir. Cocuklarin yas ortalamasi 10.64 + 4.38'dir. Cocuklarin % 55.2'
si (n=138) kiz gocugudur. Cocuklarin %79.6's1 (n=199) ilkdgretim ve liseye
gitmektedir. %40''nin (n=100) bir kardesi vardir. Sekiz yas ve uzeri 187
cocuktan 179 cocuk form doldurmustur. Sekiz ¢ocuk, sekiz yasinda olmakla
beraber soru formunu cevaplayamamis ve sadece ebeveynleri tarafindan
form yanitlanmigtir (Tablo 4.1.1).

Arastirmaya katllan ebeveynlerin  %78.8'ini  (n=197) anneler
olusturmaktadir. Ebeveynlerin yas ortalamasi 36.42 + 6.74 'dir. %57.6 si
(n=144) ilkogretim mezunudur. %81.2'si (n=203) ekonomik durumunu orta
dizey olarak belirtmigtir. Ebeveynlerin %29.2'si (n=73) akraba evliligi
yapmistir (Tablo 4.1.1).
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Tablo 4.1.2. Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarin Dogduklar Bolgelere Gore
Dagilimi (n= 250)

Dogdugu Bolge Sayi Yiizde
Bati Karadeniz Bolgesi
Amasya 2 0.8
Cankiri 2 0.8
Corum 28 11.2
Tokat 11 4.4
Zonguldak 4 1.6
Bartin 4 1.6
Karabuk 3 1.2
Samsun 3 1.2
Kastamonu 3 1.2
Dogu Karadeniz Bolgesi
Ordu 2 0.8
Bati Anadolu Bolgesi
Ankara 78 31.2
Karaman 3 1.2
Konya 6 2,4
Orta Anadolu Bélgesi
Kayseri 8 3.2
Kirsehir 1 0.4
Aksaray 4 1.6
Kirikkale 2 0.8
Sivas 13 5.2
Yozgat 16 6.4
Kuzeydogu Anadolu Bolgesi
Agn 1 0,4
Bayburt 2 0.8
Erzurum 1 0.4
Kars 3 1.2
Ortadogu Anadolu Boélgesi
Van B 0,8
Giineydogu Anadolu Bolgesi
Gaziantep ‘ 1 ‘ 0,4
Akdeniz Bolgesi
Hatay 1 0,4
Kahramanmaras 1 0.4
Marmara Bolgesi
Bolu 2 0,8
Bursa 2 0.8
istanbul 4 1.6
Ege Bolgesi
izmir 4 1,6
Cevap vermeyen 33 13.2
Total 250 100
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Arastirmaya katilan otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarin dogduklari
cografi bolgelere gore dagihmi Tablo 4.1.2°de gosterilmigtir.

Cocuklarin %11.2'si (n=28) Bati Karadeniz Bolgesinde yer alan
Gorum'da, %31.2'si (n=78) Bati Anadolu bdlgesinde yer alan Ankara'da,
%6.4'04 (n=16) Orta Anadolu Bdlgesinde yer alan Yozgat'ta ve %5.2'si (n=13)
Orta Anadolu Bolgesinde yer alan Sivas'ta dogmustur (Tablo 4.1.2).
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4.2. Gocuklarin Tibbi Ozelliklerine iliskin Bulgular
Tablo 4.2.1. Gocuklarin Tibbi Ozelliklerine Gére Dagilimi (n= 250)

Ozellikler Sayi Yiizde
Tani

FMF 239 95.6
PFAPA 9 3.6
HIDS 2 0.8
Ailede FMF o6ykiisii

Var 130 52.0
Yok 120 48.0
Ailede amiloidoz 6ykiisii

Var 42 16.8
Yok 208 83.2
Su anki hastalik atak durumu

Atakta 26 10,4
Atakta degil 217 86,8
Taninin kondugu ilk muayene 7 2,8

Su anki hastalik durumu (n=224)*

Hicbir sikayeti yok 184 82.1
Sikayetleri devam ediyor 32 14.3
Tam bir iyilik ddéneminden sonra 8 3.6

sikayetleri yeniden ortaya cikti

Son dort hafta iginde atak gecirme durumu (n=224)*

Evet 51 22.8
Hayir 173 77.2
Ortalama atak siiresi

0-3 glin 199 79.6
4-7 gun 45 18.0
>7 gln 6 2.4
Yillik ortalama atak sayisi

<12 67 26.8
12-24 98 39.2
224 85 34.0
Atak araligi

Dizenli 47 18.8
Diizensiz 190 76.0
Bilinmiyor 13 5.2
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Atak seyir memnuniyeti

Evet 159 63.6
Hayir 91 36.4
Takiplere diizenli gelme
Evet 243 97.2
Hayir 7 2.8
Hastalik hakkinda bilgilendirilme
Evet 128 51.2
Kismen 71 28.4
Hayir 51 20.4
Atag tetikleyen faktorler
Yorgunluk Evet 95 38.0
Hayir 155 62.0
Yogun fiziksel aktivite Evet 94 37.6
Hayir 156 62.4
Stres Evet 91 36.4
Hayir 159 63.6
Soguk Hava Evet 91 36.4
Hayir 159 63.6
Sinav Evet 48 19.2
Hayir 202 80.8
Uziintii Evet 82 32.8
Hayir 168 67.2
Seving Evet 9 3.6
Hayir 241 96.4
Korku Evet 19 7.6
Hayir 231 92.4
Heyecan Evet 25 10.0
Hayir 225 90.0
Mevsim degisikligi Evet 87 34.8
Hayir 163 65.2
Menstruasyon Evet 10 4.0
Hayir 240 96.0
Enfeksiyon Evet 82 32.8
Hayir 168 67.2
Toplam 250 100

*Anket tarihinde atakta olan ¢ocuklar dahil edilmemistir.
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Arastirmaya katilan ¢ocuk hastalarin tibbi o&zelliklerine iligkin
tanimlayici bulgulari Tablo 4.2.1°de gosterilmigtir.

Gocuklarin %95.6's1 (n=239) FMF hastasidir. Arastirmaya katilanlarin
%52.0'nin (n=130) aile dykusinde FMF hastalii ve %16.8'inde (n=42) ise
amiloidoz Oykusu vardir. Arastirma sirasinda gocuklarin %89.6's1 ( n=224)
atakta degildi ve %82.1'nin (n=184) higbir sikayeti bulunmamaktaydi. % 22.8
(n=51) son dort hafta iginde atak gecirmistir. Ortalama atak sUresi
incelendiginde %79.6'sinin (n=199) ataklarinin 0-3 gin surdugu, %39.2'sinin
(n=98) yilda ortalama 12 - 24 defa atak gecirdigi ve %76.0'nin (n=190) atak
araliklarinin duzensiz oldugu gorulmektedir. Ataklarin sikhgi ve siddeti goz
onine alindiginda %63.6'st (n=159) atak seyir durumundan memnun
oldugunu ifade etmistir. Katiimcilarin %97.2'si (n=243) takiplere duzenli
olarak geldigini belirtmistir. Hastallk ve tedavisi hakkinda yeterli dizeyde
bilgilendirildiginizi dusunuyor musunuz sorusuna %51.2'si (n=128) evet
cevabi verirken %48.8'i kismen ve hayir olarak cevap vermigtir. Atagi
tetikleyen faktorler olarak %38.0'1(n=95) yorgunluk, %37.6's1 (n=94) yogun
fiziksel aktivite, %36.4'U (n=91) stres ve %36.4'0 (n=91) soguk havayi
belirtmistir (Tablo 4.2.1).
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Tablo 4.2.2. Cocuklarin Atak Bulgularina Gére Dagilimi (n= 250)

Ozellikler Sayi Yiizde
38°C lizerinde ates

Evet 230 92.0
Hayir 20 8.0
Halsizlik

Evet 194 77.6
Hayir 56 22.4
Ciltte dokiintii

Evet 42 16.8
Hayir 208 83.2
Agizda yara

Evet 48 19.2
Hayir 202 80.8
Eksudatif farenjit

Evet 37 14.8
Hayir 213 85.2
Farenkste kizarikhk

Evet 42 16.8
Hayir 208 83.2
Erisepel benzeri eritem

Evet 26 10.4
Hayir 224 89.6
Vaskiilit

Evet 19 7.6
Hayir 231 924
Eklem agrisi

Evet 196 78.4
Hayir 54 21.6
Kas agrisi

Evet 149 59.6
Hayir 101 40.4
Bir eklem iltihabi

Evet 34 13.6
Hayir 216 86.4
Dort ve daha fazla eklem iltihabi

Evet 45 18.0
Hayir 205 82.0
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Tablo 4.2.2. Cocuklarin Atak Bulgularina Goére Dagilimi (n= 250) (Devam)

Uzamig artrit

Evet 6 2.4
Hayir 244 97.6
Uzamis kas agrisi

Evet 10 4.0
Hayir 240 96.0
Eforla artan bacak agrisi

Evet 156 62.4
Hayir 94 37.6
Goz bolgesinde 6dem

Evet 12 4.8
Hayir 237 95.2
Go6z bolgesinde agri

Evet 10 4.0
Hayir 240 96.0
Konjunktivit

Evet 15 6.0
Hayir 235 94.0
Boyun lenf bezlerinde sisme

Evet 28 11.2
Hayir 222 88.8
Hepatomegali

Evet 17 6.8
Hayir 233 93.2
Splenomegali

Evet 26 10.4
Hayir 224 89.6
Kusma

Evet 127 50.8
Hayir 123 49.2
Karin agrisi1 24 saatten az

Evet 58 22.9
Hayir 192 77.1
Karin agrisi 24 saatten fazla

Evet 169 67.6
Hayir 81 324
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Tablo 4.2.2. Cocuklarin Atak Bulgularina Gére Dagilimi (n= 250) (Devam)

Kabizlik

Evet 86 34.4
Hayir 164 65.6
ishal

Evet 79 31.6
Hayir 171 68.4
Aseptik peritonit

Evet 32 12.8
Hayir 218 87.2
Gogiis agrisi

Evet 100 40.0
Hayir 150 60.0
Perikardit

Evet 2 0.8
Hayir 248 99.2
Plorezi

Evet 3 1.2
Hayir 247 98.8
Anemi (Kronik sekel)

Evet 41 16.4
Hayir 209 83.6
Splenomegali (Kronik sekel)

Evet 7 2.8
Hayir 243 97.2
Amiloidoz (Kronik sekel)

Evet 1 0.4
Hayir 249 99.6
Buyume geriligi (Kronik sekel)

Evet 15 6.0
Hayir 235 94.0
Bobrek yetmezligi

Evet 1 0.4
Hayir 249 99.6
Bas agrisi

Evet 127 50.8
Hayir 123 49.2
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Atak boyunca yataga bagh kalma

Evet 191 76.4
Hayir 59 23.6
Atak boyunca ikiden fazla bélgenin tutulmasi

Evet 69 27.6
Hayir 181 72.4
Toplam 250 100

Aragtirmaya katilan c¢ocuk hastalarin atak bulgularina iligkin
tanimlayici bilgileri Tablo 4.2.2’de gosterilmigtir.

Cocuklarin atak doneminde yasadiklari en sik belirtiler olarak; %92.0
(n=230) 38C° (izerinde ates, %78.4 (n=196) eklem agrisi, %77.6 (n=194)
halsizlik, %76.4 (n=191) atak boyunca yataga bagli kalma, %67.6 (n=169) 24
saatten uzun slren karin agrisi, %62.4 (n=156) eforla artan bacak agrisi,
%59.6 (n= 149) kas agrisi, %50.8 (n=127) kusma ve %50.8 (n=127) bas
agrisi belirlenmistir (Tablo 4.2.2).

4.3. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi" Deneme Uygulamasindan Elde Edilen Verilere
iligkin Bulgular

Arastirma kapsamina 250 ¢ocuk alinmistir. Bu 250 ¢ocuk icinde 8 yas
ve Uzeri olan 179 ¢ocuk ve 250 ebeveyn form cevaplamistir (Tablo 4.1.1). 26
cocuk form doldurulurken ataktadir. 26 ebeveyn ve bu 26 ¢ocuk icinde 8 yas
ve Uzeri olan 19 ¢ocuk atakta iken soru formunu cevaplamistir (Tablo 4.2.1)
Form doldurulurken atakta olan cocuklarin verileri degerlendirmeye dahil
edilmemis ve 224 ebeveyn ile 160 ¢ocuga ait veriler analiz edilmigtir. Atakta
olan cocuklarin ve ebeveynlerinin formlari formun atak donemine duyarlihgini
belirlemek i¢in yapilan ileriki asamalarda belirtilen Degisim Duyarlligi analiz
kisminda degerlendirilmistir (Tablo 4.3.4.5.1, Tablo 4.3.4.5.2).

4.3.1. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Gocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi” igin Madde Analizi Sonuglari

Denemelik Olgekte yer alan maddeler igin kullanilan;
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1. Korelasyonlara dayali madde analizi
2. Alt-Ust grup ortalamalarina dayali (i¢ tutarlilk Olgutune dayal)

madde analizine iligkin bulgular agagida verilmistir.

4.3.1.1. Korelasyonlara Dayali Madde Analizi Sonuglari

Korelasyona dayali madde analizi i¢in “duzeltiimis madde-toplam
puan korelasyon Kkatsayillari (madde-kalan korelasyon katsayisi)” ve
incelenen madde silindiginde glivenirlik katsayilari hesaplanmistir. Olgekte
yer alan maddeler icin, duzeltimis madde-toplam puan Kkorelasyon
katsayisinin negatif ve 0.20'den klUguUk olmasi veya maddenin Olgekten
cikartilmasi durumunda Cronbach alfa katsayisinin yikselmesi, ilgili
maddenin dlgekten cikartiimasi icin belirleyici olarak kabul edilmistir. Olgegdin
cocuk ve ebeveyn formu mevcuttur. Ebeveyn ve c¢ocuk formunun uyumlu
olmasi amaciyla madde analizinde maddenin ¢ikartiimasi ya da kalmasi
diger tarafi ¢ok etkiliyorsa her iki formdan da c¢ikartilmis ya da birakilmistir.

“‘Otoinflamatuar  Hastahigi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgedi’nin maddeleri icin dizeltiimis madde-toplam puan
korelasyon katsayilari (madde-kalan korelasyon katsayisi) ve ilgili madde
Olcekten cgiktiktan sonraki Olgegin Cronbach alfa degerleri Tablo 4.3.1.1.1-

6'da goOsterilmistir.
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Tablo 4.3.1.1.1.a.

“Otoinflamatuar

Hastalig:

Olan

Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi’nin Ebeveyn Formu ilag Uyum alt boyutunun diizeltilmis

madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglan

Olgek ilag uyum alt Madde Madde Duzeltilmis Madde
boyut silindiginde | silindigin madde silindigin
maddeleri olcek puan de dlgcek | toplam puan | de 6lgek
(ebeveyn formu) ortalamalari | varyansi | korelasyonu | Cronbach
alfa
ilaglarini nerede olursa
olsun (okul, ev disi
ortam vb.) kullanmaya 9.9497 12.858 0.602 0.594
dikkat eder
ilaglarini doktorun
onerdigi sekilde ve 10.3774 14.540 0.532 0.626
E 2 miktarda alir
> & [Tlaglarini kullanmak
3 ul_-i istemez 10.0566 16.155 0.245 0.690
§ -cc% ilaglarini almayi
2 | unutur 9.4465 16.109 0.229 0.695
% 8 ilaglarini her giin ayni
< saatte alir 9.4403 11.944 0.558 0.602
llacini 6nerilen dozdan
fazla almaz 10.0503 13.478 0.345 0.680
ilag kullanmay!
tamamen biraktigi 10.4906 16.631 0.367 0.671*
dénemler olur

* Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analizi sonrasi gikartilmigtir.

Tablo 4.3.1.1.1.a incelendiginde dlgegin ebeveyn formunun ilag uyum
alt boyutunun, ilag uyum 3. ve 4. maddelerin dizeltilmis madde- toplam puan
korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20’den kuguk olmadigi ancak 3. ve 4.
maddelerin o6lgekten c¢ikartiimasi sonrasinda hesaplanan Cronbach alfa
degerinin yukseldigi gorulmektedir. Tablo 4.3.1.1.1.a'da n degerinin 160
¢clkmasinin nedeni, ebeveyn formunda ebeveynlerin ilag uyum sorularini
cocuklarin ilag kullanim uyumuna gore cevaplamasindan dolayi, 8 yas ve altl

cocuklar icin uygulanamaz sikkini isaretlemeleridir.
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Tablo 4.3.1.1.1.b. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegdi”’nin Gocuk Formu ilag Uyum alt boyutunun diizeltilmis madde-

toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari (n=160)

Olgek ilag uyum alt boyut Madde Madde Duzeltilmis Madde
maddeleri silindiginde | silindigin madde silindigin
(cocuk formu) olcek puan de dlgcek | toplam puan | de 6lgek

ortalamalari | varyansi | korelasyonu | Cronbach

alfa
ilaglarimi nerede olursam
olayim (okul, ev disgi ortam
vb.) kullanmaya dikkat 10.2645 12.365 0.486 0.556
5 .ederim
ﬁi llaglarimi doktorun
% onerdigi sekilde ve 10.6387 13.297 0.463 0.572
5 | miktarda alirm
g ilaglarimi kullanmak
O | istemem 10.2194 14.172 0.233 0.636*
ilaglarimi almayi
E unuturum 9.6516 14.618 0.223 0.636*
‘c’:? ilaglarimi her giin ayni
g | saatte alinm 9.5806 10.933 0.487 0.548
E ilacimi énerilen dozdan
fazla almam 10.3677 12.260 0.333 0.612

ilag kullanmayi tamamen
biraktigim dénemler olur 10.7742 15.488 0.270 0.626*

* Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analizi sonrasi gikartilmistir.

Tablo 4.3.1.1.1.b. incelendiginde dlgegin cocuk formunda yer alan ilag
uyum alt boyutu tim maddelerinin dlzeltimis madde- toplam puan
korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20’den kuglk olmadigi ve maddelerin
Olcekten c¢ikartiimasi sonrasinda hesaplanan Cronbach alfa degerlerinin

yukselmedigi gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.2.a. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi”nin Ebeveyn Formu Yasam Kalitesi Fiziksel alt boyutunun

dizeltilmis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari (n=224)

Olgek yasam kalitesi Madde Madde Duzeltilmis Madde
fiziksel silindiginde | silindigin madde silindigin
alt boyut olcek puan de 6lgcek | toplam puan | de odlgek
maddeleri ortalamalari | varyansi | korelasyonu | Cronbach
(ebeveyn formu) alfa

Ozbakimini yaparken,
ornegin; yemek yerken,
tuvalete giderken, 7.8655 14.198 0.599 0.836
giyinirken, yikanirken
zorluk gekti mi?

15 dakikalik bir yUrayus

yaparken ya da iki kat 7.6188 12.832 0.768 0.803
arasindaki merdiveni

cikarken zorluk ¢ekti mi?

Oyun oynama, kosma,
bisiklete binme, futbol
oynama, dans etme gibi 7.4798 12.269 0.723 0.812
cok fazla enerji gerektiren
aktiviteleri yaparken zorluk
cekti mi?

Cronbach alfa=0.853

Kendi basina yardimsiz bir
yere gitme, sevdigi isleri

yapma ile ilgili zorluk ¢ekti 7.9058 13.752 0.672 0.823
mi?

Ates ve atese bagli
sikintilar (sayiklama,
uykuda aglama, bilingsiz 7.9596 15.129 0.510 0.850
sabit bir noktaya bakarak
konusma, korkma vb.)
yasadi mi?

Madde Sayisi=6

Uyku dizeni ile ilgili,
ornegin uyuyamama, sik 7.8296 13.998 0.572 0.841
uyanma gibi zorluk
yasadi mi?

Tablo 4.3.1.1.2.a. incelendiginde Olgcegin ebeveyn formu yasam
kalitesi fiziksel alt boyutta yer alan alti maddenin duzeltiimis madde- toplam
puan korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20'den kiglik olmadigi ve
maddelerin  silinmesi durumunda &lgek Cronbach alfa degerlerinin

yukselmedigi gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.2.b. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi”’nin Gocuk Formu Yasam Kalitesi Fiziksel alt boyutunun

diizeltiimis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari (n=160)

Olgek yasam kalitesi Madde Madde Duzeltilmis Madde
fiziksel silindiginde | silindigin madde silindigin
alt boyut olcek puan de dlgcek | toplam puan | de 6lgek
maddeleri ortalamalarni | varyansi | korelasyonu | Cronbach

(cocuk formu) alfa

Ozbakimini yaparken,
ornegdin; yemek yerken,
tuvalete giderken,
giyinirken, yikanirken,
zorluk ¢ektin mi?

7.8063 11.843 0.593 0.803

15 dakikalik bir yarayls
yaparken ya da iki kat
arasindaki merdivenleri
cikarken zorluk ¢ektin mi?

7.4188 9.842 0.749 0.766

Oyun oynama, kosma,
bisiklete binme, futbol
oynama, dans etme gibi
cok fazla enerji gerektiren 7.2375 8.937 0.741 0.771
aktiviteleri yaparken zorluk
cektin mi?

Cronbach alfa=0.828

Kendi basina yardimsiz bir
yere gitme, sevdigin isleri
yapma ile ilgili zorluk ¢ektin
mi?

=6

7.8313 11.625 0.636 0.796

Ates ve atese bagl
sikintilar (sayiklama,
uykuda aglama, bilin¢siz
sabit bir noktaya bakarak 7.8688 13.058 0.404 0.835*
konusma, korkma vb.)
yasadin mi?

Madde Sayisi

Uyku dizeni ile ilgili,
o6rnegin uyuyamama, sik
uyanma gibi zorluk
yasadin mi?

7.7125 11.728 0.511 0.818

* Alt-Ust grup ortalamalarn farkina dayali madde analizi sonrasi birakilmigtir.

Tablo 4.3.1.1.2.b incelendiginde o6lgegin ¢ocuk formu yasam kalitesi
fiziksel alt boyutunun, duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon
katsayisinin negatif ve 0.20’den klguk olmadigi ve maddelerin silinmesi
durumunda Olgek Cronbach alfa degerlerinin Fiziksel Madde 5 harig

yukselmedigi gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.3.a.

“Otoinflamatuar

Hastalig:

Olan

Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi”’nin Ebeveyn Formu Yasam Kalitesi Sosyal alt boyutunun

dizeltilmis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari (n=224)

Olgek yasam kalitesi sosyal Madde Madde Duzeltilmis Madde
alt boyut silindiginde | silindigin madde silindigin
maddeleri olcek puan de 6lgcek | toplam puan | de olgek

(ebeveyn formu) ortalamalari | varyansi | korelasyonu | Cronbach
alfa

Okul aktivitelerini yaparken ya

~ da arkadaslari ile oynarken

c'B_ veya iligkilerinde zorluk 6.8475 13.842 0.495 0.599
E yasadi mi?

g Diger ¢ocuklarla birlikteyken

§ herhangi bir problem yasadi 7.2108 17.059 0.430 0.650
§ mi?

© I Dis (fiziksel) gorantast ile

K ilgili sorun yasadi mi? 7.1525 15.706 0.448 0.630
% Gelecegini planiama ile iigil

ﬁ zorluk yasadi mi? 6.0852 10.213 0.449 0.669
§ Hastaneye gelme, tetkik,

= | tedavi ve islemlerle ilgili 6.6951 13.582 0.512 0.591

zorluk yasadi mi?

Tablo 4.3.1.1.3.a.

kalitesi sosyal alt boyutunun,

incelendiginde oOlcegin ebeveyn formu yasam

dizeltiimis madde-toplam puan korelasyon

katsayisilarinin negatif ve 0.20'den kuguk olmadigi ve maddelerin silinmesi

durumunda 6lgek Cronbach alfa dederlerinin yikselmedigi gértlmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.3.b.

“Otoinflamatuar

Hastalig:

Olan

Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi’nin Gocuk Formu Yasam Kalitesi Sosyal alt boyutunun

diizeltilmis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari(n=160)

Olgek yasam kalitesi Madde Madde Duzeltilmis Madde
sosyal silindiginde | silindigin madde silindigin
alt boyut olcek puan de 6lgcek | toplam puan | de odlgek
maddeleri ortalamalari | varyansi | korelasyonu | Cronbach
(cocuk formu) alfa
Okul aktivitelerini yaparken
~ ya da arkadasglarin ile
u°a_ oynarken veya iligkilerinde 5.1509 2.876 0.444 0.341
E zorluk yasadin mi?
g Diger ¢ocuklarla
§ birlikteyken herhangi bir 5.3585 3.497 0.403 0.413
§ problem yasadin mi?
© D (fiziksel) gorantan ile
K ilgili sorun yasadin mi? 5.2893 3.308 0.283 0.449
% Gelecegini planlama ile
ﬁ ilgili zorluk yasadin mi? 5.1950 3.158 0.233 0.483
§ Hastaneye gelme, tetkik,
= | tedavi ve islemlerle ilgili 5.0943 3.124 0.147 0.566*

zorluk yasadin mi?

* Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analizi sonrasi birakilmistir.

Tablo 4.3.1.1.3.b. incelendiginde dlgegdin ¢ocuk formu yasam kalitesi

sosyal alt boyutunun, madde 5 hari¢, madde 1,2,3,4 icin duzeltiimis madde-

toplam puan korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20’den kiguk olmadidi ve

maddelerin silinmesi durumunda 6lgcek Cronbach alfa degerinin yikselmedigi

gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.4.a.

“Otoinflamatuar

Hastalig:

Olan

Cocuklarda GCok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi’nin Ebeveyn Formu Yagsam Kalitesi Okul alt boyutunun

dizeltilmis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglar (n=224)

Olgek yasam kalitesi okul Madde Madde Duzeltilmis Madde
alt boyut silindiginde | silindigin madde silindigin
maddeleri olcek puan de 6lgcek | toplam puan | de odlgek

(ebeveyn formu) ortalamalar | varyansi | korelasyonu | Cronbach
alfa

Devamsizlik yapmak

zorunda kaldi m1? 22.2252 2854.329 0.991 0.997

Performansi disti mi

(Ders dinleyememe,

® calisamama, yazarken 22.4775 2849.509 0.993 0.997
g yorulma vb.)?

:_-i Dikkatini toplamakta zorluk

S | cekti mi? 22.4099 2852.813 0.989 0.997
g Basarisiz olma kaygisi

G | yasadi mi? 22.1757 2851.829 0.986 0.997
o Derslerinden geri kaldi mi? 22.3739 2849.83 0.993 0.997
% Okulda atak gegirdi mi ? 22.5991 2849.463 0.992 0.997
,‘,‘? Okulda atak gegirmekten

§ korktu mu? 22.1396 2853.695 0.981 0.998
‘E" Sinavlarina giremedigi oldu

mu? 22.1892 2851.276 0.975 0.998

Ogretmenleri ile

iligkilerinde zorluk yagadi 22.8874 2847.005 0.993 0.997

mi?

Tablo 4.3.1.1.4.a.

incelendiginde oOlcegin ebeveyn formu yasam

kalitesi okul alt boyutunun, dizeltimis madde-toplam puan korelasyon

katsayisinin negatif ve 0.20°den kiuguk olmadigi ve maddelerin silinmesi

durumunda 0Ol¢ek Cronbach alfa dederinin yukselmedigi gérulmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.4.b.

Degerlendirme Olgegi’nin Cocuk Formu Yasam Kalitesi Okul alt

“Otoinflamatuar

Hastalig:

Olan

Cocuklarda Cok Boyutlu
boyutunun

diizeltiimis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari (n=160)

Olgek yasam kalitesi okul Madde Madde Duzeltilmis Madde
alt boyut silindiginde | silindigin madde silindigin
maddeleri olcek puan de 6lgcek | toplam puan | de olgek

(cocuk formu) ortalamalari | varyansi | korelasyonu | Cronbach
alfa
Devamsizlik yapmak zorunda
kaldin mi? 17.2063 3000.391 0.994 0.981
Performansin disti mi (ders
g dinleyememe,calisamama, 17.5500 2997.067 0.996 0.981
g yazarken yorulma vb.)?
‘:__‘{’ Dikkatini toplamakta zorluk
% cektin mi? 17.4500 2998.513 0.994 0.981
§ Basarisiz olma kaygisi
3 yasadin mi? 17.4313 2999.140 0.993 0.981
o Derslerinden geri kaldin mi? 17.4438 2997.871 0.996 0.981
% Okulda atak gegirdin mi ? 17.6625 2998.703 0.995 0.981
6‘? Okulda atak gegirmekten
§ korktun mu? 17.9750 3827.471 0.468 0.999*
g Sinavlarina giremedigin oldu
mu? 17.7500 2997.182 0.992 0.981
Ogretmenlerin ile iliskilerinde
zorluk yasadin mi1? 17.9813 2998.270 0.995 0.981

*Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analizi sonrasi birakilmistir.

Tablo 4.3.1.1.4.b. incelendiginde dlgedin gocuk formu yasam kalitesi okul

alt boyutunun, duzeltiimis madde- toplam puan korelasyon katsayisinin negatif

ve 0.20'den kuguk olmadigi ve maddelerin silinmesi durumunda o0lgek

Cronbach alfa degerlerinin madde 7 disinda ylkselmedigi gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.5.a.

“Otoinflamatuar

Hastalig:

Olan

Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi’nin Ebeveyn Formu Yasam Kalitesi Duygusal alt boyutunun

dizeltilmis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglar (n=224)

Olgek yasam kalitesi Madde Madde Duzeltilmis Madde
duygusal silindiginde | silindigin madde silindigin
alt boyut olcek puan de olgek | toplam puan | de 6lgek
maddeleri ortalamalari | varyansi | korelasyonu | Cronbach

(ebeveyn formu) alfa
Herseye kargi isteksizligi 43.1659 462.085 0.272 0.808
oldu mu?
Enerjisinde azalma oldu 43.0493 462.750 0.236 0.809
mu?
Agri yasamanin dayanilmaz 42.9641 461.314 0.212 0.809
oldugunu sdyledi mi?
Hastaligini kabullenemedigi 42.4978 421.089 0.660 0.790
oldu mu?
Bikkinlik hissetti mi? 42.9552 448.593 0.452 0.802
Nedensiz agladi m1? 43.2556 454.128 0.408 0.804
° Caresiz hissetti mi? 42.9103 430.614 0.618 0.794
;a Gelecekten umutsuzlugu 42.3318 414.367 0.669 0.788
E oldu mu?
= | Omir boyu ilag kullanmak
$ ﬁ’gg”da olduguna Gzdldd 41.5022 361.494 0.264 0.868
2 | Kendini beceriksiz veya 43.0628 442.744 0.522 0.799
2 | yetersiz hissetti mi?
© Yaniz kalmayi istedi mi? 43.3004 458.373 0.328 0.806
S Kendini Uzgin veya mutsuz 43.0314 455.400 0.361 0.805
IL | hissetti mi?
g Sinirli ve ofkeli miydi? 42.4619 453.637 0.339 0.805
©
ﬁ Hastaliinin bilinmesini 42.3722 415.415 0.674 0.788
B | istememe oldu mu?
o -
g Atagin zamaninin
bilinmemesine bagl kayg 42.3587 411.618 0.721 0.786
yasadi mi?
Hastaliina isyan etti mi
veya arkadaslar gibi 41.9283 422.490 0.615 0.792
saglikl olmayi istedi mi?
Atak gelecek korkusu 42.1883 416.316 0.688 0.788
yasadi mi?
Hastaneye gitme korkusu 42.5022 410.242 0.243 0.826*
yasadi mi?
Hastaligi ile basedemedigi 42.4529 416.880 0.714 0.788
oldu mu?
Hastalidinin kétiye 41.7265 420.992 0.612 0.791
gitmesinden korktu mu?

*Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analizi sonrasi birakilmistir.
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Tablo 4.3.1.1.5.a. incelendiginde Olgcegin ebeveyn formu yagsam
kalitesi duygusal alt boyutunun, duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon
katsayisinin negatif ve 0.20’den kiglk olmadigi ve maddelerin silinmesi
durumunda olgek Cronbach alfa degerlerinin madde 9 ve madde 18 disinda

yukselmedigi gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.1.5.b.

“Otoinflamatuar

Hastalig:

Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi”’nin Gocuk Formu Yasam Kalitesi Duygusal alt boyutunun

diizeltiimis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari(n=160)

Olgek yasam kalitesi duygusal Madde Madde Diizeltilmis Madde
alt boyut silindiginde | silindigin madde silindigin
maddeleri olgek puan de olgek | toplam puan | de dlgek

(cocuk formu) ortalamalan | varyansi | korelasyonu | Cronbach
alfa

Herseye karsi isteksizligin oldu 34.7438 172.506 0.538 0.893

mu?

Enerjinde azalma oldu mu? 34.5500 171.909 0.520 0.893

Adri yasamanin dayaniimaz 34.5875 169.250 0.577 0.892

oldugunu soyledin mi?

Hastaligini kabullenemedigin 34.8125 171.889 0.514 0.894

oldu mu?

Bikkinhk hissettin mi? 34.6250 166.362 0.680 0.889

Nedensiz agladin mi? 35.0062 173.352 0.548 0.893

o Caresiz hissettin mi? 34.8875 170.100 0.640 0.891
[<2]

g Gelecekten umutsuziugun oldu 35.0062 172.975 0.555 0.893
| mu?

% Omiir boyu ilag kullanmak 34.0625 166.411 0.485 0.895
= | zorunda olduguna Gzildin mu?

& | Kendini beceriksiz veya yetersiz 34.8812 172.344 0.584 0.892
€ | hissettin mi?

g Yalniz kalmay! istedin mi? 34.9125 171.552 0.607 0.892

Kendini Uzgln veya mutsuz 34.6500 169.462 0.611 0.891

S hissettin mi?

L | Sinirli ve 6fkeli miydin? 34.1500 168.405 0.528 0.893
(2]

& | Hastaliginin bilinmesini 34.7937 173.096 0.422 0.896
@ | istemedigin oldu mu?

o ”

3 A_tggm zamaninin.

S | bilinmemesine bagl kayg 34.8063 171.302 0.526 0.893

yasadin mi?

Hastaliina isyan ettin mi veya

arkadaslarin gibi saglikl olmay 33.8313 165.537 0.461 0.897

istedin mi?

Atak gelecek korkusu yasadin 34.5938 173.010 0.408 0.897

mi?

Hastaneye gitme korkusu 34.6438 168.470 0.557 0.892

yasadin mi?

Hastaligin ile basedemedigin 34.7438 170.104 0.578 0.892

oldu mu?

Hastalidinin kétiiye gitmesinden 33.7875 168.433 0.425 0.898

korktun mu?
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Tablo 4.3.1.1.5.b. incelendiginde Ol¢edin ¢ocuk formu yasam kalitesi
duygusal alt boyutundaki tim maddelerin duzeltiimis madde- toplam puan
korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20'den kiglk olmadigi ve maddelerin
silinmesi durumunda Olgek Cronbach alfa degerlerinin ylkselmedigi

gOrulmektedir.

Tablo 4.3.1.1.6.a. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgedi’nin Ebeveyn Formu Fonksiyonel Beceri alt boyutunun

diizeltilmis madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari (n=224)

Olgek fonksiyonel beceri Madde Madde Duzeltilmis Madde
alt boyut silindiginde | silindigin madde silindigin
maddeleri olcek puan de dlgcek | toplam puan | de élgek

(ebeveyn formu) ortalamalarn | varyansi | korelasyonu | Cronbach
alfa

Diz zeminde en az 10 15.0580 24.476 0.725 0.867

metre kosabilir

15 dakika araliksiz 15.2500 24.771 0.696 0.870

yurayebilir
o | Yattigr yerden kalkabilir 15.9107 26.476 0.762 0.865
§ Dik durabilir 15.5804 25.267 0.661 0.873
:__é Bes basamak c¢ikabilir 15.8393 26.198 0.745 0.865
% Yerden bir cisim almak igin
3 egdilebilir 15.9688 26.497 0.710 0.868
§ Bir muslugu acabilir ve

kapayabilir ya da daha

% onceden acilmis bir 16.1295 28.068 0.513 0.882
2, kavanozu kapayabilir
3 Ellerini boynunun arkasina
§ koyabilir 16.2723 28.845 0.548 0.880
g Basini gevirerek
omuzlarinin uzerinden 16.4643 30.833 0.430 0.887*
bakabilir
Bir sandvici ya da elmay
sirabilir 16.4330 30.202 0.460 0.885

*Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analiz sonrasi birakilmistir.
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Tablo 4.3.1.1.6.a. incelendiginde 6lgegin, ebeveyn formu fonksiyonel
beceri alt boyutunun duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon katsayisinin
negatif ve 0.20’den kiglk olmadigi ve maddelerin silinmesi durumunda
Fonksiyonel 9 hari¢ olgek Cronbach alfa degerlerinin ylkselmedigi

gOrulmektedir.

Tablo 4.3.1.1.6.b Otoinflamatuar Hastaligi Olan GCocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi”’nin Cocuk Formu Fonksiyonel Beceri alt boyutunun diizeltilimis

madde-toplam puan korelasyonuna dayali madde analizi sonuglari (n=160)

Olgek fonksiyonel beceri Madde Madde Duzeltilmis Madde
alt boyut silindiginde | silindigin madde silindigin
maddeleri olcek puan de 6lgcek | toplam puan | de olgek

(cocuk formu) ortalamalarn | varyansi | korelasyonu | Cronbach
alfa

Duz zeminde en az 10

14.6938 22.289 0.741 0.862
metre kosabilirim

15 dakika araliksiz

14.8938 22.058 0.711 0.866
yuruyebilirim
< | Yattigim yerden kalkabilirim 15.4750 24.226 0.714 0.865
(=]
g Dik durabilirim 15.0938 22.274 0.737 0.863
:J_s Bes basamak c¢ikabilirim 15.4125 24.017 0.697 0.866
g Yerden bir cisim almak igin
8 | egilebilirim 15.5188 23.635 0.725 0.864
=
g Bir muslugu agabilir ve
kapayabilir ya da daha
-~ . ) 15.8438 26.082 0.579 0.875
- onceden agilmis bir
g kavanozu kapayabilirim
@ | Ellerimi boynumun arkasina
o
S | koyabilirim 15.8625 26.799 0.496 0.880
©
= | Basimi gevirerek
omuzlarimin Gzerinden
o 16.0250 28.528 0.297 0.889*
bakabilirim
Bir sandvici ya da elmayi
Isirabilirim 16.0375 27.898 0.440 0.884

*Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analiz sonrasi birakilmigtir.
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Tablo 4.3.1.1.6.b. incelendiginde 0&l¢edin cocuk formu fonksiyonel
beceri alt boyutunun duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon katsayisinin
negatif ve 0.20’den kiglk olmadigi ve maddelerin silinmesi durumunda

Olcek Cronbach alfa degerlerinin yikselmedigi gortlmektedir.

4.3.1.2. Alt-Ust Grup Ortalamalari Farkina Dayali (i¢ Tutarlilik
Olgiitiine Dayali) Madde Analizi Sonuglari

Alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali madde analizi icin t istatistigine
dayali uygulanan madde segme islemleri sonuglarina gore, t istatistigi negatif
(-) ve anlamli olmayan maddeler, Ol¢cekten gikartiimasi gereken maddeler
olarak degerlendirilmistir. Alt-Ust grup ortalamalarina dayali madde analizi

sonuglari asagidaki tablolarda gosterilmistir.

Tablo 4.3.1.2.1.a. Alt-iist grup ortalamalarina dayali ebeveyn formu fonksiyonel

beceri alt boyutu madde analizi sonuglari

Fonksiyonel
beceri

(ebeveyn formu) | Gruplar n Ort £ SS t p

Madde 1 Alt grup 69 1.52 +0.66
Ustgrup | 70 | 354%058 | 0230 <0.001
Alt grup 69 1.35+0.54

Madde 2 Ust grup 70 3342066 19.608 <0.001
Alt grup 69 1.00 + 0.00

Madde 3 Ust grup 20 5532056 22.941 <0.001
Alt grup 69 1.13+0.38

Madde 4 Ust grup 70 3032078 18.283 <0.001
Alt grup 69 1.13+0.34

Madde 5 Ost grup 20 564 %066 17.023 <0.001
Alt grup 69 1.02+0.12

Madde 6 Ost grup 70 54740 81 14.855 <0.001
Alt grup 69 1.06 £ 0.24

Madde 7 Ost grup 70 5201084 10.894 <0.001
Alt grup 69 1.03 £ 0.17

Madde 8 Ost grup 0 184085 7.899 <0.001
Alt grup 69 1.02 +0.12

Madde 9 Ust grup 70 140+ 059 5.273 <0.001
Alt grup 69 1.04 £ 0.21

Madde 10 Ust grup 70 1571075 5.655 <0.001
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Tablo 4.3.1.2.1.a incelendiginde, alt-Ust grup ortalamalarina dayali
madde analizi sonuglarina gore istatistiksel olarak ortalamalar arasindaki

farkin anlamli oldugu goértlmektedir.

