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1. GIRIS VE AMAC

Immiinite (Bagisiklik); konagin kendisinden farkli yapiya sahip maddeleri
yabanci olarak algilayip onu yok etmek iizere harekete gecmesidir. Immiin sistem
(Bagisiklik sistemi); enfeksiyonlara veya yabanci bir maddeye karsi savunmayi
saglayan hiicreler, dokular ve molekiillerin toplamidir. Primer immiin yetmezlik;
dogal ve edinsel immiin yanitin bilesenlerinden herhangi bir hiicre (T, B, NK,
noétrofil, makrofaj ve dendiritik hiicreler), hiicre algaci (reseptdr), sitokin, hiicre igi
uyar1 proteinleri, baglanma molekiilleri, diizenleyici proteinler, kompleman
sistemindeki proteinlerden birinden yoksun dogan bireyler olarak tanimlanir. Primer
immiin yetmezligi olan ¢ocuklarda eksiklige bagl olarak enfeksiyonlarin denetimi
saglanamaz ve yineleyen enfeksiyonlar goriiliir (1). Bu ¢ocuklar, cocukluk ¢aginda
normal kabul edilen sayidan daha fazla solunum yolu enfeksiyonu gegiren ve sik
hastalanan ¢ocuklardir. Intravendz immiinglobulin (IVIG), immiin yetmezlikli
hastalarda eksik olan immiinoglobulini yerine koyarak etki etmektedir. Boylece
hastayr akut enfeksiyonlardan korumak, gelisebilecek komplikasyonlar1 onlemek,
doku hasarini azaltmak amaglanmaktadir. Antikor eksiklikleri, kombine immiin
yetmezlikler, diger iyi tanmimlanmis immiin yetmezliklikler ve immiin sistemin
regiilasyon bozukluklari gibi primer immiin yetmezliklerin hayat boyu diizenli IVIG
tedavisine gereksinimi vardir (2). Giiniimiizde primer immiin yetmezlik tanisinin
erken konulmasi; tedavinin erken baslanarak enfeksiyonlarin sikliginin azaltilmast;
daha iyi, giivenli, yeni IVIG veya subkutan preparatlarmin gelistirilip eksik
immiinglobulinin yerine koyulmasi ile bu hastalarin yasam siireleri uzamistir (3).
Ancak bu durum cesitli etkenlere de bagli olarak primer immiin yetmezlikli
hastalarda sosyal, psikolojik, gelisimsel ve g¢evresel sorunlari da hastaligin

beraberinde getirmistir.

Kronik hastalik; normalden sapma veya bozukluk gosteren kalici yetmezlik
birakan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu i¢in 6zel
egitim gerektiren, uzun siire boyunca bakim, gozetim ve denetim gerektirecegi
beklenen bir durumdur. Cocukluk ¢agi hastaliklari; son bir y1l veya daha fazla siiredir

cocugun normal aktivitelerini etkiliyor, hastane veya evde ¢ok zaman ge¢irmesini



gerektiriyorsa sagaltim ve tibbi giderleri fazlaysa ¢ocukluk dénemi kronik saglik
sorunu olarak da tanimlanir (4, 5, 6). Primer immiin yetmezlikler; yasamin erken
donemlerinde baslayan, siirekli bakim, tedavi ve yakin izlem gerektiren ¢ocuk ve
ailesinin yasaminin her boyutunu ¢esitli diizeylerde etkileyebilen kronik
hastaliklardir. Kronik hastaligi olan bu cocuklar sadece hastaligin semptomlarini
azaltmaya ¢aligmakla kalmayip ayni zamanda cesitli etkenlere bagli olarak sosyal,
psikolojik, gelisimsel ve ¢evresel sorunlar1 da hastaligin beraberinde yasamaktadirlar
(7). Bu durum; hasta ¢ocuklarda fiziksel ve ruhsal agidan zorlanmalara yol acarken
hem ekonomik hem de ruhsal agidan ailenin tiim bireylerini etkileyebilmekte, ciddi
uyum sorunlarina ve ruhsal bozukluklara neden olabilmektedir (8, 9). Ailenin
¢ocugun hastaligindan 6nceki yasantisinin tamamen degismesi, maddi giderlerinin
artmasi, tedavi siirecinin yarattigi gerginlik gibi sebepler de hasta olan ¢ocuk ile
birlikte ¢ocugun anne ve babasinin, kardeslerinin ve yakin ¢evresinin hastaliktan

olumsuz olarak etkilenmesine neden olabilmektedir (7).

Primer immiin yetmezlik tanili ¢ocuklarda ve ebeveynlerinde psikiyatrik
semptomatoloji, yasam kalitesi ve bakim verme yiikii yaninda tedavi segeneklerinin
artist ile birlikte iliskili sosyodemografik ve tedavi degiskenlerinin etkisi yeterince
aragtirtlmamis bir alandir. Yazindaki boslugu doldurmak ve bu grup hasta ve
ailelerine biitlinciil yaklasim planlar1 olusturabilmek amaciyla; bu tez calismasinda
primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklar ve ebeveynleri ile saglikli ¢ocuklar ve
ebeveynleri arasinda depresyon, anksiyete semptomlari, yasam kalitesi ile bakim
verme yikii arasinda fark olusup olusmadiginin ve bunun sosyodemografik
degiskenler ve IVIG replasman tedavisi alma ile iliskisinin olup olmadiginin

incelenmesi planlanmistir.



2. GENEL BiLGILER

2.1.  Primer immiin Yetmezlik
2.1.1. Primer immiin Yetmezlik Tanim

Bagisiklik sistemi; fizik bariyerler, hiicreler ve serumda ¢oziinlir maddeleri
iceren farkli savunma mekanizmalarindan olusur. Bu sistem, bireyi g¢evresindeki
milyonlarca mikroorganizmaya kars1 iki koldan korur. Bunlarin ilki; enfeksiyon
etkeninin viicuda girmesiyle hemen baslayan 6zgiil olmayan dogal immiin yanit iken,
ikincisi; daha sonra patojene 6zgiil gelisen edinsel (adaptif) immiin yanittir. Her iki
kol ardisik olarak gorevlerini yaparak konagin hayatini saglikli siirdiirmesini ve
enfeksiyonlara direng kazanmasini saglar. Birbirleriyle koordineli olarak galisan iki
sistemin bilesenlerinden herhangi bir hiicre (T hiicre, B hiicre, Dogal 6ldiiriicii hiicre,
Notrofil, Makrofaj ve Dendiritik hiicre), hiicre algaci (reseptor), sitokin, hiicre ici
uyart proteinleri, baglanma molekiilleri, diizenleyici proteinler, kompleman
sistemindeki proteinlerden birinden yoksun dogan bireyler “Primer Immiin
Yetmezlik” olarak tanimlanmaktadir. Primer immiin yetmezligi olan hastalarda
eksiklige bagli olarak enfeksiyonlarin denetimi saglanamaz ve Yyineleyen

enfeksiyonlar goriiliir (1).

2.1.2. Primer Immiin Yetmezliklerin Siniflamasi (10)

1. Antikor Eksikligine Bagh Primer Iimmiin Yetmezlikler
a. Serum immiinglobulin izotiplerinde agir diizeyde diisiikliik ile

birlikte belirgin azalmis veya tam B hiicre yoklugu

Bruton Tirozin Kinaz Eksikligi (X’ e Bagli Agammaglobulinemi)

w Agir Zincir Eksikligi

AS Eksikligi

Iga Eksikligi

IgP Eksikligi

BLNK (B Cell Linker Protein) Eksikligi

YV V V V VYV V



» PI3KR1 Eksikligi
» EA47 Transkripsiyon Faktor Eksikligi
> Timoma ile Immiin Yetmezlik
b. En az iki serum immiinglobulin izotipinde agir diizeyde diisiikliik ile
birlikte normal veya azalmis B hiicre
Yaygin Degisken Immiin Yetmezlik
CD19 Eksikligi
CD81 Eksikligi
CD20 Eksikligi
CD21 Eksikligi
TACI (Transmembran Aktivatorii Kalsiyum Modiilatori Siklofilin
Ligant) Eksikligi
BAFF (B Lenfosit Aktive Edici Faktor) Reseptor Eksikligi
TWEAK (lliskili Zayif Apopitoz Indiikleyici) Eksikligi
NFKB2 Eksikligi
MOGS Eksikligi
TRNT1 Eksikligi
TTC37 Eksikligi