Tablo 4.3.1.2.1.b. Alt-iist grup ortalamalarina dayal gcocuk formu fonksiyonel beceri

alt boyutu madde analizi sonuglari

Fonksiyonel
beceri
(gcocuk formu) Gruplar n Ort £ SS t p
Madde 1 Alt grup 43 1.42 +0.55
Ust grup 45 3.49 £ 055 17.755 | <0.001
Alt grup 43 1.19+0.39
Madde 2 Ust grup 25 3361068 18.426 | <0.001
- Alt grup 43 1.05+0.21
Madde 3 Ost grup 25 551059 15.653 | <0.001
dd Alt grup 43 1.07 £ 0.26
Madde 4 Ust grup 25 3182072 18.525 | <0.001
- Alt grup 43 1.12 £ 0.32 127 1
MEREE S Ust grup 45 2.62+0.72 -796 | <0.00
- Alt grup 43 1.00 £ 0.00 1221 1
Heali2© Ust grup 45 2.53+0.84 215 | <0.00
Alt grup 43 1.02 £ 0.15
Madde 7 Ust grup 5 1962079 7.706 <0.001
Alt grup 43 1.02 £ 0.15
Madde 8 Ust grup 5 176077 6.227 <0.001
Alt grup 43 1.07 £ 0.26
Madde 9 Ust grup a5 1331067 2.442 0.018
ke i Alt grup 43 1.00 £ 0.00 5
adde Ust grup 45 1.49 + 0.69 4.720 <0.001

Tablo 4.3.1.2.1.b incelendiginde, alt-GUst grup ortalamalarina dayali
madde analizi sonuglarina gore ortalamalar arasindaki farkin istatistiksel

olarak anlamli oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.2.2.a. Alt-iist grup ortalamalarina dayali ebeveyn formu yasam kalitesi

fiziksel alt boyutu madde analizi sonuglari

Yasam kalitesi
fiziksel
(ebeveyn formu) Gltrl;ﬁigr 1;9 1(??5(?28 t p
Madde L Gst gup | 64 2.36 £1.20 8.183 | <0.001
Madde 2 ggtgg“rfp 16549 ;3; i ?:g; 10.190 | <0.001
Madde 3 thggrffp 16549 ;:3(7) i ?:2? 9.774 | <0.001
Madde 4 S';ggr:fp 16549 ;:gg - ?:g 7.880 | <0.001
Madde 5 G';tggrffp 16549 ;:(1); i ?:Z 5889 | <0.001
Madde 6 G';tgg”:fp 16549 1214: ?_';; 8.279 | <0.001

Tablo 4.3.1.2.2.a incelendiginde, alt-GUst grup ortalamalarina dayal
madde analizi sonuglarina gore istatistiksel olarak ortalamalar arasindaki

farkin anlamli oldugu goértlmektedir.

Tablo 4.3.1.2.2.b. Alt-iist grup ortalamalarina dayali gocuk formu yasam kalitesi

fiziksel alt boyutu madde analizi sonuglari

Yasam kalitesi
fiziksel

(cocuk formu) Gruplar n Ort * SS t p
Madde 2 'Aut,tg;fp 14146 ;:22 : 8:82 9.649 | <0.001
Madde 3 G:tg;fp 14146 ;:?g : ?;i 8.458 | <0.001
Madde 4 G:tg;fp 14146 ;:(1)2 : ?:(Z)g 6.603 | <0.001
Madde 5 S:tgg;lrjl?p :;146 1;; i 833 4577 | <0.001
Madde 6 S:tg;fp 14146 ;:;Z’ : ?:ﬂ 6.885 | <0.001

Tablo 4.3.1.2.2.b incelendiginde, alt-Ust grup ortalamalarina dayali
madde analizi sonuglarina gore ortalamalar arasindaki farkin istatistiksel

olarak anlamli oldugu goérulmektedir.
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Tablo 4.3.1.2.3.a. Alt-iist grup ortalamalarina dayali ebeveyn formu yagsam kalitesi
sosyal alt boyutu madde analizi sonuglar

Yasam kalitesi
sosyal
(ebeveyn formu) | Gruplar n Ort £ SS t p
Ust grup 71 2.59 + 1.90 6.536 <0.001
Alt grup 106 1.03£0.17
Madde 2 Ost grup -1 1721116 4.973 <0.001
Alt grup 106 1.00 £ 0.00
Madde 3 Ost grup -1 18521600 4.449 <0.001
Alt grup 106 1.06 £ 0.23
Madde 4 Ust grup -1 2942178 18.297 | <0.001
Alt grup 106 1.09+£0.28
Madde 5 Ust grup 71 5702 171 7.907 <0.001

Tablo 4.3.1.2.3.a incelendiginde, alt-Ust grup ortalamalarina dayali
madde analizi sonuglarina gore istatistiksel olarak ortalamalar arasindaki

farkin anlamli oldugu goérulmektedir.

Tablo 4.3.1.2.3.b. Alt-iist grup ortalamalarina dayali ¢gocuk formu yasam Kkalitesi

sosyal alt boyutu madde analizi sonuglari

Yasam kalitesi
sosyal

(cocuk formu) Gruplar n Ort £ SS t p

Madde 1 Alt grup 103 1.07 £ 0.25
Ust grup 13 269 0.63 9.197 | <0.001
Alt grup 103 1.02+0.14

Madde 2 Ust grup 13 177+ 083 3.244 0.007
Alt grup 103 1.03+0.17

Madde 3 Ust grup 13 5311138 3.343 0.006
Alt grup 103 1.06 + 0.24

Madde 4 Ust grup 13 5461127 3.998 0.002
Alt grup 103 1.04 £ 0.19

peceel Ust grup 13 2.46 +1.19 4274 0.001

Tablo 4.3.1.2.3.b incelendiginde, alt-Ust grup ortalamalarina dayali
madde analizi sonuclarina gore ortalamalar arasindaki farkin istatistiksel

olarak anlamli oldugu goérulmektedir.
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Tablo 4.3.1.2.4.a. Alt-iist grup ortalamalarina dayali ebeveyn formu yasam kalitesi

okul alt boyutu madde analizi sonuglari

Yasam kalitesi
okul

(ebeveyn formu) | Gruplar n Ort £ SS t p
Alt grup 62 1.23+0.42

Madde L Ustgrup | 159 3.03%1.72 12.352 | <0.001
Alt grup 62 1.07 £ 0.25

Madde 2 Ust grup 159 5741187 11.086 | <0.001
Alt grup 62 1.11+£0.37

Madde 3 Ust grup 159 5801 182 11.236 | <0.001
Alt grup 62 1.16 £ 0.41

Madde 4 Ust grup 159 3132197 11.901 <0.001
Alt grup 62 1.07 £ 0.25

Madde 5 Ust grup 159 589+ 184 12.240 <0.001
Alt grup 62 1.05+0.28

Madde 6 Ost grup 159 5581 188 9.994 <0.001
Alt grup 62 1.11+£0.37

Madde 7 Ost grup 159 319201 12,513 | <0.001
Alt grup 62 1.03+£0.18

Madde 8 Ost grup 159 316 %225 11.806 | <0.001
Alt grup 62 1.03+£0.25

Madde 9 Ost grup 159 5181194 7.322 <0.001

Tablo 4.3.1.2.4.a incelendiginde, alt-Gst grup ortalamalarina dayali
madde analizi sonuglarina gore ortalamalar arasindaki farkin istatistiksel

olarak anlamli oldugu gorulmektedir.

91



Tablo 4.3.1.2.4.b. Alt-list grup ortalamalarina dayali gocuk formu yagsam kalitesi okul

alt boyutu madde analizi sonuglar

Yasam kalitesi
okul
(cocuk formu) Gruplar n Ort £ SS t p

Alt grup 45 1.24 £ 0.44

Madde t Ustgrup | 114 229114 8.355 | <0.001
Alt grup 45 1.02+£0.15

Madde 2 Ustgrup | 114 189+ 1.14 8.003 | <0.001
Alt grup 45 1.02+£0.15

Madde 3 Ostgrup | 114 2.04£1.16 9.139 | <0.001
Alt grup 45 1.04 £ 0.21

Madde 4 Ust grup 114 505+ 122 8.526 <0.001
Alt grup 45 1.02+0.15

Madde 5 Ust grup 114 504112 9.495 <0.001
Alt grup 45 1.00 £ 0.00

Madde 6 Ust grup 114 175%1.00 7.939 <0.001
Alt grup 45 1.07 £ 0.25

Madde 7 Ust grup 114 5072127 8.061 <0.001
Alt grup 45 1.00 £ 0.00

Madde 8 Ost grup 114 162+ 127 5.257 <0.001
Alt grup 45 1.00 £ 0.00

Madde 9 Ustgrup | 114 129%0.79 3.993 | <0.001

Tablo 4.3.1.2.4.b incelendiginde, alt-Ust grup ortalamalarina dayall
madde analizi sonuglarina gore ortalamalar arasindaki farkin istatistiksel

olarak anlamli oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.2.5.a. Alt-iist grup ortalamalarina dayali ebeveyn formu yasam kalitesi

duygusal alt boyutu madde analizi sonuglari

Yasam kalitesi
duygusal
(ebeveyn formu) Gruplar n Ort * SS t p

Alt grup 64 1.25+£0.50

Madde t Ust grup 62 2.05 £ 1.21 4.818 <0.001
Alt grup 64 1.28 £0.49

Madde 2 Ust grup 52 5111127 4.828 <0.001
Alt grup 64 1.38 £ 0.68

Madde 3 Ust grup 52 5181 144 3.973 <0.001
Alt grup 64 1.13+£0.33

Madde 4 Ust grup 62 4372188 13.427 | <0.001
Alt grup 64 1.19+£0.43

Madde 5 Ost grup 62 271 166 6.981 <0.001
Alt grup 64 1.06 £ 0.24
Alt grup 64 1.08 £ 0.32

Madde 7 Ost grup 62 3551211 9.119 <0.001
Alt grup 64 1.03+£0.25

Madde 8 Ost grup 62 279:176 16.685 | <0.001
Alt grup 64 1.39+£0.79

Madde 9 Ust grup 62 6.40 £ 12.06 3.318 | 0.001"
Alt grup 64 1.17£0.42

Madde 10 Ust grup &2 5841189 6.777 <0.001
Alt grup 64 1.11£0.32

Madde 11 Ust grup &2 1941154 4.154 <0.001
Alt grup 64 1.14£0.43

Madde 12 Ust grup &2 5351 148 6.197 <0.001
Alt grup 64 1.55+£0.85

Madde 13 Ust grup &2 3.06 £ 1.40 7.316 <0.001
Alt grup 64 1.08 £ 0.37

Madde 14 Ust grup 62 1841170 17.028 | <0.001
Alt grup 64 1.06 £ 0.24

Madde 15 Ust grup - 2941165 18.308 | <0.001
Alt grup 64 1.52 +1.07

Madde 16 Ost grup 62 1662172 12.299 | <0.001
Alt grup 64 1.20 + 0.51

Madde 17 Ost grup 62 1772175 15.445 | <0.001
Alt grup 64 1.17 £ 0.61

Madde 18 Ust grup 62 2081803 2.845 0.006
Alt grup 64 1.08 £0.32

Madde 19 Ust grup 62 257181 14.959 | <0.001
Alt grup 64 1.52 £ 0.98

Madde 20 Ust grup 62 500 % 150 15.374 | <0.001

*Madde silindiginde giivenirlik katsayisi analizine goére ¢ikartilmigtir.
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Tablo 4.3.1.2.5.a. incelendiginde, alt-Ust grup ortalamalarina dayall
madde analizi sonuglarina gore p degerlerinin 0.05 'den kuguk ve ortalamalar

arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu gérulmektedir.
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Tablo 4.3.1.2.5.b. Alt-iist grup ortalamalarina dayali ¢gocuk formu yasam Kkalitesi

duygusal alt boyutu madde analizi sonuglari

Yasam kalitesi
duygusal
(cocuk formu) Gruplar n Ort £ SS t p

Alt grup 48 1.10+£0.31

Madde t Ust grup 45 236 £ 1.15 7.058 | <0.001
Alt grup 48 1.25+0.48

Madde 2 Ust grup 45 5621127 6.817 <0.001
Alt grup 48 1.27 £ 0.57

Madde 3 Ust grup 45 580 +1.34 7.064 <0.001
Alt grup 48 1.08 £0.28

Madde 4 Ust grup 15 5511 144 6.537 <0.001
Alt grup 48 1.10 £ 0.37

Madde 5 Ost grup a5 293+ 130 9.072 <0.001
Alt grup 48 1.02+0.14
Alt grup 48 1.06 £ 0.25

Madde 7 Ost grup 45 5361137 6.249 <0.001
Alt grup 48 1.03+£0.25

Madde 8 Ost grup 45 279:176 16.685 | <0.001
Alt grup 48 1.27 £ 0.57

Madde 9 Ust grup 45 3401 151 8.858 | <0.001*
Alt grup 48 1.06 £ 0.25

Madde 10 Ust grup 45 5361137 8.503 <0.001
Alt grup 48 1.10£0.31

Madde 11 Ust grup 45 5311133 5.946 <0.001
Alt grup 48 1.06 £ 0.25

Madde 12 Ust grup 25 5671124 8.503 <0.001
Alt grup 48 1.39+£0.71

Madde 13 Ust grup 25 336+ 121 9.463 <0.001
Alt grup 48 1.04 £0.29

Madde 14 Ust grup 15 524+ 161 4.932 <0.001
Alt grup 48 1.08 £ 0.35

Madde 15 Ust grup 15 5402148 5.808 <0.001
Alt grup 48 1.35+0.96

Madde 16 Ost grup 45 3891 145 9.886 <0.001
Alt grup 48 1.13+£0.39

Madde 17 Ost grup 45 560+ 156 6.170 <0.001
Alt grup 48 1.06 £ 0.25

Madde 18 Ust grup 15 5733134 7.112 <0.001
Alt grup 48 1.08 £ 0.35

Madde 19 Ust grup 45 5731134 8.022 <0.001
Alt grup 48 1.46 £ 0.89

Madde 20 Ust grup 45 364+ 151 8.416 <0.001

**Madde silindiginde giivenirlik katsayisi analizine gére ¢ikartilmistir.
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Tablo 4.3.1.2.5.b. incelendiginde alt-Ust grup ortalamalarina dayall
madde analizi sonuglarina goére p degerlerinin 0.05 'den klguk ve
istatistiksel olarak ortalamalar arasindaki farkin anlamh oldugu

gorulmektedir.

Tablo 4.3.1.2.6.a Alt-iist grup ortalamalarina dayali ebeveyn formu ilag uyum alt

boyutu madde analizi sonuglari

ilag uyum
(ebeveynformu) Gruplar n Ort £ SS t p

- Alt grup 112 4,79 £ 0.53

Madde 1 Ust grup 12 5173 107 7.094 0.000
Alt grup 112 4.99 + 0.09

Madde 2 Ust grup 12 5421183 4.867 0.000
Alt grup 112 1.34 £ 0.64

Madde 3 Ust grup 12 517% 134 -2.118 0.057
Alt grup 112 1.95+0.80

Madde 4 Ust grup 12 5672156 -1.580 0.141
Alt grup 112 4.35+0.96

Madde 5 Ust grup 12 175£0.75 9.105 0.000
Alt grup 112 4.82+0.83

Madde 6 Ust grup 12 1672130 8.213 0.000
Alt grup 112 1.03+0.21

Madde 7 Ust grup 12 5002159 -2.111 0.058

Tablo 4.3.1.2.6.a incelendiginde alt-Gst grup ortalamalarina dayali
madde analizi sonugclarina gore ilag uyum 3, 4 ve 7 madde puanlarinin alt ve
ust gruplarda anlaml derecede farkli olmadigi ve t degerinin negatif oldugu
(t=-2.118, p=0.057; t=-1.580, p=0.141; t= -2.111, p= 0.058) gorulmektedir.
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Tablo 4.3.1.2.6.b. Alt-Ust grup ortalamalarina dayali gocuk formu ilag uyum alt boyutu

madde analizi sonuglari

ilag uyum
(cocuk formu) Gruplar n Ort £ 8S t p
Madde 1 .Auttgéffp 185 ;:;g i ?:if 5.119 0.001
Madde 2 .Auttgéffp 185 2:22 i ?g? 4.235 0.003
Madde 3 .Auttgéffp 185 1233;" 10 f: 11.493 0.172
Madde 4 .Auttgéffp 185 ;:3: i ?:Z 11.357 0.211
Madde 5 S:tgéffp 185 ‘:é‘;i 8_'3? 7.400 0.000
Madde 6 S:tg;ffp 185 ‘11:2; z ?:i? 6.844 0.000
Madde 7 S:tg;ffp 185 1:22 z ?:?g 1,474 0.179

Tablo 4.3.1.2.6.b incelendiginde, o6lgegin cocuk formu ilag uyum alt
boyutu alt-Ust grup ortalamalarina dayali madde analizi sonuglarina gore ilag
uyum 3, 4 ve 7 madde puanlarinin alt ve Ust gruplarda anlamli derecede
farkh olmadigi ve t degerinin negatif oldugu (t=-1.493, p=0.172; t=-1.357,
p=0.211; t= -1.474, p= 0.179) gorulmektedir.

Denemelik Olcek igin yapilan madde analizleri sonucunda ilag uyum alt
boyutunda hem ebeveyn hem de ¢ocuk formunda 3, 4 ve 7'nci maddeler,
duygusal alt boyutunda ise 9ncu maddenin ¢ikartiimasi sonucunda kalan

Olcek igin guvenilirlik ve gegerlilik analizleri yapilmistir.

4.3.2. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Giivenilirliginin Degerlendirilmesine iliskin
Bulgular

Olgegin guvenilirlik analizi igin;

1) i¢ tutarlihik analizi

2) Test-tekrar test guvenilirligi degerlendirilmigtir.
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4.3.2.1. i¢ Tutarlilik Analizi Sonuglari

Olgegin ic¢ tutarlilik analizi icin “Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi
hesaplanmasi” kullaniimigtir. Deneme uygulamasi sonrasi Olgegin alt
boyutlarinin Cronbach alfa degeri; fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn
formu 0.886, cocuk formu 0.884; ilag uyum alt boyutu ebeveyn formu
0.689, cocuk formu 0.637 ; yasam kalitesi fiziksel alt boyut ebeveyn 0.853,
cocuk 0.828; yasam kalitesi sosyal alt boyut ebeveyn 0.677, c¢ocuk 0.507;
yasam kalitesi okul alt boyut ebeveyn 0.998, cocuk 0.986; yasam kalitesi
duygusal alt boyut ebeveyn 0.810, cocuk 0.898'dir.

Madde analizi sonucunda elenen ila¢ uyum alt boyutunda 3,4 ve 7 nci
maddeler, duygusal alt boyutunda 9 ncu maddenin ¢ikartilmasi sonrasinda
Cronbach alfa degeri; ilag uyum alt boyutu ebeveyn formu 0.716 , ¢ocuk
formu 0.701; yasam kalitesi duygusal alt boyut ebeveyn formu 0.868, ¢ocuk
formu 0.895 'dir.

4.3.2.2. Test-Tekrar Test Guvenilirligi Analizi Sonuglari

Olgegin, test-tekrar test glvenilirliginin  degerlendiriimesinde
kullaniimak Uzere, Olgek ilk uygulamadan 15 gin sonra toplam 70 hasta
cocuk igin (70 ebeveyn, 52 cocuk ) tekrar uygulanmigtir.

Test-tekrar test guvenirligi icin yapilan korelasyon analizinde,
katihmcilarin ilk uygulama ve tekrar uygulama sonucunda Olgek alt

boyutlarindan aldiklari puanlar Tablo 4.3.2.2.1. de gosterilmistir.
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4.3.2.2.1. Test-tekrar test glivenilirligi analizi sonuglari

Olgek Alt boyutlari n Ort+SS t p r

Fonksiyonel beceri (ebeveyn) 70 19.20 £ 4.77 0.860

Tekrar test Fonsiyonel beceri 1.162 0.249 '
p<0.001

(ebeveyn) 70 18.84 £ 4.93

Fonksiyonel beceri (¢ocuk) 52 18.59 £ 4.55 0.738

Tekrar test Fonsiyonel beceri 1.661 0.103 '
p<0.001

(cocuk) 52 17.89 + 3.71

ilac uyum (ebeveyn) 52 5.65 + 1.86 0.810

Tekrar test ilag uyum 1.399 | 0.168 '
p<0.001

(ebeveyn) 52 544 £1.75

ilag uyum (gocuk) 52 5.88 + 2.05 0.821

Tekrar test ilag uyum (gocuk) 1.631 | 0.109 '
p<0.001

52 5.62 +1.90

Yasam kalitesi fiziksel 70 8.14 + 3.39

(ebeveyn) 1.066 0.290 0.474

Tekrar test Yasam kalitesi 70 8.59 + 3.39 p<0.001

fiziksel (ebeveyn)

Yasam kalitesi fiziksel (gocuk) | 52 8.31+ 3.18 0.607

Tekrar test Yasam kalitesi 0.047 0.962 '

fiziksel (gocuk) 52 8.29 + 3.39 p<0.001

Yasam kalitesi sosyal 70 7.76 £ 3.79

(ebeveyn) 0.132 | 0.896 0.881

Tekrar test Yasam kalitesi 70 7.73 £3.62 p<0.001

sosyal (ebeveyn)

Yasam kalitesi sosyal (cocuk) 52 598+1.78 0.676

Tekrar test Yasam kalitesi 0.250 0.803 '
p<0.001

sosyal (cocuk) 52 6.04 £ 2.22

Yasam kalitesi okul (ebeveyn) 70 15.86 + 12.40 0.966

Tekrar test Yasam kalitesi 8.822 0.000 '
p<0.001

okul (ebeveyn) 70 19.60 + 13.49

Yasam kalitesi okul (cocuk) 52 12.65 £ 4.21 0.761

Tekrar test Yagam kalitesi 2.807 0.007 p<0.001

okul (¢ocuk) 52 13.92 £ 4.64

Yasam kalitesi duygusal 70 37.76 £ 16.93

(ebeveyn) 0.259 0.796 0.876

Tekrar test Yasam kalitesi 70 38.01 + 16.33 p<0.001

duygusal (ebeveyn)
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Yagam kalitesi duygusal 52 30.50 £10.93
(cocuk) 0.558 0.579 0.773

Tekrar test Yasam kalitesi 52 31.06 £ 10.42 p<0.001
duygusal (gocuk)

Yasam kalitesi genel toplam 70 74.51 + 34.41

(ebeveyn) 0.370 0.712 0.923
Tekrar test yasam kalitesi p<0.001
genel toplam (ebeveyn) 70 73.93 +32.67

Yagsam Kalitesi genel toplam 52 59.38 £ 18.29
(cocuk) 0.051 0.960 0.820
Tekrar test yagsam kalitesi 52 59.31 £ 17.99 p<0.001

genel toplam (gocuk)

Tablo 4.3.2.2.1'e gore, tekrar test uygulanan hasta c¢ocuk ve
ebeveynlerin ilk uygulamadaki toplam Olgek puan ortalamalari ile tekrar test
Olcek puan ortalamalar arasindaki fark; Fonksiyonel beceri alt boyutu
ebeveyn formunda t=1.162, p= 0.249, cocuk formunda t=1.661, p=0.103; ilac
uyum ebeveyn formunda t=1.399, p=0.168, c¢ocuk formunda
t=1.631, p=0.109; Yasam Kkalitesi fiziksel ebeveyn formunda t=1.066,
p=0.290, cocuk formunda t=0.047, p=0.962; Yasam kalitesi sosyal ebeveyn
formunda t=0.132, p=0.896, cocuk formunda t=0.250, p=0.803; Yasam
kalitesi okul ebeveyn formunda t=8.822, p=0.000, cocuk formunda
t=2.807,p=0.007; Yasam Kkalitesi duygusal ebeveyn formunda t=0.259,
p=0.796, cocuk formunda t=0.558, p=0.579; Yasam kalitesi genel toplam
ebeveyn formunda t=0.370, p=0.712 ve c¢ocuk formunda t=0.051,
p=0.960'dIr.

Tablo 4.3.2.2.1'e gore, Olgegin alt boyutlari ve tekrar test puanlari
arasindaki korelasyon katsayilari ve p degerleri; Fonksiyonel beceri ebeveyn
ve cocuk formu igin (r=0.860, p<0.001; r=0.738, p<0.001); ila¢c uyum ebeveyn
ve ¢ocuk formu igin (r=0.819, p<0.001; r=0.821, p<0.001); Yasam Kkalitesi
fiziksel ebeveyn ve c¢ocuk formu (r=0.474, p<0.001; r=0.607, p<0.001);
Yasam kalitesi sosyal ebeveyn ve ¢ocuk formu (r=0.881, p<0.001; r=0.676,
p<0.001); Yasam kalitesi okul ebeveyn ve ¢ocuk formu (r=0.966, p<0.001;
r= 0.761, p<0.001); Yasam Kkalitesi duygusal ebeveyn ve c¢ocuk formu
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(r=0.876, p<0.001; r=0.773, p<0.001) ve Yasam Kkalitesi genel toplam
ebeveyn ve ¢ocuk formu r test puanlari arasindaki korelasyon katsayilari ve p
degerleri (r=0.923, p<0.001; r=0.820, p<0.001) 'dir.

4.3.3. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Gegerliliginin Degerlendiriimesine iligkin
Bulgular
Bu bolimde Olgegin gegerliliginin degerlendirilmesi amaci ile yapilan;

1) Kapsam gecerliligi
2) Yuzey gecerliligi

4

5) Degisim duyarlih@r analiz sonuglarina yer verilmigtir.

)

3) Yapi gecerliligi
) Olgit gecerliligi
)

4.3.3.1. Kapsam Gegerliligine iliskin Bulgular

"Otoinflamatuar Hastahigi Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgegi"nin kapsam gegerliliginin degerlendiriimesi amaci ile
16 uzman gorisu alinmistir. Olgegin taslak halinde bulunan 22 maddelik
aday 6lgcek formu igin uzman goérusleri sonucunda “gere¢ yontem” bolimunde
ayrintili olarak anlatilan islemler sonrasinda hesaplanan KGO’larina goére
Olcegin taslak halinden bes madde c¢ikartiimis ve toplam 17 madde On
uygulamada kullanilacak olan dlgekte yer almigtir.

KGO' na gbre uzman gorusu sonrasinda kalan 17 madde igin kapsam
gecerliliginin degerlendiriimesinde kullanilan Kapsam gegerlilik indeksi (KGI)
(Z KGO / Madde Sayisi) hesaplanmistir. Eger olcek iki ve daha fazla boyutlu
ise KGI' nin her boyut icin ayri ayri hesaplanmasi gerektigi belirtiimektedir
(101). Bu nedenle 17 madde iginde yer alan alt boyutlar igin ayri ayri KGi
hesaplanmistir. Fonksiyonel beceriler KGI 0.5; ilag uyumu KGi 0.79; Yasam
kalitesi (fiziksel durum KGIi 0.75; sosyal durum KGIi 0.625; okul durumu 0.69;
duygusal durum KGi 0.69) 'dur. Hastalik belirtileri KGi 0.80, Kullanilan ilaglar
KGI 0.97'dir. Kalan 12 soru icin KGIi 0.80'dir. Arastirmamizda gériis alinan
uzman sayisina (16 uzman) denk gelen KGO=0.49'dur. KGi igin KGi 2 KGO
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veya KGi / KGO 2 01 sagladiginda dlgek igin kapsam gegerliligi istatistiksel
olarak anlaml kabul edilmektedir (78,79). Olgegin 17 maddeden olusan ilk
sekli icin elde edilen KGi degerleri; KGi = KGO veya KGI / KGO = 0’
sagladigindan, dlgek icin kapsam (icerik) gecerliligi istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur. Kapsam gecerliliginin degerlendiriimesi sonucunda kalan 17
madde i¢in bir Turk Dili uzmaninin gorusleri alindiktan sonra 17 maddelik

Olgegin 6n uygulama igin kullaniimasinin uygun olduguna karar verilmistir.

4.3.3.2. Yiizey Gegerliligine iligkin Bulgular

Olgegin yuzey gecerliliginin degerlendiriimesi icin “gere¢ ve yontem”
bolumunde belirtildigi Uzere 6lgegin uzman gorusleri dogrultusunda son hali
olusturulmus, arastirma kapsamina alinan otoinflamatuar hastaliklardan
Ailesel Akdeniz Atesi hastaligi olan 23 gocuk ve 27 ebeveyn ile 6n uygulama
yapilmistir. Olgek maddeleri “diizgiinlik ve anlamlilik, okunurluk, terimlerin
anlasilirh@i, cumlelerin uzunlugu, anlamin acgikhdr ve netligi” yoéninden
degerlendirilmigtir.

On uygulama sonucunda 17 maddeden bir madde "Hastaligin
cocugunuzu/seni etkileyen tim yoénlerini gdz 6ntne aldiginda ilerideki bir kag
ay icinde durumunun degismeden kalmasi sizi/seni memnunun eder mi?"
sorusu ¢cocuk hasta ve ebeveynler tarafindan anlasilabilirligi zayif oldugu igin
dlcekten cikariimistir. Olgekte son bir yil icindeki ataklarin ne kadar siirdigu
sorusunda zaman dilimi saat olarak kullaniimigtir. Ancak ©6n uygulamada
cocuk ve ebeveynler tarafindan zor anlasildi§i degerlendirildiginden zaman
dilimi gun olarak degistirilmigtir.

On uygulama sonrasinda yukarida belirtilen bir maddenin daha
Olcekten cikartiimasi sonucunda guvenilirlik ve gecerliligini test edecegimiz
Olcekte toplam 16 madde kalmistir. Bu asamada degisiklik yapilan ifadeler
icin tekrar Biyoistatistik BD. ve Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD. Ogretim
Uyesi iki uzman goriisi alinmis ve diizenleme yapilan ifadelerin Slgekte yer
almasinin uygunlugu konusunda karar verilmistir. 16 maddelik dlgek
uygulamada kullaniimistir. On uygulamada goérusilen 23 cocuk ve 27

ebeveynin verileri deneme uygulamasi verilerine dahil edilmemigtir.
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4.3.3.3.Yapi Gegerliligine iligskin Bulgular
"Otoinflamatuar  Hastaligi Olan  Cocuklarda  Cok  Boyutlu

Degerlendirme Olgegi"nin yapi gegcerliginin degerlendirimesinde kullanilan
faktor analizi icin, Kesfedici faktor analiz yontemlerinden Temel bilesenler
analizi kullaniimistir. Temel bilesenler faktor analizinde, degiskenlerin yapisal
Ozelligini ortaya cikarmak igin, “faktor veya bilesen sayisi (total variance
explained tablosu)” ve degiskenlerin faktér yuUkleri (component matrix
tablosu)” degerlendirilmistir. Olgegin faktdr yapisi degerlendirilirken, her bir
faktor grubunda yer alan maddelerin en az “0.30” faktor yukine sahip
olmasina dikkat edilmigtir. Olgegin alt boyutlarinda maddeler birden fazla
faktor altinda toplandiginda bir alt boyutlu élgekte, alt boyutun da alt boyutu
hesaplanamayacag! icin dahil edilmemesine karar verilmistir. Olgegin alt
boyutlarina iliskin Faktor analizine iligkin veriler asagidaki tablolarda

(Tablo 4.3.3.3.1-7) gosterilmigtir.

Tablo 4.3.3.3.1.a."Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Ebeveyn Formu Fonksiyonel Beceri alt

boyutu temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Fonksiyonel beceri (ebeveyn formu) Yk varyans %
Madde 1 0.820
Madde 2 0.811
Madde 3 0.827
Madde 4 1 0.755 40.146
Madde 5 0.769
Madde 6 0.692
Madde 7 0.458
Madde 8 0.881
Madde 9 2 0.736 23.189
Madde 10 0.692

Tablo 4.3.3.3.1.a degerlendirildiginde, ebeveyn formu fonksiyonel

beceri alt boyutu iki faktdér altinda toplanmistir. Toplamda aciklanan
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% 63.335'lik varyansin %40.146's1 Faktor 1, %23.189'u Faktor 2 tarafindan
aciklanmaktadir. Maddelerin faktor yukleri incelendiginde 0.458 ile 0.881

arasinda degisen faktor yliklenmelerinin oldugu gértlmektedir.

Tablo 4.3.3.3.1.b. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Cocuk Formu Fonksiyonel Beceri alt

boyutu temel bilegenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Fonksiyonel beceri (cocuk formu) Yiki varyans %
Madde 1 0.819
Madde 2 0.829
Madde 3 0.832
Madde 4 1 0.761 41.683
Madde 5 0.766
Madde 6 0.688
Madde 7 0.547
Madde 8 0.603
Madde 9 2 0.891 20.788
Madde 10 0.652

Tablo 4.3.3.3.1.b degerlendirildiginde, gocuk formu fonksiyonel beceri
alt boyutu iki faktér altinda toplanmistir. Toplamda agiklanan %62.471'lik
varyansin %41.683'U Faktor 1,%20.788'i Faktor 2 tarafindan agiklanmaktadir.
Maddelerin faktor yukleri incelendiginde 0.547 ile 0.891 arasinda degisen

faktor yuklenmelerinin oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.3.2.a. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Ebeveyn Formu ilag Uyum alt boyutu

temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
llag uyum (ebeveyn formu) Yiiki varyans %
Madde 1 0.781
Madde 2 1 0.824 56.784
Madde 5 0.748
Madde 6 0.649

* Madde 3, 4 ve 7 madde analiz sonrasi 6lgekten gikariimistir.

Tablo 4.3.3.3.2.a degerlendirildiginde, ebeveyn formu ilagc uyum alt
boyutu tek faktor altinda toplanmistir. Toplam agiklanan varyansin %56.784'l
Faktor 1 tarafindan aciklanmaktadir. Maddelerin faktor ydkleri incelendiginde

0.649 ile 0.824 arasinda degigen faktor yuklenmelerinin oldugu goérulmektedir.

Tablo 4.3.3.3.2.b. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegdi” Cocuk Formu ilag Uyum alt boyutu

temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
llag uyum (gocuk formu) Yk varyans %
Madde 1 0.697
Madde 2 1 0.801 54.425
Madde 5 0.748
Madde 6 0.701

* Madde 3, 4 ve 7 madde analiz sonrasi olgekten ¢ikariimistir.

Tablo 4.3.3.3.2.b degerlendirildiginde, ¢ocuk formu ilag uyum alt
boyutu tek faktor altinda toplanmigtir. Toplam agiklanan varyansin %54.425'i
Faktor 1 tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin faktor yudkleri incelendiginde

0.697 ile 0.801 arasinda degisen faktor yuklenmelerinin oldugu goérilmektedir.
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Tablo 4.3.3.3.3.a. "Otoinflamatuar Hastahgi

Olan Cocuklarda Cok

Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Ebeveyn Formu Yasam Kalitesi Fiziksel

alt boyutu temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Yasam kalitesi fiziksel (ebeveyn formu) Yuku varyans %
Madde 1 0.730
Madde 2 0.861
Madde 3 0.831
Madde 4 1 0.788 57.961
Madde 5 0.639
Madde 6 0.695

Tablo 4.3.3.3.3.a degerlendirildiginde, ebeveyn formu yasam kalitesi

fiziksel alt boyutu maddeleri tek faktor altinda toplanmistir. Toplam agiklanan

varyansin %57.961'i Faktor 1 tarafindan aciklanmaktadir. Maddelerin faktor

yukleri incelendiginde 0.639 ile 0.861 arasinda degisen faktor yiklenmelerinin

oldugu gorulmektedir.

Tablo 4.3.3.3.3.b. "Otoinflamatuar Hastaligi

Olan Cocuklarda Cok

Boyutlu Degerlendirme Olgegdi” Cocuk Formu Yasam Kalitesi Fiziksel alt

boyutu temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Yasam Kkalitesi fiziksel (cocuk formu) Yuki varyans %
Madde 1 0.733
Madde 2 0.852
Madde 3 1 0.847 54.520
Madde 4 0.776
Madde 5 0.536
Madde 6 0.645

Tablo 4.3.3.3.3.b degerlendirildiginde, ¢ocuk formu yasam kalitesi

fiziksel alt boyutu maddeleri tek faktor altinda toplanmigtir. Toplam agiklanan
varyansin %54.520'si Faktor 1 tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin faktor
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yukleri incelendiginde 0.536 ile 0.852 arasinda degisen faktor yuklenmelerinin

oldugu gorulmektedir.

Tablo 4.3.3.3.4.a. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Ebeveyn Formu Yagam Kalitesi Sosyal

alt boyutu temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor | Faktor Aciklanan
Yasam kalitesi sosyal (ebeveyn formu) Yuki varyans %
Madde 1 0.726
Madde 2 1 0.678 47.222
Madde 3 0.678
Madde 4 0.636
Madde 5 0.714

Tablo 4.3.3.3.4.a degerlendirildiginde, ebeveyn formu yasam kalitesi
sosyal alt boyutu tek faktoér altinda toplanmistir. Toplam agiklanan varyansin
%47.222'si Faktor 1 tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin faktor yukleri

incelendiginde 0.636 ile 0.726 arasinda degdisen faktor yuklenmelerinin oldugu

gorulmektedir.

Tablo 4.3.3.3.4.b. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda GCok
Boyutlu Degerlendirme Olgegdi” Cocuk Formu Yasam Kalitesi Sosyal alt

boyutu temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktér | Faktér Aciklanan
Yasam kalitesi sosyal (cocuk formu) Yuki varyans %
Madde 1 0.682
Madde 2 1 0.863 31.527
Madde 5 0.601
Madde 3 0.781
Madde 4 2 0.733 28.575

Tablo 4.3.3.3.4.b degerlendirildiginde, ¢ocuk formu yasam Kkalitesi
sosyal alt boyutu iki faktor altinda toplanmistir. Toplamda agiklanan % 60.102
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ik varyansin %31.527'si Faktor 1, % 28.575' Faktor 2 tarafindan
aciklanmaktadir. Maddelerin faktor yukleri incelendiginde 0.601 ile 0.863

arasinda degisen faktor yuklenmelerinin oldugu gérilmektedir.

Tablo 4.3.3.3.5.a. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Ebeveyn Formu Yasam Kalitesi Okul alt

boyutu temel bilegenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Yasam kalitesi okul (ebeveyn formu) Yiki varyans %
Madde 1 0.893
Madde 2 0.920
Madde 3 0.873
Madde 4 1 0.834 75.626
Madde 5 0.922
Madde 6 0.910
Madde 7 0.780
Madde 8 0.752
Madde 9 0.923

Tablo 4.3.3.3.5.a degerlendirildiginde, ebeveyn formu yasam kalitesi
okul alt boyutu tek faktor altinda toplanmistir. Toplam aciklanan varyansin
%75.626's1 Faktor 1 tarafindan acgiklanmaktadir. Maddelerin faktor yukleri
incelendiginde 0.752 ile 0.923 arasinda degisen faktor yuklenmelerinin oldugu

gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.3.5.b. "Otoinflamatuar Hastaligi

Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Cocuk Formu Yagsam Kalitesi Okul alt

boyutu temel bilegenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Yasam kalitesi okul (gocuk formu) Yuki varyans %
Madde 1 0.762
Madde 2 0.821
Madde 3 0.761
Madde 4 0.693
Madde 5 1 0.829 50.029
Madde 6 0.698
Madde 7 0.443
Madde 8 0.633
Madde 9 0.645

Tablo 4.3.3.3.5.b deg@erlendirildiginde, ¢ocuk formu yasam kalitesi okul

alt boyutu tek faktér altinda toplanmistir. Toplam aciklanan varyansin

%50.029'u Faktor 1 tarafindan aciklanmaktadir. Maddelerin faktor yukleri

incelendiginde 0.443 ile 0.829 arasinda degisen faktor yuklenmelerinin oldugu

gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.3.6.a. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgegi” Ebeveyn Formu Yasam Kalitesi

Duygusal alt boyutu temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Yasam kalitesi duygusal (ebeveyn Yuku varyans %
formu)

Madde 15 0.902
Madde 19 0.863
Madde 17 0.857
Madde 8 0.853
Madde 14 1 0.831 30.476
Madde 20 0.811
Madde 4 0.706
Madde 7 0.598
Madde 16 0.564
Madde 2 0.858
Madde 1 0.813
Madde 3 2 0.753 15.772
Madde 6 0.550
Madde 5 0.545
Madde 13 0.721
Madde 12 3 0.697 10.052
Madde 11 0.692
Madde 10 0.733
Madde 18 4 0.518 8.928

* Madde 9 madde analiz sonrasi 6lgekten ¢ikariimigtir.

Tablo 4.3.3.3.6.a degerlendirildiginde, ebeveyn formu yasam kalitesi
duygusal alt boyutu doért faktér altinda toplanmigtir. Toplamda agiklanan
%65.228'lik varyansin % 30.476'si Faktor 1, % 15.772'si Faktor 2, %10.052'si
Faktor 3 ve % 8.928'si Faktor 4 tarafindan acgiklanmaktadir. Maddelerin faktor
yukleri incelendiginde 0.518 ile 0.902 arasinda degisen faktor

yuklenmelerinin oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.3.6.b. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok
Boyutlu Degerlendirme Olgedi” Gocuk Formu Yasam Kalitesi Duygusal

alt boyutu temel bilesenler faktor analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor Faktor Aciklanan
Yasam kalitesi duygusal (cocuk formu) Yuki varyans %
Madde 18 0.662
Madde 10 0.630
Madde 7 0.625
Madde 11 1 0.621 18.147
Madde 4 0.614
Madde 5 0.592
Madde 2 0.867
Madde 1 0.815
Madde 3 2 0.620 17.765
Madde 12 0.555
Madde 6 0.497
Madde 13 0.467
Madde 20 0.742
Madde 16 3 0.732 11.650
Madde 17 0.699
Madde 14 0.747
Madde 8 0.662
Madde 15 4 0.659 11.186
Madde 19 0.385

* Madde 9 madde analiz sonrasi dlgekten gikariimistir.