YV V. V V V V

YV V. V V V V

c. Serum IgG ve IgA agir diizeyde diisiik, IgM normal/ yiiksek, B hiicre
sayis1 normal
> AID (Aktivasyonla Indiiklenen Sitidin Deaminaz) Eksikligi
» UNG (Urasil DNA Glikozilaz) Eksikligi
» INO8O Defekti
» MSH6 Defekti
d. Normal B hiicre sayisi ile izotop veya hafif zincir eksiklikleri
Aktive PI3K6
PI3BKR1 Mutasyonu
Ig Agir Zincir Mutasyonlar1 ve Delesyonlari
K Zincir Eksikligi
Izole IgG Alt Sinif Eksikligi
IgA Eksikligi ile Birlikte 1gG Alt Sinif Eksikligi

V V. V V V VY



> Normal Immiinglobulin Konsantrasyonlar1 ve Normal B Hiicre Sayist

ile Spesifik Antikor Eksikligi

» Normal B  Hiicre Sayis1 ile Sit Cocugunun  Gegici

>

Hipogammaglobulinemisi
CARD11 Mutasyonu

2. Agir Kombine Immiin Yetmezlikler

a. T-B+ Agir Kombine Immiin Yetmezlik

>

>
>
>
>
>

b. T
>
>
>
>
>
>
>

C.

d.

e.

f.

g.

h.

I

j.

yc Eksikligi

JAK3 (Janus Aktive Eden Kinaz 3) Eksikligi
Interlokin-7 Reseptor o Eksikligi

CD45 Eksikligi

CD36/ CD3¢/ CD3( Eksikligi

Coronin-1A Eksikligi

-B- Agir Kombine Immiin Yetmezlik

RAG Y5 (Rekombinaz Aktive Edici Gen 1 ve 2) Eksikligi
DCLRELC (Artemis) Eksikligi

DNA PKcs Eksikligi

Cernunnos Eksikligi

DNA Ligaz IV Eksikligi

Retikiiler Disgenezi (AK2 Eksikligi)

Adenozin Deaminaz (ADA) Eksikligi

DOCK?2 Eksikligi

CD40 Ligand Eksikligi

CD40 Eksikligi

ICOS (indiiklenmis T Hiicre Kostimiilatorii) Eksikligi

CD3y Eksikligi

CD8 Eksikligi

ZAP-70 (Zeta Associated Protein; Zeta Iliskili Protein) Eksikligi
MHC Simif | Eksikligi

k. MHC Simf Il Eksikligi
l.  ITK Eksikligi
m. MAGT]1 Eksikligi



n.

0.

DOCKS Eksikligi

Omenn Sendromu

3. Sendromik Ozelliklere Sahip Kombine Immiin Yetmezlikler

a.

f
g.
h. Anhidrotik Ektodermal Displazi ile Immiin Yetmezlik (EDA-1D)

J.

Konjenital Trombositopeni

» Wiskott-Aldrich Sendromu

DNA Tamir Defektleri

» Ataksi Telanjiektazi

» Nijmegen Breakage Sendromu

» Bloom Sendromu

> Sentromerik Instabilite ve Fasiyel Anomalilerle Immiin Yetmezlik
(ICF)

» PMS 2 Eksikligi

Timik Defetler

» DiGeorge Sendromu

» Winged Helix Eksikligi

Immiinosseoz Displaziler

» Kikirdak Sag¢ Hipoplazisi

> Schimke Immiinosseoz Displazi

Hiper IgE Sendromlar1 (HIES)

» OD-HIES (Job Sendromu)

Diskeratozis Konjenita

Vitamin B12 ve Folat Metabolizma Defektleri

Kalsiyum Kanal Defektleri
Hepatik Veno-Okklusif Hastahkla immiin Yetmezlik (VODI)

4. Immiin Sistemin Regiilasyon Bozukluguna Bagh Hastaliklar

a.