Tablo 4.3.3.3.6.b degerlendirildiginde, ¢ocuk formu yasam Kkalitesi
duygusal alt boyutu doért faktér altinda toplanmistir. Toplamda agiklanan
%58.748'lik varyansin %18.147'si Faktor 1, %17.765'i Faktor 2, %11.650'si Faktor
3 ve %11.186'sI Faktor 4 tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin faktor yukleri
incelendiginde 0.385 ile 0.867 arasinda degisen faktor yuklenmelerinin
oldugu gorulmektedir.

111




Tablo 4.3.3.3.7. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme

Olgegi” yasam kalitesi alt boyutu temel bilesenler faktér analizi sonuglari

Olgek alt boyutu maddeleri Faktor | Faktér
Yasam kalitesi alt boyutu Yukii
Atagin zamaninin bilinmemesine bagli kaygi yasadi mi? 0,857
Atak gelecek korkusu yasadi mi? 0,824
Hastaliginin kotiye gitmesinden korktu mu? 0,822
Gelecekten umutsuziugu oldu mu ? 0,812
Hastaligi ile bag edemedigi oldu mu? 1 0,787
Hastaliginin bilinmesini istememe oldu mu? 0,758
Gelecegini planlama ile ilgili zorluk yasadi mi? 0,743
Hastaligini kabullenemedigi oldu mu? 0,652
Sinavlarina giremedigi oldu mu ? 0,614
Okulda atak gegirmekten korktu mu ? 0,591
Caresiz hissetti mi ? 0,546
Hastaligina isyan etti mi veya arkadaslari gibi saglikh olmayi istedi mi? 0,519
Okulda atak gegirdi mi ? 0,880
Ogretmenleri ile iliskilerinde zorluk yasadi mi1? 0,871
Derslerinden geri kaldi mi ? 0,846
Performansi diistii mii ? 2 0,842
Devamsizlik yapmak zorunda kaldi mi? 0,825
Dikkatini toplamakta zorluk ¢cekti mi ? 0,805
Basarisiz olma kaygisi yasadi mi? 0,668
Okul aktivitelerini yaparken, arkadaslari ile oynarken veya iligkilerinde
zorluk yasadi mi? 0,427
15 dakikalik yurGyus yaparken ya da iki kat arasi merdiveni ¢ikarken
zorluk g¢ekti mi ? 0,831
Oyun oynama, kosma, bisiklete binme gibi ¢ok fazla enerji gerektiren
aktiviteleri yaparken zorluk ¢ekti mi ? 0,816
Kendi basina yardimsiz bir yere gitme ve sevdigi isleri yapma ile ilgili
zorluk ¢ekti mi? 0,772
Oz bakimini yaparken 6érnegin; yemek yerken, tuvalete giderken, 3
giyinirken, yikanirken zorluk ¢ekti mi ? 0,707
Diger gocuklar ile birlikteyken problem yasadi mi? 0,669
Uyku dizeni ile ilgili zorluk yasadi mi? 0,644
Ates ve atese bagl sikintilar yasadi mi? 0,569
Enerjisinde azalma oldu mu? 0,710
Kendini Uzgln ve mutsuz hissetti mi? 0,696
Her seye karsi isteksizligi oldu mu? 0,679
Nedensiz agladi m? 4 0,637
Agri yagamanin dayanilmaz oldugunu séyledi mi? 0,606
Yalniz kalmayi istedi mi ? 0,600
Sinirli ve 6fkeli miydi? 0,582
Bikkinlik hissetti mi? 0.476
Dis (fiziksel) géruntisd ile ilgili sorun yasadi mi ? 0,701
Kendini beceriksiz veya yetersiz hissetti mi ? 5 0,450
Hastaneye gitme korkusu yasadi mi? 0,867
Hastaneye gelme, tetkik, tedavi ve islemler ile ilgili zorluk yasadi mi? 6 0,546
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Tablo 4.3.3.3.7 'de Yagsam kalitesi alt boyutunda yer alan maddelerin
ongoruldugu gibi fiziksel, sosyal, okul ve duygusal durum iginde olup
olmadidini belirlemek icin yapilan faktor analizinde alti faktér olusmustur.
Duygusal durumda yer alan maddelerin gogunlugu bir araya gelerek Faktor
1 de toplanmistir. Faktor yakleri 0.519 ile 0.857 arasindadir. Okul durumu ile
ilgili maddelerin iki tanesi hari¢ hepsi Faktor 2 de toplanmig ve faktor yukleri
0.427 ile 0.880 arasindadir. Fiziksel durumla ilgili maddelerin tumU Faktor 3
de toplanmis ve faktor yukleri 0.569 ile 0.831 arasindadir. Denemelik dlgekte
duygusal ozellikte yer alan bazi maddeler, Faktor 4'de toplanmig ve faktor
yukleri 0.476 ile 0.710 arasindadir. Sosyal durumda yer alan maddeler ise

birer tane olarak Faktor 1,2,3,5 ve Faktor 6'da yer almistir.

4.3.3.4. Olgiit Bagintih Gegerlik /Uyum Gegerliligine iligkin
Bulgular

"Otoinflamatuar  Hastaligi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgegi" fonksiyonel beceriler, agri, ilag uyumu, yasam kalitesi
(fiziksel, sosyal, okul, duygusal durum), hastalik aktivitesi ve su anki iyilik hali
alt boyutlarini igermektedir. Olgit gegerliliginin degerlendiriimesinde, yeni
geligtirilen Olgme aracinin alt boyutlarindan alinan puanlar ile diger ilgili
dlceklerden (Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi (CiYKO), Cocukluk Cagi
Saglik Degerlendirme Anketi (CHAQ), Morisky ilag Uyum Olgegi, Wong-
Baker Yizler Agrn Degerlendirme Olgegi, Cocuklar igin Depresyon Olgegi
(CIDO) alinan puanlar arasinda Pearson korelasyon katsayilari
hesaplanmigtir.

Cocuk ve ebeveynlerinin, “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda
Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi’nden aldiklari puanlar ve diger ilgili
Olceklerden aldiklari puanlar arasinda hesaplanan Pearson korelasyon

katsayilari asagidaki tablolarda (Tablo 4.3.3.4.1-10) g0Osterilmistir.
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Tablo 4.3.3.4.1. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Fonksiyonel Beceri alt boyutu ile CHAQ, GiYKO ve

Hekim hastalik aktivite ve siddet puanlarn arasindaki uyum analiz sonuglari

(n ebeveyn =224; n ¢cocuk=160)

Olgek Alt CHAQ CIYKO fiziksel | CIYKO Hekim Hekim
Boyutu genel puani | boyut fiziksel tarafindan tarafindan
(ebeveyn) boyut verilen verilen
(cocuk) hastalik hastalik
aktivite skoru | siddet skoru
Fonksiyonel r=0.061 r=-0.063 r=0.277 r=0.390
Beceri p=0.437 p=0.349 p=0.000 p=0.000
(ebeveyn)
Fonksiyonel r=0.048 r=- 0.010 r=0.231 r=0.478
Beceri (gocuk) p=0.555 p=0.904 p=0.003 p=0.000

Tablo 4.3.3.4.1’deki Fonksiyonel Beceri alt boyutu ile  CHAQ, CiYKO
ve Hekim hastalik aktivite ve siddet puanlari arasindaki uyum analiz
sonuglarina gore gegerlilik katsayr ve p degerleri;
(ebeveyn) ile CHAQ genel 6lgek puani arasinda (r=0.061, p=0.437), CiYKO

(ebeveyn) o6lgek puani arasinda negatif yonde (r=-0.063,

Fonksiyonel beceri

fiziksel boyut
p=0.349), hekim tarafindan verilen hastalik aktivite skoru arasinda (r=0.277,
p=0.000) ve hekim tarafindan verilen hastalik siddet skoru arasinda
(r=0.390, p=0.000) oldugu gorulmektedir.

Fonksiyonel beceri (¢cocuk) ile CHAQ genel Olgek puani arasinda
(r=0.048, p=0.555), CiYKO fiziksel boyut
negatif yonde (r=-0.010, p=0.904), hekim tarafindan verilen hastalik aktivite
hastalik

(cocuk) Olcek puani arasinda

skoru arasinda (r=0.231, p=0.003) ve hekim tarafindan verilen

siddet skoru arasinda (r=0.478, p=0.000) oldugu goértlmektedir.
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Tablo 4.3.3.4.2. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” ilag Uyum alt boyutu ile Morisky ilag Uyum Olgegi

puanlari arasindaki uyum analiz sonuglari

Olgek Alt Boyutu Morisky Uyum Olgegi (ebeveyn) | Morisky Uyum Olgegi (gocuk)
n=160
ilag uyum (ebeveyn) r=0.435
p=0.000
n=154
flag uyum (gocuk) r=0.396
p=0.000

Tablo 4.3.3.4.2. ’deki sonugclara gore, Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi” ilac uyum alt boyutunda ilag
uyum ebeveyn ve cocuk formu ile Morisky Uyum Olgek puani arasinda
gegerlilik katsayr ve p degerleri (r=0.435, p= 0.000; r=0.396, p= 0.000)

oldugu gorulmektedir.

Tablo 4.3.3.4.3. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Yasam Kalitesi Fiziksel alt boyutu ile CHAQ ve CiYKO
Fiziksel alt boyutu olgcegi puanlarn arasindaki uyum analiz sonuglari

(n ebeveyn =224, n gocuk=160)

Olgek Alt Boyutu | CHAQ genel | CIYKO fiziksel alt boyut | CIYKO fiziksel alt
puani (ebeveyn) boyut (cocuk)

Yasam kalitesi

fiziksel alt boyutu r=0.454 r=-0.605

(ebeveyn) p=0.000 p=0.000

Yasam kalitesi

fiziksel alt boyutu r=0.485 r=-0.725

(cocuk) p=0.000 p=0.000

Tablo 4.3.3.4.3 incelendiginde, "Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegdi” yasam Kkalitesi fiziksel alt

boyutunda ebeveyn formu ile CHAQ d&lgek genel puani arasinda (r=0.454,
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p= 0.000) ve cocuk formu ile CHAQ 0lgek genel puani arasinda (r=0.485,
p= 0.000) pozitif yonde ve anlaml bir iliski oldugu gortulmektedir.

Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn formu ile CiYKO fiziksel alt
boyutu ebeveyn formu arasinda (r=-0.605, p=0.000) ve cocuk formu ile
CIYKO fiziksel alt boyutu gocuk formu arasinda (r=-0.725, p=0.000) negatif

yonde ve anlamli bir iligki oldugu gorulmektedir.

Tablo 4.3.3.4.4. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Yasam Kalitesi Sosyal alt boyutu ile CiYKO Sosyal alt
boyutu puanlari arasindaki uyum analiz sonugclari

(n ebeveyn = 224, n ¢gocuk=160)

Olgek Alt Boyutu CIYKO sosyal boyut CiYKO  sosyal  boyut
(ebeveyn) (cocuk)

Yasam kalitesi sosyal alt boyutu r=-0.099

(ebeveyn ) p=0.142

Yasam kalitesi sosyal alt boyutu r=-0.503

(cocuk) p=0.000

Tablo 4.3.3.4.4 incelendiginde "Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegdi” yasam kalitesi sosyal alt
boyutu ebeveyn formu ile CiYKO sosyal alt boyutu ebeveyn formu arasinda
(r=-0.099, p=0.142) negatif yonde ve istatistiksel olarak anlamli bir iligki
olmadidi gorilmektedir. Yasam kalitesi sosyal alt boyutu ¢cocuk formu ile
CiYKO sosyal alt boyutu cocuk formu arasinda (r=-0.503, p=0.000) negatif

yonde ve istatistiksel olarak anlaml bir iligki oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.4.5. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Yasam Kalitesi Okul alt boyutu ile CiYKO Okul alt
boyutu puanlari arasindaki uyum analiz sonuglari

(n ebeveyn = 224, n ¢cocuk=160)

Olgek Alt Boyutu CIYKO okul alt | CIYKO okul alt boyut
boyut (ebeveyn) boyut (cocuk)

Yasam kalitesi okul alt boyutu r=-0.536

(ebeveyn) p=0.000

Yagsam kalitesi okul alt boyutu r=-0,745

(cocuk) p=0.000

Tablo 4.3.3.4.5 incelendiginde, Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgedi” yasam Kkalitesi okul alt
boyutu ile CIYKO okul alt boyutu ebeveyn (r=-0.536, p=0.000) ve cocuk
formu arasinda (r=-0.745, p=0.000) negatif yonde ve istatistiksel olarak

anlamli bir iliski oldugu gorulmektedir.

Tablo 4.3.3.4.6. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Yasam Kalitesi Duygusal alt boyutu ile CiYKO
Duygusal alt boyutu ve CiDO puanlar arasindaki uyum analiz sonuglari

(n ebeveyn = 224, n gocuk=160)

Olgek Alt Boyutu | CIYKO  duygusal | CIYKO ciDO CIiDO gocuk
boyut duygusal ebeveyn
(ebeveyn) boyut (cocuk)

Yasam kalitesi

duygusal alt r=-0.357 r=0.329

boyutu (ebeveyn ) p=0.000 p=0.000

Yasam kalitesi

duygusal alt r=-0.708 r=0.475

boyutu (¢ocuk) p=0.000 p=0.000

Tablo 4.3.3.4.6 incelendiginde, "Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi” yasam kalitesi duygusal alt
boyutu ile CiYKO duygusal alt boyutu ebeveyn (r=-0.357,p=0.000) ve cocuk
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formu arasinda (r=-0.708, p=0.000) negatif yonde ve istatistiksel olarak
anlamli bir iligki oldugu gorulmektedir. Yagsam kalitesi duygusal alt boyutu ile
CiDO ebeveyn (r=0.329,p=0.000) ve cocuk formu arasinda ise (r=0.475,
p=0.000) pozitif yonde ve istatistiksel olarak anlamh bir iliski oldugu

belirlenmistir.

Tablo 4.3.3.4.7. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Yasam Kalitesi alt boyutu genel toplam ile GiYKO
genel toplam puanlan arasindaki uyum analiz sonuglari

(n ebeveyn = 224, n ¢cocuk=160)

Olgek Alt Boyutu | CIYKO genel toplam (ebeveyn) | CiYKO genel toplam (gocuk)

Yasam kalitesi alt

boyutu genel r=-0.620

toplam (ebeveyn) p=0.000

Yasam kalitesi alt

boyutu genel r=-0.809
toplam (gocuk) p=0.000

Tablo 4.3.3.4.7. incelendiginde, Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegdi” yasam Kkalitesi alt boyutu
genel toplam ile CiYKO ebeveyn (r=-0.620, p=0.000) ve cocuk formu
(r=-0.809, p=0.000) genel dlcek toplam puanlari arasinda negatif yonde ve

istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.4.8. “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Agn alt boyutu ile Wong-Baker Yiizler Agn
Degerlendirme Olgegi puanlari arasindaki uyum analiz sonuglari

(n ebeveyn = 224, n ¢cocuk=160)

Olgek Alt Boyutu | Wong-Baker Yuzler Agri | Wong-Baker Yizler Agri
Degerlendirme Olgegi (ebeveyn) | Degerlendirme Olgegi (cocuk)

Son dort hafta
icinde yasanilan r=0.894
agrinin siddeti p=0.000

(ebeveyn)

Son dort hafta
icinde yasanilan r=0.886
agrinin siddeti p=0.000
(cocuk)

Tablo 4.3.3.4.8. incelendiginde  "Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgedi” agri alt boyutu ebeveyn
formu ile Wong Baker Yuzler Agri Degerlendirme Olgedi ebeveyn
degerlendirmesi arasinda (r=0.894, p=0.000) ve agr alt boyutu ¢ocuk formu
ile Wong Baker Yizler Agri Degerlendirme Olgegi cocuk degerlendirmesi
arasinda (r=0.886, p=0.000) pozitif yonde ve istatistiksel olarak anlamli bir

iligki oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.4.9 “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” Hastalik Aktivite ve lyilik Hali alt boyutu ile Hekim
Degerlendirmesi puanlari arasindaki uyum analiz sonuglari

(n ebeveyn = 224, n ¢cocuk=160)

Olgek Alt Boyutu | Hekim tarafindan verilen | Hekim tarafindan verilen hastalik
hastalik aktivite skoru siddet skoru

Form dolduruldugu

zamanki hastalik r=0.071 r=0.185

aktivite duzeyi p=0.291 p=0.005

(ebeveyn formu)

Form dolduruldugu

zamanki hastalik r=0.182 r=0.144

aktivite diizeyi p=0.021 p=0.070

(cocuk formu)

Form dolduruldugu

zaman kendini r=0.135 r=0.101

nasil hissettigi p=0.043 p=0.130

(ebeveyn formu)

Form dolduruldugu

zaman kendini r=0.192 r=0.105

nasil hissettigi p=0.015 p=0.188

(¢cocuk formu)

Tablo 4.3.3.4.9 incelendiginde, hasta ¢ocuk igin ebeveyninin formun
dolduruldugu zaman ki hastalik aktivitesini degerlendirmeleri ile hekim
tarafindan hastalik aktivitesine verilen puan arasinda (r=0.071,p=0.291) ve
cocuk formu hastalik aktivite skoru ile hekim tarafindan hastalik aktivitesine
verilen puan arasinda (r=0.182, p=0.021) anlamh bir iliski olmadigi
gorulmektedir. Hasta ¢ocuk igin ebeveyninin formun dolduruldugu zaman Ki
hastalik aktivitesini degerlendirmeleri ile hekim tarafindan verilen hastalik
siddet skoru arasinda (r= 0.185, p=0.005) ve ¢ocuk formu hastalik aktivite
skoru ile hekim tarafindan verilen hastalik siddet skoru arasinda da (r=0.144,
p=0.070) anlamli bir iligki olmadi1d1 gérulmektedir.

Hasta cocuk icin ebeveyninin, formun dolduruldugu zaman ki "kendini

nasil hissettigi degerlendirmesi" ile hekim tarafindan hastalik aktivitesine
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verilen puan arasinda (r=0.135, p=0.043) ve c¢ocuk formu "kendini nasil
hissettigi degerlendirmesi" ile hekim tarafindan hastalik aktivitesine verilen
puan arasinda (r=0.192, p=0.015) anlamh bir iligski olmadidi goérulmektedir.
Hasta cocuk icin ebeveyninin formun dolduruldugu zaman ki "kendini nasil
hissettigi degerlendirmesi" ile hekim tarafindan verilen hastalik siddet skoru
arasinda (r=0.101,p=0.130) ve g¢ocuk formu "kendini nasil hissettigi
degerlendirmesi" ile hekim tarafindan verilen hastalik siddet skoru arasinda

da (r=0.105, p=0.188) anlaml bir iligki olmadigi goérilmektedir.
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Tablo 4.3.3.4.10 “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi” ebeveyn ve gocuk
puanlar arasindaki uyum analiz sonuglari (n ebeveyn = 224, n ¢ocuk=160)

formu

Olgek Alt Boyutu

Fonksiyonel
beceri

(cocuk)

Agri
(cocuk)

flag uyum

(cocuk)

Yasam kalitesi

fiziksel (¢cocuk)

Yasam kalitesi

sosyal (gocuk)

Yasam kalitesi

okul (g¢ocuk)

Yasam kalitesi

duygusal ( gocuk)

Yasam kalitesi
genel toplam

(cocuk)

Fonksiyonel

beceri (ebeveyn)

r=0.934
p<0.001

Agri (ebeveyn)

r=0.992
p<0.001

ilag uyum (ebeveyn)

r=0.770
p <0.001

Yasam kalitesi

fiziksel (ebeveyn)

r=0.863
p <0.001

Yasam kalitesi

sosyal (ebeveyn)

r=0.780
p <0.001

Yasam kalitesi

okul (ebeveyn)

r=0.896
p <0.001

Yasam kalitesi

duygusal (ebeveyn)

r=0.883
p <0.001

Yasam kalitesi

genel toplam (ebeveyn)

r=0.989
p <0.001

* Pearson korelasyon katsayisi, p=0.001 seviyesinde anlamli
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Tablo 4.3.3.4.10'daki sonuglara gore “Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi” ebeveyn ve gocuk formu alt
boyut puanlari arasindaki korelasyon katsayl ve p degerleri; Fonksiyonel
beceri ebeveyn ve gocuk formu arasinda (r=0.934, p<0.001), Agri ebeveyn
ve gocuk formu arasinda (r=0.992, p<0.001), ilag uyum ebeveyn ve ¢ocuk
formu arasinda (r=0.770,p <0.001), Yasam kalitesi fiziksel alt boyut ebeveyn
ve ¢ocuk formu arasinda (r= 0.863, p <0.001), Yasam kalitesi sosyal alt boyut
ebeveyn ve cocuk formu arasinda (r=0.780, p <0.001), Yasam kalitesi okul
alt boyut ebeveyn ve cocuk formu arasinda (r=0.896, p<0.001), Yasam
kalitesi duygusal alt boyut ebeveyn ve cocuk formu arasinda (r=0.883,
p<0.001) ve Yasam Kkalitesi genel toplam puan agisindan baktigimizda

ebeveyn ve ¢ocuk formu arasinda (r=0.989, p <0.001)dir.

4.3.3.5. Degisim Duyarhiligi Analizine iligkin Bulgular

Arastirma kapsamina alinan hastaliklar ataklarla seyreden bir hastalik
grubudur. Bu nedenle denemelik 6lgek atak doneminde olan g¢ocuklara da
uygulanmig ve degisim duyarliigi analizi yapilmistir. Olgek uygulanirken
cocuklarin toplam 26'si (26 ebeveyn, 19 cocuk) form dolduruldugunda
ataktadir. Form dolduruldugunda atakta olan ¢ocuklara, atak durumu ile atak
disi durumu degerlendirebilmek icin ayni formlar eve verilerek ¢ocugun atak
disi donemine gore 15 gun sonra doldurup gondermeleri istenmig ve toplam
12 adet form (12 ebeveyn, 8 c¢ocuk) atak digi doneme goére doldurulup
gonderilmistir. Diger atak durumuna goére doldurulmus 13 tane form (13
ebeveyn, 9 cocuk) hastanede form doldurulurken atak disi dénemde olup
evde atak gecirip, atak igin eve verilen form doldurulup posta ile
gonderilmistir. Bu sekilde toplam 25 adet (25 ebeveyn; 17 gocuk) atak ve

atak digi ddneme gore form doldurulmustur.
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Tablo 4.3.3.5.1.“Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi”nin alt

boyutlarinin atak déneminde CiYKO ve CHAQ puanlari arasindaki uyum analiz sonuglari

Olgek Alt CIYKO Fiziksel CiYKO Sosyal CIYK Okul CiYKO CHAQ
Boyutu Boyut Boyut Boyut Duygusal

Atak Ebeveyn Cocuk | Ebeveyn | Cocuk Ebeveyn Cocuk Ebeveyn | Cocuk | Ebeveyn

Donemi

Fonksiyonel | n=26 n=18
(ebeveyn) r=-0.572 r=0.720
p=0.002 p=0.001

Fonksiyonel n=19
(cocuk) r=-0.568
p=0.011

Fiziksel n=26 n=18
boyutu =-0.801 r=0.546
(ebeveyn) p=0.000 p=0.019

Fiziksel n=19
boyutu r=-0.820
(cocuk) p=0.000

Sosyal n=26
boyutu r=-0.488
(ebeveyn) p=0.011

Sosyal n=19
boyutu r=-0.722
(cocuk) p=0.000

Okul boyutu n=23
(ebeveyn) r=- 0.553
p=0.006

Okul boyutu n=19
(cocuk) r=- 0.846
p=0.008

Duygusal n=26

boyutu r=- 0.570

(ebeveyn) p=0.002

Duygusal n=19
boyutu r=-0.903
(QOCUK) p=0.002
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Tablo 4.3.3.5.1 incelendiginde, atak donemi fonksiyonel beceri alt
boyutu ile CIYKO fiziksel alt boyut ebeveyn (r=-0.572, p=0.002) ve gocuk
formu arasinda (r=-0.568, p=0.011) negatif yonde ve istatistiksel olarak
anlamli bir iligki oldugu gorulmektedir.

Atak dénemi yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ile CIYKO fiziksel alt
boyut ebeveyn (r=-0.801, p=0.000) ve ¢ocuk formu arasinda da (r=-0.820,
p=0.000) negatif yonde ve istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu
gorulmektedir.

Atak dénemi yasam kalitesi sosyal alt boyutu ile CIYKO sosyal alt
boyut ebeveyn (r=-0.488, p=0.011) ve c¢ocuk formu (r=-0.722, p=0.000)
arasinda negatif yonde ve istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu
gorulmektedir.

Atak donemi yasam kalitesi okul alt boyutu ile CIYKO okul alt boyut
ebeveyn (r=-0.553, p=0.006) cocuk formu (r=-0.846,p=0.008) arasinda
negatif yonde ve istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmaktadir.

Atak dénemi yasam kalitesi duygusal alt boyutu ile CiYKO duygusal alt
boyut ebeveyn (r=-0.570,p=0.002) ve g¢ocuk formu arasinda da (r=-0.903,
p=0.002) negatif yonde ve istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmaktadir

Atak donemi fonksiyonel beceri ebeveyn formu ile CHAQ genel olgek
puani arasinda (r=0.720,p=0.001) ve yasam Kkalitesi fiziksel alt boyutu
ebeveyn formu ile CHAQ genel dlgek puani arasinda (r=0.546, p=0.019)

pozitif ydonde istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu gorulmektedir.
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Tablo 4.3.3.5.2.“Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi” atak dénemi ve atak disi donem puanlan arasindaki

uyum analiz sonuglari

Olgek Alt Boyutu n Ort+SS t p r
Atak disi fonksiyonel beceri

(ebeveyn) 0.658
Atak donemi fonksiyonel 25 1.28 £5.74 1.115 0.276 p<0.001

beceri (ebeveyn)

Atak disi donem fonksiyonel
beceri (¢ocuk) 0.717
Atak dénemi fonksiyonel 17 2351477 2.034 0.059 p=0.001

beceri (¢ocuk)

Atak disi yasam kalitesi
fiziksel (ebeveyn) 0.535
Atak dénemi yasam kalitesi 25 3.76 £4.79 3.925 0.001 p=0.006

fiziksel (ebeveyn)

Atak dis1 yasam kalitesi
fiziksel (gocuk) 0.435

Atak dénemi yasam kalitesi 17 4.35+ 5.51 3.257 0.005 p=0.081
fiziksel (gocuk)

Atak disi yasam kalitesi
sosyal (ebeveyn) 0.507
Atak dénemi yagam kalitesi 25 0.28 £ 4.62 0.303 0.765 p=0.010

sosyal (ebeveyn)

Atak disI yasam kalitesi
0.390
sosyal (cocuk)
Atak dénemi yasam kalitesi | 17 2.06 +4.26 1.991 0.064 p=0.122

sosyal (cocuk)

Atak dis1 yasam kalitesi okul
(ebeveyn) 0.925
Atak dénemi yasam kalitesi 15 0.60 + 5.65 0.411 0.687 p=0.000

okul (ebeveyn)

Atak disi yasam kalitesi okul

(cocuk) 0.818
Atak dénemi yasam kalitesi 10 1.00 £ 5.08 0.623 0.549 p=0.004
(cocuk)
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Atak disi yasam kalitesi
duygusal (ebeveyn) 0.570
Atak dénemi yasam kalitesi 25 6.28 + 18.85 1.666 0.109 p=0.003

duygusal (ebeveyn)

Atak dis1 yasam kalitesi

duygusal (gocuk) 0.404
Atak dénemi yasam kalitesi 10 6.50 + 19.79 1.039 0.326 p=0.246
duygusal(gocuk)

Atak disi ilag uyum

(ebeveyn) 0.235
Atak donemi ilag uyum 18 0.50 £ 2.20 0.963 0.349 p=0.347
(ebeveyn)

Atak disi ilag uyum (gocuk)

0.137
Atak dénemi ilag uyum 17 0.29 £ 2.17 0.558 0.584 p=0.601
(cocuk)
Atak disi yasam kalitesi
toplam (ebeveyn) 0.472
Atak dénemi yasam kalitesi 10 | 33.20+33.76 3.110 0.013 p=0.168
toplam (ebeveyn)
Atak dis1 yasam kalitesi
toplam (gocuk) 0.595
Atak dénemi yasam kalitesi 10 35.90 £ 30.23 3.756 0.005 p=0.070

toplam (cocuk)

Tablo 4.3.3.5.2. incelendiginde, Olgcegin ebeveyn formu fonksiyonel
beceri alt boyutu atak disi ve atak zamanindaki olgek puan ortalamalari
arasindaki fark (t=1.115, p=0.276), cocuk formu atak disi ve atak
zamanindaki Olgek puan ortalamalari arasindaki fark ise (t=2.034, p=0.059)
dur. Fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formunda atak disi ve
atak zamanindaki dlgek puanlari arasindaki korelasyon katsayi ve p degerleri
ebeveyn formunda (r=0.658, p<0.001) c¢ocuk formunda ise (r=0.717,
p=0.001) dir.

Olgegin yasam Kkalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn ve cocuk formunda
atak disi ve atak zamanindaki o6lgek puan ortalamalari arasindaki fark
ebeveyn formunda (t=3.925, p=0.001) ¢cocuk formunda ise (t=3.257,p=0.005)

dir. Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn ve ¢gocuk formunda atak digi
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ve atak zamanindaki Olgek puanlari arasindaki korelasyon katsayi ve p
degerleri ebeveyn formunda (r= 0.535, p=0.006), cocuk formunda ise
(r=0.435, p=0.081) dir.

Olgegin yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formunda
atak digi ve atak zamanindaki olgek puan ortalamalari arasindaki fark
ebeveyn formunda (t=0.303, p=0.765), c¢ocuk formunda ise (t=1.991,
p=0.064) dir. Yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn ve ¢cocuk formunda
atak digi ve atak zamanindaki olgek puanlari arasindaki korelasyon katsayi
ve p degerleri ebeveyn formunda (r=0.507, p=0.010), cocuk formunda ise
(r=0.390, p=0.122) dir.

Olgegin yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn ve gocuk formunda
atak disi ve atak zamanindaki 6lgek puan ortalamalari arasindaki fark
ebeveyn formunda (t=0.411, p=0.687), cocuk formunda ise (t=0.623,
p=0.549) dur. Yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formunda
atak digi ve atak zamanindaki olgek puanlari arasindaki korelasyon katsayi
ve p degerleri ebeveyn formunda (r= 0.925, p=0.000), ¢ocuk formunda ise
(r=0.818, p=0.004) ddir.

Olgegin yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve cocuk
formunda atak digiI ve atak zamanindaki olgek puan ortalamalari arasindaki
fark ebeveyn formunda (t=1.666, p=0.109), cocuk formunda (t=1.039,
p=0.326) dir. Yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formunda
atak digiI ve atak zamanindaki dlgek puanlari arasindaki korelasyon katsayi
ve p degerleri ebeveyn formunda (r= 0.570, p=0.003), ¢ocuk formunda ise
(r=0.404, p=0.246) dir.

Olgegin ilag uyum alt boyutu ebeveyn ve cocuk formunda atak digi ve
atak zamanindaki dlgek puan ortalamalari arasindaki fark ebeveyn formunda
(t=0.963, p=0.349), cocuk formunda (t=0.558, p=0.584) diir. ilag uyum alt
boyutu ebeveyn ve cocuk formunda atak disi ve atak zamanindaki dlgek
puanlari arasindaki korelasyon katsaylr ve p degerleri ebeveyn formunda
(r=0.235, p=0.347), ¢cocuk formunda ise (r=0.137, p=0.601) dir.

Olgegin yasam Kkalitesi alt boyutu toplam puan ebeveyn ve cocuk

formunda atak digi ve atak zamanindaki dl¢cek puan ortalamalari arasindaki

128



fark ebeveyn formunda (t=3.110, p=0.013), c¢ocuk formunda (t=3.756,
p=0.005) dir. Yasam kalitesi alt boyutu toplam puan ebeveyn ve ¢ocuk
formunda atak disi ve atak zamanindaki 6lgek puanlari arasindaki korelasyon

katsayi ve p degerleri ebeveyn formunda (r=0.472, p=0.168) cocuk formunda
(r=0.595, p=0.070) dir.
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TARTISMA

Bu calismada, otoinflamatuar hastaiyi olan c¢ocuklarin saglik
durumunun ¢ok boyutlu degerlendirilebilmesine yonelik standart bir 6lgme
aracinin gelistiriimesi amaglanmistir. Bu kapsamda, “Otoinflamatuar Hastaligi

[V XT1]

Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi"nin gelistirme agamalari

tamamlanmis ve sonuclari verilmistir.

5.1. Calisgmaya Katilan Gocuk ve Ebeveynlerin Sosyo-Demografik
ve Gocuklarin Tibbi Ozelliklerinin Tartigmasi

Aragtirmaya katilan g¢ocuklarin tanilarina bakildiginda buyuk
cogunlugunun AAA (FMF) hastasi oldugu gorilmektedir (Tablo 4.2.1) AAA
hastalig ile ilgili calismalarda, AAA hastaliginin dlkemizde ve dinyada en sik
gorulen otoinflamatuar bir hastalik oldugu, ulkemizde hastalik prevalansinin
1/1000 ve tasiyicilik siklhiginin ise 1/5 - 1/8 gibi oldukga ylksek bir oranda
oldugu belirtiimektedir (23, 24). Bu galismada benzer sekilde AAA hasta
grubuna, diger arastirma kapsamina alinan hastaliklara gore daha yuksek
oranda ulasiimigtir. Hiper Ilg D ve TRAPS hastaligi ulkemizde ve dinyada
daha nadir gorulen otoinflamatuar hastaliklardir (7,62,63). Denemelik dl¢egin
uygulama suresinde iki Hiper Ig D hastasi aragtirma kapsamina alinabilmis,
TRAPS hastasi olan ¢ocuga ulasilamamistir.

Yapilan c¢alismalarda AAA hastalarin %90'inda klinik bulgularin
cocukluk ¢aginda ya da ergenlik doneminde ortaya c¢iktigi ve ilk atagin ise
% 75 hastada yasamin ilk 10 yili igerisinde goruldagu belirtilmistir (24,33). Bu
calismada ¢cogunlugu 8 - 18 yas arasi ¢ocuklar olusturmustur (Tablo 4.1.1).

Arastirma kapsamina alinan otoinflamatuar hastaliklardan PFAPA,
Hiper Ig D ve TRAPS hastaligi i¢cin gérulme oranlarina ve yerlerine yonelik
Turkiye'de yapilmig herhangi bir galisma yoktur. AAA hastaligi icin ise Turk
FMF calisma grubu tarafindan 2005'de yapilan calismada isminde yer alan
Akdeniz tanimlamasinin aksine AAA'nin siklikla i¢ Anadolu (Yozgat, Kayseri,
Sivas), Bati Karadeniz (Kastamonu, Sinop), Orta Karadeniz (Corum, Tokat),

Dogu Karadeniz i¢ kesimleri (GUmushane, Bayburt), Dodu (Agr, Kars,
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Erzurum) ve Guneydogu Anadolu'da (Malatya) goéruldugu rapor edilmistir
(24). Arastirma kapsamina alinan hastalarin dogduklari yerlere gore
dagihmini TNSA 2008 de belirtilen 12 bodlge Uzerinde belirttigimizde daha sik
olarak, Orta Anadolu Bodlgesi (Yozgat, Sivas, Kayseri), Bati Karadeniz
Bolgesi (Corum, Tokat), Bati Anadolu Bodlgesi (Ankara) ve Kuzeydogu
Anadolu Bolgesi (Agri, Kars, Bayburt) oldugu gorulmektedir (Tablo 4.1.2).
Calisma sonucu Turk FMF calisma grubunun sonuglariyla  benzerlik
gOstermektedir.

Ailesel Akdeniz Atesi otozomol resesif gegigli bir hastaliktir ve
hastalarin yarisinda aile Uyelerinde de AAA hastaligi oldugu yapilan
calismalarda belirtiimektedir (23). Bu calismada da hasta cocuklarin
yarisindan fazlasinda ailede hastalik 6ykist oldugu saptanmistir (Tablo
4.2.2). Ayrica galisma kapsamina alinan gocuklarin ebeveynlerinin %29'u
akraba evliligi yapmistir (Tablo 4.1.1). Hastalik otozomol resesif gegisli bir
hastalik oldugu icin akraba evlilikleri, iki tastyicinin bir araya gelme riskini
arttirmaktadir (105).

Literatirde AAA hastaiginin en o6nemli komplikasyonu olarak
amiloidoz belirtimekte ve ailede amiloidoz hikayesi olan AAA hastalarinin
olmayanlara gore amiloidoz gelistirme riskinin alti kat arttigi belirtiimektedir.
(7). Arastirma kapsamina alinan g¢ocuklarin %16.8'inin ailesinde geg¢miste
amiloidoz dykusu mevcut olmakla birlikte hastalik komplikasyonlari agisindan
degerlendirildiginde gocuklarin kendilerinde amiloidoz tablosu
bulunmamaktadir (Tablo 4.2.1).

Arastirma kapsamina alinan hastaliklar ataklarla seyreden
hastaliklardir. Atak araliklarina baktigimizda katihmcilarin gogunlugu (%76.9)
dizensiz araliklarla atak gecirdigini belirtmistir (Tablo 4.2.1). Calisma
kapsamina alinan gocuklarin buyuk gogunlugunun AAA hastasi olmasindan
dolayr katilimcilarin ¢ogunlugunun duzensiz araliklarla atak gecirdigini
belirttigi degerlendiriimektedir. Atak sikligi ve siddeti degerlendirildiginde
%63.6's1 atak seyir durumundan memnun oldugunu belirtmigtir. Arastirma

kapsamina alinan gocuklarin gogunlugunun atak déneminde olmamasi ve
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kolsisin tedavisine basladiktan sonra atak siddetinin azalmasina bagl olarak
memnun olduklarini ifade ettikleri dugintulmektedir.

Calisma kapsamina alinan hasta c¢ocuk ve ebeveynleri ataklar
tetikleyen faktorler olarak daha ¢ok yorgunluk, yodun fiziksel aktivite, stres,
soguk hava, mevsim degisikligi, Ust solunum yolu enfeksiyonlari ve Uzuntuyu
dugunduklerini belirtmislerdir (Tablo 4.2.1). Literaturde ataklari tetikleyen
faktorlere yonelik bir calismaya rastlanmamistir. Calismanin nitel béliminde
hasta cocuk ve ebeveynleri ile yapilan gorismeler sonucunda bdyle bir
etkilenme yasadiklari ortaya c¢ikmis ve veri toplama formunda sorularak
degerlendirilmigtir.

Cocuklarin atak dénemindeki yasadiklari bulgulara baktigimizda en
sik olarak, 38°C lizerinde ates, eklem agrisi, halsizlik, atak boyunca yataga
badli kalma, karin agrisi, eforla artan bacak agrisi, kas agrisi, kusma, bas
agrisi ve gogus agrisi gorulmektedir (Tablo 4.2.2) Literattirde atak bulgulari

olarak calismadakine benzer bulgular belirtiimektedir (7,22,33).

5.2. Deneme Olgeginden Elde Edilen Verilerin Tartismasi
Olgek alt boyutlardan olusmakta, ebeveyn ve g¢ocuk formu
bulunmaktadir. Bu nedenle yapilan analizler her alt boyut igin hem ebeveyn

hem de ¢ocuk formuna goére ayri ayri yapilmistir.

5.2.1. Madde ve Olgek Puanlari

"Otoinflamatuar  Hastaligi Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgedi” alt boyutlardan ve hasta takibinde kullaniimak tzere
tanimlayici sorulardan olusan bir Olgektir. Tanimlayici sorular 0olgek
puanlamasina katimamaktadir. Olgekge yer alan alt boyutlarin
puanlanmasinda Fonksiyonel beceri alt boyutunda 4 10, ila¢g uyumu, yasam
kalitesi (fiziksel, sosyal, okul ve duygusal durum) alt boyutlarinda 5'li likert tipi
puanlama kullanilmigtir. Fonksiyonel beceri alt boyutunda 4'lu likert tipi
Olcekte cocuk hasta ve ebeveynlerin her bir maddeyi (Zorlanmadan=1, Biraz
zorlanarak=2, Cok zorlanarak=3, Yapamam=4) seklinde cevaplamalari

istenmigtir. 5' li likert tipi puanlamada ise ¢ocuk hasta ve ebeveynlerin, her bir
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maddeyi 1=Higbir zaman, 2=Nadiren, 3=Bazen, 4=Sik sik ve 5=Her zaman
seklinde cevaplamalari istenmistir.

Fonksiyonel beceri, yasam kalitesi (fiziksel, sosyal, okul ve duygusal
durum) alt boyutlarinda puanlama 1'den 5'e dogru yapilmaktadir. ilag uyum
alt boyutunda yer alan maddeler ise ters puanlanmaktadir (5'den 1'e dogru).
Olgekten elde edilen tek bir toplam puan ve kesim noktasi yoktur. Her alt
boyutun kendine ait puanlamasi vardir. Hem ebeveyn hem de g¢ocuk
formunda; Fonksiyonel becerilerin dederlendiriimesi alt boyutunda en dusuk
puan 10, en yiiksek puan 40'dir. ilag uyum alt boyutunda madde analizi
sonrasi madde 3,4, ve 7 cikartildiktan sonra en dusik puan 4, en yuksek
puan 20'dir. Yasam kalitesi fiziksel durum alt boyutunda, en dlsik puan 6, en
yuksek puan 30'dur. Yasam kalitesi sosyal durum alt boyutunda, en dusuk
puan 5, en yuksek puan 25'dir. Yasam kalitesi okul durum alt boyutunda, en
dusuk puan 9, en ylksek puan 45'dir. Yasam kalitesi duygusal durum alt
boyutunda, madde analizi sonrasi madde 9 cikartildiktan sonra en dusguk
puan 19, en yuksek puan 95'dir. Agri alt boyutunda 10'lu Gorsel Anolog
Skala (VAS) Uzerinde isaretlenen puan agri siddeti olarak alinmaktadir. Bizim
Olgcegimiz icin Olgekte yer alan alt boyutlar igin dusuk puan, otoinflamatuar
hastaligi olan cocuklarin bu alt boyutlardaki degerlendirme sonucunun iyi

oldugunun gostergesi olarak kabul edilmektedir.

5.2.2. Madde Analizi Sonuglari

Bu calismada oOlgulmek istenen oOzelligi 6lgmede, her bir maddenin
Olcme gucunl belirlemek amaci ile Likert tarafindan Onerilen;
1) Korelasyonlara dayali madde analizi ve 2) Alt-Gst grup ortalamalarina
dayal (i¢ tutarhlik dlgutine dayali) madde analizi yontemleri kullaniimistir
(97, 100,101).

Korelasyona dayali madde analizinde maddelerin toplam puanla olan
korelasyonuna bakilmigtir. Madde-toplam puan korelasyonunun yapilabilmesi
icin 100 ile 200 arasinda ya da madde sayisinin en az bes kati kadar
cevaplayicinin olmasi 6ngoérulmektedir (100,78). Bu c¢alismada 6rneklem

sayisinin  (n=224) literatir bilgisine paralel olarak yeterli oldugu
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degerlendiriimis ve korelasyona dayall madde analizi yontemlerinden
“‘duzeltiimis madde-toplam puan korelasyonlari” kullaniimistir.  Geligtirilen
Olcek alt dlgceklerden meydana geldigi icin madde analizi alt dlgegin toplam
puanlariyla bu dlgege ait maddeler arasinda yapilmistir.

Madde-toplam korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20’den dusuk
olmamasi istenir. Duzeltimis madde-toplam puan korelasyon katsayisinin
yorumlanmasinda farkli gérusler belirtilmistir; Tavsancil’a (106) gore, her bir
madde ic¢in hesaplanan korelasyon katsayisinin en az 0.20 veya 0.25 olmasi
ve negatif olmamasi gerekmektedir (106). S$encan’a (100) goére, bu
katsayinin “0.30”un altinda ve negatif olmamasi gerekir (100). Duzeltilmis
madde-toplam puan korelasyonun disik olmasi guvenirligin zayif; negatif
clkmasi da bu maddelerin ayirt etme 0Ozelliklerinin  dusuk oldugunu
gOstermektedir. Bu kosullari saglamayan maddelerin 6lgekten c¢ikariimasi
onerilmekle birlikte, madde silindiginde guvenirlik katsay! incelenmesi gibi,
diger yontemlere de bakilarak karar verilmesinin daha vyararli olacagi
belirtiimektedir. Dulzeltiimis madde-toplam puan korelasyonun 0.30 ve
uzerinde olmasi guvenirlik icin iyi bir deger olarak yorumlanir (100,101).

Madde analizi yontemlerinden "madde silindiginde guvenirlik
katsayilarinin incelenmesi” ydéntemi de uygulanmistir. incelenecek madde
Olcekten cikarildiginda, geriye kalan maddeler icin guvenirlik katsayisinin
hesaplanmasinin, olgegin guvenirligindeki degisimleri incelemek bakimindan
yararl olacag! belirtimektedir (101). Olgek alt boyutlardan olustugu icin her
alt boyut ve alt boyuta ait maddeler i¢cin hesaplanmigtir. Madde O6lgekten
cikartildigindaki Cronbach alfa katsayisi, 06lgedin her alt boyutu igin
hesaplanan alfa katsayisina gore artis goOsterirse, o maddenin "guvenirligi
azaltan" bir madde oldugu soylenir ve dlgekten cikartiimasi onerilir. Boylece
Olcegin guvenirligi yukseltilmis olur (100,101,106).

Bu calismada da literatur bilgisi dogrultusunda, duzeltiimis madde-
toplam puan korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20’den kulgutk olmasi ve
maddenin Olgekten ¢ikartiimasi durumunda Cronbach alfa katsayisinin
yukselmesi, ilgili maddenin Olgekten c¢ikartiimasi igin belirleyici olarak kabul

edilmistir. Kaynaklarda, duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon katsayisi
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0.40'in Uzerinde olan maddelerin ayirt edicilik 6zelligi “gcok iyi”, 0.21 ile 0.40
arasinda olan maddelerin ayirt edicilik 6zelligi “iyi” ve 0.20’nin altinda olan
maddelerin ayirt edicilik 6zelliginin “k6tl” olarak da degerlendirildigi ifade
edilmektedir (79,98,100). Ebeveyn ve c¢ocuk formunun uyumlu olmasi
amaciyla madde analizinde maddenin g¢ikartiimasi ya da kalmasi ebeveyn ya
da ¢ocuk formundan birini ¢ok etkiliyorsa her iki formdan da ¢ikartiimis ya da
birakilimistir.

- ilag uyum alt boyutu ebeveyn formunda, ilac uyum madde 1,
madde 2, madde 5, ve madde 6'nin duzeltimis madde- toplam puan
korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20°’den kiuguk olmamasi ve maddelerin
Olcekten c¢ikartiimasi sonrasinda hesaplanan Cronbach alfa degerlerinin
yukselmemesi sonucunda bu maddelerin dlgekte kalmasina karar verilmistir.
Duzeltiimis madde- toplam puan korelasyon katsayilarina gore ila¢ uyum alt
boyut ebeveyn formunda maddelerin ayirt edicilik 6zelliligi "iyi" ve "¢ok iyi "
olarak degerlendirilmigtir.

flac uyum 3 ve 4. maddelerin dizeltiimis madde-toplam puan
korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20’den kiguk olmadigi ancak 3 ve 4.
maddelerin 0dlgekten c¢ikartiimasi sonrasinda hesaplanan Cronbach alfa
degerinin ylkseldigi gorilmektedir (Tablo 4.3.1.1.1.a). llag uyum 3 ve 4.
maddelerin silinmesi durumunda oOlgcek Cronbach alfa degerinin ylkseliyor
olmasi nedeni ile bu iki maddenin dlgekten c¢ikartiimasina karar verilmigtir.

flag uyum madde 7 "dizeltimis madde toplam puan korelasyon
katsayisi ve madde silindiginde guvenirlik katsayisina" goére kalmis ancak
madde analiz yontemlerinden biri olan ve bir sonraki agamada verilen" alt-ust
grup ortalamalari farkina dayal" madde analizi sonucuna goére Olgekten
¢ikartilmasina karar verilmistir (Tablo 4.3.1.2.6.a)

- ilag uyum alt boyutu ¢ocuk formunda, ilag uyum madde 1, madde
2, madde 5, ve madde 6'nin dizeltiimis madde- toplam puan korelasyon
katsayisinin negatif ve 0.20’den kiglk olmamasi ve maddelerin 6lgekten
cikartilmasi  sonrasinda  hesaplanan  Cronbach alfa  degerlerinin
yukselmemesi sonucunda bu maddelerin Olgekte yer almasina karar

verilmigtir (Tablo 4.3.1.1.1.b). Duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon
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katsayilarina gore ilag uyum alt boyut ¢cocuk formunda maddelerin ayirt

edicilik 6zelliligi "iyi" ve "¢ok iyi " olarak degerlendirilmistir.

flagc uyum madde 3, madde 4 ve madde 7 ise "dizeltiimis madde
toplam puan korelasyon Kkatsayisi ve madde silindiginde guvenirlik
katsayisina" gore kalmis ancak madde analiz yontemlerinden biri olan ve bir
sonraki asamada verilen" alt-Ust grup ortalamalari farkina dayali" madde
analizi  sonucuna gore olgekten cikartilmasina karar verilmigtir (Tablo
4.3.1.2.6.b)

- Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn formunda, Fiziksel
madde 1,2,3,4,5 ve 6'nin duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon
katsayisinin negatif ve 0.20’den kiglik olmamasi ve maddelerin silinmesi
durumunda dlgek Cronbach alfa degerlerinin yikselmemesi nedeni ile bu
maddelerin olgekte kalmasina karar verilmistir (Tablo 4.3.1.1.2.a). Duzeltilmig
madde- toplam puan korelasyon katsayilarina gore yasam kalitesi fiziksel alt
boyutu ebeveyn formunda maddelerin ayirt edicilik 6zelliligi "¢ok iyi " olarak
degerlendirilmistir.

- Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu cocuk formunda, Fiziksel
madde 1,2,3,4 ve 6 'nin duzeltimis madde- toplam puan korelasyon
katsayisinin negatif ve 0.20°’den kugik olmamasi ve maddelerin silinmesi
durumunda dlgek Cronbach alfa dederlerinin yikselmemesi nedeni ile bu
maddelerin dlcekte yer almasina karar verilmistir. Duzeltiimis madde-toplam
puan korelasyon katsayilarina gore yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ¢ocuk
formunda maddelerin ayirt edicilik 6zelliligi "cok iyi" olarak degerlendirilmigtir.

Fiziksel madde 5'in dizeltiimis madde- toplam puan korelasyon
katsayisi negatif ve 0.20’den klguk degildir ancak silinmesi durumunda 6lgek
Cronbach alfa degeri yukselmistir (Tablo 4.3.1.1.2.b). Fiziksel madde 5'in
madde analiz yontemlerinden biri olan ve bir sonraki asamada verilen" alt-ust
grup ortalamalari farkina dayall" madde analizi sonucuna gore
(Tablo 4.3.1.2.2.b) ve fiziksel madde 5 ebeveyn formundan ¢ikartiimadigi igin
ebeveyn ve gocuk formunun uyumu sebebiyle dlgedin ¢ocuk formunda da

kalmasina karar verilmigtir.
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- Yasam kalitesi sosyal alt boyutunu ebeveyn formunda, sosyal
madde 1,2,3,4 ve ©&'in duzeltimis madde-toplam puan korelasyon
katsayilarinin negatif ve 0.20’den klguk olmamasi ve maddelerin silinmesi
durumunda olgek Cronbach alfa degerlerinin ylUkselmemesi nedeni ile
Olcekte kalmasina karar verilmistir (Tablo 4.3.1.1.3.a). Duzeltiimis madde-
toplam puan korelasyon katsayilarina gore yasam kalitesi sosyal alt boyutu

ebeveyn formunda maddelerin ayirt edicilik o6zelliligi "gok iyi" olarak
degerlendirilmistir

- Yasam Kkalitesi sosyal alt boyutunu ¢ocuk formunda, sosyal
madde 1,2,3 ve 4'Un duzeltimis madde-toplam puan korelasyon
katsayilarinin negatif ve 0.20’den klguk olmamasi ve maddelerin silinmesi
durumunda olgek Cronbach alfa degerlerinin ylkselmemesi nedeni ile
Olcekte kalmasina karar verilmigtir. Duzeltiimis madde-toplam puan
korelasyon katsayilarina gore yasam Kkalitesi sosyal alt boyutu c¢ocuk
formunda maddelerin ayirt edicilik 6zelliligi "¢ok iyi, "iyi" ve sosyal madde 5
icin ise "kotl" olarak degerlendirilmistir. Sosyal madde 5'in dizeltilmis
madde- toplam puan korelasyon katsayisi negatif degil ancak 0.20’den
kUguktur ve silinmesi durumunda 6lgek Cronbach alfa degeri yukselmektedir
(Tablo 4.3.1.1.3.b). Sosyal madde 5'in madde analiz yontemlerinden biri olan
ve bir sonraki asamada verilen" alt-Ust grup ortalamalari farkina dayah"
madde analizi sonucuna goére (Tablo 4.3.1.2.3.b) ve sosyal madde 5
ebeveyn formundan gikartilmadigi i¢in ebeveyn ve ¢ocuk formunun uyumu
sebebiyle dlgegin cocuk formunda da kalmasina karar verilmistir.

- Yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn formunda, okul madde
1,2,3,45,6,7,8 ve 9Qun duzeltimis madde-toplam puan korelasyon
katsayilarinin negatif ve 0.20’den klguk olmamasi ve maddelerin silinmesi
durumunda Olgcek Cronbach alfa degerlerinin ylkselmemesi nedeni ile
Olcekte kalmasina karar verilmistir (Tablo 4.3.1.1.4.a). Okul alt boyutunda yer
alan maddelerin duzeltiimis madde-toplam puan korelasyon katsayilarinin
0.90'un Uzerinde olmasi ayirt edicilik 6zelliligi ve guvenirlik igin ¢ok iyi bir

deger olarak yorumlanmaktadir (100).
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- Yasam Kkalitesi okul alt boyutu ¢ocuk formunda, okul madde
1,2,3,4,56,8 ve 9'un duzeltimis madde-toplam puan korelasyon
katsayilarinin negatif ve 0.20’den klguk olmamasi ve maddelerin silinmesi
durumunda olgek Cronbach alfa degerlerinin ylUkselmemesi nedeni ile
Olcekte kalmasina karar verilmistir. Okul alt boyutunda yer alan maddelerin
diuzeltiimis madde- toplam puan korelasyon katsayilarinin 0.90'un Uzerinde
olmasi ayirt edicilik ozelliligi ve guvenirlik igin ¢ok iyi bir deger olarak
yorumlanmaktadir (100).

Okul madde 7'nin duzeltiimis madde- toplam puan korelasyon
katsayisi negatif ve 0.20'den kuguk degildir ancak silinmesi durumunda
Olcek Cronbach alfa degeri yukselmektedir (Tablo 4.3.1.1.4.b). Okul madde
7'in madde analiz yontemlerinden biri olan ve bir sonraki asamada verilen"
alt-Ust grup ortalamalari farkina dayall" madde analizi sonucuna gore
(Tablo 4.3.1.2.4.b) ve okul madde 7 ebeveyn formundan c¢ikartiimadig igin
ebeveyn ve cocuk formunun uyumu sebebiyle dlgedin ¢ocuk formunda da
kalmasina karar verilmigtir.

- Yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn formunda, duygusal
madde 1,2,3,4,5,6,7,8,10,11,12,13,14,15,16,17,19 ve 20'nci maddelerin
diuzeltiimis madde- toplam puan korelasyon katsayilarinin negatif ve 0.20’den
kiguk olmamasi ve maddelerin silinmesi durumunda o6lcek Cronbach alfa
degerlerinin yukselmemesi nedeni ile oOlgekte kalmasina karar verilmistir.
Duzeltilmis madde- toplam puan korelasyon katsayilarina gore yasam kalitesi
duygusal alt boyutu ebeveyn formunda maddelerin ayirt edicilik 6zelliligi "¢ok
iyi, "iyi" olarak degerlendiriimektedir.

Duygusal madde 9 ve 18'in diizeltiimis madde-toplam puan korelasyon
katsayilari negatif ve 0.20’den kugUk degildir ancak maddelerin silinmesi
durumunda Ol¢cek Cronbach alfa degerleri yukselmigtir (Tablo 4.3.1.1.5.a)
Duygusal madde 9'un silinmesi durumunda 6Olgek Cronbach alfa degerinin
yukselmesi nedeni ile madde 9'un Olgekten c¢ikartiimasina karar verilmistir.
Duygusal madde 9 cikartildiktan sonra yapilan analizde Duygusal madde
18'in silinmesi durumunda ebeveyn formunda Cronbach alfa degeri

yukselmis cocuk formunda ise ylkselmemis ve Duygusal madde 18 cocuk
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formunda kalmistir. Ebeveyn ve gocuk formunun uyumlu olmasi amaci ve
madde analiz yontemlerinden biri olan ve bir sonraki agamada verilen" alt-Ust
grup ortalamalari farkina dayall" madde analizi sonucuna gore
(Tablo 4.3.1.2.5.a) Duygusal madde 18'in dlgegin ebeveyn formunda da
kalmasina karar verilmigtir.

- Yagsam kalitesi duygusal alt boyutu ¢cocuk formunda, duygusal
madde 1,2,3,4,5,6,7,8,10,11,12,13,14,15,16,17,18,19 ve 20'nin dizeltiimig
madde-toplam puan korelasyon katsayilarinin negatif ve 0.20’den kulguk
olmamasi ve maddelerin silinmesi durumunda Olcek Cronbach alfa
degerlerinin ylikselmemesi nedeni ile Olgekte kalmasina karar verilmigtir.
Duzeltilmis madde- toplam puan korelasyon katsayilarina gore yasam kalitesi
duygusal alt boyutu ¢cocuk formunda maddelerin ayirt edicilik 6zelliligi "¢ok iyi,
olarak degerlendiriimektedir. Duygusal madde 9 madde-toplam puan
korelasyon katsayisi ve maddenin silinmesi durumunda 6lgek Cronbach alfa
degerine gore kalma Ozelligi tasimaktadir ancak ebeveyn formundan
cikartildigi icin ebeveyn ve ¢cocuk formunun uyumlu kalmasi amaciyla élgegin
cocuk formundan da ¢ikartiimasina karar verilmistir (Tablo 4.3.1.1.5.b)

- Fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn formunda, fonksiyonel
madde 1,2,3,4,5,6,7,8 ve 10'ncu maddelerin duzeltiimis madde- toplam puan
korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20’den kiglk olmamasi ve maddelerin
silinmesi durumunda Cronbach alfa degerlerinin ylikselmemesi nedeni ile
Olcekte birakilmasina karar verilmigtir. Duzeltiimis madde- toplam puan

korelasyon katsayilarina goére fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn

cok iyi

formunda maddelerin ayirt edicilik  6zelliligi olarak
degerlendiriimektedir.

Fonksiyonel 9 duzeltimis madde-toplam puan korelasyon katsayisi
negatif ve 0.20'den kuguk degildir ancak maddenin silinmesi durumunda
Cronbach alfa degeri yukselmistir. Ancak fonksiyonel madde 9'un madde
analiz yontemlerinden biri olan ve bir sonraki asamada verilen" alt-Ust grup
ortalamalari farkina dayal" madde analizi sonucuna gore 6lgekte kalmasina

karar verilmigtir (Tablo 4.3.1.1.6.a).
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- Fonksiyonel beceri alt boyutu cocuk formunda, fonksiyonel
madde 1,2,3,4,5,6,7,8, 9 ve 10'ncu maddelerin dizeltiimis madde- toplam
puan korelasyon katsayisinin negatif ve 0.20'den kigik olmamasi ve
maddelerin silinmesi durumunda Cronbach alfa dederlerinin ylikselmemesi
nedeni ile Olgcekte yer almasina karar verilmistir. Duzeltiimis madde-toplam
puan korelasyon katsayilarina gore fonksiyonel beceri alt boyutu c¢ocuk

formunda ilgili maddelerin ayirt edicilik 6zelliligi "¢ok iyi" olarak
degerlendiriimektedir (Tablo 4.3.1.1.6.b).

“Alt-ust grup ortalamalan farkina dayali madde analizi” icin t
istatistigine (bagimsiz gruplarda iki ortalama arasindaki farkin dnemlilik testi)
dayali uygulanan madde sec¢cme iglemleri sonuglarina gore, t istatistigi
negatif (-) ve anlamh olmayan maddeler olcekten cikartiimasi gereken
maddeler olarak degerlendirilmistir. Ust gruptaki yanitlayicilar, élgegin 6lgmek
istedigi 6zellige olumlu yonde sahip olanlar, alt gruptakiler ise dlgedin dlgmek
istedigi 6zellige olumsuz yonde sahip olanlardir. Bir madde agisindan bu iki
grup arasinda istatistiksel agidan fark yoksa bu madde, ilgili 6zellige sahip
olanlarla olmayanlari ayirt edemeyecek demektir. Bu nedenle bu madde
analizinde alt ve Ust gruplarda her bir maddenin puan ortalamasinin anlamli
derecede farkh olmasi beklenir (97, 100,101).

Alt-Ust grup ortalamalarina dayali madde analizi sonuglarina gore,
Olcegin sadece ilag uyum alt boyutu ebeveyn formunda madde 3 (t=-2.118,
p=0.057), madde 4 (t=-1.580, p=0.141), ve madde 7'nin (t=-2.111, p=0.058)
puanlarinin alt ve ust gruplarda anlamli derecede farkl olmadigdi belirlenmistir
(Tablo 4.3.1.2.6.a). Ayni zamanda ila¢ uyum alt boyutu ¢ocuk formunda da
madde 3 (t=-1.493, p=0.172), madde 4 (t=-1.357, p=0.211), ve madde 7'nin
(t=-1.474, p=0.179) puanlarinin alt ve Ust gruplarda anlaml derecede farkl
olmadigi belirlenmistir (Tablo 4.3.1.2.6.b). Bu dogrultuda, hem ebeveyn hem
de cocuk formu ilag uyum alt boyutunda ilag uyum madde 3, 4 ve 7'nin

Olcekten c¢ikartilmasi sonucuna variimigtir.
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5.2.3. Olgegin Giivenilirligi ve Gegerliligi

Bir dlgegin standardize olabilmesi ve sonrasinda uygun bilgiler tretme
yetenedine sahip olmasi igin “glvenilirlik” ve “gecerlilik” olarak nitelendirilen
iki Ozelligi yerine getirmesi gerekmektedir (102,101). Bu nedenle bu
calismada “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

oy

Degerlendirme Olgedi’nin standart bir dlgek olup olmadigin degerlendiriimesi

amaci ile “guvenilirlik” ve gecerliligi” test edilmigtir.

5.2.3.1. Olgegin Giivenilirligi

Olgegin tasimasi gereken 6zelliklerden birisi olan glvenirlik igin farkli
tanimlar yapilmaktadir. Guvenirlik; bir 6lgim surecinde, 6lgim isleminin
tekrarlanabilirligi ya da tekrarlardaki tutarlihktir. Bir olgme araciyla ayni
kosullarda tekrarlanan odlgimlerde elde edilen &lgum degerlerinin
kararlihginin  bir goOstergesidir. Zamana gore degismezlik Ol¢usudur.
Guvenirlik sadece 6lgme aracina ait bir 6zellik degil ayni zamanda 6lgme
araci ve aracin sonuglarina iliskin de bir 6zelliktir (101,102). "Otoinflamatuar
Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi" ile saglanan
bilgilerin kararli 6zellik tasidigini, hatalardan arinmis olarak 6lgme
yapabildigini, verileri dogru topladigini ve yinelenebilir bir délgek oldugunu
gOstermek amaciyla guvenirligi incelenmisgtir.

Egitimde ve psikolojide, test gelistirme asamasinda madde ve test
(glvenirlik) istatistiklerini uygularken Klasik Test Teorisi (KTT) ve Ortiik
Ozellikler Teorisi (OOT) (Madde Tepki Teorisi veya Modern Test Teorisi
(MTT)) olmak uUzere iki teoriden yararlaniimaktadir. Bir Olgcek gelistirilirken,
hangi teorinin daha avantajli olacagl hala Uzerinde tartisilan ve sinanan bir
konudur. KTT, bircok Olgcege uygulanmasini kolaylastiran zayif teorik
varsayimlara sahip olmasli, uygulama ve parametreleri kestirme kolayligi,
daha az varsayim gerektirmesi ve Uzerinde daha ¢ok caligiimis olmasindan
dolayl oOlgek gelistirmede daha avantajli kabul edilmekte ve tercih
edilmektedir. KTT, egditimde kullanilan birgok testin gelistiriimesinde ve
OOT’nin olusturuimasina ve yorumlanmasina temel teskil etmistir. KTT’ ye

kiyasla OOT, daha blyik gruplarla calismay! ve daha glgli ancak yerine
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getiriimesi daha gug varsayimlari gerektirmektedir (107,78,79). Kan (107) bu
iki kuramin madde segme ve test gelistirme proseduru agisindan benzer
sonuglar ortaya koyup koymadigini belirlemek amaciyla yaptigi ¢alismada,
her iki teorinin de madde segme ve test gelistirme surecine iligkin benzer
sonuglar Urettigi ve bu sebeple bir test gelistirme surecine iligkin kosullar
saglandiktan sonra, testi olusturacak maddelerin secgilmesi asamasinda
uygulayicilarin iki teoriden herhangi birini kullanabilecegi ancak olgek
gelistirme ve Olgek uyarlama c¢alismalarinda guvenilirlik incelemelerinin
genellikle, daha kolay ve yaygin uygulanan KTT'ye gore vyapildigi
belirtimektedir (107). KKT'ye gore guvenilirlik, gercek degerlerle
g6zlemlenen degerler arasindaki iliskinin ylksek olmasidir ve tesadfi hata
disuk oldugu oranda bu iligki ylksek cikmaktadir. KKT’ye gore guvenilirlik
analizi, arastirmaci tarafindan kullanilan form sayisi ve seans sayisina gore
degisen birden ¢ok yontemle yapilabilmesine karsin temelde dort grupta ele
alinmaktadir; -i¢ tutarliik giivenirligi, -Test-tekrar test giivenirligi, -Paralel
formlar guvenirligi,- Gozlemciler arasi glvenirlik. Yeni hazirlanan bir dlgek
icin, i¢c tutarhhik guvenirliginin gerekli ancak yeterli olmadigi ve O6lgum
calismasinin niteligine gore, ayni zamanda diger guvenirlik analizlerinin de
yapilmasi gerektigi belirtiimektedir (78,100). Bu galismada “Otoinflamatuar
Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgedi" nin
givenilirliligin degerlendirilmesi amaci ile “i¢c Tutarlilik Givenilirligi” ve “Test-

Tekrar Test Guvenilirligi” yontemleri kullaniimistir.

5.2.3.1.1. i¢ Tutarlilik Giivenilirligi

ic tutarliik glivenilirliginde, tek bir élciim araci kullanilarak ve tek bir
seferde olcum yapilarak maddelerin belirli bir kavramsal yapiy tutarl bir
sekilde olcup dlgmedigi arastiriimakta ve i¢ tutarlihdr yuksek olan araglarin
guvenilir oldugu kabul edilmektedir (100). Bu c¢alismada oOlgegin i¢
tutarhliginin  degerlendiriimesinde "Cronbach alfa i¢ tutarlihk katsayisi
hesaplanmasi” kullaniimistir.

Cronbach alfa i¢ tutarlihk katsayisi, dlgek iginde bulunan maddelerin ig

tutarhliginin (homojenliginin) bir élglistdur. Baska bir deyisle, alfa katsayisi
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ile Olcekte yer alan sorularin turdes bir yapiyr agiklamak Uzere bir batin
olusturup  olusturamadiklarinin  degerlendiriimesi konusunda bilgi
saglamaktadir. ilgili dlgegin alfa katsayisi ne kadar yiiksek olursa "6lcekte
bulunan maddelerin o Olgude birbirleriyle tutarli ve ayni ozelligin o6gelerini
yoklayan maddelerden olustugu ya da tum maddelerin o dl¢ide birlikte
calistigr" yorumu yapilir (101,100). Cronbach alfa degeri tek boyutlu dlgekler
icin iyi bir glvenirlik katsayisi iken, ¢ok boyutlu olgekler igin, her bir faktor
bazinda alfa katsayisinin hesaplanmasi 6énerilmektedir. Kullanilan o6lgekte
birden fazla alt boyut oldugu zaman 6lgegin guvenirligi igin alt boyut bazinda
alfa katsayisi ile birlikte test-tekrar test, paralel formlar guvenilirlik
yontemlerinden birinin daha uygulanmasi tavsiye edilmektedir (100). Bu
calismada literatlrde  Onerildigi  sekilde  Olgcegin  guvenilirliginin
degerlendiriimesi agsamasinda, oOlgek alt boyutlardan olusan bir dlgek oldugu
icin, Cronbach alfa katsayisi degeri her alt boyut i¢in ayri ayri hesaplanmigtir.
Guvenilirlik igin Cronbach alfa katsayisinin yani sira test-tekrar test yontemi
de uygulanmisgtir.

Deneme uygulamasi sonrasi Olgcegin alt boyutlarinin Cronbach alfa
degeri; fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn formu 0.886, ¢ocuk formu
0.884; ilag uyum alt boyutu ebeveyn formu 0.689, ¢ocuk formu 0.637; yasam
kalitesi fiziksel alt boyut ebeveyn 0.853, ¢ocuk 0.828; yasam kalitesi sosyal
alt boyut ebeveyn 0.677, cocuk 0.507; yasam kalitesi okul alt boyut ebeveyn
0.998, ¢cocuk 0.986; yasam kalitesi duygusal alt boyut ebeveyn 0.810, ¢gocuk
0.898'dir. Madde analizi sonucunda elenen ilag uyum alt boyutunda 3,4 ve
7.nci maddeler, duygusal alt boyutunda 9.ncu maddenin c¢ikartiimasi
sonrasinda Cronbach alfa degeri; ilac uyum alt boyutu ebeveyn formu 0.716,
cocuk formu 0.701; yasam kalitesi duygusal alt boyut ebeveyn formu 0.868,
¢ocuk formu 0.895 olarak belirlenmigtir.

Cronbach alfa ve diger guvenirlik katsayilarinin ne olmasi gerektigi
konusunun, bilim adamlari, bilim disiplinleri ve arastirma alanlarina gore
farklihk gosterdigi belirtiimektedir. Sosyal bilimlerde alt duzey 0.70 olarak
kabul edilmektedir. Ote yandan 6lgek gelistirmeye ydnelik olarak yapilan pilot

arastirmalar igin alfa degerinin 0.60, temel arastirmalar igin 0.80, uygulamal
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arastirmalar i¢in 0.90-0.95 olmasi gerektigi belirtimektedir (78). Alpar'in (101)
belirttigine gore ise alfa katsayisi; 0.00-0.39 geligtirilen test guvenilir degildir;
0.40-0.59 geligtirilen testin guvenirligi dusuktur; 0.60-0.79 gelistirilen test
oldukga guvenilirdir; 0.80-1.00 geligtirilen test/dlgek yiksek gulvenirlige
sahiptir seklinde nitelendiriimektedir (101). Bu bilgiler dogrultusunda, bu
calismada fonksiyonel beceri alt boyutu (ebeveyn ve ¢ocuk formu), yasam
kalitesi fiziksel alt boyut (ebeveyn ve ¢ocuk formu), yasam kalitesi okul alt
boyut (ebeveyn ve g¢ocuk formu) ve yasam Kkalitesi duygusal alt boyut
(ebeveyn ve gocuk formunun) ylksek guvenirlige sahip; ilag uyum alt boyutu
(ebeveyn ve gocuk formunun) ve yasam kalitesi sosyal alt boyut ebeveyn
formunun oldukga guvenilir oldugu goériimektedir. Yasam kalitesi sosyal alt
boyut cocuk formunun ise Cronbach alfasi 0.507 olarak tespit edilmis ve
sosyal boyutta yer alan maddelerin g¢ocuk formundaki guvenirligi dugsik
olarak deg@erlendirilmistir. Yasam kalitesi sosyal alt boyut ebeveyn formu ise
Cronbach alfa (0.677) degerine goére oldukca glvenilir olarak belirlenmistir.
Olgegin uygulanmasinda ebeveyn ve cocuk formunun uyumu agisindan
sosyal alt boyut gocuk formunun bu sekilde kalmasina karar verilmigtir.
Yapilan degerlendirmeler sonucunda bu c¢alismada hesaplanan ig
tutarlihk katsayilari, dlgegin guvenilir bir dlgek oldugunun gdstergesi olarak
kabul edilmistir. Diger bir ifade ile 6lcek maddelerinin birbiri ile tutarli oldugu

ve Olgeqin yuksek bir i¢ tutarlihga sahip oldugu belirlenmistir.

5.2.3.1.2. Test-Tekrar Test Guvenilirligi

Guvenirlik katsayisinin belirlenmesinde kullanilan yéntemlerden biri
olan test-tekrar test yontemi bir 6lciim aracinin ayni bireylere, ayni kosullarda
ancak belli bir zaman aralgi ile tekrar verilmesidir. Bu iki uygulama
sonrasinda, bu iki testten elde edilen puanlar arasindaki korelasyon katsayisi
hesaplanir. Bulunan korelasyon katsayisi teste iliskin guvenirlik katsayisidir.
Bu katsayiya kararllik katsayisi da denilmektedir.

“‘Otoinflamatuar ~ Hastaligi  Olan  Cocuklarda  Cok  Boyutlu
Degerlendirme  Olgeginin” uygulamadan uygulamaya tutarli sonuglar

verebilme, zamana gore degismezlik gosterebilme gucu igin test-tekrar test
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guvenilirligi incelenmistir. Bu amagla, olgek ilk uygulamadan 15 gin sonra
toplam 70 hasta ¢ocuk i¢in (70 ebeveyn, 52 gocuk ) tekrar uygulanmistir.

Test-tekrar test yonteminde, Olgumler arasindaki zaman araligi
konusunda farkli bilgiler bulunmaktadir. iki ila alti hafta arasinda tekrar testin
uygulanmasi gerekliligi belirtimektedir. Olglimler arasi en uzun araligin “dért-
sekiz” haftadan fazla olmamasi onerilmektedir (78). Tavsancil (98) ise, iki
Olgum arasindaki sure igin, Olgulen 0ozellige gobre degismekle birlikte,
genellikle “iki-Gg” ile “dort-alt”” hafta arasinda bir strenin yeterli olabilecegini
belirtmektedir (98). Kagit kalem kullanilarak yanitlanan oOlgeklerde zaman
araliginin ¢ok kisa olmasi durumunda cevaplayicilarin yanitlama sekillerinin
ayni olma olasihgl yuzinden guvenirlik katsayisinin olabileceginden yuksek
cikabilecegi, zaman arahgl uzun tutuldugunda ise bireyin gergcek puaninda
degisikliklere yol acip guvenirlik katsayisinin olabileceginden kiguk
cikabilecegi bu nedenle ikinci uygulamanin hatirlatma etkisini en aza
indirecek ve gercek puaninda degisiklige yol agmayacak bir ara ile verilmesi
gerektigi belirtimektedir. Genel egilimin kadit kalem kullanilarak yapilan
testlerde ikinci testin 15 gln sonra uygulanmasi yonunde oldugu ifade
edilmektedir (101). Bu bilgiler dogrultusunda, bu galigsmada test-tekrar test
guvenirligi i¢in tercih edilen iki haftallk zaman arahdinin bilimsel olarak da
kabul edilebilir bir stre oldugu gorulmektedir.

Tekrar test uygulanan hasta ¢ocuk ve ebeveynlerin yagam kalitesi okul
alt boyutu disinda diger fonksiyonel beceri, ilag uyum, yasam kalitesi alt
boyutu genel toplam, yasam kalitesi fiziksel, sosyal, okul ve duygusal alt
boyutlarinda ilk uygulamadaki toplam Olgcek puan ortalamalar ile tekrar test
Olcek puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlaml duzeyde bir
farkhlik bulunmamigtir (Tablo 4.3.2.2.1). Bu sonug, Olgegin zamana gore
degismezlik gosterdigini ifade etmektedir. Yasam kalitesi okul alt boyutunda
fark ¢cikmasinda, tekrar test uygulama zamaninin ¢ocuklarin sinav dénemine
gelmesinin etkili olabilecegi dugunulmektedir.

Bu caligsmada, her alt boyut igin tekrar test sonuglari arasindaki
tutarhligr  aciklayan kararlilik katsayisini inceledigimizde; Olgcegin alt

boyutlarinin ebeveyn ve c¢ocuk formunun test-tekrar test kararlilik
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katsayilarinin 0.607 ile 0.966 arasinda oldugu belirlenmistir
(Tablo 4.3.2.2.1). Bu sonuglara gbre hasta ¢ocuk ve ebeveynlerinin ilk
uygulama ve tekrar test uygulama sonucunda aldiklari o6lgek puanlar
arasinda anlaml ve pozitif yéonde bir korelasyon oldugu goérilmektedir.
Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn formunda ise korelasyon katsayisi
(r=0.474; p<0.001) dusuk olmakla birlikte ebeveyn ve c¢ocuk formunun
uyumlu olmasi amaciyla, yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn formunun
bu sekilde kalmasina karar verilmistir.

Test ve tekrar test sonuglari arasindaki tutarliligi aciklayan korelasyon
katsayisinin nitelendiriimesinde Sencan (100) test-tekrar test kararhlik
katsayisinin en az “0.80" olmasi gerektigini belirtirken, bazi bilim adamlar
tarafindan “0.70” guvenirlik katsayisinin da yeterli bulundugu, korelasyon
katsayisinin pozitif ve yluksek olmasinin istendigi ifade edilmistir (100,101).
Bu sonuglara gore, cocuk ve ebeveynlerin ilk uygulama ve tekrar uygulama
sonucunda aldiklar1 Olgek puanlari arasinda istatistiksel agidan anlamli ve
pozitif yonde, yasam kalitesi fiziksel ve sosyal alt boyut cocuk formunda orta
diger alt boyutlarda yuksek bir korelasyon oldugu gorulmektedir. Bu
dogrultuda bu galismada elde edilen test-tekrar test kararlilik katsayilarinin
Olgegin alt boyutlarinin zamana gore tutarli oldugunun bir gostergesi oldugu
dusunulmektedir.

Sonu¢ olarak, bu calismada “Otoinflamatuar Hastaligi Olan
Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme Olgeginin® guvenilirliginin  test
edilmesi amaci ile yapilan analiz sonuglari, ilgili 6lgegin guvenilir bir dlgek

oldugunun gostergesi olarak kabul edilmistir.

5.2.3.2. Olgegin Gegerliligi

Gegerlik, bir olgme aracinin 6lgmeyi amacladigr 6zelligi, bagka
herhangi bir 6zellikle karistirmadan, dogru O6lgebilme derecesidir (101).
Gegerlilik ile ilgili tanimlarda U¢ ana nokta vurgulanir. Birincisi, kullanilan
dlgim aracinin  dlgllmek istenen dzellige uygun olmasidir. ikincisi, élglimin
kurallara uygun olarak dogru yapilip yapilmadigidir. Uglincli nokta ise 8lgiim

verilerinin gergekten Olgulmek istenen Ozelligi yansitip yansitmadigidir.
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Gegerli bir testte bulunmasi gereken onemli bir 6zellik de testin/dlgegin
guvenilir olmasidir (100,78,79). Bu c¢alismada Olgegin gecerliliginin

ey oy

degerlendiriimesinde, “kapsam gecerliligi”, “ylUzey gecerliligi®, “yapi

gecerliligi”, “6lcut gecerliligi” ve "degisim duyarlih@" analizleri yapilmistir.

5.2.3.2.1. Kapsam Gecgerliligi

Gelistirilen test/dlcek incelenen konularinin tim alt konularini
iceriyorsa, Olgcek maddeleri ilgili madde evrenini iyi bir sekilde ornekliyorsa
Olcegin kapsam/igerik gecerliliginin oldugu soylenir. Kapsam gecerliliginin
belirlenmesine yonelik farkli yaklagsimlar vardir. Uzman gorusine basvurma
ve ayni kapsami 6I¢tigu bilinen bagka bir testle/dlgekle gelistirilen test/6lgek
arasinda korelasyon katsayisinin hesaplanmasi bu yaklasimlar arasindadir.
Uzman gorustne basvurmada uzman sayisinin 5'in Uzerinde olmasi istenir
(100,101).

"Otoinflamatuar  Hastaigi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgeginde" bulunan maddelerin 6lgclilmek istenen alani temsil
edip etmedigini belirlemek amaciyla kapsam gecerligi degerlendirilmistir
(99,100).

Bu asamada literatir incelemesi ve niteliksel gérisme sonuglarinin
deg@erlendiriimesi ve uzman gorusleri dogrultusunda olusturulan 12 alt boyutu
olan 22 maddelik aday o6lgek formu igin 16 uzman goértsu alinmistir. Ayrica
Olgcegin son hali i¢in uygulamaya baslamadan 6nce bir Turk Dili uzmaninin
gorugleri de alinmistir. Uzman degerlendirmeleri; maddelerin Olgllecek
Ozelligi temsil edip etmedigi, maddelerin sade ve acik bir sekilde ifade edilip
edilmedigi ve anlasilir olup olmadigi ¢cergcevede yapiimaktadir (101).

Olgekte kullaniimasi tasarlanan madde sayisinin, olanak varsa lig-dért
katinin veya daha fazlasinin hazirlanmig olmasi arzu edilir. CUnkuU
maddelerin bir grup Uzerinde denenmesinden sonra amaca hizmet etmeyen
yeterli glvenirlik ve gegerlikte olmayan maddeler ortaya ¢ikabilir. Ayrica ¢ok
sayidaki madde arasindan istenen kapsayicilikta ve ayirt edicilikte madde

secme olanagi daha fazladir (97). Olgek alt boyutlardan olusmakta ve alt
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boyutlarda yer alan maddelerde dusunuldigunde yeterli sayida aday olgek
maddesi olusturuldugu degerlendiriimektedir.