Familyal Hemofagositik Lenfohistiositoz (FHL) Sendromlari
Hipopigmentasyon Olmayan Familyal Hemofagositik Lenfohistiositoz
(FHL) Sendromlar

» Perforin Eksikligi (FLH2)

» UNC13D/ Munc13-4 Eksikligi (FLH3)

» Syntaxin 11 (STX11) Eksikligi (FLH4)



d.

e.

f.

» STXBP2/ Munc 18-2 Eksikligi (FLH5)

Hipopigmentasyonla Giden Familyal Hemofagositik Lenfohistiositoz

(FHL) Sendromlari

» Chediak-Higashi Sendromu

» Gricelli Sendromu Tip 2

» Hermansky-Pudlak Sendromu Tip 2, Tip 9

Regiilator T Hiicre Genetik Defektleri

» IPEX (Immiin Disregiilasyon, Poliendokrinopati, Enteropati, X’ e
Bagli) Sendromu

» CD 25 Eksikligi

Lenfoproliferasyonla Beraber Olan veya Olmayan Otoimmiinite

» Kandidiazis ve Ektodermal Distrofi ile Otoimmiin Poliendokrinopati
(APECED)

» ITCH Eksikligi

Otoimmiin Lenfoproliferatif Sendrom (ALPS)

Kolit ile Beraber Olan iImmiindisregiilasyon

Tip 1 Interferonopatiler

5. Fagosit say1, fonksiyon veya her ikisinde birden konjenital defektler

a.

Konjenital Notropeniler

» Elastaz Eksikligi (SCN1)

GFI 1 Eksikligi (SCN2)

Kostmann Hastaligi (SCN3)

G6PC3 Eksikligi (SCN4)

VPS45 Eksikligi (SCNS)

Glikojen Depo Hastalig1 Tip 1b
Siklik Notropeni

X’ e Bagli Notropeni/ Miyelodisplazi
P14/ LAMTOR?2 Eksikligi

Barth Sendromu

YV V.V V V V V V V V

Cohen Sendromu
Motilite Defektleri
» Lokosit Adhezyon Eksikligi (LAD) Tip 1, 2, 3



C.

d.

Rac 2 Eksikligi

B-aktin Eksikligi

Lokalize Juvenil Periodontit
Papillon-Lefevre Sendromu

Spesifik Graniil Eksikligi
Schwachman-Diamond Sendromu
Oksidatif Burst Defektleri

» X’ e Bagli Kronik Graniilomat6z Hastalik

YV V V VYV V V

» Otozomal Resesif Kronik Graniilomatoz Hastaliklar
Diger Defektler
» GATA?2 Eksikligi

» Pulmoner Alveolar Proteinozis

6. Dogal immiin Sistem Defektleri

a.

=3

o o

> @ — oo

Mikobakteriyel Enfeksiyonlara Genetik Yatkinhk
Epidermodisplazi Verrusiformis

Siddetli Viral Enfeksiyona Yatkinhk

Herpes Simplex Ensefalitine Yatkinhk

Invazif Mantar Hastahklaria Yatkinhik

Kronik Mukokiitanoz Kandidiazis

TLR Sinyal Yolag: Eksikligi

Izole Konjenital Asplenia

Tripanosomiyazis

7. Otoinflamatuvar Hastalhklar

a.

b.

Inflamazomu Etkileyen Defektler
» Ailevi Akdeniz Atesi

Hiper 1gD Sendromu
Mucle-Wells Sendromu

Ailevi Soguk Otoinflamatuvar Sendrom 1 ve 2

YV V V V

Neonatal Baslangicli Multisistem Enflamatuvar Hastalik (NOMID)
veya Kronik Infantil Nérolojik Kutandz ve Artikiiler Sendrom
(CINCA)

Inflammazomla fliskili Olmayan Durumlar



>

TNF Reseptor iliskili Periyodik Sendrom (TRAPS)

PAPA (Piyojenik Steril Artrit, Pyoderma Gangrenozum, Akne)
Sendromu

Blau Sendromu

ADAM17 Delesyonu

Kronik  Rekiirren  Multifokal ~ Osteomyelit ve  Konjenital
Diseritropoetik Anemi (Majeed Sendromu)

DIRA (IL-1 Reseptor Antagonisti Eksikligi)

8. Kompleman Eksiklikleri

a. Kompleman Kaskad Defektleri

b.