Olgegin, kapsam gecerlilik analizi igin, “gere¢ ve yéntem” bélimiinde
ayrintili olarak acgiklanan, uzman goruslerine dayali nitel caligsmalari,
istatistiksel nicel c¢alismalara donusturen Lawshe teknigi kullaniimigtir.
Lawshe tekniginde, en az 5 en fazla ise 40 uzman goérusune ihtiya¢ oldugu
belirtiimektedir (78). Bu kapsamda, calismada goéris alinan 16 uzman
sayisinin istatistiksel olarak vyeterli oldugu degerlendiriimektedir. Bu
calismada kapsam gecerliliginin degerlendiriimesi amaci ile 14 Cocuk
Nefroloji ve Romatoloji BD. Ogretim Uyesi, 2 Cocuk Hastaliklari ve Saghg:
Hemsireligi BD. Ogretim (yesi olmak Uzere toplam 16 uzman gérisu
alinmistir.

Bu ¢alismada dlgegin taslak halinde bulunan 22 madde igin uzman
gorusleri sonucunda hesaplanan KGO’larina goére 6lgegin taslak halinden 5
madde cikartilmistir (Atagi tetikleyen faktorler, ilac yan etkisi, ilaglar dizeli
kullanmama sebebi, Okul/kres ile iligkili yasanilan sorunlar ve Psikolojik
durumunun tanimlanmasi alt boyutu sorulari). Fonksiyonel beceriler alt
boyutu 7 madde, Hastalik belirtilerinden 15 madde, Ilag kullanim uyumu alt
boyutundan 3 madde c¢ikariimistir. Yasam kalitesi degerlendiriimesi alt
boyutunda yer alan 13 madde Okul/kres ile iliskili yasanilan sorunlar ve
Psikolojik  durumunun tanimlanmasi alt boyutundaki ifadelerin
birlestiriimesiyle (Fiziksel Durum-6 madde; Sosyal Durum-5 madde; Okul
Durumu-9 madde; Duygusal Durum-20 madde) 40 madde olarak
duzenlenmigtir.

Uzman gorusu sonrasinda kalan 7 alt boyutu olan 17 madde igin
kapsam gecerliliginin degerlendiriimesinde kullanilan KGI (ZKGO/Madde
Sayisi) hesaplanmistir. 17 madde iginde yer alan alt boyutlar icin ayri ayri
KGI hesaplanmistir. Fonksiyonel beceriler KGi 0.5; ilag uyumu KGIi 0.79;
Yagsam Kkalitesi (fiziksel durum KGi 0.75; sosyal durum KGI 0.625; okul
durumu 0.69; duygusal durum KGi 0.69)'dur. Hastalk belirtileri KGi 0.80,
Kullanilan ilaglar KGi 0.97'dir.Kalan 12 soru icin KGi 0.80'dir. Arastirmamizda

gbrius alinan uzman sayisina (16 uzman) denk gelen KGO=0.49'dur. KGi igin
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KGI =2 KGO veya KGI / KGO 2 0'1 sagladiginda o6lgek igin kapsam gecerliligi
istatistiksel olarak anlamli kabul edilmektedir (78,79). Olgegdin 17 maddeden
olusan ilk sekli icin elde edilen KGi degerleri;

KGI = KGO veya KGI / KGO = 0’1 sagladigindan, élgek icin kapsam (icerik)
gegerliligi istatistiksel olarak anlamh bulunmustur. Kapsam gegerliliginin
degerlendiriimesi sonucunda kalan 17 madde icin bir Turk Dili uzmaninin
gorusleri alinmistir. 17 maddelik 6lgegin maddelerinin, dlgulmek istenen alani
temsil ettigi belirlenmis ve 6n uygulama igin kullanilmasinin uygun olduguna

karar verilmigtir.

5.2.3.2.2. Yiizey Gegerliligi

Yuzey gecerliligi, bir Olcegin ya da testin, arastirilan yapiyr oOlgup
Olgcmedigini incelemek icin yapilmaktadir. “Mantiksal gegerlilik” olarak da
isimlendirilen yuzey gecerligi, ik asamada arastirmacinin kendisi tarafindan
yapilir (100). “Otoinflamatuar Hastahdi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgedi”nin “yuzey gecerligi” icin ilk olarak tim maddelerdeki
ifadeler, uzmanlardan gelen Oneriler de dikkate alinarak, arastirmaci
tarafindan anlasilirhk ve ifade yonunden genel olarak degerlendirilip, ilgili
duzenlemeler yapilmistir. Uzman gorusleri dogrultusunda olusturulan 6lgegin
son hali ile 23 cocuk ve 27 ebeveyn ile 6n uygulama yapilmistir. On
uygulamada gorusulen 23 c¢ocuk ve 27 ebeveynin verileri deneme
uygulamasi verilerine dahil edilmemistir.

Olgek maddeleri gcocuk hastaya uygunluk, egitim dizeylerine, kltirel
yapilarina ve yetenek duzeylerine uygun olup olmadigi, okunurluk, terimlerin
anlasilirligi, cumlelerin uzunlugu, anlamin acikligi ve netligi yonunden
degerlendirilmistir. On uygulama sonuglarina goére bazi odlgek ifadelerinin
icerigi  tekrar gbzden gegiriimis ve bazi degisiklikler yapimigtir.
"Hastaligin/Hastaliginin ¢ocugunuzu/seni etkileyen tim yonlerini goéz énline
aldiginizda/aldiginda ilerideki bir ka¢ ay icinde durumunun degismeden
kalmasi sizi/seni memnunun eder mi?" sorusu g¢ocuk hasta ve ebeveynler
tarafindan anlasilabilirligi zayif oldugu icin dlgekten cikariimistir. "Son bir yil

icindeki ataklarin ne kadar surdugu" sorusunda zaman dilimi saat olarak
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verilmigtir. Ancak O6n uygulamada c¢ocuk ve ebeveynler tarafindan zor
anlagildi§i degerlendirildiginden zaman dilimi giin olarak degistiriimigtir. On
uygulama sonrasinda yukarida belirtilen bir maddenin daha Olgekten
cikartilmasi sonucunda guvenilirlik ve gegerliliginin test edilecegi Olgekte
toplam 16 madde kalmistir.

Bu asamada hasta c¢ocuk ve ebeveynlerinin  gorugleri
deg@erlendirilerek degisiklik yapilan sorular igin tekrar iki uzman gorugu
(Biyoistatistik BD. ve Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD. Ogretim Uyesi)
alinmig ve duzenleme yapilan ifadelerin 6lgekte yer almasinin uygunlugu
konusunda karar verilmigtir. Bu asama sonrasinda yapilan duzenlemeler ile
Olgcegin yuzey gecerliliginin saglandigi ve ilgili olgegin daha anlasilir ve

uygulanabilir oldugu diastntlmektedir.

5.2.3.2.3. Yapi Gegerliligi

Yapisal gecerlilik, somut bir kriter yerine bir davranis alanina veya
kavramsal bir yapiya iliskin sonucglar elde edilmek istendigi zaman
uygulanmakta ve bir dlgegin/testin dlgllmek istenen davranig baglaminda
soyut bir kavrami (faktori) dogru bir sekilde Olgebilme derecesini
g6stermektedir. Olgek gelistirme calismalarinda, bireyin performans, tutum
ve yetenek gibi Ozelliklerini olgmek amaciyla hazirlanan ¢ok sayida
Olculebilir, gozlenebilir maddelerin belirtilen Ozellikleri ne derece dogru
Olctugu, yapi gecerliligi ile ilgilidir. Yapisal gecerlilik, gecerlilik turlerinin
hepsini kapsar. Bu anlamda daha oOnce uygulanan gecerlilik turleri ayni
zamanda yapisal gegerliligin gostergesi olarak da degerlendirilebilir.
Degiskenlerin bir faktor Gzerindeki faktor agirliklari(yUkleri) yiksekse soz
konusu degiskenlerin yapisal gegerlilie sahip oldugu yorumu yapilir (79, 99-
101).

Yapi gecerliliginin incelenmesinde kullanilan bir ¢ok yontem vardir.
Bunlar; "igerik analizi", "i¢ tutarliik analizi", "Dis testler ile yapisal gegerliligin
test edilmesi®, "Grup farkhliklariyla yapisal gecerliligin analiz edilmesi",

"Birlesme ve ayrilma analizi" ve "Faktor analizi" dir (99-101). Bu calismada
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Olcegin yapi gecerliliginin degerlendirimesinde faktor analizi yontemi
kullaniimistir.

Olgek gelistirme calismalarinda, ilgili olgegin yapi gegcerliliginin
deg@erlendiriimesi amaci ile yapilan faktér analizinde, her bir boyutun
(faktoran) yuksek faktor yukine sahip olmasi yapisal gegerlilige sahip oldugu
seklinde yorumlanmaktadir. Ayrica bir faktorin toplam varyanstaki yuzde
deg@eri buyudukge faktérin guclide artmaktadir. Faktér analizi sonrasinda
bulunan faktorlerde yer alan maddeler igin faktor yuklerinin degerinin ne
olmasi gerektigi konusunda farkli gorugler bulunmakla birlikte bu degerin en
az 0.30 olmasi gerektigi belirtiimektedir (78,79,99-101). Bu dogrultuda, bu
calismada, "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi" faktér yapilandirmasinda, maddelerin bir faktor
grubunda yer alabilmesi igin faktor yukinun en az “0.30” olmasi kriter olarak
alinmigtir.

Bu calismada, “Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgedi" yap! gegerliliginin degerlendirmesi amaci ile yapilan
faktor analizi sonucunda;

- Fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formunda yer alan
maddeler iki faktor altinda toplanmigtir. Faktor 1'de ekstremite hareketleri,
Faktor 2'de bas ve boyun hareketleri ilgili maddeler yer almistir. Ebeveyn
formunda Faktér 1'de yedi, Faktor 2 de G¢ madde yer almakta, toplamda
acgiklanan %63.335'lik varyansin %40.146's1 Faktor 1, %23.189'u Faktor 2
tarafindan aciklanmaktadir. Cocuk formunda da Faktor 1'de yedi, Faktor 2 de
U¢ madde yer almakta, toplamda agiklanan %62.471'lik varyansin %41.683'U
Faktor 1, %20.788'i Faktor 2 tarafindan aciklanmaktadir. Maddelerin faktor
yuklerine baktigimizda fonksiyonel beceri alt boyutunda ebeveyn formunun
0.458 ile 0.881 arasinda, ¢ocuk formunun ise 0.547 ile 0.891 arasinda
degisen faktor yliklenmelerinin oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.3.1.a; Tablo
4.3.3.3.1.b ). Fonksiyonel beceri alt boyut ebeveyn ve ¢ocuk formunda yer
alan maddelerin faktor yuklerinin iyi ve kabul edilebilir oldugu degerlendirilmis

(0.30'un uzerinde), her iki formda olusan iki faktdrtn, bir alt boyutlu dlgekte,
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alt boyutun da alt boyutu hesaplanamayacagi icin dahil ediimemesine karar
verilmigtir.

- flag uyum alt boyutu ebeveyn ve gocuk formunda yer alan maddeler
tek faktdr altinda toplanmistir. ilag uyum alt boyutu ebeveyn formunda toplam
aciklanan varyansin %56.784'l4, cocuk formunda %54.425'i Faktor 1
tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin faktor ylklerine baktigimizda llag
uyum alt boyutu ebeveyn formunun 0.649 ile 0.824 arasinda, c¢ocuk
formunun ise 0.697 ile 0.801 arasinda degisen faktoér yliklenmelerinin oldugu
bulunmustur (Tablo 4.3.3.3.2.a; Tablo 4.3.3.3.2.b). illag uyum alt boyut
ebeveyn ve gocuk formunda yer alan maddelerin faktor yuklerinin, literatlrde
belirtilen degere goére (0.30'un uzerinde) kabul edilebilir oldugu
degerlendiriimektedir.

- Yasam Kkalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn ve gocuk formunda yer
alan maddeler tek faktor altinda toplanmistir. Yagsam kalitesi fiziksel alt boyutu
ebeveyn formunda toplam aciklanan varyansin %57.961'i, cocuk formunda
%54.520'si Faktor 1 tarafindan acgiklanmaktadir. Maddelerin faktor yuklerine
baktigimizda Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn formunun 0.639 ile
0.861 arasinda, ¢ocuk formunun ise 0.536 ile 0.852 arasinda degigen faktor
yuklenmelerinin oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.3.3.a; Tablo 4.3.3.3.3.b).
Yasam Kkalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn ve cocuk formunda yer alan
maddelerin faktor yuklerinin, literatiirde belirtilen degere goére (0.30'un
uzerinde) kabul edilebilir oldugu degerlendiriimektedir.

- Yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn formu tek faktor, gcocuk
formu ise ki faktor altinda toplanmistir. Yasam kalitesi sosyal alt boyutu
ebeveyn formunda toplam agiklanan varyansin %47.222'si faktor 1 tarafindan
aciklanmakta ve maddelerin faktor yukleri incelendiginde 0.636 ile 0.726
arasinda degisen faktor yuklenmelerinin oldugu belirlenmistir. Yagsam kalitesi
sosyal alt boyutu cocuk formunda Faktér 1 de (¢ madde, faktér 2 de iki
madde yer almakta ve toplamda aciklanan % 60.102 'lik varyansin %31.527'si
birinci faktor, % 28.575'i ikinci faktor tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin
faktor yukleri incelendiginde 0.601 ile 0.863 arasinda dedisen faktor
yuklenmelerinin oldugu goérilmektedir (Tablo 4.3.3.3.4.a; Tablo 4.3.3.3.4.b).
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Yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn ve cocuk formunda yer alan
maddelerin faktor yuklerinin iyi ve kabul edilebilir oldugu degerlendiriimig
(0.30'un uzerinde), cocuk formunda olusan iki faktorin, bir alt boyutlu
Olcekte, alt boyutun da alt boyutu hesaplanamayacagi i¢in dahil edilmemesine
karar verilmigtir.

- Yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn ve ¢cocuk formunda yer alan
maddeler tek faktdr altinda toplanmistir. Yasam kalitesi okul alt boyutu
ebeveyn formunda toplam acgiklanan varyansin %75.626'si, gocuk formunda
%50.029'u faktor 1 tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin faktor yuklerine
baktigimizda, yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn formunun 0.752 ile
0.923 arasinda, ¢cocuk formunun ise 0.443 ile 0.829 arasinda degisen faktor
yuklenmelerinin oldugu bulunmustur (Tablo 4.3.3.3.5.a; Tablo 4.3.3.3.5.b).
Yasam Kkalitesi okul alt boyutu ebeveyn ve c¢ocuk formunda yer alan
maddelerin faktor yuklerinin, literatirde belirtilen degere goére (0.30'un
tizerinde) kabul edilebilir oldugu degerlendiriimektedir.

- Yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formunda yer
alan maddeler dort faktor altinda toplanmistir. Ebeveyn formunda Faktor
1'de dokuz madde, Faktor 2'de bes madde, Faktor 3'de U¢ madde ve Faktor
4'de iki madde yer almaktadir. Toplamda acgiklanan %65.228'lik varyansin
30.476's1 Faktor 1, % 15.772'si Faktor 2, %10.052'si Faktor 3 ve % 8.928'si Faktor 4
tarafindan aciklanmaktadir. Maddelerin faktor ytkleri incelendiginde 0.518 ile
0.902 arasinda degisen faktor yuklenmelerinin oldugu gorulmektedir. Cocuk
formunda Faktor 1'de altt madde, Faktor 2'de alti madde, Faktor 3'de g
madde ve Faktor 4'de dort madde yer almaktadir. Toplamda agiklanan
%58.748'lik varyansin %18.147'si Faktor 1, %17.765'i Faktor 2, %11.650'si Faktor
3 ve %11.186'sI Faktor 4 tarafindan agiklanmaktadir. Maddelerin faktor yukleri
incelendiginde 0.385 ile 0.867 arasinda degisen faktdr yuklenmelerinin
oldugu gorulmektedir (Tablo 4.3.3.3.6.a; Tablo 4.3.3.3.6.b). Yasam Kkalitesi
duyusal alt boyut ebeveyn ve g¢ocuk formunda yer alan maddelerin faktor
yUklerinin iyi ve kabul edilebilir oldugu degerlendiriimis (0.30'un lizerinde),
her iki formda olusan doért faktérin, bir alt boyutlu dlgekte, alt boyutun da alt

boyutu hesaplanamayacagi i¢in dahil edilmemesine karar verilmigtir.
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"Otoinflamatuar  Hastaligi Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgedi” alt boyutlardan olusan bir 6lgektir. Bu alt boyutlar
farkh farkli dlgekler gibi distnulmus ve sorular buna gére olusturulmustur. Bu
nedenle Faktor analizi, her alt boyutta kendi iginde bakilmistir. Yasam kalitesi
alt boyutunda yer alan maddelerin 6ngoéruldugu gibi fiziksel, sosyal, okul ve
duygusal durum icinde olup olmadigini belirlemek ig¢in yapilan faktor
analizinde, denemelik Olcektekine benzer olarak maddeler bir araya
toplanmistir (Tablo 4.3.3.3.7). Sosyal durum ile ilgili maddelerin farkh
faktorler altinda toplandigi gorulmuagstir. Literatirde Olgek gelistirme
calismalarinda yapilan faktor analizi sonuglarinin degerlendiriimesi ve
yorumlanmasinda faktorlere ve ilgili maddelere iliskin sayisal verilerin yani
sira ilgili maddelerin anlamli bir butun olusturacak sekilde bir araya
gelmelerinin de, sonuglarin yorumlanmasinda 6énemli oldugu belirtiimektedir
(99). Denemelik Olcekte yer alan sosyal durum ilgili maddelerin anlam
agisindan bir arada olmasinin uygun oldugu ve yapilan faktér analizinde
faktor yUklerinin yliksek ¢cikmasi (Tablo 4.3.3.3.4.a ; Tablo 4.3.3.3.4.b) nedeni
ile bu sekilde kullaniimasinin uygun oldugu degerlendirilmigtir.

Bu calismada dlgegin yapi gecerliliginin degerlendiriimesi amaci ile
yapilan faktor analizi sonucunda, her bir madde icin elde edilen faktor
yuklerinin yuksek ve alt boyutlarda yer alan maddelerin anlam olarak da bir
araya gelebiliyor olmasinin, dlgegin yapi gecerliligi icin kabul edilebilir oldugu

degerlendiriimektedir.

5.2.3.2.4. Olgiit Baginti Gegerlik / Uyum gecgerligi

Olgut gecerliligi, gelistirilen test veya 6lcek ile ayni dzelligi dlgebilecegi
dusundlen bir ya da daha fazla testin/ dlgegin skorlari ile kargilagtiriimasi ve
bu karsilagtirma sonucunda elde edilen korelasyon katsayisinin
hesaplanmasidir. Gegerliligi incelenen bir igme aracinin, gecerliligi dnceden
kanittanmig bagka bir aracgla karsilastirildiginda benzer sonuglar vermesi,
aracin dlgut gegcerliligi oldugu anlamina gelmektedir (100,101). Olgiit
gegcerliliginin en yaygin kullanilan gecerliliginden biri olan Uyum gegerliliginde

onemli olan, gelistirilen Olgekle ayni kavramsal yapiyir Olgen ayni nitelikte
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uygun bir altin ya da referans testin/Olgegin bulunmasidir. Karsilastirma
yapmak icin ayni nitelikte bir dis kriter dlcek bulunamadigi durumlarda,
Olcilmek istenen kavramsal vyapiya benzer “ilgili” oOlgceklerden de
yararlaniimaktadir. Her iki olgekte ayni gruba uygulanmakta ve iki puan dizisi
arasinda korelasyon Kkatsayisi hesaplanmaktadir. Bulunan korelasyon
katsayisi ne kadar yuksek ise iki Olgek o kadar benzer olgme yapiyor
demektir (100,106,79).

Bu calismada, otoinflamatuar hastaligi olan c¢ocuklarin ¢ok boyutlu
degerlendiriimesine yonelik dinyada ve Ulkemizde esdeger bir Olgek
bulunmadigindan uygun altin testler/dlgekler kullaniimistir. Gelistirilen 6lgek
alt boyutlardan olustugu icin Olgut gecerliginde, her alt boyut igin ayri ayri
uygun testler kullaniimistir.

Olglt gegerliliginin degerlendirilmesinde, hesaplanan &lgiit gegerliligi
katsayisinin (korelasyon katsayisi) ne olmasi gerektigi konusunda farkli
gorusler bulunmaktadir. Alpar (101) 0.00- 0.49= Kabul edilemez; 0.50-0.69 =
orta ; 0.70-0.79=Yuksek; 0.80-1.00= Mukemmel iligki olarak nitelendirmistir
(101). Buyukozturk (99), olcegin gecerliligi icin hesaplanan korelasyon
katsayisinin, istatistiksel anlamlilik bakimindan yorumlandigini ve iligkinin
aranilan Ozellige bagh olarak degismekle birlikte, gecerlilik katsayisi igin
hesaplanan 0.30 ve daha yuksek korelasyonlarin dlgedin gecerli oldugunun
bir gostergesi olarak kabul edildigini belirtmistir (99). Sencan' (100) da benzer
olarak “ilgili” dlgeklerle yapilan karsilastirmalarda, belirsizligi ifade ettidi igin,
korelasyon katsayisinin “0.30”un altinda olmamasi gerektigini ifade etmigtir
(100).

Literatir bilgisi dogrultusunda, bu c¢alismada oOlgut gecerliliginin
saglanmasi icin korelasyon katsayisinin en az 0.30 olmasi kriter olarak kabul
edilmistir. Olglit gecerliligi icin yapilan analizlerde her alt boyut icin gerec-
yontemde genis olarak agiklanan kullanilan ilgili Olgceklerle aralarindaki
iliskiye baktigimizda;

- Fonksiyonel beceri alt boyutu icin fonksiyonel beceri ebeveyn ve
gocuk formu ile CHAQ ve CIYKO fiziksel boyut ebeveyn ve gocuk formu

arasinda anlamli  bir iligki olmadigi belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.1).
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Otoinflamatuar hastaligi olan ¢ocuklarda fonksiyonel beceri alt boyutunu
degerlendirecek elimizde es deger bir dlgek bulunmamaktadir. Bu nedenle
romatolojik hastaliklarda fonksiyonel becerileri degerlendirmede en sik
kullanilan CHAQ ve cocuklarin fiziksel saghgini degerlendiren CIYKO
uygulanmigtir. Ancak uygulanan formlarda cevaplayicilardan, CHAQ da son
bir haftaki hastalik durumuna goére, CIYKO de ise son bir aydaki hastalik
durumuna gore sorulari yanitlamalari istenmektedir. Denemelik Olcekte ise
arastirma kapsamina alinan hastaliklar ataklarla seyrettigi igin ve ¢ocugun
atak disinda bir sorunu olmadigindan fonksiyonel beceri duzeyini
degerlendirebilmek igin son gecirdigi atagi dikkate alarak sorulari
cevaplamalar istenmigtir.  Sorularin bu sorulma seklindeki farkliligin, iki
formla aralarinda anlamli  bir iliski ¢ikmamasinda etkili oldugu
dusundlmektedir. Otoinflamatuar hastaligi olan ¢ocuklarin fonksiyonel beceri
yonunden degerlendirebilmesi amaciyla iligkisine baktigimiz alternatif olarak
kullanilan CHAQ disinda bir dlgek olmadigindan bu odlgekte, c¢ocuklarin
fonksiyonel becerilerini degerlendirebilmek icin bu alt boyuta yer verilmigtir.
Daha ileriki zaman igin planlanan Prospektif validasyon (ileriye donik
gegcerlik) asamasinda, fonksiyonel becerilerin degerlendiriimesi sorulurken
"son atagina gore " yerine CHAQ ve CIYKO de oldugu gibi bir "zaman dilimi
son dort hafta gibi" sorulmasi ya da bu hali ile devam etmesi
deg@erlendirilebilir.

Fonksiyonel Beceri alt boyutunda fonksiyonel beceri (ebeveyn ve
cocuk formu) ile hekim tarafindan verilen hastalik aktivite skoru arasindaki
korelasyona baktigimizda 0.30'un altinda oldugu gorulmektedir. Fonksiyonel
beceri (ebeveyn ve cocuk formu) ile Hekim tarafindan verilen hastalik siddet
skoru ile arasinda ise pozitif yonde anlamh bir iliski oldugu bulunmustur
(Tablo 4.3.3.4.1). Aktivite skoru ile arasinda iligki ¢ikmamasinda, FMF
hastalarinda kolsisine bagladiktan sonra atak sikhiginin belirgin olarak
azalmasindan dolayi her ne kadar hastanin son atagi ve son alti ayi dikkate
alinarak aktivite puani verilse de hastanin atak gecirmesinden 6-7 yil gibi
uzun zaman gecti ise hastaligin aktivite puanin hekim tarafindan disuk

verilmesinde etkili oldugu dusunulmektedir. Ancak siddet skorunda hastaligin
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basindan beri yasanilan ataklar ve saglik sorunlari degerlendirilerek hastalik
siddet puani verildigi ve ataklari yansittigi icin fonksiyonel beceriler ile
aralarinda anlamh bir iligki oldugu dusunulmektedir. Fonksiyonel Beceri alt
boyutunda fonksiyonel beceri (ebeveyn ve ¢ocuk formunun) altin standart
olarak kabul edilen hekim tarafindan verilen hastalik siddet skoru arasindaki
Olcut gecerliligi katsayisinin literatirde belirtildigi GUzere 0.30’'un Uzerinde
olmasi, Olgut gegerliliginin saglandiginin bir gostergesi olarak kabul edilmistir.

- llag uyum alt boyutu 8lgiit gecerliligi icin yapilan analizde, ila¢ uyum
ebeveyn ve c¢ocuk formu ile Morisky uyum 0lgegi puani arasinda pozitif
yonde anlamli bir iligki oldugu belirlenmis (Tablo 4.3.3.4.2) ve Olgut
gecerliliginin saglandiginin bir gostergesi olarak kabul edilmigtir.

- Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu olcut gecerliligi icin yapilan analizde
fiziksel alt boyut ebeveyn ve cocuk formu ile CHAQ oOlgcek genel puani
arasinda pozitif yonde anlam bir iligki oldugu bulunmustur. Yasam kalitesi
fiziksel alt boyutu ebeveyn ve cocuk formu ile CiYKO fiziksel alt boyutu
ebeveyn ve cocuk formu arasinda da negatif yonde istatistiksel agidan
anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.3). CIYKO fiziksel alt
boyutu ile denemelik Olgcegin yasam Kkalitesi fiziksel alt boyutu arasinda
negatif yonde korelasyon g¢ikmasinin nedeni CIYKO fiziksel boyutunda

yuksek puan alanlarin  "fiziksel saghginin iyi" oldugunu gostermesi,
denemelik dlgekte ise duslk puan alanlarin "fiziksel saglik durumunun iyi"
oldugunu gostermesidir. Yapilan analizde olgut gecerliligi katsayisinin
literaturde belirtildigi Uzere 0.30’un Uzerinde olmasi, yagsam kalitesi fiziksel alt
boyutunun olgut gecerliliginin saglandiginin bir gostergesi olarak kabul
edilmistir.

- Yasam kalitesi sosyal alt boyutu 6l¢ut gecerliligi i¢in yapilan analizde
yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn formu ile CiYKO sosyal alt boyutu
ebeveyn formu arasinda anlamli bir iliski olmadidi belirlenmistir (Tablo
4.3.3.4.4). Yasam kalitesi sosyal alt boyutu gocuk formu ile CiYKO sosyal alt
boyutu ¢ocuk formu arasinda ise negatif ydonde ve anlamli bir iliski oldugu
bulunmustur (r=-0.503, p=0.000). CiYKO sosyal alt boyutu ile denemelik

Olcegin yasam kalitesi sosyal alt boyutu arasinda negatif yonde korelasyon
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¢tkmasinin nedeni CIYKO sosyal boyutunda yiiksek puan alanlarin "sosyal
iglevselliklerinin iyi" oldugunu gostermesi, denemelik Olgekte ise diguk puan
alanlarin "sosyal durumunun iyi" oldugunu gostermesidir. Yapilan analizde
Olcut gecerliligi katsayisinin literatlrde belirtildigi Gzere 0.30’un Uzerinde
olmasi, sosyal alt boyut cocuk formunun 6lgut gegerliliginin saglandiginin bir
gOstergesi olarak kabul edilmistir. Ebeveyn formunda da ¢ocuk formuna
uygunluk agisindan sosyal boyut maddeleri oldugu sekilde Olgekte
birakilimistir.

- Yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn ve cocuk formu ile CIYKO
okul alt boyut ebeveyn ve gocuk formu arasinda negatif yonde istatistiksel
acidan anlamli bir iligki oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.5). CiYKO okul alt
boyutu ile denemelik dlgcegin yasam kalitesi okul alt boyutu arasinda negatif
yonde korelasyon ¢ikmasinin nedeni CiYKO okul boyutunda yiiksek puan
alanlarin "okulla ilgili sorunlarinin olmadigini" géstermesi, denemelik dlcekte
ise dusUk puan alanlarin "okul durumunun iyi" oldugunu godstermesidir.
Yapilan analizde olgut gecerliligi katsayisinin literatirde belirtildigi Gzere
0.30’un Uzerinde olmasi, yasam kalitesi okul alt boyutunun olgut gegerliliginin
saglandiginin bir gdstergesi olarak kabul edilmistir.

-"Otoinflamatuar  Hastaligi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgeginin® yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve
cocuk formu ile CiYKO duygusal alt boyutu ebeveyn ve cocuk formu
arasinda negatif yonde ve anlamli bir iliski oldugu bulunmustur (Tablo
4.3.3.4.6). CiYKO duygusal alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formu ile denemelik
Olcegin yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formu arasinda
negatif ydnde bir iliskinin ¢cikmasinin nedeni CiYKO duygusal alt boyutunda
yuksek puan alanlarin "duygusal islevselliklerinin iyi"* oldugunu gdstermesi,
denemelik dlgekte ise duguk puan alanlarin "duygusal saglik durumunun iyi"
oldugunu gostermesidir. Yasam Kkalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve
cocuk formu ile CIDO ebeveyn ve gocuk formu arasinda ise pozitif yonde ve
anlamh bir iligki oldugu bulunmustur (Tablo 4.3.3.4.6). CIYKO ve CIDO
duygusal alt boyutlari ile bakilan korelasyonda, 6l¢ut gegerliligi katsayisinin

literatUrde belirtildigi Uzere 0.30’un Uzerinde olmasi, yagsam kalitesi duygusal
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alt boyutunun ebeveyn ve gocuk formunun o0lg¢ut gecerliliginin saglandiginin
bir gostergesi olarak kabul edilmistir.

- Yasam Kkalitesi alt boyutu genel toplam ebeveyn ve ¢ocuk formu ile
CiYKO genel toplam ebeveyn ve cocuk formu arasinda negatif yénde
anlamh bir iligki oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.7). lligki yéniniin negatif
¢tkmasinin nedeni CIYKO alt boyutlarindan alinan toplam puanlarin
yuksekliginin cocuklarda yagsam kalitesi duzeyinin yukseldigini; bu ¢alismada
uygulanan denemelik Olcekte ise tam tersi olarak yasam Kkalitesi alt
boyutundan alinan toplam puanlarin yuksekliginin gocuklarda yasam kalitesi
dizeyinin azaldigini gostermesidir. Olgiit gegerliligi katsayisinin literatirde
belirtildigi Gzere 0.30’un Uzerinde olmasi, alt boyutu genel toplam ebeveyn ve
cocuk formunun olgut gecerliliginin saglandiginin bir gostergesi olarak kabul
edilmigtir.

Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Degerlendirme
Olgegi” agri alt boyutu ile Wong-Baker ylzler agri degerlendirme odlgegi
puanlari arasindaki uyum analiz sonuglarina baktigimizda her iki Olgek
ebeveyn ve cocuk formu arasinda pozitif yonde kuvvetli bir iligki oldugu ve
istatistiksel agidan anlamli oldugu (r=0.894, p=0.000); r=0.886, p=0.000)
goOrulmektedir. Bu sonug, agri alt boyutu oOlgut gegerliliginin saglandiginin bir
gOstergesi olarak kabul edilmistir.

Sonug olarak, bu galismada olgut gecerliligi katsayisinin literatlirde
belirtildigi Uzere 0.30’'un Uzerinde olmasi, fonksiyonel beceri, agri, ilag uyum,
yasam kalitesi fiziksel,sosyal, okul, duygusal ve yasam kalitesi genel toplam
alt boyut dlgut gecerliliginin hem ¢cocuk hem ebeveyn formunda saglandidi ve
Olcegin gecerliligi igin kabul edilebilir oldugu degerlendirilmistir.

-"Otoinflamatuar  Hastahgi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgedi” hastalik aktivite alt boyutu 8lgiit gecerliligi icin yapilan
analizde, hasta ¢ocuk ve hasta ¢ocuk icin ebeveynin formun dolduruldugu
zaman ki hastalik aktivitesini degerlendirmeleri ile hekim hastalik aktivite
degerlendirmesi arasinda hem ebeveyn hem de ¢ocuk formunda anlaml bir
iliski olmadigi; hasta c¢ocuk ve hasta c¢ocuk igin ebeveynin formun

dolduruldugu zaman ki hastalik aktivitesini degerlendirmeleri ile hekim
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hastalik siddet degerlendirmesi arasinda da hem ebeveyn hem de g¢ocuk
formunda  anlamh bir iliski olmadigi belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.9).
"Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu Dedgerlendirme
Olgegi” iyilik hali alt boyutu 6lglt gegerliligi icin yapilan analizde, hasta gocuk
ve hasta ¢ocuk igin ebeveynin formun dolduruldugu zaman ki "kendini nasil
hissettigi degerlendirmesi" ile hekim hastalik aktivite degerlendirmesi
arasinda hem ebeveyn hem de ¢cocuk formunda anlaml bir iligski olmadigi;
hasta ¢ocuk ve hasta ¢ocuk icin ebeveynin formun dolduruldugu zaman Kki
"kendini nasil hissettigi degerlendirmesi” ile hekim hastalik siddet
degerlendirmesi arasinda da hem ebeveyn hem de ¢ocuk formunda anlaml
bir iliski olmadigi belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.9). Hastalik aktivitesi ve iyilik
hali alt boyutlarinin élgit gecerlilidi icin yapilan analiz sonucunda, ebeveyn ve
cocuk degerlendirmesinin altin standart kabul edilen hekim degerlendirmesi
ile uyusmadigi yani ebeveyn ve c¢ocuk gorusunun hekim gorusunu
kargilamadigi belirlenmistir. Denemelik olgekte hastalik aktivitesi ve iyilik hali
alt boyutunun olgut gecerligini saglamadigi kabul edilmis, ancak hasta ¢ocuk
ve ebeveynlerin hastalik aktivitesi ve iyilik hali "kendini nasil hissettigi
degerlendirmesi"nin hasta takibinde kullanilmak amaciyla olgek puan
hesaplanmasina katilmadan, oOlcekten cikariimayip tanimlayici soru olarak
kalmasina karar verilmigtir.

"Otoinflamatuar Hastahigi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgegi’nin ebeveyn ve gocuk formu mevcuttur. Her iki formda
ayni sorular yer almaktadir. Ebeveyn formu arastirma kapsamina alinan
cocuklarin ebeveynleri tarafindan ¢ocuklarinin durumuna goére yanitlanmakta,
cocuk formu ise sekiz yas ve Uzeri cocuklarin kendileri tarafindan
cevaplanmaktadir. Ebeveyn ve c¢ocuklarin cevaplari arasindaki uyuma
baktigimizda tum alt boyutlarda ebeveyn ve gocuk formlari arasinda pozitif
yonde kuvvetli / gok kuvvetli dizeyde ve anlamli bir iligki belirlenmistir (Tablo
4.3.3.4.10). Cocuk ve ebeveyn formlari arasindaki uyum, olgek iginde yer
alan maddelerin hem ebeveynler hem de cocuklar tarafindan ayni sekilde
algilandigini, gocugun saglhk durumunu dogru bir gekilde yansittigini ayrica

cocuklarin formu dolduramayacaklari durumlarda ve yedi yas ve alti gocuklar
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icin ebeveynlerin degerlendirmeyi dogru bir sekilde yapabileceklerini
gOstermektedir. Konu ile ilgili  calismalarda, cocuklarin saglik durumu
degerlendirilirken ebeveyn formlarinin gerekli oldugu ama ¢ocuk formuyla
birlikte degderlendirme yapmanin daha anlamli olacagi belirtiimektedir (108).

Bu ¢alismada da d6lgedin hem ebeveyn hem de ¢ocuk formu mevcuttur.

5.2.3.2.5. Degisim Duyarlihigi Analizi

Aragtirma kapsamina alinan hastaliklar ataklarla seyreden bir hastalik
grubudur. Degisime duyarliik bir 06lgegin zaman icinde ortaya ¢ikan
degisimleri saptayabilme yetenegidir. Bir dl¢gegin degisime duyarli olmasi iki
nedenle gereklidir: Tedavinin etkinliginin belirlenmesi ve tedaviye cevapta
kisisel farkliliklarin saptanmasidir (109). Bu calismada ise atak dénemini
degerlendirebilmesidir.

Atak doneminde doldurulan formun 6l¢ut gegerliligini test etmek igin
CiYKO ve CHAQ soru formu kullaniimistir. Blylikdztirk (99) 6lgegin
gecerliligi icin hesaplanan korelasyon katsayisinin, istatistiksel anlamlilik
bakimindan yorumlandigini ve iligkinin aranilan 06zellige bagl olarak
degismekle birlikte, gecerlilik katsayisi i¢cin hesaplanan 0.30 ve daha yuksek
korelasyonlarin 0dlgegin gecerli oldugunun bir gdstergesi olarak kabul
edildigini belirtmistir (99). Sencan' (100) da benzer olarak “ilgili” olceklerle
yapilan karsilastirmalarda, belirsizligi ifade ettidi icin, korelasyon katsayisinin
“0.30”un altinda olmamasi gerektigini ifade etmistir (100). Literatur bilgisi
dogrultusunda, bu galismada Olcut gegerliliginin saglanmasi igin korelasyon
katsayisinin en az 0.30 olmasi kriter olarak kabul edilmigtir.

"Otoinflamatuar Hastaligi  Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu

oy

Degerlendirme Olgegi"nin atak dénemine gdre doldurulan fonksiyonel beceri
alt boyutu ebeveyn ve cocuk formu ile CIYKO fiziksel alt boyut ebeveyn ve
cocuk formu arasinda negatif yonde ve anlamh bir iligski oldugu belirlenmistir
(Tablo 4.3.3.5.1). Atak dénemi yasam Kkalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn ve
gocuk formu ile CIYKO fiziksel alt boyut ebeveyn (r=-0.801, p=0.000) ve
¢ocuk formu arasinda da (r=-0.820, p=0.000) negatif yonde, kuvvetli ve

anlamli bir iligki oldugu belirlenmigtir. Atak donemi yasam kalitesi sosyal alt
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boyutu, okul alt boyutu, ve duygusal alt boyutu ebeveyn ve gocuk formu ile
CIYKO nin ebeveyn ve gocuk formu sosyal, okul, ve duygusal alt boyutu
arasinda da negatif yonde ve istatistiksel olarak anlamh bir iliski oldugu
belirlenmistir (Tablo 4.3.3.5.1). Denemelik dlgek ile CiYKO'nin arasinda
negatif yonde korelasyon gikmasinin nedeni CiYKO'nde yiksek puanlarin
"yasam Kkalitesinin iyi" oldugunu, denemelik Olgekte ise duslk puanlarin
"yasam kalitesinin iyi" oldugunu gostermesidir.

Atak donemi fonksiyonel beceri ebeveyn formu ile CHAQ genel
toplam puani arasinda ve yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn formu ile
CHAQ genel toplam puani arasinda pozitif ydonde istatistiksel agidan anlamli
bir iligki oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.5.1).

Bu calismada uygulanan denemelik dlgegin olgut gegerliligini sagladigi
uyum gegcerligi boluminde kabul edilmisti. Atak donemine gobre cevaplanan,
Olcegin yasam kalitesi fiziksel, duygusal, sosyal ve okul durum, fonksiyonel
beceri alt boyutlari ile CIYKO fiziksel, sosyal, okul ve duygusal alt boyutlari
ve yasam Kkalitesi fiziksel ve fonksiyonel beceri ile CHAQ arasinda odlgut
gegerliligi katsayisinin literatirde belirtildigi Uzere 0.30’un Uzerinde olmasi,
Olcegin atak donemi gegerliligi icin de kabul edilebilir oldugu seklinde
degerlendirilmigtir.

Degisim duyarlihigini test etmek icin yapilan analizde; atak disi
dénemdeki olcek puanlar ile atak déonemdeki Olgek puanlari arasinda fark
olup olmadigi ve her iki dlgim arasindaki korelasyona bakiimistir. Degisim
duyarhihgr analizinde bagimh iki gruba iligkin ortalamalar ortasinda fark
cikmasi beklenmektedir (100,101). Alpar (101) korelasyon katsayisina gore
gecerlilik nitelendirmesini, 0.00- 0.49 = Kabul edilemez, 0.50-0.69 = Orta,
0.70-0.79= Yuksek, 0.80-1.00 = Mukemmel seklinde nitelendirmistir (101).

Olgegin fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn ve gocuk formunda atak
dis1 ve atak zamanindaki Olgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir farkliik bulunmamistir (Tablo 4.3.3.5.2). Fonksiyonel beceri alt
boyutu agisindan fark ¢ikmamasinin nedeni olarak, atak disi ddonemde de
fonksiyonel beceri sorusunun "gocugun gecirdigi son ataga" gore

cevaplanmasi dolayisi ile her iki déonemde de fonksiyonel beceri alt
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boyutunun ataktaki donemi yansitiyor olmasi degerlendiriimektedir. Yapilan
korelasyon analizinde fonksiyonel beceri alt boyutunda ebeveyn ve ¢ocuk
formunda atak digi ve atak zamanindaki 6lgek puanlari arasinda istatistiksel
agidan anlamh bir iliski oldugu bulunmustur (Tablo 4.3.3.5.2).

Olgegin yasam Kkalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn formu
(t=3.925;p=0.001) ve cocuk formunda (t=3.257;p=0.005) atak disI ve atak
zamanindaki olgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
farkhlik bulunmustur. Bu, atak doneminde, ¢ocugun gecirdigi atagin, fiziksel
saglik durumunu etkiledigini ve atak donemine anlamli duyarlihk gosterdigini
dugsundurmektedir. Yapilan korelasyon analizinde yasam kalitesi fiziksel alt
boyutu (ebeveyn formu) igin atak disi ve atak zamanindaki 6lgek puanlari
arasinda orta dizeyde anlamli ve bir iligki (r= 0.535;p=0.006); yasam kalitesi
fiziksel alt boyutu (gocuk formunda) ise anlamh bir iligki olmadigi
belirlenmistir (r=435;p=0.081).

Olgegin yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn ve cocuk formunda
atak digi ve atak zamanindaki 6lgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlaml bir farklihk bulunmamistir (Tablo4.3.3.5.2). Yapilan korelasyon
analizinde yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn formunda atak digi ve
atak zamanindaki 6lgek puanlari arasinda orta dizeyde anlamli ve pozitif bir
iliski (r= 0.507;p=0.010); yasam kalitesi sosyal alt boyutu cocuk formunda ise
istatistiksel agidan anlamli bir iliski olmadigi belirlenmistir (Tablo 4.3.3.5.2).

Olgegin yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn ve gocuk formunda
atak dis1 ve atak zamanindaki olgcek puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir farkhlik bulunmamistir (Tablo 4.3.3.5.2). Bunda ¢ocugun
atak doneminde ebeveynleri tarafindan okula génderilmemesinin etkili oldugu
degerlendiriimektedir. Yapilan korelasyon analizinde yasam kalitesi okul alt
boyutu ebeveyn formu (r=0.925;p=0.000) ve c¢ocuk formunda (r=0.818;
p=0.004) atak digi ve atak zamanindaki ol¢gek puanlari arasinda mikemmel
duzeyde anlamli bir iligki oldugu belirlenmigtir.

Olgegin yasam Kkalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve cocuk
formunda atak disi ve atak zamanindaki dlgek puan ortalamalari arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir farkhihk bulunmamistir (Tablo 4.3.3.5.2).
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Korelasyon analizinde yasam kalitesi duygusal alt boyutu (ebeveyn formu)
icin atak disi ve atak zamanindaki 6lgek puanlari arasinda orta duzeyde
anlamli ve pozitif bir iligki (r= 0.570 ; p=0.003); yasam kalitesi duygusal alt
boyutu cocuk formunda ise istatistiksel acgidan anlamli bir iligki olmadigi
belirlenmistir (Tablo 4.3.3.5.2).

Olgegin ilag alt boyutu ebeveyn ve gocuk formu igin atak disi ve atak
zamanindaki olgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
farkhlik bulunmamistir. Bunda dlgekte yer alan ilag uyumu ile ilgili sorularin
daha genel sorular olmasinin etkili oldugu dusunulmektedir. Yapilan
korelasyon analizinde ilag uyum alt boyutu ebeveyn ve gocuk formunda atak
disi ve atak zamanindaki dlgek puanlari arasinda anlamli bir iliski olmadigi
belirlenmistir (Tablo 4.3.3.5.2).

Olgegin yasam Kkalitesi alt boyutu toplam puan ebeveyn ve cocuk
formu atak disi ve atak zamanindaki olgek puan ortalamalari arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir farkhlik bulunmustur (t=3.110, p=0.013;
t=3.756, p=0.005). Degisim duyarlihd! icin yapilan korelasyon analizinde
yasam kalitesi toplam puan ebeveyn ve ¢ocuk formunda atak digi ve atak
zamanindaki Olgek puanlari arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iligki
olmadigi belirlenmigtir (Tablo 4.3.3.5.2).

Sonug olarak degisim duyarlihidini test etmek igin; atak disi donemdeki
Olcek puanlari ile atak dénemdeki 6lgek puanlari arasinda fark olup olmadigi
ve her iki 6lcim arasindaki korelasyona bakilmistir. Literatirde belirtilen
korelasyon katsayisinin 0.50 ve Uzerinde olmasi kriteri esas alindiginda atak
dénemi ve atak disi donemde Olgegdin alt boyutlari arasinda fonksiyonel
beceri ebeveyn ve ¢ocuk formu, yasam kalitesi fiziksel, sosyal ve duygusal
ebeveyn formu ve yasam kalitesi okul ebeveyn ve cocuk formunda
istatistiksel olarak anlaml bir iligki oldugu kabul edilmistir. Alt boyutlardan
ebeveyn ve ¢ocuk formunda sadece yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ve
yasam kalitesi alt boyutu genel toplamin atak digi ve atak zamanindaki olgek
puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamhi bir farkhlik
bulunmustur. Bazi alt boyutlar igin farklilik ¢itkmamasinda, hem atak hem de

atak disi dénemine goére form doldurup degerlendirmeye aldigimiz vaka
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sayisinin azliginin da etkili olabilecedi bu nedenle daha fazla sayida bir
grupta tekrar atak durumunun degerlendiriimesinin yararli olacagi

dusunulmektedir.
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SONUC VE ONERILER
Bu bodlumde arastirmadan elde edilen sonuclar ve bu sonuglara

yonelik onerilere yer verilmigtir.

6.1. Sonuglar

1. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi" otoinflamatuar hastaliklardan FMF, PFAPA, Hiper Ig
D Sendromu ve TRAPS hastaligi olan ¢ocuk hastalar igin gelistiriimistir.

2. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

oy

Degerlendirme Olgegi"nde yer alan maddeler igin yapilan madde analizleri
sonrasinda, deneme uygulamasinda kullanilan 16 maddelik Olgegin hem
ebeveyn hem de ¢ocuk formunda ila¢g uyum alt boyutunda madde 3, 4,ve 7,
duygusal alt boyutunda ise madde 9 dlgekten ¢ikartiimistir.

3. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi"nin givenilirliginin degerlendiriimesi amaci ile yapilan
ic tutarlihk analizlerinde 6lgedin alt boyutlarinin Cronbach alfa dederleri;
fonksiyonel beceri alt boyutu ebeveyn formu 0.886, ¢ocuk formu 0.884;
yasam Kalitesi fiziksel alt boyut ebeveyn formu 0.853, ¢ocuk formu 0.828;
yasam Kkalitesi sosyal alt boyut ebeveyn formu 0.677, ¢ocuk formu 0.507;
yasam kalitesi okul alt boyut ebeveyn formu 0.998, ¢ocuk formu 0.986'dir.
Madde analizi sonrasinda elenen ilag uyum alt boyutu 3,4 ve 7 nci maddeler,
duygusal alt boyutu 9'ncu maddenin ¢ikartiimasi sonrasinda hesaplanan
Cronbach alfa degerleri; ilag uyum alt boyutu ebeveyn formu 0.716, ¢ocuk
formu 0.701; yasam kalitesi duygusal alt boyut ebeveyn formu 0.868, ¢cocuk
formu 0.895 'dir. Bu degerlerin 0.60'dan buylk olmasi, 6lgegin i¢ tutarhliginin
iyi oldugunun bir gostergesi olarak kabul edilmistir. Yasam kalitesi sosyal alt
boyut cocuk formunun gavenilirligi disuk olarak bulunmus ancak ebeveyn ve
cocuk formunun uyumu agisindan sosyal alt boyut cocuk formunun bu
sekilde kalmasina karar verilmigtir.

4. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi"nin glvenilirliginin degerlendiriimesinde kullanilan test-

tekrar test guvenilirlik analizi sonucunda, ¢ocuk ve ebeveynlerin ilk uygulama
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ve tekrar uygulama sonucunda aldiklari dlgek puanlari arasinda istatistiksel
acidan anlamli ve pozitif yonde, yasam kalitesi fiziksel ve sosyal alt boyut
cocuk formunda orta, diger alt boyut ebeveyn ve ¢ocuk formlarinda yuksek
bir korelasyon oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.2.2.1). Yasam kalitesi ebeveyn
formu fiziksel alt boyutunun korelasyon katsayisi dusuk olmakla birlikte,
ebeveyn ve ¢ocuk formunun uyumlu olmasi amaciyla bu sekilde kalmasina
karar verilmigtir. Bu sonuglara gore, olgegin zamana gore tutarli sonuglar
verdigi ve test-tekrar test guvenilirliginin saglandigi kabul edilmigtir.

5. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

oy

Degerlendirme Olgedi" nin i¢ tutarlilik analizleri ve test-tekrar test glvenilirlik
analizleri sonucuna goére Olgegin otoinflamatuar hastaliyi olan cocuklarin
saglik durumunun ¢ok boyutlu (fonksiyonel beceri, agri, ilag uyumu, yasam
kalitesi -fiziksel, -sosyal, -okul, -duygusal boyut) olarak degerlendiriimesinde
guvenilir bir dlcek oldugu kabul edilmistir. Bu sonuclara gore, Hipotez 1a
kabul edilmistir.

6. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi"nin élcit gegerliliginin degerlendirilmesi amaci ile her
alt boyut icin kullanilan ilgili 6l¢eklerle aralarindaki iliskiye baktigimizda;

- Fonksiyonel beceri alt boyutu icin fonksiyonel beceri ebeveyn ve
gocuk formu ile CHAQ ve CIYKO fiziksel boyut ebeveyn ve gocuk formu
arasinda anlamli bir iliski olmadidi, hekim tarafindan verilen hastalik siddet
skoru ile arasinda ise pozitif yonde anlaml bir iliski oldugu bulunmustur
(Tablo 4.3.3.4.1)

- llag uyum alt boyutu icin yapilan analizde, ilag uyum ebeveyn ve
cocuk formu ile Morisky Uyum Olgegi puani arasinda pozitif yénde anlamli bir
iligki oldugu belirlenmigtir (Tablo 4.3.3.4.2).

- Yasam kalitesi fiziksel alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk formu ile CHAQ
dlcek genel puani arasinda pozitif yénde ve CiYKO fiziksel alt boyutu
ebeveyn ve cocuk formu arasinda ise negatif yonde istatistiksel agidan
anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.3).

- Yasam kalitesi sosyal alt boyutu ebeveyn formu ile CiYKO sosyal alt

boyutu ebeveyn formu arasinda anlamli bir iligki olmadigi belirlenmigstir
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(Tablo 4.3.3.4.4). Yasam kalitesi sosyal alt boyutu cocuk formu ile CiYKO
sosyal alt boyutu ¢ocuk formu arasinda ise negatif yonde ve anlaml bir iligki
oldugu bulunmustur. Ebeveyn formunda sosyal boyut maddeleri, ¢ocuk
formuna uygunluk agisindan bu sekilde dlgekte birakiimigtir.

- Yasam kalitesi okul alt boyutu ebeveyn ve cocuk formu ile CIYKO
okul alt boyut ebeveyn ve gocuk formu arasinda negatif yonde istatistiksel
acgidan anlamh bir iliski oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.5).

- Yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve gocuk formu ile
CiYKO duygusal alt boyutu ebeveyn ve gocuk formu arasinda negatif ydnde
ve CIDO ebeveyn ve gocuk formu arasinda ise pozitif ydnde ve anlamli bir
iliski oldugu bulunmustur (Tablo 4.3.3.4.6).

- Yasam kalitesi alt boyutu genel toplam ebeveyn ve ¢ocuk formu ile
CIYKO genel toplam ebeveyn ve gocuk formu arasinda negatif yénde
anlamli bir iliski oldugu belirlenmigtir (Tablo 4.3.3.4.7).

- Agn alt boyutu ile Wong-Baker Yuzler Agri Degerlendirme olgegi
puanlari arasinda her iki 6lcek ebeveyn ve cocuk formu arasinda pozitif
yonde kuvvetli ve anlamli bir iliski oldugu belirlenmigtir (Tablo 4.3.3.4.8).

Bu sonuglara gore, olgegin olgut gecerliliginin  saglandigi  kabul
edilmigtir.

- Olgekte yer alan hastalik aktivite ve iyilik hali alt boyutlari ile hekim
hastalik aktivite ve siddet degerlendirmesi arasinda anlamli bir iliski olmadigi
belirlenmis (Tablo 4.3.3.4.9), hastalik aktivite ve iyilik hali alt boyutlarinin
Olcut gecerligini saglamadigi kabul edilmigtir. Her iki alt boyutun 6lgekten
cikariimayip, Olcek puan hesaplanmasina katilmadan, hasta takibinde
kullaniimak amaciyla tanimlayici soru olarak kalmasina karar verilmigtir.

7. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

oy

Degerlendirme Olgegi"'nde ebeveyn ve cocuklarin cevaplari arasindaki
uyuma baktigimizda tim alt boyutlarda ebeveyn ve ¢ocuk formlari arasinda
pozitif yonde kuvvetli / ¢ok kuvvetli dizeyde ve anlamli bir iligki oldugu
belirlenmistir (Tablo 4.3.3.4.10).

8. "Otoinflamatuar Hastalgi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi"nin  Yasam kalitesi alt boyutunda yer alan maddelerin
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ongoruldugu gibi fiziksel, sosyal, okul ve duygusal durum iginde olup
olmadigini belirlemek igin yapilan faktor analizinde, sosyal durum ile ilgili
maddeler haric denemelik Olgektekine benzer olarak maddeler bir araya
toplanmistir (Tablo 4.3.3.3.7). Olgekte yer alan sosyal durum ilgili
maddelerin, anlam agisindan bir arada olmasi ve yapilan faktor analizinde
faktor yuklerinin yiksek ¢ikmasi (Tablo 4.3.3.3.4.a, Tablo 4.3.3.3.4.b) nedeni
ile bu sekilde kullanilmasinin uygun oldugu degerlendirilmistir.

9. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi"nin yapi gegerliliginin degerlendiriimesi amaci ile
yapilan faktdr analizi sonucunda; Fonksiyonel beceri, ilag uyum, Yasam
kalitesi fiziksel alt boyutu, Yasam kalitesi sosyal alt boyutu, Yasam kalitesi
okul alt boyutu ve Yasam kalitesi duyusal alt boyut ebeveyn ve c¢ocuk
formunda yer alan maddelerin faktor yuklerinin iyi ve olgegin yapi gecerliligi
icin kabul edilebilir oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.3.1-6).

10. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi"nin yapi gecerliliginin degerlendirimesi amaci ile
yapilan faktdr analizi sonucunda; Fonksiyonel beceri ebeveyn ve cocuk
formunda olusan iki, yasam kalitesi duygusal alt boyutu ebeveyn ve gocuk
formunda olugsan dort ve yasam kalitesi sosyal cocuk formunda olusan iki
faktorin bir alt boyutlu dlgekte, alt boyutun da alt boyutu hesaplanamayacagi
icin dahil edilmemesine karar verilmigtir.

11. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme  Olgegi'nin  atak  ddéneminde  6lgiit  gegerliliginin
degerlendiriimesi amaci ile yapilan analizde; Atak dénemi fonksiyonel beceri,
yasam kalitesi fiziksel, sosyal, okul ve duygusal alt boyutu ebeveyn ve ¢ocuk
formu ile CIYKO' in ebeveyn ve cocuk formu fiziksel, sosyal, okul, ve
duygusal alt boyutlari arasinda negatif yonde, kuvvetli ve anlamlh bir iligki
oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.3.5.1). Atak ddnemi fonksiyonel beceri
ebeveyn formu ile CHAQ genel toplam puani arasinda ve yasam kalitesi
fiziksel alt boyutu ebeveyn formu ile CHAQ genel toplam puani arasinda ise

pozitif yonde istatistiksel agidan anlamli  bir iliski oldugu belirlenmistir
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(Tablo 4.3.3.5.1). Bu sonuglara gore, Olgcegin atak donemi olgut gegerliliginin
saglandigi kabul edilmigtir.
12. Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu

Degerlendirme Olgegi"nin atak dénemine duyarliigini belilemek amaciyla
yapilan degisim duyarlihgl analizinde, atak donemi ve atak disi donemde
Olcegin alt boyutlar arasinda, fonksiyonel beceri ebeveyn ve gocuk formu,
yasam kalitesi fiziksel, sosyal ve duygusal ebeveyn formu ve yasam kalitesi
okul ebeveyn ve ¢ocuk formunda istatistiksel olarak anlaml bir iligki oldugu
belirlenmistir. Alt boyutlardan ebeveyn ve ¢ocuk formunda sadece yasam
kalitesi fiziksel alt boyutu ve yasam kalitesi alt boyutu genel toplamin atak
disi ve atak zamanindaki olgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlamh bir farklhilik bulunmustur (Tablo 4.3.3.5.2).

13. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme  Olgegi"nin  gegerliliginin  degerlendirilmesi amaci ile
gergeklestirilen, kapsam gecerliligi, yuzey gecerliligi, olgut gegerliligi ve yapi
gecerliligi sonuglarina gore o6lgegin, otoinflamatuar hastaligi olan ¢ocuklarin
saglik durumlarinin ¢ok boyutlu (fonksiyonel beceri, agri, ilag uyumu, yasam
kalitesi -fiziksel, -sosyal, -okul, -duygusal boyut) olarak degerlendiriimesinde
gegerli bir dlgek oldugu kabul edilmistir. Bu sonuglara goére, Hipotez 1b kabul
edilmistir.

14. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda Cok Boyutlu
Degerlendirme Olgegi" toplam 16 maddeden olusmaktadir. Ebeveyn ve

gocuk versiyonu mevcuttur.
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6.2. Oneriler

. Calismada elde edilen veriler dogrultusunda "gecerli" ve "gtvenilir" bir
Olcek oldugu gosterilen "Otoinflamatuar Hastaligi Olan Cocuklarda
Cok Boyutlu Degerlendirme Olgegi"nin, otoinflamatuar hastaligi olan
cocuklarin saglik durumlarinin degerlendiriimesinde, izleminde ve
cocuklarin bakiminda saglik personeli tarafindan guvenli bir sekilde
kullaniimasi,

. Otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarin saglik durumlarinin ve yasam
kalitelerinin deg@erlendirimesinde ve bakim yaklagimlarinin buttuncul
bir anlayisla planlanmasinda hemsirelere guvenli bir veri kaynagi
olmasi,

. Otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarin saglik durumlarinin ve yasam
kalitelerinin degerlendiriimesine yonelik planlanan arastirmalarda
Olgegin guvenle kullaniimasi,

. "Otoinflamatuar Hastaligi Olan  Cocuklarda Cok  Boyutlu
Degerlendirme Olgegi"nin diger dillere gevrilip, uluslar arasi gegerlilik
ve guvenilirliginin yapilmasi,

. Olgegin arastirma kapsamina alinan PFAPA, Hiper Ig D ve TRAPS
hastaliklari igin ayri ayri gecerlilik calismasinin yapiimasi,

. Olgegin ataktaki degisime duyarliliginin daha genis bir atak grubunda

yeniden test edileceg@i arastirmalarin yapilmasi énerilmektedir.
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EK-1/A

HIZMETE OZEL TiC. .
GENELKURMAY BASKANLIG! )
GULHANE ASKERI TIP AKADEMIS| KOMUTANLIGI o
ASKERI TIP FAKULTESI DEKANLIGI VE EGITIM HASTANESI BASTABIPLIGI
ANKARA

Y. ETIKKRL. : 1491 - 23% - 12/1539.53 Y} N Mart 2012
KONU : GATA Etik Kurulu Karari

Sag.Yzb. Dilek KONUKBAYa

yaptig) Otoinflamatuar hastahi@i olan gocuklarda ¢ok boyutlu degerlendirme 6lgeginin
geligtirilmesi baglikl tek merkezii caligmasi ile ilgili, GATA Etik Kurulu'nun karar EK'tedir.

=l

Sadettin CETINER

Profestr Tabip Tumgeneral

GATA Komutan Bilimsel Yardimcisi,
Askeri Tip Fakiiltesi Dekar ve
Egitim Hastanesi Bagtabibi

Rica ederim.

EKI :
1 Adet Etik Kurul Raporu

DAGITIM
Geregi ;
Sag.Yzb. Dilek KONUKBAY'a

HiZMETE OZEL
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EK-1/A(DEVAM)

T.C.
. GENELKURMAY BASKANLIGI )
GULHANE ASKERI TIP AKADEMISI KOMUTANLIGI -
ETiK KURUL TOPLANTI RAPORU

OTURUM NO 187

OTURUM TARIHI : 06 MART 2012

OTURUM BASKANI : Prof. Dr. Ecz. Kd. Alb. Adnan ATAG
OTURUM SEKRETERI . Prof. Dr.Hv.Kd. Alb. Orhan KOZAK

GATA Etik Kurulu'nun 06 MART 2012 gund yapilan 187. oturumunda, GATA HYO'dan
Sad.Yzb. Dilek KONUKBAY'In sorumlu aragtirmaciligini yaptigi Otoinflamatuar hastahg:
olan ¢ocuklarda gok hoyutlu degerlendirme dlgeginin gelistirilmesi baglikl arastirma
dosyas| dederlendirildi.

Aragtirma dosyasinin amag, yontem ve yaklagim bakimindan etik ilkelere UYGUN olduguna

karar verildi.
BASKAN U Gy N - UYE
Toplantiya Katilmadi Toplantiya Katilmadi
Cem TAYFUN Adnerd ATAG OmManKOZAK Ali Ugur URAL
Prof.Tbp.Tuga. Prof.Dr.Ecz. Alb. Prof.Hv.Tbp.Alb. Prof.Tbp.Alb,
UYE
Y. Me NCA
Prof. bp.Alb.

OYE OYE
Fuat TOSU Fatih OXDAG Aygul AKYUZ
Prof. Tbp.Alb. Prof.Dz.Thp.Alb. Dog.Dr.Sag.Alb.

arlun TUGCU
Do¢.Thp.Yb.
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EK-1/B

OZEL
OZEL TG
GENELKURMAY BASKANLIGI
GULHANE ASKER! TiP AKADEMISI KOMUTANLIGI
GULHANE ASKERI TIP AKADEMISI KOMUTAN BILIMSEL YARDIMCILIG!
ANKARA

EGT.OGT.  :1491- KK 2/1648 4~ 32, A Aralik 2012
KONU GA EtikMurulu Karari.

Sag.Yzb. Dilek KONUKBAY'a

GATA Etik Kurulu'nun 02 Ekim 2012 gini yapilan 08'inci oturumunda, GATA HYO'nda
gorevli Sad.Yzb. Dilek KONUKBAY’in sorumlu aragfgmaciliyini yaptigi “Otoinflamatuar hastalids
olan g¢ocuklarda ¢ok boyutiu degerlendirme Sigedgiqin Yelistirimesi” baghklt arastirma dosyasi ile
iigili ¢calismada hasta sayisi yeterli olmadij %arastlrmanm yapilacagl merkezlere, Ege
Universitesi Cocuk Nefrolojisi BD., Dokuz EWMUniversitesi Cocuk Romatolojisi BD., istanbul
Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Co Romatolojisi BD., Kanuni Sultan Suleyman Egitim
ve Arastirma Hastanesi Cocuk Rom jist BD., Erciyes Universitesi Cocuk Nefrolojisi ve
Romatolojisi BD. ve Konya Selguklug klltesi Cocuk Nefrolojisi BD. merkezlerinin de ilave
edilerek protokol degisikligi yapiimasimwuygun olduguna karar verilmistir.

Rica ederim.

Y ic TUNCA
@é Dig Tabip Albay
A Etik Kurul Baskani

EKi
EK-A (1 Adet Etik Kurul Raporu)

O
N
m
—

|

OZEL
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EK-1/C

T 7EL

OZEL T.C.
GENELKURMAY BASKANLIGI
GULHANE ASKERI TiP AKADEMISI KOMUTANLIGI
GULHANE ASKERI TIP AKADEMIS| KOMUTAN BILIMSEL YARDIMCILIGI
ANKARA

EGT.OGT.  :1491- { ,-W)648.4-23 073 Ocak 2013
KONU ' GATA b

QO

ulu Karari,

Sag.Yzb. Dilek KONUKBAY

GATA Etik Kurulu'nun 02 Ocak 2013 ginu yapll &ci oturumunda, GATA HYO'nda
gorevli Sag.Yzb.Dilek KONUKBAY'In sorumlu ara %Ilglnl yapti§i 2567 sira numarali
“Otoinflamatuar hastaligi olan gocuklarda ¢ok b L&)degerlendirme olceginin gelistirimesi”
baglikh aragtirma dosyasi ile ilgili ¢alismada hast sayisi yeterli olmadidi i¢in, arastirmanin
yapllacag! merkezler arasina Dr.Sami Ulus K Dogum, Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Egitim
ve Aragtirma Hastanesi Cocuk Nefrolojisi%. e Hacettepe Universitesi ihsan Dogramaci
Cocuk Hastanesi Cocuk Nefroloji ve RomatoMjisi BD. merkezlerinin de ilave edilerek protokol
degisikligi yaptimasinin uygun olduguna karar verilmistir.

Rica ederim.
Yas igpT| A
Profesor &Dbip Albay
GAT% urul Baskani
OZEL

OZEL
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EK-1/D

o Petkiy, e . oy o . . -
Jgh Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi
M ¥ Turkish Association of Child and Adolescent Psychiatry

30.10.2012

Dilek Konukbay'in tez ¢alismasinda “Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi’ni kullanmasi
uygundur.

Prof. Dr. Fiisun Cuhadaroglu
Tiirkiye Cocuk ve Geng Psikiyatrisi Dernegi
Baskan1

Tel :90-312-440 12 57 90-541-440 3354  Fax:90- 312 -440 12 58
Web: www.cogepder.org.tr Elmek: cogep @ cogepder.org.tr, cogepder@gmail.com
Adres: Cinnah Cad. 35/12, 06700 Ankara, Tiirkiye
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EK-2

T.C.
SAGLIK BAKANLIGI
TURKIYE KAMU HASTANELER! KURUMU :
Ankara Ili 2. Bolge Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi
Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk Sagli1 ve Hastaliklar1 Egitim ve Aragtirma Hastanesi

Say1 : 73799008 BEE:
Konu: Arastirma izin Talebi Hk. 95,04.2013 41238

GENELKURMAY BASKANLIGI . g
GULHANE ASKERI TIP AKADEMISi KOMUTAN BILIMSEL YARDIMCILIGI
HEMSIRELIK YUKSEK OKUL MUDURLUGUNE

flgi: 31.01.2013 tarih ve 13/1507 sayih yazimz

flgi sayil yazimiza istinaden Yiksekokulunuz Cocuk Sagllglé ve Hastaliklan.
Hemsireligi Bilim Dah doktora 63rencisi Sag. Yzb. Dilek KQNUKBAY’lri “Qtoinflamatuar
Hastaligi Olan Cocuklarda Cocuk Boyutlu Degerlendirme Olgeginin Gelistiritmesi” konulu

tezine iligkin aragtrmasiu, Hastanemiz Cocuk Nefrolojisi- Kliniginde yapmast Hastane
Yoneticiligimiz tarafindan uygun bulunmugtur.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

Dog. D ahis 7]
" Hastane Yo6neticisi a.
Baghekim

Babur Cad. No: 36 06080 Telsizler Ankara
TEL: (312) 30563 41 FAX: (312) 305 63 47
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EK-3
GONULLULERI BILGILENDIRME VE OLUR (RIZA) FORMU

Bu soru formu AAA (Ailesel Akdeniz Atesi), HIDS (Hiperimmunglobdilin
D Sendromu), PFAPA (Periyodik ateg, aftdz stomatit, farenjit ve servikal
adenopati) ve TRAPS (Timér Nekrozis Faktér Reseptor lligkili Periyodik
Sendrom) hastaligi olan g¢ocuklar i¢in hazirlanmistir. Bu formun amaci,
cocugunuzun atak ve agri durumunu , fiziksel becerilerini, ilag uyumunu,
yasam kalitesini ve hastalik aktivite dizeyini degerlendirmektir. Bu formla ilgili
arastirmaci tarafindan gerekli olursa telefonla da aranmaniz gerekebilir. Soru
formunu uygulamayi kabul ederseniz verdiginiz bilgiler, ¢ocugunuzun
hastaliginin gidisatindaki degisikliklerin izlenmesinde ¢ok yararli olacaktir.

Bu arastirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim
gonullulik esasina dayalidir. Bu galismaya katilmaniz i¢in sizden herhangi
bir Gcret istenmeyecektir. Calismaya katildiginiz icin size ek bir 6deme de
yapilimayacaktir.

Bu formdaki bilgiler ve cocugunuz tarafindan doldurulmus olan
formdaki bilgiler (eder uygulanabildiyse) kesinlikle guvenli bir sekilde
saklanacak ve klinik ya da arastirma aktivitelerinde kullanilacaktir. Tum
veriler isimsiz olarak ele alinacaktir. Bu soru formunu yanitlamaya zaman
ayirdiginiz i¢in ¢gok tesekkur ederiz.

Latfen bu formdaki ya da ¢ocugunuzun doldurmus oldugu formdaki
bilgilerin (eger uygulanabildiyse) bilimsel amagh kullanimina izin verip
vermediginizi belirtiniz.
izin veriyorum O izin vermiyorum O

Ebeveynin adi ve soyadi ya da bas harfleri (lutfen yaziniz)

imza:

Hastanin adi ve soyadi veya bas harfleri (8 yas ve Uzeri gocuklar)

Onay veriyorum O Onay vermiyorum [

imza:
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EK-4/A
BIREYLERIN SOSYO-DEMOGRAFIK VE HASTALIGA YONELIK VERI
TOPLAMA FORMU
1. Formun dolduruldugu tarih: ...... [....... [i..... 2. Telefon numarasi :
3. Hastanenizdeki Dosya Numaraniz veya Hasta Kayit Numaraniz:
4. Ebeveyn egitim duzeyi:
Okur-yazar degil O Okur-yazar [ ikdgretim O Lise O
Universite [ Yuksek lisans ve Gzeri [

5. Ailenin kendi sosyo-ekonomik durumunu degerlendirmesi:

Dasuk 0[O Orta 0O Yuksek [

6. Cocugun Dogum Tarihi: ...... Loy [oii...

7. Cinsiyeti:  Erkek 0[O Kiz O

8. Kaginci ¢ocuk:...........ccueveeee. 9. Kardes sayiISl:........uuvveecennnn.

12. Son kontrole gelme tarihiniz: ...... L4 [

13. Cocugunuzun hastaligi ve tedavisi hakkinda yeterli dizeyde
bilgilendirildiginizi dusunuyor musunuz ?

Evet O Kismen 0O Hayr 0O

14. Cocugunuzun takiplerine dizenli olarak geliyor musunuz?

Evet [ Hayir OO (Nedeni:..........ccccoovvvvvvnnnnnnnns )

15. Asagida yer alan bazi faktorler ataklari tetikleyebilmektedir.
Cocugunuzda ataklar tetikledigini dusunduguniz faktorler nelerdir? (Birden
fazla sik isaretleyebilirsiniz)

Stres/Kaygi 0 Sinavlar O Yorgunluk O Uzintit O Seving O
Korku O Heyecan O Soguk O Mevsim degisikligi O
Menstruasyon (Adet kanamasi) [

Enfeksiyon (Ust solunum enfeksiyonu vb.) O

Yogun fiziksel aktivite (mag¢ yapma, kosma vb.) 0  Diger (............... )
16. Cocugunuzun ataklarinin sikhgi ve siddetini dustindugunuzde ilerideki bir
kag ay icinde durumunun degismeden bdyle kalmasi sizi memnun eder mi?
Evet O Hayir 0O
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EK-4/B

OTOINFLAMATUAR HASTALIGI OLAN COCUKLARDA COK BOYUTLU DEGERLENDIRME OLCEGI

Hasta Numarasi:

Ebeveyn Versiyonu

- Bu soru formunun amaci, gocugunuzun hastaliginin su andaki durumu hakkinda bilgi toplamaktir.
- Verdiginiz cevaplar gocugunuzun klinik degerlendirmesini gelistirmemizde bize yardima olacaktir.
- Liitfen asagidaki soru formunu dikkatle okuyunuz ve gocugunuza en uygun olan yanitlan seginiz.

- Tereddiitleriniz varsa ya da bilgilendirilmeye ihtiyag¢ duyarsaniz, liitfen yardimimizi isteyiniz.

- Bu sorularin dogru ya da yanhs yanitlan yoktur.
- Sizden soru formunu ¢ocugunuzun durumunu en iyi yansitacak sekilde yanitlamanizi rica ediyoruz.

| Hastanin adi ve soyadi (ya da bas harfleri):..........cccocoovvevvnccreeniievernenens Tarih: / |
| Tanisi (Hastaligin Adi): FMF OO PFAPA O HIDS O TRAPS O |
| Soru formunu dolduran ebeveyn: Anne O Baba O |

1. Cocugunuzun hastalifinin su anda atakta olup olmadigim belirtiniz. Bu soru formunda atak kelimesi
ile gocugunuzun agri, ates, halsizlik, deri dékiintiisii, yiirimede zorlanma gibi sikayetlerinin aktif (belirgin)

oldugu dénemler ifade edilmektedir.

Atakta O Atakta degil

a

Taninin kondugu ilk muayene O

2. Cocugunuzun hastaliginin su anki durumunu nasil degerlendirirsiniz? Liitfen belirtiniz.

Hig bir sikayeti yok O Sikayetleri devam ediyor O

Tam bir iyilikk doneminden sonra sikayetleri
yeniden ortaya cikti O

3. Cocugunuz son dért hafta icinde atak gecirdi mi? |E\.ret O

4. Cocugunuz en son ne zaman atak gecirdi ?

Hayir I:I|

5. Fonksiyonel(islevsel) becerilerin degerlendirilmesi
Litfen gocugunuzun son gecirdigi atag dikkate alarak asagida listelenen aktiviteleri yerine getirme

becerisini en iyi tamimlayan yaniti seginiz.

Litfen yalnizca hastaliginin neden oldugu zorluklari ve kisithhklari belirtiniz.
Bu aktivitelerden herhangi birini cocugunuz kiiciik yasta olmasindan veya mevcut hastaligi disi baska bir

4,

nedenden dolayi yapamiyorsa *

Uygulanamaz” secenegini isaretleyiniz. Cocugunuz;

Biraz ok
Zorlanmadan zorlanarak zorlgnarak Yapamiyor | Uygulanamaz

Diiz zeminde en az 10 metre kosabilir ] O m] a a
15 dakika araliksiz yriyebilir | | ] a a
Yattig yerden kalkabilir m} m} ] a a
Dik durabilir ] O a a a
Bes basamak cikabilir m} m} ] a a
Yerden bir cisim almak icin egilebilir m} m} ] a a
Bir muslugu agabilir ve kapayabilir ya da
daha dnceden agilmis bir kavanozu m} m} ] a a
kapayabilir
Ellerini boynunun arkasina koyabilir ] O m] a a
Basini gevirerek omuzlannin lzerinden o
bakabilir
Bir sandvici ya da elmay isirabilir ]
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6. Cocugunuzda son dért hafta icinde hastalig ile ilgili asagida belirtilen sikayetlerden hangileri vardi?

Litfen karsisindaki kutucugu isaretleyiniz.

Yirimede zorlanma

Boyun lenf bezlerinde sisme

Halsizlik veya yorgunluk

Atesin 38,5 derece ya da tzerinde olmasi

Sik bogaz enfeksiyonu

Diger (litfen belirtiniz ... rereseieiennns)

Gece ateslenmesi veya titreme
Deri dékuntisi

Hicbir sikayeti yok

Karin agnisi O GI(:')zde kizarikhk, sisme veya bulamk O
gorme
Karin yan taraflarinda agri O | Bulanti O
Go6gls agrisi O | Kusma O
Nefes almada zorlanma O | istahsizlik O
Bas agrisi O | Kilo kaybi O
Eklem agrisi O | Kabizhk O
Eklemlerde sislik veya kizariklik O | ishal O
Kas agrisi O | Agiz yaralan O
O O
O O
O O
O O
O

7. Cocugunuzun hastalifindan dolayl son dort hafta icinde yasadigini diisiindligliniz agrinin siddetini
asagidaki puanlama tablosunda isaretleyiniz. (Litfen en dogru puam seginiz).

AGRI YOK SIDDETLI
AGRI
R
=) 0|os| 1|15\ 2|25(3|35|4a|as5|5|55|6|65|7|75|8|as5|9]as|[10]f @_3|
o a
8. Cocugunuz son bir yil icinde atak gecirdi mi?
Cevabiniz hayir ise liitfen 9. soruya geginiz. | Evet O | Hayir O | Hatirlamiyorum O |
- Yanitiniz "evet" ise kag defa atak gecirdi?
| 1-4 O | 5-8 a | 9-12 0O | 13ve lzeri O | Hatirlamiyorum O |

- Yanitiniz "evet" ise ataklan yaklasik (ortalama) ne kadar siirdii?

lgindenaz O | 2gin O | 3gin O | 4gin O | 4gindenfazla O | Hatirlamiyorum O

- Cocugunuzun son bir vil icinde gecirdigi ataklarinin siddetini nasil degerlendirirsiniz?
[ Cok hafif O [ Hafif O | Orta siddetli O [ siddetli O | Cok siddetli O |

9. Son kontrold ile karsilastirdigimizda ¢ocugunuzun hastaliginin gidisatimi nasil degerlendirirsiniz ?
[ Belirgin diizeldi O [ Hafif diizeldi O | Degisiklik yok O | Hafif kotillesti O | Belirgin kotiilesti O |

10. Cocugunuz hastaliginin tedavisi icin herhangi bir ilag aliyor mu?
Yanitiniz hayr ise liitfen 14. soruya geciniz.
Yanitiniz evet ise llitfen 11,12,13. sorularn da yanitlayiniz.

| Evet O | Hayir O |

11. Cocugunuz su anda hangi ilaglan kullaniyor litfen isaretleyiniz?

Kolsisin (Colchmicum-Dispert ®/Kolsin ®)

Non Steroid Antiinflamatuar ilaglar (6rn. Naprosyn® vb.) (Liitfen belirtiniz:. ....ocveeveinncinrsenennns)
Steroid (Deltakortil®, Prednol®vb) ( Liitfen belirtiniz:.......cccoecveoecisiovevcciecennnns
Anakinra (Kineret ®)

Canakinumab (llaris®)

Etanersept(Enbrel®)
Diger ([Utfen B lirtiNIZe ettt e e et s s ceae e e eaeenneeneene s eaneeasermna saeenanansenn ]

oo oo o oo
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12,
nasil etkiledi?

ilag kullanmaya basladiktan sonra, ¢ocugunuzun kullandigi ilag tedavisi sizce hastahgin gidisatimi

| Belirgin diizeldi O | Hafif dizeldi O

| Degisiklik yok O

| Hafif kotilesti O | Belirgin kotilestiO |

13. Gocugunuzun ilag kullanim uyumuna iliskin asagidaki sorulan liitfen cevaplayimiz?( Asagida belirtilen
aktivitelerden herhangi birini gocugunuz kiiciik yasta olmasindan dolayr yapamiyorsa “Uygulanamaz”

secenegini isaretleyiniz).

o H
Higbir Nadiren | Bazen Sik er Uygulanamaz
zaman sik zaman

ilagl de ol I kul, ev d rt b.

aglarini nerel e olursa olsun (okul, ev disi ortam vb.) o o O o O o
kullanmaya dikkat eder

ilaglanini doktorun énerdigi sekilde ve miktarda alir O O a O a O
ilaglanini kullanmak istemez ] O d ] =) O
ilaglarini almayr unutur O | [m| O [m| |
ilaglarini her giin aymi saatte alir ] O d ] d ]
ilacini 6nerilen dozdan fazla almaz O O m| | m| O
ilag kullanmayi tamamen biraktig dénemler olur ] O a ] a O

14. Yasam kalitesinin degerlendirilmesi

Latfen gocugunuzun genel sagligini en iyi tanimlayan yaniti seginiz.

Cocugunuz cok kiiciik oldugu icin soruyu yanitlayamiyorsaniz, “Uygulanamaz” seciniz.

Son 4 haftayi géz 6niine alarak sunlari bilmek istiyoruz. Cocugunuz;

Fiziksel Durum Higbir Nadiren | Bazen Sik Her Uygulanamaz
zaman stk | zaman

('l!zbak|m|n|l I',-'alparken, drnegin; yemek Iyer‘ken, tuvalete O O O o O o

giderken, giyinirken, yikanirken zorluk gekti mi?