>

YV V. V V V V V V V V V V VYV V

C1q Eksikligi

C1r Eksikligi

C1s Eksikligi

C4 Eksikligi

C2 Eksikligi

C3 Eksikligi

C5 Eksikligi

C6 Eksikligi

C7 Eksikligi

C8a Eksikligi

C8y Eksikligi

C8p Eksikligi

C9 Eksikligi

Mannoza Eslik Eden Serin Proteinaz 2 (MASP2) Eksikligi
Fikolin 3 Eksiklig ile Iliskili Immiin Yetmezlik

Kompleman Regiilatuar Faktor Defektleri

YV V. V V VYV V

C1 Inhibitor Eksikligi
Faktor B

Faktor D Eksikligi
Properdin Eksikligi
Faktor | Eksikligi
Faktor H Eksikligi



Faktor H lligkili Protein Eksikligi

Trombomodulin

Kompleman Reseptor 3 (CR3) Eksikligi

Membran Kofaktoér Protein (CD 46) Eksikligi
Membran Atak Kompleks Inhibitér (CD59) Eksikligi

V V V VYV V

2.1.3. Primer Immiin Yetmezlik Tamsim Diisiindiiren Belirtiler ve Fizik

Muayene Bulgulari

Sik hastalanan ¢ocugun oykiisii ve fizik muayene bulgulari bize primer
immiin yetmezlik hakkinda ipuclar1 vermektedir. Bu sebeple dykii dikkatle alinmali,
primer immiin yetmezIlik hastaliklari i¢in uyarici belirtiler sorgulanmali ve ayrintili
fizik muayene yapilmalhidir (1).

Tim diinyada primer immiin yetmezliklerin erken tam1 ve tedavisi i¢in
calismakta olan “Jeffrey Modell Vakfi” tarafindan tanimlanan belirtiler primer
immiin yetmezlik hastaliklar1 i¢in uyarici belirtiler olarak kabul edilmektedir (1). Bu
belirtiler (11);

Bir yilda 4 veya daha fazla kulak enfeksiyonu

Bir yilda 2 veya daha fazla ciddi siniis enfeksiyonu

Iki ay veya daha uzun siiren etkisiz antibiyotik kullanimi

Bir yilda 2 veya daha fazla pnémoni

Biiylime ve gelisme geriligi

Yineleyen derin doku veya organ apseleri

Bir yasindan sonra agizda veya ciltte siiregen mantar enfeksiyonu

Enfeksiyonu iyilestirmek i¢in damar i¢i antibiyotik kullanim1 gereksinimi

© © N o gk~ 0w DN E

Iki veya daha fazla derin doku yerlesimli enfeksiyon
10. Ailede primer immiin yetmezlik oykiisii’ diir.
Primer immiin yetmezlik agisindan uyarici olan diger belirtiler ise (1);
» Canli ag1ya bagl komplikasyonlar
» Kemik iligi transplantasyonu yapilmadan gelisen kronik Graft Versus Host
Hastalig1
» Atipik mikobakteriye bagli sistemik bir hastalik
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Pneumocystis jiroveci pndmonisi
Otoimmiinsitopeniler

Nedeni bilinmeyen ekzema
Graniilomatozis

Hemofagositik sendrom

Lenfoproliferatif hastaliklar

YV V. V V V V V

Bazi solid tiimorler olarak siralanabilir.
Ancak tiim bu belirtiler olmadan da bazi klinik bulgular1 saptanan gocuklar
mutlaka immiin yetmezlik bakimindan incelenmelidir. Bu bulgular (1);
Telenjiektazi
Ataksi
Kisa ekstremiteli ciicelik
Kikirdak ve sa¢ hipoplazileri
Idiopatik endokrinopati
Kismi albinizm

Tetani

YV V V V V V VYV V

Ekzema’ dir.