15 dajklkahkl bir yiriyts \raparkeln ya da iki kat arasindaki O O O o O O

merdivenleri gikarken zorluk gekti mi?

Oyun oynama, kosma, bisiklete binme, futbol oynama, dans

etme gibi ¢ok fazla enerji gerektiren aktiviteleri yaparken O O O O a O

zorluk ¢ekti mi?

!(er?d[ ‘ba§|na \,rard|lmsl|z bir yere gitme, sevdigi isleri yapma = O O o = o

ile ilgili zorluk gekti mi?

Ates ve atese bagh sikintilar (sayiklama, uykuda

aglama,bilingsiz sabit bir noktaya bakarak konusma, korkma m O O O [ |

vb.) yasadi mi?

Uyku dizeni ile ilgili, drnegi ibi

yku dizeni ile ilgili, Grnegin uyuyamama, sik uyanma gibi O o o C O o

zorluk yasadi mi?

Sosyal Durum Higbir Nadiren | Bazen Sik Her Uygulanamaz
zaman sik zaman

Okul Ialktl‘\.ute‘lerml yaparken ya da arkadaslan ile oynarken o o o o O O

veya iliskilerinde zorluk yasadi mi?

Dig klarla birlikteyken herhangi bi bl d

mllg?er cocuklarla birlikteyken herhangi bir problem yasadi o o o o O O

Dig (fiziksel) gorintisi ile ilgili sorun yasadi mi? O ] ] ] d d

Gelecegini planlama ile ilgili zorluk yasadi mi? O ] ] ] d d

Hastaneye gelme, tetkik, tedavi ve islemlerle ilgili zorluk o o o o O O

yasadi mi?

Okul Durumu Higbir Nadiren | Bazen Sik Her Uygulanamaz
zaman stk | zaman

Devamsizlik yapmak zorunda kaldi mi? O d d d ] ]

Perfi distd ma (D dinl , cal "

erformansi disti md (Ders dinleyememe, calisamama O O O O o o
yazarken yorulma vb.)?

Dikkatini toplamakta zorluk gekti mi? O jm] jm] jm] O m]

-3-
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Okul Durumu

Higbir
zaman

Nadiren

Bazen

Zaman

Uygulanamaz

Basarisiz olma kaygis1 yasadi mi?

Derslerinden geri kaldi mi?

Okulda atak gegirdi mi ?

Okulda atak ge¢irmekten korktu mu?

Sinavlarina giremedigi oldu mu?

Ofretmenleri ile iliskilerinde zorluk yasadi mi?

ajoajoio|o

ajoajojo|o

ojojojojojn

ojojojojoog 2

gojojojojojo

ajooioio|o

Duygusal Durum

Higbir
zaman

Nadiren

Bazen

u w
= =

=4
m
=

Zaman

Uygulanamaz

Herseye karsi isteksizligi oldu mu?

Enerjisinde azalma oldu mu?

n]yn}

oo

oo

Agn yasamanin dayanilmaz oldugunu soyledi mi?

Hastaligini kabullenemedigi oldu mu?

Bikkinlik hissetti mi?

Nedensiz agladi mi?

Caresiz hissetti mi?

Gelecekten umutsuzlugu oldu mu?

Omiir boyu ilag kullanmak zorunda olduguna tziildii mii?

Kendini beceriksiz veya yetersiz hissetti mi?

Yalniz kalmay istedi mi?

Kendini Uzgin veya mutsuz hissetti mi?

Sinirli ve 6fkeli miydi?

Hastaliginin bilinmesini istememe oldu mu?

Atagin zamaninin bilinmemesine bagh kaygi yasadi mi?

Hastalifina isyan etti mi veya arkadaslar gibi saghklh olmayi
istedi mi?

Atak gelecek korkusu yasadi mi?

Hastaneye gitme korkusu yasadi mi?

Hastali ile basedemedigi oldu mu?

Hastaliginin kotlye gitmesinden korktu mu?

aoo|iol o |gooojojogojoooooo

aooojol o |ooojooooooooono

ajojoig] o |gojojojo|aoooiojo/oaoo|o

a|ajoig| o |gojojojo|aooojojooaoo|o

a|ajoig| o |gojojojo|aoooiojooooo
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15. Cocugunuzun hastalik aktivitesi, hastaligina bagh agn, ates, deri dokiintiisii ve yiiriimede zorlanma
gibi_belirtilerin olmasidir. Liitfen ¢ocugunuzun hastahginin su andaki aktivite diizeyini degerlendiriniz. (En

dogru puani isaretleyiniz)

AKTIF COK
DEGIL AKTIF
PN

0|os5|1|15|2|25|3(35|4|4a5|5|55|6]|65 75|28 |85 95|10 | (7 ;

\ L/

16. Hastahigin cocugunuzu etkileyen tim yoénleri géz oniine alindiginda, c¢ocugunuzun kendisini su anda

nasil hissettigini diislinliyorsunuz? Liitfen en dogru puam isaretleyiniz.

Cok lyi

Cok K&ti

55| 6

6.5

75| 8

8.5

9.5 | 10
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EK-4/C

OTOINFLAMATUAR HASTALIGI OLAN COCUKLARDA COK BOYUTLU DEGERLENDIRME OLCEGI

Hasta Numarasi: Cocuk Versiyonu

- Bu soru formunun amaci, hastaliginin su andaki durumu hakkinda bilgi toplamaktir.
- Verdigin cevaplar, klinik degerlendirmeni gelistirmemizde bize yardimci olacaktir.

- Liitfen asagidaki soru formunu dikkatle oku ve sana en uygun olan yanitlari seg.

- Tereddiitlerin varsa ya da bilgilendirilmeye ihtiya¢ duyarsan, liitfen yardimimizi iste.
- Bu sorularin dogru ya da yanhs yamtlari yoktur.

- Senden soru formunu durumunu en iyi yansitacak sekilde yamtlaman rica ediyoruz.

Hastanin adi ve soyadi (ya da bas harfleri)i........c.ccocoiirinnnsinsennessssnessssseserons Tarih: !

Tanisi (Hastahi@ginin adh) : FMF O PFAPA O HIDS O TRAPS O

1. Liitfen hastaliginin su anda atakta olup olmadigimi belirt. Bu soru formunda atak kelimesi ile agri, ates,
halsizlik, deri dékiintiisii, yiirimede zorlanma gibi sikayetlerinin aktif (belirgin) oldugu dénemler ifade
edilmektedir.

Atak yasiyorum O Atakta degilim O ‘ Tanim ilk kez bu muayenede kondu O

2. Hastahi@inin su anki durumunu nasil degerlendirirsin?

Tam bir iyilik ddneminden sonra sikayetlerim

Hic bir sikayeti k O ikayetlerim d di O
i¢ bir sikayetim yo Sikayetlerim devam ediyor yeniden ortaya cikti O

3. Son dért hafta iginde atak gegirdin mi? |E\.ret O | Hayr I:I|

4. Enson ne zaman atak gegirding.....ccumemmmmismsimissssmsmssmmssssssssssssssssssssss s sasssns ssssssnssssssssssssansssssnssisssssnsns

5. Fonksiyonel (islevsel) becerilerin degerlendirilmesi
Litfen asagida listelenen aktiviteleri yerine getirme becerini en iyi tamimlayan yaniti_son gecirdigin atagi
dikkate alarak se¢. Liitfen yalnizca hastaliginin neden oldugu zorluklari ve kisithhiklarn belirt.

Zorlanmadan Biraz Gok Yapamam
zorlanarak | zorlanarak

Diiz zeminde en az 10 metre kosabilirim O O O a
15 dakika araliksiz yiriyebilirim a | a a
Yattigim yerden kalkabilirim m} O | a
Dik durabilirim a | a a
Bes basamak gikabilirim a a a (m]
Yerden bir cisim almak icin egilebilirim ] O O a
Bir muslugu acabilir ve kapayabilir ya da daha
. . s O O a [m
onceden acilmis bir kavanozu kapayabilirim
Ellerimi boynumun arkasina koyabilirim a | O a
Basimi  cevirerek omuzlanmin  (zerinden

G a | a a
bakabilirim
Bir sandvici ya da elmayi i1sirabilirim m} O O a

1-
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6. Son dért hafta icinde hastaligin ile ilgili asagida belirtilen sikayetlerden hangilerini yasadin? Liitfen
karsisindaki kutucugu isaretle.

Gdzde kizarkhk, sisme  wveya bulanik

Karin agrisi O . O
gorme
Karin yan taraflarinda agn O | Bulanti O
GoOgls agrisi O | Kusma O
MNefes almada zorlanma O | istahsizlik O
Bas agrisi O | Kilo kaybi O
Eklem agrisi O | Kabizhik O
Eklemlerde sislik veya kizarikhk O | ishal O
Kas agrisi O | Agiz yaralan O
Ylrimede zorlanma O | Boyun lenf bezlerinde sisme O
Halsizlik veya yorgunluk O | Atesin 38,5 derece ya da (izerinde olmasi O
Sik bogaz enfeksiyonu O | Diger (liitfen belirt ......occicecciiinnnd) O
Gece ateslenmesi veya titreme O | Hicbir sikayetim yok O
g

Deri déklntlsu

7. Hastahgindan dolayl son dért hafta icinde yasadigin agrinin siddetini asagidaki puanlama tablosunda
isaretle (Liitfen en dogru puan seg).

AGRI YOK SIDDETLI
AGRI

Fratnt
\

i
&
e

PR Y
/ \
olos|1|15]2|25/3|35|4|45|5|55|6|65|7|75|8|85|a|os| 10| ‘aj‘fw
\

o

8. Son bir yil iginde atak gegirdin mi?
Cevabin hayir ise liitfen 9. soruya geginiz. | Evet O | Hayir O [ Hatrlamiyorum O |

-Yanitin "evet" ise kag defa atak gecirdin?
[1-4a O | s5-8 O [9-122 O] 13veiizeri O | Hatrlamyorum O ]

- Yanitin "evet" ise ataklann yaklasik (ortalama) ne kadar siirdii?
| 1gundenaz O |2g£j|n O |3gLi|r| O |4g[2|r| O |4g£j|ndenfazla I:|| Hatirlamiyorum O |

- Son bir yil icinde gegirdigin ataklarimin siddetini nasil degerlendirirsin?

Gok hafif O | Hafif O | Ortasiddeti O | siddetli O | Gok siddetli O |

9, Son kontroliin ile karsilastirdiginda hastahiginin gidisatini nasil degerlendirirsin ?
Belirgin - ) e . L
diizeldim O Hafif dizeldim O Degisiklik yok O Hafif kotilestim O Belirgin kétilestim O

10. Hastaliginin tedavisi i¢in herhangi bir ilag aliyor musun?
Yanitin hayir ise liitfen 14. soruya geg.
Yanitin evet ise liitfen 11, 12 ve 13. sorulan da cevapla.

Evet O Hayrr O

11. Su anda hangi ilaglar kullaniyorsun?

Kolsisin (Colchmicum-Dispert®/Kolsin®)
Non Steroid Antiinflamatuar ilaclar (6rn. Naprosyn® vb.) (Liitfen belirt:. ....c.ccoocoeevenivicrieccnnnd)

Steroid (Deltakortil®, Prednol®vb) ( Liitfen belirt:.........c.coooeovueeieeieececieiee ettt e
)

Anakinra (Kineret
Canakinumab (llaris®)

Etanersept(Enbrel®)

DHZEE (JUEFRN BRI ittt et er e st anr e e s s bess s e erm s srmsansss e aenns snseartnssanans)

Oooooono
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12. ilag kullanmaya bagladiktan sonra, kullandigin ilag tedavisi sence hastaliginin gidisatim nasil etkiledi?

Belirgin
dizeldim O

Hafif duzeldim O | Degisiklik yok O | Hafif kétilestim O

Belirgin k&tllestim O

13. ilaglaninla ilgili asagidaki sorular igin sana en yakin gelen segenegi liitfen isaretle.

Hicbir Nadiren Bazen Sik sik Her
Zaman Iaman
ilaglarimi nerede olursam olayim (okul, ev disi ortam vb.)
. . O a a O a
kullanmaya dikkat ederim
ilaglarimi doktorun énerdigi sekilde ve miktarda alinm m] ] ] ] m]
ilaglarimi kullanmak istemem O a O O |
ilaglarimi almayi unuturum ] a a a m}
ilaglarimi her giin ayni saatte alinm O [m} m] ] O
ilacimi énerilen dozdan fazla almam O a | O O
ilag kullanmayi tamamen biraktigim dénemler olur m] ] ] ] m]
14, Yasam kalitesinin degerlendirilmesi
Lutfen genel sagligini en iyi tamimlayan yaniti sec.
Son 4 haftayi gz dniine alarak sunlan bilmek istiyoruz.
Fiziksel Durum Hichis Nadiren | Bazen Sik Her
zaman sik zaman
Ozbak ken, drnegin; k ken, tuvalete giderken,
.Z.a. imini yaparken, drnegin vleme_ yerken, tuvalete giderken o o o o O
giyinirken, yikanirken, zorluk gektin mi?
15 dlaklkahlf bir yariyls yapa.rken_ ya da iki kat arasindaki - o o o o
merdivenleri ¢ikarken zorluk ¢ektin mi?
Oyun oynama, kosma, bisiklete binme, futbol oynama, dans etme
gibi cok fazla enerji gerektiren aktiviteleri yaparken zorluk gektin m] m] ] ] ]
mi?
Kendi b d bi itme, digin isleri ile ilgili
endi aglrja va.r imsiz bir yere gitme, sevdigin isleri yapma ile ilgili o o o o O
zorluk gektin mi?
Ates ve atese bagh sikintilar (sayiklama, uykuda aglama,bilingsiz o o o o O
sabit bir noktaya bakarak konusma, korkma vb.) yasadin mi?
Uyku diizeni ile ilgili, 6rnegin uyuyamama, sik uyanma gibi zorluk O o o o o
yasadin mi?
Sosyal Durum Higbir Nadiren | Bazen Stk Her
zaman stk zaman
Okul aktivitelerini yaparken ya da arkadaslarin ile oynarken veya - - - - -
iliskilerinde zorluk yasadin mi?
Diger gocuklarla birlikteyken herhangi bir problem yasadin mi? ] m} m] m} ]
Dis (fiziksel) gérintiin ile ilgili sorun yasadin mi? m| a a m| (|
Gelecegini planlama ile ilgili zorluk yasadin mi? O m| m} m} ]
Hastaneye gelme, tetkik, tedavi ve islemlerle ilgili zorluk yasadin
mi? O a a m| O
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Okul Durumu

Higbir
zaman

Nadiren

Bazen

Sik
sik

Her
zaman

Devamsizlik yapmak zorunda kaldin mi?

u]

]

o

O

u]

Performansin diistti mii (ders dinleyememe,calisamama, yazarken
yorulma vb.)?

Dikkatini toplamakta zorluk gektin mi?

Basarisiz olma kaygisi yasadin mi?

Derslerinden geri kaldin mi?

Okulda atak gegirdin mi ?

Okulda atak gecirmekten korktun mu?

Sinavlarina giremedigin oldu mu?

Ogretmenlerin ile iliskilerinde zorluk yasadin mi?

gjgjojo|jo|aja| o

gjgjojojojaja| o

aoaooaol o

aogjajo|ajal o

gjgjoojojajg) o

Duygusal Durum

Hicbir
zaman

Nadiren

Bazen

=L
m
=

Zaman

Herseye karsi isteksizligin oldu mu?

m]

Enerjinde azalma oldu mu?

Agri yasamanin dayaniimaz oldugunu soyledin mi?

Hastahigini kabullenemedigin oldu mu?

Bikkinhk hissettin mi?

Nedensiz agladin mi?

Caresiz hissettin mi?

Gelecekten umutsuzlugun oldu mu?

Omiir boyu ilag kullanmak zorunda olduguna tizildin mi?

Kendini beceriksiz veya yetersiz hissettin mi?

Yalniz kalmay istedin mi?

Kendini Gzgln veya mutsuz hissettin mi?

Sinirli ve 6fkeli miydin?

Hastaliginin bilinmesini istemedigin oldu mu?

Atagin zamaninin bilinmemesine bagh kaygi yasadin mi?

Hastaligina isyan ettin mi veya arkadaslarin gibi saglikli olmay
istedin mi?

Atak gelecek korkusu yasadin mi?

Hastaneye gitme korkusu yasadin mi?

Hastahigin ile basedemedigin oldu mu?

Hastaliginin kotiye gitmesinden korktun mu?

Oooo|al o |(gjojojo|o|ojojo|jojojojojojo|o

aooo|ol o |(gjojojo|o|ojojo|jojo|o|jojojo|o

aoool 0o ooooooooooooono
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15. Hastalk aktivitesi, hastaligina bagh agri, ates , deri dékiintiisii ve yiirimede zorlanma gibi

olmasidir. Liitfen hastaliginin su andaki aktivite diizeyini degerlendir.( En dogru puani seg).

AKTIF
DEGIL

belirtilerin

75

9.5

10

16. Hastaliginin tiim yonlerden tzerindeki etkilerini dikkate alarak, litfen su anda kendini nasil hissettigini

degerlendir. (En dogru puani seg.)
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EK-4/D

GENEL HEKiM DEGERLENDIRMESINI IGEREN FiziKk MUAYENE

Merkez ve Hekim Bilgisi

Merkez Adi

Doktor Adi

Soyadi

Hastanin Adi

Hastanin Soyadi

O Erkek

Cinsiyet O Kadin

Dogum Tarihi

(go/aalyyyy)

TANISI

FMF

HIDS

PFAPA

O 0|0|d

TRAPS

HASTALIGIN BASLANGIC TARIHI ( aalyyyy)
(Hastaligin klinik bulgularinin ilk kez ortaya ¢iktigi tarih)

HASTALIGIN TANI TARIHI (gg/aalyyyy)

MERKEZE ILK GELIS TARIHi (gg/aalyyyy)

GENETIK TEST SONUCU (MEFV Mutasyonu)

Allel 1:

Allel 2:

GALISMA DISI BIRAKMA KRITERLERI

(Asagidaki hastaliklardan herhangi biri eslik ediyor mu?)

[ Hayir| @) Behget hastaligi, Fibromiyalji, Poliarteritis Nodosa, Chron hastaligi, Juvenil
Idiopatik Artrit, Rheumatoid Artrit, Spondiloartrit

Aile Oykiisii

Akrabalik L1 Evet (belirtiniz.................. ) | Hayir (1 Bilinmeyen
Ailede FMF L] Evet (belirtiniz.................. ) |4 Hayir L] Bilinmeyen
Ailede Amiloidoz L] Evet (belirtiniz.................. ) | Hayir L] Bilinmeyen
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ATAKLARIN KARAKTERISTIK OZELLIKLERI

Evet Hayir Bilinmiyor
Ates (>38° C) U O O
Atak suresi [J 0-3 gun ] 4-7 gun [1 >7 gun
Aylik ortalama atak sayisi O <1 [l 1to2 0 =2
Atak paterni 1 Duzenli 1 Duzensiz (1 Bilinmiyor
Konstitiisyonel Bulgular Evet Hayir Bilinmiyor
Ates(>38°) [ [ [
Ates (< 38°C) O] O O
Halsizlik L L] ]
Yorgunluk U 0 ]
Cilt Bulgulari Evet Hayir Bilinmiyor
Deri dokuntusu U O O
Agizda yara ] 0 ]
Eksudatif faranijit L L] ]
Farenkste kizariklik L L] L]
Erisepel benzeri eritem U 0 ]
Vaskuilit U O O
Kas-iskelet Sistemi Evet Hayir Bilinmiyor
Eklem agrisi ] (] ]
Kas agrisi [ [ [
Bir eklem iltihabi L L] L]
Dort ve daha fazla eklem iltihabi
(=4 eklem) - - -
Uzamis artrit L] L] L]
Uzamis miyalji L] L] L]
Eforla artan bacak agrisi U 0 ]
Go6z Bulgulari Evet Hayir Bilinmiyor
G6z bdlgesinde 6dem 0 M H
Go6z bolgesinde agri H 0 H
Konjunktivit m 0 0
Uveit ] 0 n
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Lenf nodlan Evet Hayir Bilinmiyor
Boyun lenf bezlerinde sisme [ ] ]
Hepatomegali U 0 [
Splenomegali [ L] ]
Gastrointestinal ve Kardiovaskiiler

Sistem Evet Hayir Bilinmiyor
Kusma U 0 [
Karin agrisi< 24 h L 0 []
Karin agrisi> 24 h U 0 [
Kabizlik U 0 ]
Ishal O O O
Aseptik peritonit U L] ]
Gogus agrisi ] L] ]
Perikardit U 0 O
Plorezi O O O
Kronik sekel Evet Hayir Bilinmiyor
Anemi U 0 [
Splenomegali U L] ]
Amiloidoz U 0 [
Buyume geriligi U 0 ]
Organ Yetmezligi Evet Hayir Bilinmiyor
Bobrek Yetmezligi ] (] []
Kalp yetmezligi U 0 ]
Organ Disfonksiyonu Evet Hayir Bilinmiyor
Nephrotik diizeyde proteinUri ] (] ]
Hipotroidi U 0 ]
ishal O O O
Digerleri Evet Hayir Bilinmiyor
Bas agrisi U 0 ]
Atak boyunca yataga bagl kalma L] L] ]
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Atak boyunca ikiden fazla bdlgenin tutulmasi [ [ [

HASTALIK SIDDETI

TUM HASTALIGI (KOMPLIKASYONLARI, TEDAVIYE CEVABINI, AKUT FAZ YANITLARINI) DIKKATE

ALARAK SIDDET SKORUNU VERINIZ

Aktif
degil

0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

O O O O OO O O O 0O OO O O O o O O O o of ¢k
Siddetli siddetli
degil | o 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

[0 Siddetli O Siddetli degil
HASTALIK AKTIVITESI
HASTANIN OZELLIKLE SON ATAGINI SORGULAYARAK VE SON ALTI AYINI DIKKATE ALARAK
DEGERLENDIRMENIZI YAPINIZ
O O O O O O O O OO O O O O O O O O O O Ofc¢Cwk

aktif

O  Aktif [0 Aktif degil
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EK-4/E

Hasta Numarasi:

Cocuklar iqiu Yasam Kalitesi ﬁl@egi

Ovun Cocugu Degerlendirme Formu (2-4 Yas)

Cocugunuzun Adi Soyadi:
Tarth:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI

Ovun Cocugu Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (2-4 yas)

Bir sonraki sayfada cocugunuz icin sorun olabilecek durumlarn listes:

bulunmaktadar.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birtin ¢ocugunuz icin ne kadar sorun

olusturdugunu daire igine alarak belirtiniz.

Eger cocugunuz i¢in hichir zaman sorun degilse
Eger cocugunuz i¢cin nadiren sormn oluyorsa
Eger cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger cocugunuz i¢in sikhikla sorun oluyorsa

Eger ¢ocugunuz i¢in hemen her zaman sormn oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsamz litfen yardim
1steyiniz.

[ — [=]

e T
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun varatti?

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen |Sikhkla Hemen her
zaman zaman
1. Yurimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Oyun oynamak ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldumak 0 1 2 3 4
5. Banyo yapmak 0 1 2 3 4
6.0yuncaklarim  toplamakta  yardum 0 1 5 3 4
etmek
7. Acisimn ya da agrisimn olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen |Sikhkla Hemen her
: zaman zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hizanli ya da tizgin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk cekmek 0 1 2 3 4
5. Endise duymak 0 1 2 3 4
ichir | Nadir Si1k .
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbix adiren | Bazen (Sikhkla| Hemen her
’ zaman zaman
1. Yasitlan ile oyun oynayamamasi 0 1 2 3 4
7 r
2.Yas 1tlar11_:m onunla oynamak 0 1 5 3 4
1stememes1
3. Yasitlan tarafindan alay edilmes: 0 1 2 3 4
4 Yasitlanmn yapabildigi seyleri 0 1 5 3 4
yapamamast
5.Yasitlariyla oyun oynarken geri kalmasi| 0 1 2 3 4
Asaddaki biliimii, eger cocugunuz kres va da anackuluna gidivorsa doldurunuz.
Okul ile ilgili sorunlar Hicbhir | Nadiren | Bazen [Sikhikla| Hemen her
zaman zaman
1. Kres-anaokulu faalivetlerim vasitlan
gibi yapamamas1 0 1 2 3 4
2. Kendim 1yl lissetmedigi icm Kres-
anaokuluna gidememesi 0 1 2 3 4
3. Doktora ya da hastaneye gittifi icin
kres-anaokuluna gidememest 0 1 2 3 4

207




EK-4/F

Hasta Numarasi:

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi l[f')l\[:r;-@i Kiiciitk Cocuk Ebeveyn Formu

Cocugunuzun Adi Soyadt:
Tarth:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI

Kiiciik Cocuk Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (5-7yas)

Bir sonraki sayfada cocugunuz igin sorun olabilecek durumlarm listes:
bulunmaktadir. Liitfen son bir aylik siire i¢inde her binmn ¢ocugunuz i¢in ne

kadar sorun olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz

Eger ¢ocugunuz i¢in hichir zaman sorun degilse 0
Eger cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger cocugunuz icin bazen sorun oluyorsa 2
Eger ¢cocugunuz i¢in siklikla sorun oluyorsa 3
Eger cocugunuz i¢cin hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur. Eger herhangi bir soruyu

anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Somn bir ay icinde asag@idakiler cocugunuz icin ne kadar sorun varatti?

Hicbir

Hemen her

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Nadiren |Bazen| Sikhikla
zaman zaman
1. Bir bloktan (100 metre) fazla yiirimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldomak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 5 3 4
(oyuncaklar: toplamak gibi) -
7. Acisiun ya da agrisuun olmas: 0 1 2 3 4
8. Dusiik enerji diizeyl 0 1 2 3 4
Duvgusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren |Bazen| Sikhikla Hemen her
. zaman zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiztinld va da tizgiin lissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢cekmek 0 1 2 3 4
5.Kendisine ne olacag: konusunda endise
0 1 2 3 4
duymak
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren |Bazen| Siklikla Hemen her
: zaman zaman
1. Yasitlan ile gecinememesi 0 1 2 3 4
2 Yasitlarmin ~ onunla  arkadas  olmak 0 ) 5 3 4
1stememesi -
3. Yagitlan tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4..Ya51t1a1mlm yapabildig seylen 0 i P 3 4
yapamanmasi
5. Yasitlariyla oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Okul ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren |Bazen| Sikhkla Hemnen her
zaman zaman
1. Smufta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unutmast 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4 Kendimi iyi hissetmedigi  icin okula
. . = 0 1 2 3 4
gidememesi
5Doktora va da hastaneye gittigi igin 0 1 5 3 4

okula gidememes:
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EK-4/G

Hasta Numarasi:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI EBEVEYN FORMU (8-12 YAS)

Cocugunuzun Adi Soyadi:
Tarih:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadar.
Liitfen son bir aylik siire igmde her birimin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger cocugunuz i¢m hichir zaman sorun degilse
Eger cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger cocugunuz i¢mn bazen sorun oluyorsa

Eger cocugunuz 1¢m sikhkla sorun oluyorsa

B W R = D

Eger cocugunuz 1¢m hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsamz litfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagdakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratt?

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren |Bazen | Sikhkla Hemen her
Zaman zaman
1. Bir bloktan (100 metre) fazla yirimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir ey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerj1 diizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren |Bazen | Sikhkla Hemen her
- Zaman zaman
1. Korkimus ya da tirkmis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Huziinli ya da tizgtin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku 1le 1lgili zorluklar 0 1 2 3 4
5Kendisine ne olacagi konusunda endise
= 0 1 2 3 4
duymak
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren |Bazen | Sikhkla Hemen her
’ zaman zaman
1. Yagitlan ile gecinu 0 1 2 3 4
2. Yagitlarinm onunla arkadas olmak 1stememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlan tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yagitlarinm yapabildigi sevler1 yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlari 1le oyun oynarken ger1 kalmas: 0 1 2 3 4
OKul ile ilgili sorunlar Hichir Nadiren |Bazen | Sikhkla Hemen her
Zaman zaman
1. Siuufta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyler1 unutmasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden ger1 kalmas: 0 1 2 3 4
4Kendini 1yt hissetmedigi  ig¢in okula
: . 0 1 3 4
gidememest
5.Doktora ya da hastaneye gittig icin okula 0 . 5 3 4

gidememest

211




EK-4/H

Hasta Numarasi:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI COCUK FORMU (8-12 YAS)

Hastanin  Adi Soyadu:
Tarth:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada senm 1¢in sorun olabilecek durumlarin listes: bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin senin i¢in ne kadar sorun olusturdugunu

daire i¢ine alarak belurt.

Eger senim i¢1n hicbir zaman sorun degilse
Eger senin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger senm i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger senm 1¢in siklikla sorun oluyorsa

o W e =D

Eger senm i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herthangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim iste.
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Som bir ay icinde asagdakiler senin icin ne kadar sorun varatt?

Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | S1ikhikla Hemen her
zaman Zzaman
1. Bir bloktan (100 metre) fazla yiirimek bana zor 0 1 > 3 4
gelir -
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agr bir sey kaldumak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor 0 1 3 4
gelir
6. Evdek giinliik isler1 yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
Duygularimla ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | S1ikhkla Hemen her
: zaman Zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da tizglin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk cekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endigelemrim 0 1 2 3 4
Baskalan ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | SikhKla Hemen her
zaman Zaman
1. Yasitlarunla gecinmekte sorun yasarim 1 2 3
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim bemimle alay eder 1] 1 2 3 4
4. Yasitlarinun yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarimla oyun oynarken geri kalirim 0 1 2 3 4
OKul ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | Sikhikla Hemen her
zaman Zaman
1. Suufta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden ger1 kalmamak 1¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4 Kendinu 1y1  hissetmedigim  icin okula
- i5im olur = 0 1 3 4
gidemedigim olur
5.Doktora ya da hastaneye gittifam ig¢in okula
. - = 0 1 2 3 4
gidemedigim olur
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EK-4/1

Hasta Numarasi:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI ERGEN FORMU (13-18 YAS)

Hastanin Adh Soyadu:
Tarih:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu (13-18 vas)

Bir sonraki sayfada sizin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadar.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin sizin 1¢mn ne kadar sorun

olusturdugunu daire igine alarak belirtiniz.

Eger sizin 1¢in hichir zaman sorun degilse
Eger sizin 1¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger sizin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger sizin 1¢in sikhkla sorun oluyorsa

e = S

Eger sizin 1¢m hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada vanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsamz liitfen yardim isteyimz.
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Son bir ay icinde asagidakiler sizin icin ne kadar sorun varatti?

Saghfim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | Sikhkla Hemen her
Zaman zaman
1. B].r bloktan (100 metre) fazla yurtimek bana zor 0 1 2 3 4
gelir
2. Kosmak bana zor gelir ] 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agr bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana 0 1 N 3 4
zor gelir B )
6. Evdeka giinliik 1sler1 yapmak bana zor gelir 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir ] 1 2 3 4
Duygularimla ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | Sikhkla Hemen her
’ Zaman zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinld ya da tizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim ] 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
Baskalan ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | Sikhkla Hemen her
Zaman zaman
1. Yasitlanimla gecinmekte sorun vasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlanim berumle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasitlaninun yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlanima ayak uydurmakta zorluk ¢ekerim ] 1 2 3 4
OKul ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen | Sikhkla Hemen her
Zaman zaman
1. Sumfta dikkatinu toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyler1 unuturum 0 1 2 3 4
3 Derslerimden genn  kalmamak 1cin  zorluk 0 1 5 3 4
cekerim - }
4 Kendimi 1yt hissetmedigim  i¢in  okula
: L. = 0 1 2 3 4
gidemedigim olur
5.Doktora ya da hastaneye gittigim icin okula 0 1 5 3 4

gidemedigim olur
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EK-4/i

Hasta Numarasi:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI EBEVEYN FORMU (13-18 YAS)

Cocugunuzun Adi Soyadi:
Tarth:

COCUKLAR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (13-18 vas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarn histesi

bulunmaktadir.
Litfen son bir aylik siire icinde her birinin ¢ocugunuz icin ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger cocugunuz 1¢m hichir zaman sorun deglse
Eger ¢cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger ¢ocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger ¢cocugunuz igin sikhikla sorun oluyorsa

F O N ]

Eger ¢cocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yolktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsamz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun varatti?

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen |Sikhikla Hemen her
Zaman zaman
1. Bir bloktan (100 metre) fazla ytirtimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik 15ler1 yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisimn ya da agrisimn olmasi 0 1 2 3 4
8. Diistik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen |Sikhikla Hemen her
: Zaman zaman
1. Korkns ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3
2. Hiiziinlii ya da tizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5Kendisine ne olacagi konusunda endise
duv 0 1 2 3 4
uymak
Sosval islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen |Sikhikla Hemen her
: Zaman zaman
1. Yasitlar ile gegimi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarimn onunla arkadas olmak 1stememesi 0 1 2 3 4
3. Yagitlan tarafindan alay edilmes: 0 1 2 3 4
4. Yasitlarimn yapabildigi seylert yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yagsitlarina ayak uyduramamasi 0 1 2 3 4
Okul ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen |Sikhkla Hemen her
Zaman zaman
1. Sumfta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2_Bazi seyleri unutimasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden ger kalmasi ] 1 2 3 4
4 Kendim  1yi lissetmedig @ icin okula
: S < 0 1 2 3 4
gidememesi
5Doktora va da hastaneye githig icin okula
: : SRR 0 1 2 3 4
gidememesi
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Hastamn Adr-Sovad::

(1]

(=]

1 o th e

E=0-]

10
11
12
13

14
15
16
17
18

19
20
21

22

26
27
28

29

EK-4/J

Hasta Numarasi:

COCUKLUK CAGI SAGLIK DEGERLENDIRME ANKETI (CHAQ) (ANNE/BABA FORMU)

Bu bélimde, ¢ocugunuzun hastaligimin onun giinlitk yasam faalivetlerim nasil etkiledigim 6grenmek istiyoruz. Bu sayfamn arkasina

kendi goriislerinizi ekleyebilirsiniz. Asagidaki sorulan yamtlarken, BIR ONCEKI HAFTAYI GOZ ONUNE ALIN ve litfen

cocugunuzun  ginlik hareket yetenefim en 1yi tanmmlayan tek bir yamt isaretleyimiz. Sorulan yamtlarken, SADECE

HASTALIKTAN DOLAYI ORTAYA CIKAN GUCLUKLERI VE KISITLILIKLARI BELIRTINIZ. Sorgulanan.

cocugunuzun yagitlarimn da yapmas: beklenmeyen bir is ise, litfen “Uygulanamaz’ kutusunu isaretleyiniz. Omegin eger cocugunuz
herhangi bir hareketi HASTALIK NEDENI ILE DEGIL DE yas: kiigiik oldugu icin yapmakta zorlaniyorsa, litfen bunu

UYGULANAMAZ' olarak isaretleyiniz.

GIVINME VE KiSISEL BAKIM
Cocugunuz:
- Ayakkabi baglanimi baglayabilmek ve diigmelerini
likleyebilmek dahil, kendi basmna giyinebilivor mu?
- Saci yikayabiliyor mu?
- Coraplanim ¢ikarabiliyor mu?
- El tirnaklarim kesebiliyor mu?

AYAGA KALKMA
Cocugunuz:
- Alcak bir sandalyeden veya yerden ayaga kalkabiliyor mu?
- Yataga girip ¢ikabilivor veya bebek karyolasinda ayakta
durabiliyor nm?

YEMEK YEME
IGocugunuz:
- Tabagindaki eti kesebilivor mm?
- Bir fincan va da bardag agzina gotiirebilivor mu?
- Cips paketim agabiliyor mu?

YURUME
IGocugunuz:
- Ev disinda diiz yolda yiiriiyebiliyor mu?
- Bes tane basama@ ¢ikabiliyor mu?

HIiC BIRAZ COK YAPAMI UYGULA
ZORLAN ZORLANA ZORLANA YOR NAMAZ
MADAN RAK RAK

[Yukandaki isleri yapmak icin ¢cocugunuzun genellikle kullandig1 yardmme alet ve cihazlar Litfen isaretleyiniz:

- Baston
- Yiiriiteg

- Koltuk degnegi
- Tekerlekli sandalye

[ - Giyinmek icin kullanilan aletler (diigme ilikleme aleti.
fermuar cekme alets, uzun saph ayakkab cekecegi, vs.)

- Cevresi kalinlastinbms kalem veya ézel gerecler (gatal,
kasik, bigak, vs.)

- Ozel yapilnus veya desteklenmis sandalye

| - Dager (liitfen belirtiniz. ... )]

Cocugunuzun HASTALIGINDAN DOLAYT baska bir kimsenin yardumma ihtivac duydugu durumlan isaretleyiniz.

- Gryinme ve kisisel bakum

30}

- Ayaga kalkma

- Yemek yeme
- Yiiriime
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32
33
34

36
37
38

39
40
41

43
44

45
46
47

48

th thoth
]

thoth [
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h
=]

60
61
62
63

64
65

66

67

168

69

5|- Banyo kuivetinde yikanabiliyor mu? (kuvete girip, cikabiliyor

50| Musluklar agip kapayabilivor mu?

HIC BIRAZ COK  YAPAMI TUYGULA
ZORLAN ZORLA  ZORLA YOR NAMAZ

MADAN NARAK NARAK
VUCUT BAKIMI (HU’YEN)
|G ocugunuz:
Tiim vilcudunu yikayip. kurulanabiliyor mu?

mu?)
- Tuvalet veya lazimliFa omrup kalkabilivor mu?
- Dislerim firgalayabiliyor mu?
- Saglarim tarayip /fircalayabiliyor mu?

TZANMA
|G ocugunuz:
- Bastnun tizerindeki bir verden agir bir oyuncak kutusu veya
bir kitabs alip agags indirebilivor mu?
- Giyst veya bir kagit pargasi almak igin yere egilebilivor mu? O a0 d ad

-Bir kazagi bagindan agag1 gegirebiliyor mu?
- Omuzlarinm fizermden gerrye bakmak igin boynunu
cevirebiliyor nm?

TUTMA
I ocugunuz:
- Tiikenmez veva kursun kalemle vazi yazabiliyor veya
karalama vapabilivor mmu?
- Araba kapisi acabilivor mu?
- Onceden agilnus kavanoz kapaklarini agabiliyor mu?

- Bir kapiyi acmak i¢in tokmagint cevirip, aym zamanda kapiy
tebiliyor mm?

FAALIVETLER (Aktiviteler)
G ocugunuz:
- Ayak islen gérebiliyvor. alisveris yapabiliyor mu?
- Otomobile. oyuncak arabaya veya otobiise binip mebiliyor
mu?
- ki veya ug tekerlekli bisiklete binebiliyor nu?
- Ev islerini yapabiliyor mu?
- Kosup oynayabiliyor mu?

[Yukarwdaki isleri yapmak icin cocugunuzun genellikle kullandig1 yardimei alet ve cihazlan liitfen isaretleyiniz:

- Yiikseltilmis tuvalet oturags - Kiivet tutamaclan

- Kiivet taburesi - Uzanmak i¢in uzun sapls aletler

- Kavanoz acacad: (8nceden aciloug kavanozlar icin) - Banyoda kullanilan uzun saph aletler
Cocugunuzun HASTALIGINDAN DOLAYI baska bir kisinin vardumima ihtiva¢ duydugu durumlar isaretleviniz:
- Viicut bakinu (hiyven) ; - Tutma ve a¢gma

- Uzanma | - Ayak sleri ve ev 1sleri

AGRI: Cocugunuzun hastahigindan kaynaklanan agrisinin olup olmadigim &grenmek istiyoruz.

GECEN HAFTA ICINDE. sizce, cocugunuzun hastahgmmdan kaynaklanan ne kadar agris1 oldu?
Agrmm siddetim gdstermek 1¢in asagidaki cizginin iizerine bir 15aret koyunuz.

Asnisiz 0 I I 100 Cok siddetli agn

GENEL DEGERLENDIRME: Romatizmamn cocugunuzu etkileven tiim vonlerini gizden gecirip. onun ne
etkilendigini asagidaki cizgi iizerine tek bir isaret kovarak degerlendiriniz.

Hig etkilenmedi 0 | | 100 Cok etkilendi
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EK-4/K

Hastanin Adi-Soyadi: Hasta Numarasi:

MORISKY UYUM OLCEGi

Lutfen ilaglarinizla ilgili /gocugunuzun ilag kullanimu ile ilgili agagidaki sorulari
cevaplayiniz.

Evet | Hayir

1. | ilacinizi almayi unutuyor musunuz?

2. | ilacinizi zamaninda almayi unutur musunuz?

3. | Kendinizi iyi hissettiginizde ila¢ almayi birakiyor musunuz?

4. | ilag aldiginizda kendinizi kotii hissederseniz ilag almayi birakir misiniz?
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EK-4/L
Hastanin Adi Soyadi: Hasta Numarasi:
WONG-BAKER YUZLER AGRI DEGERLENDIRME OLCEGi

Litfen son dort hafta icinde hastaligindan dolayi yasadigin agrinin / cocugunuzun
son dort hafta icinde hastaligindan dolayi yasadigini diisiindiigiiniiz agrinin
siddetini dusiinerek asagidaki yiiz ifadelerinden sana/size en uygun olanini seginiz.

w) (@) (®) (@) () (A
2 4 b B 10

0- Agri yok

2- Hafif bir agn
4- Biraz daha fazla agn
6- Daha da fazla agn

8- Oldukga fazla agri

O O O O 0O O

10- En siddetli agn
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EK-4/M

Hasta Numarasi:

COCUKLAR iCiN DEPRESYON OLCEGI (ANNE /BABA FORMU)

Hastanin Adi-Soyad:
Anne/ Baba Ad1— Soyad:
Anne-Baba Dogum Tarihi : ...cooi/iennsiins/vinnnns

Asagida gruplar halinde bazi ciimleler vazilidir. Her gruptaki ctimleleri dikkatlice okuyunuz. Her grup icir
bugiin dahil son iki hafta icinde ¢ocugunuza en uygun olan ciimlenin yanindaki numaray: daire i¢ine alm

A 1-
2.
3-

B) 1-

<) 1-

D) I-

E) 1-

F) 1

G) 1-

H -

I 1-

0 1-

K) I-

Cocugum kendini arada sirada iizgiin hisseder.
Cocugum kendini sik sik iizgiin hisseder.
Cocugum kendini her zaman tizgiin hisseder.

Cocugum islerin higbir zaman yolunda gitmeyecegine inanir.
Cocugum islerin yolunda gidip gitmeyeceginden emin degil.
Cocugum islerin yolunda gideceginden emin.

Cocugum islerinin ¢ogunu dogru vapar,
Cocugum islerinin ¢ogunu yanlis yapar.
Cocugum her seyi yanlis yapar.

Cocugum bir ¢ok seyden hoslanir.
Cocugum bazi seylerden hoslanr.
Cocugum hicbir seyden hoslanmaz.

Cocugum her zaman kotii bir cocuk olduguna inanir.
Cocugum ¢ogu zaman kotii bir cocuk olduguna inanar,
Cocugum arada sirada kétii bir ¢ocuk olduguna inanir.

Cocugum arada sirada basina kotii bir seylerin gelecegini diisiiniir.
Cocugum sik sik basina kotii seylerin geleceginden endiselenir.
Cocugum basmna kétii seylerin geleceginden emin.

Cocugum kendinden nefret eder.
Cocugum kendini begenmez.
Cocugum kendini begenir.

Cocugum biitiin kétii seylerin kendi hatas: oldugunu diistiniir.
Cocugum kétii seylerin bazilarmin kendi hatas: oldugunu disiiniir.
Cocugum kotii seylerin genellikle kendi hatasi olmadigina inanir.

Cocugum kendini 8ldiirmeyi diisiinmez.
Cocugum kendini éldiirmeyvi diisiiniir ama yapmaz.
Cocugum kendini 8ldiirmyi diistiniiyor.

Cocugumun her giin i¢inden aglamak gelir.
Cocugumun birgok giinler i¢inden aglamak gelir.
Cocugumun arada sirada i¢inden aglamak gelir.

Her sey her zaman ¢ocugumu stkar.
Her sey sik sik cocugumu sikar.
Her sey arada sirada cougumu sikar.

Cocugum insanlarla beraber olmaktan hoslanir.
Cocugum ¢ogu zaman msanlarla birlikte olmaktan hoslanmaz.
Cocugum hicbir zaman insanlarla birlikte olmaktan hoslanmaz.
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L)

M)

N)

0)

0)

P)

R)

S)

T)

U)

V)

Y)

7)

1-

3-

1-

3-
1-

3.
1-

3-
1-

3.

1-
2.
3.

1-

3-

1-

3-

1-

3.

1-

3-

1-
2-
3-

1-

3.
1-

3.
1-

3.
1-

3.

Cocugum herhangi bir sey hakkinda karar veremez.
Herhangi bir sey hakkinda karar vermek cocuguma zor gelir.
Cocugum herhangi bir sey hakkinda kolayea karar verir.

Cocugum kendini giizel. yvakisikli bulur,
Cocugum giizel. yakisikli olmayan yvanlarinin olduguna inanar.
Cocugum kendini ¢irkin bulur.

Cocugum okul ddevlerini yapmak icin her zaman kendini zorlar.
Cocugum okul ddevlerini yapmak icin cogu zaman kendini zorlar.
Okul ddevlerini yapmak cocugum ic¢in sorun degil.

Cocugum her gece uyumakta zorluk ceker.
Cocugum bircok gece uyumakta zorluk ceker.
Cocugum oldukea iyi uyur.

Cocugum arada sirada kendini yorgun hisseder.
Cocugum bircok giin kendini yorgun hisseder.
Cocugum her zaman kendini yorgun hisseder.

Cocugumun hemen her giin cam yemek yemek istemez.
Cocugumun cam ¢ogu zaman yemek yemek istemez.
Cocugum oldukea ivi yemek yer.

Cocugum agri ve sizilardan endise etmez.
Cocugum c¢ogu zaman agr: ve sizilardan endise eder.
Cocugum her zaman agr ve sizilardan endise eder.

Cocugum kendini yalmz hissetmez.
Cocugum cogu zaman kendini yalniz hisseder.
Cocugum her zaman kendini yalmz hisseder.

Cocugum okuldan hi¢ hoslanmaz.
Cocugum arada sirada okuldan hoslamir.
Cocugum cogu zaman okuldan hoslanir.

Cocugumun bircok arkadasi var.
Cocugumun bircok arkadasi var ama daha fazla arkadasin olmasim 1ster.
Cocugumun hig arkadas: yok.

Cocugumun okul basarisi iyi.
Cocugumun okul basaris: eskisi kadar 1y1 degil.
Cocugum eskiden iyi oldugu derslerde ¢ok basarisiz.

Cocugum hicbir zaman diger cocuklar kadar iyi olmadigina inanir.
Cocugum eger isterse diger gocuklar kadar 1yi olabilecegine inanur.
Cocugum diger ¢ocuklar kadar iyi olduguna inanir.

Cocugum kimsenin onu sevmedigine inanir.
Cocugum kendisini seven insanlarin olup olmadigmdan emin degil.
Cocugum kendisini seven insanlarin oldugundan emin.

Cocugum kendisine séyleneni genellikle yapar.
Cocugum kendisine séyleneni cogu zaman yapar.
Cocugum kendisine séyleneni hicbir zaman yapmaz.

Cocugum insanlarla 1y1 geeinir.
Cocugum insanlarla sik sik kavga eder.
Cocugum insanlarla her zaman kavga eder.
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EK-4/N

Hasta Numarasi:

COCUKLAR ICIN DEPRESYON OLCEGI (COCUK FORMU)
Hastanin Adi Soyadi :

Asa@da gruplar halinde bazi ciimleler yazilidir. Her gruptaki ciimleler: dikkatlice okuyunuz. Her grup 1
bugiin dahil son iki hafta icinde size en uygun olan ciimlenin yanmdaki numaray daire icine aliniz.

A) 1-  Kendimi arada sirada tizgiin hissederim.
2-  Kendimi sik stk iizgiin hissederim.
3-  Kendimi her zaman iizgiin hissederim.

B) 1-  Islerim hichir zaman yolunda gitmeyecek.
2-  Islerimin yolunda gidip gitmeyeceginden emin degilim.
3-  Islerim yolunda gidecck.

C) 1-  Islerimin cogunu dogru vaparumn.
2-  Islerimin ¢ogunu yanlis yaparim.
3-  Her seyi yanlis yaparim.

D) 1-  Bir cok seyden hoslanirim.
2-  Baz seylerden hoslanirim.
3-  Higbir seyden hoslanmam.

E) 1-  Her zaman kétii bir ¢ocugum.
2-  Cogu zaman kétii bir cocugum.

3-  Arada sirada kétii bir cocugum.

F) 1-  Arada sirada basima kétii bir seylerin gelecegini diisiiniiriim.
2-  Sik sik basima kétii seylerin geleceginden endiselenirim.
3-  Basima kotii seylerin geleceginden eminim.

G) 1-  Kendimden nefret ederim.
2-  Kendimi begenmem.
3-  Kendimi begenirim.

H) 1-  Biitiin kétii seyler benim hatam.
2-  Kétii seylerin bazilar: benim hatam.
3- Kot seyler genellikle benim hatam degil.

I 1-  Kendimi éldiirmeyi diisiinmemn.
2-  Kendimi éldiirmeyi dilsiiniiriim ama yapmam.
3-  Kendimi éldiirmeyi diisiiniiyorum.

)] 1-  Her giin icimden aglamak gelir.
2-  Birgok giinler icimden aglamak gelir.
3-  Arada sirada icimden aglamak gelir.
Iy 1-  Her sey her giin beni sikar.

2-  Her sey sik sik beni sikar.
3-  Her sey arada sirada beni sikar.

K) 1-  Insanlarla beraber olmaktan hoslanirim.
2-  Cogu zaman msanlarla birlikte olmaktan hoslanmam.
3-  Hicbir zaman insanlarla birlikte olmaktan hoslanmam.
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L)

M)

N)

0)

0)

P)

R)

S)

T

)

V)

Z)

1-

3-

1-

3.
1-

3-

1-
2.
3.

1-

3.

1-

3.
1-

3.
1-

3-

1-

3-

1-
2.
3-

1-

3-
1-

3.
1-

3.

1-
2.

3.

1-
2.
3.

Herhangi bir sey hakkinda karar veremem.
Herhangi bir sey hakkinda karar vermek zor gelir.
Herhangi bir sey hakkinda kolayca karar veririm.

Giizel, vakisikli sayilirim.
Giizel. vakisikli olmayan yanlarim var,
Cirkinim.,

Okul 6devlerimi yapmak icin her zaman kendimi zorlarim.
Okul 6devlerimi yapmak i¢in cofu zaman kendimi zorlarum.
Okul ddevlerimi vapmak sorun de&il.

Her gece uyumakta zorluk cekerim.
Bircok gece uyumakta zorluk eekerim.
Oldukea 1y1 uyurum.

Arada sirada kendimi yorgun hissederim.
Bir¢ok giin kendimi yorgun hissederim.
Her zaman kendimi yorgun hissederim.

Hemen her giin canim yemek yemek istemez.
Cogu giin camm yemek yemek istemez.
Oldukea 1y1 yemek yerim.

Agr ve sizilardan endise etmem.
Cogu zaman agr1 ve sizilardan endise ederim.
Her zaman agn ve sizilardan endise ederim.

Kendimi valniz hissetmem.
Cogu zaman kendimi valniz hissederim.
Her zaman kendimi yalmiz hissederim.

Okuldan hi¢ hoslanmam.
Arada sirada okuldan hoslanirim.
Cogu zaman okuldan hoslanirim.

Bir¢ok arkadasim var.
Bircok arkadasim var ama daha fazla olmasim isterdim.
Hig arkadasum yok.

Okul basarim iyi.
Okul basarim eskisi kadar ivi degil.
Eskiden iyi oldugum derslerden ¢ok basarisizim.

Higbir zaman diger cocuklar kadar iyi olamiyorum.
Eger istersem diger cocuklar kadar 1yi olurum.
Diger cocuklar kadar iyiyim.

Kimse beni sevmez.
Beni seven insanlarn olup olmadigindan emin degilim.
Beni seven insanlarm oldugundan eminim.

Bana styleneni genellikle yaparim.
Bana soyleneni cofu zaman yaparim.
Bana séyleneni hi¢bir zaman yapmam.

Insanlarla 1yi gecinirim.
Insanlarla sik sik kavga ederim.
Insanlarla her zaman kavea ederim.
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EK-5

OLGEGIN KAPSAM GEGERLILIGI ICIN GORUS ALINAN UZMANLAR

Uzman Kkisi Bolumiu

1. Prof. Dr. Hicran CAVUSOGLU Cocuk Sag. ve Hast. Hem. BD.

2. Prof. Dr. Yurdagul ERDEM Cocuk Sag. ve Hast. Hem. BD.

3. Prof. Hv.Tbp. Alb.Faysal GOK Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD
4. Prof. Dr. Joost Frenkel Cocuk Romatoloji BD.

5. Prof. Dr. Isabelle Kone-Paut Cocuk Romatoloji BD.

6. Prof. Dr. Erbil UNSAL Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
7. Prof. Dr. Hakan POYRAZOGLU Gocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
8. Prof. Dr. Sevcan BAKKALOGLU Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
9. Prof. Dr. Zelal EKINCI Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
10.Prof. Dr. Seza OZEN Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
11.Prof. Dr. Ozgir KASAPCOPUR Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
12.Dog. Dr. ismail DURSUN Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
13.Dog. Dr. Harun PERU Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.

14.Doc Dr. Yelda BILGINER

Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.

15.Dog.

Dr. Nuray AKTAY AYAZ

Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.

16.Dog.

Dr. Betiil SOZERI

Cocuk Nefroloji ve Romatoloji BD.
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EK-6/A

OTOINFLAMATUAR HASTALIGI OLAN COCUKLARDA COK BOYUTLU DEGERLENDIRME OLCEGI

Hasta Numarasi: Ebeveyn Versiyonu

- Bu soru formunun amaci, ¢gocugunuzun hastaliginin su andaki durumu hakkinda bilgi toplamaktir.

- Verdiginiz cevaplar ¢ocugunuzun klinik degerlendirmesini gelistirmemizde bize yardimci olacaktir.
- Liitfen asagidaki soru formunu dikkatle okuyunuz ve ¢ocugunuza en uygun olan yanitlari seginiz.

- Tereddiitleriniz varsa ya da bilgilendirilmeye ihtiya¢ duyarsaniz, liitfen yardimimizi isteyiniz.

- Bu sorularin dogru ya da yanhis yanitlari yoktur.

- Sizden soru formunu ¢cocugunuzun durumunu en iyi yansitacak sekilde yanitlamanizi rica ediyoruz.

| Hastanin adi ve soyadi (ya da bas harfleri)i......cccvvinciiinecniniinnnnn, Tarih: / / ‘
| Tanisi (Hastahgin Adi): FMF O PFAPA O HIDS O TRAPS O |
| Soru formunu dolduran ebeveyn: Anne [ Baba O ‘

1. Cocugunuzun hastalifinin su anda atakta olup olmadigini belirtiniz. Bu soru formunda atak kelimesi
ile gocugunuzun agri, ates, halsizlik, deri dékiintiisi, yiiriimede zorlanma gibi sikayetlerinin aktif (belirgin)
oldugu donemler ifade edilmektedir.

Atakta O Atakta degil O Taninin kondugu ilk muayene O |

2. Cocugunuzun hastaliginin su anki durumunu nasil degerlendirirsiniz? Lutfen belirtiniz.

Tam bir iyilik déneminden sonra sikayetleri

Hig bir sikayeti yok O Sikayetleri devam ediyor [ yeniden ortaya cikti OJ

3. Cocugunuz son dért hafta icinde atak gegirdi mi? ‘Evet O Hayir I:||

4, Cocugunuz en son ne zaman atak gecirdi ? ..o,

5. Fonksiyonel(islevsel) becerilerin degerlendirilmesi

Litfen g¢ocugunuzun son gecirdigi atagl dikkate alarak asagida listelenen aktiviteleri yerine getirme
becerisini gn jyi tanimlayan yaniti seginiz.

Lutfen yalnizca hastaliginin neden oldugu zorluklari ve kisitlihklari belirtiniz.

Bu aktivitelerden herhangi birini ¢ocugunuz kiiciik yasta olmasindan veya mevcut hastaligi disi baska bir

nedenden dolavi yapamiyorsa “

Uvgulanamaz” secenegini isaretleyiniz. Cocugunuz;

Zorlanmadan zorlla;:'laazrak zorlicr::rak Yapamiyor | Uygulanamaz

Diiz zeminde en az 10 metre kosabilir O O O O O
15 dakika araliksiz yiriyebilir O O | O O
Yattigi yerden kalkabilir O O O O O
Dik durabilir O O O O O
Bes basamak c¢ikabhilir O O O O O
Yerden bir cisim almak icin egilebilir O O O O O
Bir muslugu agabilir ve kapayabilir ya da
daha o6nceden acilmis bir kavanozu O O O O O
kapayabilir
Ellerini boynunun arkasina koyabilir O O O O O
Basini ¢evirerek omuzlarinin Gzerinden

- O
bakabilir
Bir sandvigi ya da elmayi isirabilir O O | O O
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6. Cocugunuzda son dort hafta icinde hastaligi ile ilgili asagida belirtilen sikayetlerden hangileri vardi?
Litfen karsisindaki kutucugu isaretleyiniz.

Gozde kizarklik, sisme veya bulanik

Karin agrisi O N O
goérme
Karin yan taraflarinda agri O | Bulanti O
Gogus agris O | Kusma O
Nefes almada zorlanma O | istahsizhk O
Bas agrisi O | Kilo kaybi O
Eklem agrisi O | Kabizhk O
Eklemlerde sislik veya kizariklik O | ishal O
Kas agrisi O | Agiz yaralan O
Yirimede zorlanma O | Boyun lenf bezlerinde sisme O
Halsizlik veya yorgunluk O | Atesin 38,5 derece ya da lzerinde olmasi O
Sik bogaz enfeksiyonu O | Diger (litfen belirtiniz .....cccceeeevie v ) O
Gece ateglenmesi veya titreme O | Highir sikayeti yok O
O

Deri dékuntisu

7. Cocugunuzun hastalifindan dolayi son dort hafta icinde yasadigini disiindiigiiniiz agrinin siddetini
asagidaki puanlama tablosunda isaretleyiniz. (Liitfen en dogru puani seciniz).

AGRI YOK SIDDETLI
AGRI

T~~~

00}
N

8. Cocugunuz son bir yil icinde atak gegirdi mi?
Cevabiniz havir ise liitfen 9. soruya geginiz. ‘ Evet O | Hayir O ‘ Hatirlamiyorum [ ‘

- Yanitiniz "evet” ise kag defa atak gecirdi?
[ 1-4 O] s5-8 O [9-12 O] 13veizeri O | Hatrlamiyorum O ‘

- Yanitiniz "evet" ise ataklari yaklasik (ortalama) ne kadar siirdii?
[ 1gindenaz O [2gin O [3gin O [4gin O [ 4gindenfazla O | Hatrlamiyorum O |

- Cocugunuzun son bir yil icinde gegirdigi ataklarinin siddetini nasil degerlendirirsiniz?
Gok hafif O | Hafif O Orta siddetli 0 | Siddetli O Gok siddetli [

9. Son kontrolii ile karsilastirdiinizda ¢ocugunuzun hastaliginin gidisatini nasil degerlendirirsiniz ?
| Belirgin dizeldi O | Hafifdiizeldi O [ Degisiklik yok O | Hafif kétillesti O | Belirgin kétalesti O |

10. Cocugunuz hastaliginin tedavisi icin herhangi bir ilag aliyor mu?
Yanitiniz hayir ise liitfen 14, soruya geginiz.
Yanitiniz evet ise liitfen 11 ,12,13. sorulari da yanitlayiniz. ‘

Evet O | Hayir O ‘

11. Cocugunuz su anda hangi ilaglar kullaniyor liitfen isaretleyiniz?

Kolsisin (Colchmicum-Dispert ®/Kolsin ®)
Non Steroid Antiinflamatuar ilaglar (6rn. Naprosyn® vb.) (Litfen belirtiniz:. ...c.ccoovevevveeecvieeeene. )
Steroid (Deltakortil®, Prednol®vb) [ LUtfen belirtinizi . i isissieeneiiesees e e ssenns )

Anakinra (Kineret ®)

Canakinumab (llaris®)

Etanersept(Enbrel®)

Oo0oooaoo
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12.
nasil etkiledi?

ila¢ kullanmaya basladiktan sonra, ¢ocugunuzun kullandigi ilag tedavisi sizce hastahgin gidisatini

| Belirgin duzeldi O [ Hafif diizeldi O

| Degisiklik yok O

| Hafif kétulesti O | Belirgin kétillesti O |

13. Cocugunuzun ilag kullanim uyumuna iliskin asagidaki sorular liitfen cevaplayimiz?( Asagida belirtilen

aktivitelerden herhangi birini cocugunuz kiiciik vasta olmasindan dolayi vapamivorsa “Uygulanamaz”

segenegini isaretleyiniz).

. . H
Higbir Nadiren | Bazen Sik l Uygulanamaz
zaman sik zaman
ilaglarini nere.de olursa olsun (okul, ev digi ortam vb.) O O O O O O
kullanmaya dikkat eder
ilaglarini doktorun énerdigi sekilde ve miktarda alir ] O O a O O
ilaglarini her giin ayni saatte alir O O O ] O O
Ilacini 6nerilen dozdan fazla almaz O O O a O O
14. Yagam kalitesinin degerlendirilmesi
Litfen gocugunuzun genel sagligini en iyi tammlayan yaniti seginiz.
Cocugunuz cok kiiciik oldugu icin soruyu yanitlayamiyorsaniz, “Uygulanamaz”i seginiz.
Son 4 haftayi g6z éniine alarak sunlar bilmek istiyoruz. Cocugunuz;
Fiziksel Durum Higbir Nadiren | Bazen ik Her Uygulanamaz
zaman stk | zaman
O.zbaklmlm. _ya_parken, érnegin; yemek yerken, tuvalete O O O O O O
giderken, giyinirken, yikanirken zorluk ¢ekti mi?
15 da.k|kahk.b|r yuriyus yaparkgn \{a da iki kat arasindaki O O O O O O
merdivenleri gikarken zorluk gekti mi?
Oyun oynama, kosma, bisiklete binme, futbol oynama, dans
etme gibi ¢ok fazla enerji gerektiren aktiviteleri yaparken O O O O O O
zorluk gekti mi?
!<end|. _bag.\na yardl_mswz bir yere gitme, sevdigi isleri yapma O O O O O O
ile ilgili zorluk ¢ekti mi?
Ates ve atese bagh skintilar (sayklama, uykuda
aglama,bilingsiz sabit bir noktaya bakarak konusma, korkma O O O O O O
vb.) yagadi mi?
Uyku diizeni ile ilgili, érnegin uyuyamama, sik uyanma gibi o O O O O O
zorluk yasadi mi?
Sosyal Durum Higbir Nadiren | Bazen Sik Her Uygulanamaz
zaman stk | zaman
Okul la-ktl.vltcjilenm yaparken ya da arkadaslari ile oynarken O O O o O O
veya iligkilerinde zorluk yasadi mi?
S:ier ¢ocuklarla birlikteyken herhangi bir problem yagadi O O O o O O
Dis (fiziksel) gbriintiisi ile ilgili sorun yasadi mi? O O O O O O
Gelecegini planlama ile ilgili zorluk yasadi mi? O O O O O O
Hastaneye gelme, tetkik, tedavi ve islemlerle ilgili zorluk O O O O O O
yasadi mi?
Okul Durumu Higbir Nadiren | Bazen Stk Her Uygulanamaz
zaman stk | zaman
Devamsizlik yapmak zorunda kaldi mi?
O O O | O O
Performansi diisti mii (Ders dinleyememe, galisgamama, o o O O O o
yazarken yorulma vh.)?
Dikkatini topl kt luk ¢ekti mi?
ikkatini toplamakta zorluk ¢ekti mi o 0 O 0 o 0
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Okul Durumu

Higbir
zaman

Nadiren

Bazen

Sik

Zam

an

Uygulanamaz

Basarisiz olma kaygisi yasadi mi?

Derslerinden geri kaldi mi?

Okulda atak gecirdi mi ?

Okulda atak gecirmekten korktu mu?

Sinavlarina giremedigi oldu mu?

Ogretmenleri ile iliskilerinde zorluk yasadi mi?

Ooooioio

Oojgojojoio|g

aojojojojoia

o|olojo|o|o|e

Ojojojojio;o

Oooooioia

Duygusal Durum

Hichir
zaman

Nadiren

Bazen

w
=~

ju
@
=X

Zaman

Uygulanamaz

Herseye karsi isteksizligi oldu mu?

Enerjisinde azalma oldu mu?

Agri yasamanin dayanilmaz oldugunu séyledi mi?

Hastaligini kabullenemedigi oldu mu?

Bikkinlik hissetti mi?

Nedensiz agladi mi?

Caresiz hissetti mi?

Gelecekten umutsuzlugu oldu mu?

Kendini beceriksiz veya yetersiz hissetti mi?

Yalniz kalmayi istedi mi?

Kendini tzglin veya mutsuz hissetti mi?

Sinirli ve &fkeli miydi?

Hastaliginin bilinmesini istememe oldu mu?

Atagin zamaninin bilinmemesine bagli kaygi yasadi mi?

Hastaligina isyan etti mi veya arkadaglari gibi saglikli olmayi

istedi mi?

Atak gelecek korkusu yasadi mi?

Hastaneye gitme korkusu yasadi mi?

Hastaligi ile basedemedigi oldu mu?

Hastaliginin kétiiye gitmesinden korktu mu?

Oooiol O (ogoooooooooooo

Ooool o (ooooooooooooaoo

Ooojol O (ogoooooooooooo

O/00|Of O |O|O00ooooooooooog

Ojooo) O |ojoojooooojoooojon

Oooiol O (ogoooooooooooo

15. Cocugunuzun hastalik aktivitesi, hastahgina bagh agr, ates , deri dokiintiisii ve yiiriimede zorlanma
gibi_belirtilerin olmasidir. Litfen cocugunuzun hastahginin su andaki aktivite diizeyini degerlendiriniz. (En

dogru puani isaretleyiniz)

AKTIF
DEGIL

T~

@ 0|os|1]15] 225|335
N

4.5

5(55]6

65| 7

75| 8

8.5

9.5

10

16. Hastaligin ¢ocugunuzu etkileyen tiim yonleri g6z 6éniine alindiginda, ¢ocugunuzun kendisini su anda
nasil hissettigini diisiiniiyorsunuz? Liutfen en dogru puan isaretleyiniz.

Cok iyi Gok Katii
e
8% 0|05 1]15]2|25]3 |35 45| 5 (55| 6|65|7|75]|8|85 95| 10
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EK-6/B

OTOINFLAMATUAR HASTALIGI OLAN COCUKLARDA COK BOYUTLU DEGERLENDIRME OLCEGI

Hasta Numarasi:

Cocuk Versiyonu

- Bu soru formunun amaci, hastaliginin su andaki durumu hakkinda bilgi toplamaktir.
- Verdigin cevaplar, klinik degerlendirmeni gelistirmemizde bize yardimci olacaktir.

- Litfen asagidaki soru formunu dikkatle oku ve sana en uygun olan yanitlari seg.

- Tereddiitlerin varsa ya da bilgilendirilmeye ihtiyac duyarsan, litfen yardimimazi iste.

- Bu sorularin dogru ya da yanhs yanitlari yoktur.

- Senden soru formunu durumunu en iyi yansitacak sekilde yanitlamani rica ediyoruz.

Hastanin adi ve soyadi (ya da bag harfleri):..........ccooovee e,

Tarih:

7

Tanisi (Hastaliginin adi) : FMF [ PFAPA [

HIDS O

TRAPS O

1. Liitfen hastaliginin su anda_atakta olup olmadigini belirt. Bu soru formunda atak kelimesi ile agri, ates,

halsizlik, deri ddkuntiisii, yiirimede zorlanma gibi sikayetlerinin aktif (belirgin) oldugu dénemler ifade

edilmektedir.

Atak yagiyorum [ ‘ Atakta degilim O

| Tanim ilk kez bu muayenede kondu [ |

2. Hastaliginin su_anki durumunu nasil degerlendirirsin?

Hig bir sikayetim yok O

Sikayetlerim devam ediyor [ ‘

Tam bir iyilik déneminden sonra sikayetlerim
yeniden ortaya ¢ikti OJ

3. Son dért hafta iginde atak gegirdin mi?  [Evet

O

| Hayir D|

4, En son ne zaman atak gegirdin?...i s s nn..————n.

5. Fonksiyonel (islevsel) becerilerin degerlendirilmesi
Litfen asagida listelenen aktiviteleri yerine getirme becerini en iyi tamimlayan yaniti _son gegirdigin atag
dikkate alarak seg. Lutfen yalnizca hastaliginin neden oldugu zorluklari ve kisitlhiliklar belirt.

Zorlanmadan Biraz Gok Yapamam
zorlanarak | zorlanarak

Diz zeminde en az 10 metre kosabilirim O O O O
15 dakika araliksiz yiriyebilirim O O O O
Yattigim yerden kalkabilirim O O O O
Dik durabilirim O O O O
Bes basamak cikabilirim O O O O
Yerden bir cisim almak icin egilebilirim O O O O
I?II‘ muslugu agablllir ve kapayabilir yAaI t?ia daha O - - -
onceden acilmis bir kavanozu kapayabilirim
Ellerimi boynumun arkasina koyabilirim O O O O
Basimi  c¢evirerek omuzlarimin  Gzerinden

. O O O O
bakabilirim
Bir sandvigi ya da elmayi isirabilirim O O O O
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6. Son dort hafta icinde hastahgin ile ilgili asagida belirtilen sikayetlerden hangilerini yasadin? Lutfen

karsisindaki kutucugu isaretle.

Gozde kizarikhk, sisme  veya

bulanik

Karin agrisi O N O
gorme
Karin yan taraflarinda agri O | Bulanti O
Goglis agris| O | Kusma O
Nefes almada zorlanma O | istahsizlik O
Bas agrisi O | Kilo kaybi O
Eklem agrisi O | Kabizlik O
Eklemlerde sislik veya kizariklik O | ishal O
Kas agrisi O | Agiz yaralan O
Yirimede zorlanma O | Boyun lenf bezlerinde sisme O
Halsizlik veya yorgunluk O | Atesin 38,5 derece ya da tizerinde olmasi O
Sik bogaz enfeksiyonu O | Diger (litfen belirt cooveeiinieiinn e ) O
Gece ateslenmesi veya titreme O | Higbir sikayetim yok O
O

Deri dokuntust

7. Hastahgindan dolayi son dért hafta icinde yasadigin agrinin siddetini asagidaki puanlama tablosunda
isaretle (Lutfen en dogru puani seg).

AGRI YOK SIDDETLI
AGRI

~~
GO 0|05 1|15 2253 |35/4|45|5|55|6|65[7|75|8|85[9]|95]10 @“
N/ T8

8. Son bir yil igcinde atak gegirdin mi?
Cevabin hayir ise liitfen 9. soruya geginiz. | Evet O

Hayir O ‘Hatlrlamlyorum O |

- Yanitin "evet" ise kag defa atak gecirdin?
[ 1-4 O [ 5-8 O [ 9-12 O |

13 ve Gzeri O ‘Hatlrlam\yorum O |

- Yanitin "evet" ise ataklarin yaklasik (ortalama) ne kadar siirdii?
[1gindenaz O [ 2gin O [3gin O [4gin O [ 4gindenfazla O [ Hatirlamiyorum O |

- Son bir yil icinde gegirdigin ataklarinin siddetini nasil degerlendirirsin?

Cok hafif OO | Hafif O Orta siddetli O Siddetli [ Gok siddetli [

9. Son kontroliin ile karsilastirdiginda hastaliginin gidisatini nasil degerlendirirsin ?
Belirgin
duzeldim O

Hafif diizeldim O Degisiklik yok [ Hafif kétilestim O Belirgin kétilestim OJ

10. Hastahiginin tedavisi icin herhangi bir ila¢ aliyor musun?
Yanitin hayir ise liitfen 14. soruya geg.

Yanitin evet ise liutfen 11, 12 ve 13. sorulari da cevapla. Evet O Hayir O

11. Su anda hangi ilaglari kullaniyorsun?
Kolsisin (Colchmicum-Dispert®/Kolsin®) |
Non Steroid Antiinflamatuar ilaglar (6rn. Naprosyn® vb.) (Litfen belirt:. ..cocoovevieeiceeeee e ) |
Steroid (Deltakortil®, Prednol®vb) ( LUtfen Belirti....iiie e sessesrsses e ssesssssenns ) |
Anakinra (Kineret®) |
Canakinumab (llaris®) o
Etanersept(Enbrel®) |
D= T R LT E= oY 1= OO )| O
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12. ilag kullanmaya basladiktan sonra, kullandigin ila¢ tedavisi sence hastaliginin gidisatini nasil etkiledi?

Belirgin
dizeldim O

Hafif duzeldim [ | Degisiklik yok [ | Hafif kotilestim O

Belirgin kétulestim O

13. ilaclaninla ilgili asagidaki sorular igin sana en yakin gelen secenegi liitfen isaretle.

Higbir Nadiren Bazen Sik sik Her
Zaman Zaman
ilaglarimi nerede olursam olayim (okul, ev digi ortam vb.)
. ) O O O O O
kullanmaya dikkat ederim
ilaglarimi doktorun énerdigi sekilde ve miktarda alinm O O O O O
ilaglarimi her giin ayni saatte alirnm O O O O O
ilacimi 6nerilen dozdan fazla almam O O O O O
14, Yasam kalitesinin degerlendirilmesi
Litfen genel saghgini en iyi tanimlayan yaniti seg.
Son 4 haftayi g6z dnline alarak sunlari bilmek istiyoruz.
Fiziksel Durum Highir Nadiren | Bazen sik Her
zaman sik zaman
CtZl‘)a.klmlnl yaparken, drnegin; y.eme‘k yerken, tuvalete giderken, O O O O O
giyinirken, yikanirken, zorluk ¢ektin mi?
15 dakikalk bi Urdyu k da iki kat daki
.a i al. ir yurdyus yapa.r en. ya da iki kat arasindaki o o o o O
merdivenleri ¢cikarken zorluk ¢ektin mi?
Oyun oynama, kogma, bisiklete binme, futbol oynama, dans etme
gibi ¢ok fazla enerji gerektiren aktiviteleri yaparken zorluk ¢ektin O O O O O
mi?
Kendi b d bi itme, sevdigin isleri ile ilgili
endi aglr?a ya.r imsiz bir yere gitme, sevdigin igleri yapma ile ilgili O O o o o
zorluk ¢ektin mi?
Ates ve atese bagl sikintilar (sayiklama, uykuda aglama,bilingsiz O O o o o
sabit bir noktaya bakarak konusma, korkma vb.) yasadin mi?
Uyku duzeni ile ilgili, 6rnegin uyuyamama, sik uyanma gibi zorluk O O O o O
yasadin mi?
Sosyal Durum Hicbir Nadiren | Bazen Stk Her
zaman stk | zaman
Okul aktivitelerini yaparken ya da arkadaslarin ile oynarken veya
e O O O O O
iligkilerinde zorluk yasadin mi?
Diger ¢ocuklarla birlikteyken herhangi bir problem yasadin mi? O O O O O
Dis (fiziksel) géruntan ile ilgili sorun yasadin mi? O O O O O
Gelecegini planlama ile ilgili zorluk yasadin mi? O O O O O
Hastaneye gelme, tetkik, tedavi ve islemlerle ilgili zorluk yasadin
mi? O O O O O
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Okul Durumu Hicbir Nadiren | Bazen Sik Her
zaman stk | zaman
Devamsizlik yapmak zorunda kaldin mi? O O O O O
Performansin disti mi (ders dinleyememe,calisamama, yazarken O O O O O
yorulma vb.)?
Dikkatini toplamakta zorluk ¢ektin mi? O O O O O
Basarisiz olma kaygisi yasadin mi? O O O O O
Derslerinden geri kaldin mi? O O O O O
Okulda atak gegirdin mi ? O O O O O
Okulda atak gecirmekten korktun mu? O O O O O
Sinavlarina giremedigin oldu mu? O O O O O
Ogretmenlerin ile iliskilerinde zorluk yasadin mi? O O O O O
Duygusal Durum Higbir Nadiren | Bazen Sik Her
zaman stk | zaman
Herseye karsi isteksizligin oldu mu? O O O O O
Enerjinde azalma oldu mu? O O O O O
Agri yasamanin dayanilmaz oldugunu séyledin mi? O O O O O
Hastaligini kabullenemedigin oldu mu? O O O O O
Bikkinlik hissettin mi? O O O O O
Nedensiz agladin mi? O O O O |
Caresiz hissettin mi? O O O O O
Gelecekten umutsuzlugun oldu mu? O O O O O
Kendini beceriksiz veya yetersiz hissettin mi? O O O O |
Yalniz kalmayi istedin mi? O O O O O
Kendini tizglin veya mutsuz hissettin mi? O O O O O
Sinirli ve 6fkeli miydin? O O O O O
Hastaliginin bilinmesini istemedigin oldu mu? O O O O O
Atagin zamaninin bilinmemesine bagh kaygi yasadin mi? O O O O |
Haste}hélna isyan ettin mi veya arkadaslarin gibi saglkli olmay! o o O O o
istedin mi?
Atak gelecek korkusu yasadin mi? O O O O O
Hastaneye gitme korkusu yasadin mi? O O O O O
Hastaligin ile bagedemedigin oldu mu? O O O O O
Hastaliginin kétlye gitmesinden korktun mu? O O O O O

15, Hastalik aktivitesi, hastaligina bagh agri, ates , deri ddkiintiisii ve yiiriimede zorlanma gibi_belirtilerin

olmasidir. Liitfen hastaliginin su andaki aktivite diizeyini degerlendir.( En dogru puani seg).

AKTIF GCOK
DEGIL AKTIF
I~

Q0 0051|152 |25[3|35[4|45|5|55|6|65|7|75]|8]85 9.5 | 10 @‘
u (‘-{

16. Hastaliginin tiim yénlerden lizerindeki etkilerini dikkate alarak, liitfen su anda kendini nasil hissettigini

degerlendir. (En dogru puani seg.)

Cok Gok

Iyiyim Kdtiiyiim
~~

@ 0|05 1152|253 354 |as5|5|55|6|65|7|75]8 85 95 | 10
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EK-6/C

OTOINFLAMATUAR HASTALIGI OLAN GOCUKLARDA GOK BOYUTLU

DEGERLENDIRME OLGEGI YONERGESI

Bu oOlgek, Otoinflamatuar Hastaligi (FMF, PFAPA, Hiper Ig D ve

TRAPS) olan ¢ocuklarin ¢ok boyutlu degerlendiriimesi amaci ile gelistiriimis

ve gegerli ve guvenilir bir 6lgek oldugu ortaya konmustur.

A\ 4

Olgek;

Otoinflamatuar Hastahgi (FMF, PFAPA, Hiper Ig D ve TRAPS) olan
gocuklarin atak ve atak digi donem saglik durumunun izleminde
kullaniimaktadir.

Ebeveyn ve ¢ocuk versiyonu mevcuttur.

Toplam 16 maddeden olugsmaktadir.

Fonksiyonel becerilerin degerlendiriimesi, Agri, ilac kullanim uyumu,
Yasam Kkalitesi fiziksel durum, Yasam kalitesi sosyal durum, Yasam
kalitesi okul durumu ve Yasam kalitesi duygusal durum alt
boyutlarindan ve hasta takibinde kullaniimak Uzere tanimlayici
sorulardan olugsmaktadir. Tanimlayici sorular Olgek puanlamasina
katilmamaktadir.

Olgek puanlamasinda Fonksiyonel beceri alt boyutunda 4 10, ilag
uyumu, yasam kalitesi (fiziksel, sosyal, okul ve duygusal durum) alt
boyutlarinda 5 li likert tipi derecelendirme kullaniimaktadir.

Hasta cocuk ve ebeveynler, dlgcekte yer alan ifadeler icin kendilerine
goére en uygun olan seg¢eneg@i Fonksiyonel beceri alt boyutunda 4 |G
likert tipi Olgekte (Zorlanmadan=1, Biraz zorlanarak=2, Cok
zorlanarak=3, Yapamam=4) isaretlemektedir.

Hasta cocuk ve ebeveynler, Olcekte yer alan ifadeler icin kendilerine
gore en uygun olan segenegi ilag uyumu, yasam Kkalitesi (fiziksel,
sosyal, okul ve duygusal durum) alt boyutlarinda 5 li likert tipi Olgekte
(Higbir zaman=1, Nadiren=2, Bazen=3, Sik sik=4, Her zaman=5)

isaretlemektedir.
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Puanlamada Fonksiyonel beceri , yagsam kalitesi (fiziksel, sosyal, okul
ve duygusal durum) alt boyutlarinda puanlama 1'den 5'e dogru
yapiimaktadir. ilac uyum alt boyutunda yer alan maddeler ters
puanlanmaktadir (5'den 1'e dogru).

Olgekten elde edilen tek bir toplam puan ve kesim noktasi yoktur. Her
alt boyutun kendine ait puanlamasi vardir.

Fonksiyonel becerilerin degerlendiriimesi alt boyutunda en dusuk puan
10, en yuksek puan 40'dir.

llag uyum alt boyutunda en dislik puan 4, en yliksek puan 20'dir.
Yasam Kkalitesi fiziksel durum alt boyutunda, en dusuk puan 6, en
yuksek puan 30'dur.

Yasam Kkalitesi sosyal durum alt boyutunda, en dusUuk puan 5, en
yuksek puan 25'dir.

Yasam kalitesi okul durum alt boyutunda, en dusuk puan 9, en yluksek
puan 45'dir.

Yagsam kalitesi duygusal durum alt boyutunda , en dusuk puan 19, en
yuksek puan 95'dir.

Agri alt boyutunda 10'lu Goérsel Anolog Skala (VAS) Uzerinde
isaretlenen puan agri siddeti olarak alinmaktadir.

Olgekte yer alan alt boyutlar i¢in alinan disiik puan, otoinflamatuar
hastaligi olan ¢ocuklarin bu alt boyutlardaki degerlendirme sonucunun

iyi oldugunu gdstermektedir.
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