Yineleyen ve siirekli ates egrisinin yanisira biiylime ve gelisme geriliginin
olmast yine primer immiin yetmezlik acisindan siiphe uyandirmalidir. Farinks
muayenesinde tonsillerin kiigiik olmasi veya olmamasi, submandibuler lenf
adenopatinin olmamasi immiin yetmezlik acgisindan basit ancak onemli ipuglaridir.
Hepatosplenomegali ve diger organlardaki patolojik belirtiler de yine primer immiin

yetmezlik acisindan dikkate alinmalidir (1).

2.1.4. Primer Immiin Yetmezlikler ve Enfeksiyon Ajanlar

Himoral immiin yetmezligi olan hastalarda; streptokok, stafilokok ve
hemofilus gibi piyojenik etkenlere bagl enfeksiyonlar tek bir anatomik odakta
kalmayip genellikle birden fazla organ1 veya ayni organda birkag¢ bolgeyi tutabilirler.
Otit, siniizit, bronsit, pndmoni, septisemi gibi yineleyen sinopulmoner enfeksiyonlar
goriiliir. T hiicre yetmezligi olan hastalarda ise enfeksiyonlar ¢ok daha erken yastan

itibaren baglar. Intraselliiler sistemik viral enfeksiyonlar, mikobakteri enfeksiyonlar
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daha sik goriiliir. Fagosit sisteminde bozuklugu olan hastalarda; siit gocugu ve erken
cocukluk doneminde lenfadenit, solid organ apseleri, selliilit, fronkiil gibi deri
enfeksiyonlart sik  goriilir. Kompleman komponentlerinin 6zellikle de geg
komponentlerin eksikliklerinde; neisseria tiirleri ile yineleyen enfeksiyonlar dikkati
ceker. Yine streptokok ve hemofilus gibi piyojenik etkenlerle de sistemik
enfeksiyonlar geligebilir. Sonug¢ olarak, tiim bu enfeksiyon etkenleri ve gelisen

enfeksiyonlar bize primer immiin yetmezliklerle ilgili bilgi verebilir (1).

2.1.5. Primer Immiin Yetmezlikli Hastalarda intravenéz Immiinglobulin

Tedavisi

Intravenéz immiinglobulin (IVIG) tedavisi, Amerika Birlesik Devletlerinde
ilk kez 1981 yilinda Gida ve Ilag Dairesi (Food and Drug Administration (FDA))
onay1 almis ve Oncelikle hipogamaglobulinemi ile seyreden immiin yetmezliklerin
tedavisinde onerilmistir (12). Giiniimiizde ise IVIG tedavisi primer ve sekonder
immiin yetmezliklerin tedavisinde kullanilmasinin yani sira tiim diinyada yaygin
olarak otoimmiin veya inflamatuar hastaliklarda ve bazi enfeksiyon hastaliklarinin
tedavisinde de kullanilmaktadir (2).

FDA tarafindan giiniimiizde IVIG tedavisi igin onay verilen 8 hastalik grubu
bulunmaktadir. Bu hastaliklar ve IVIG tedavisi i¢in endikasyonlar1 (13);

1. Primer immiin yetmezliklerin tedavisi

2. Idiopatik thrombositopenik purpurada trombosit sayismin arttirilmasi ve
kanamanin denetim altinda tutulmasi

3. Hipogammaglobulinemide yineleyen bakteriyel enfeksiyonlarin ve B hiicreli
kronik lenfositik 16semili hastalarda bakteriyel enfeksiyonlarin 6nlenmesi

4. Kronik inflamatuvar  demiyelinizan  polindropatinin  tedavisi  ve
tekrarlamasinin 6nlenmesi

5. Kawasaki hastaliginda koroner arter anevrizmasinin dnlenmesi

6. Kemik iligi transplantasyonu sonrasinda enfeksiyon, pnémoni ve akut Graft
Versus Host Hastalig1” nin 6nlenmesi

7. Cocuklarda HIV enfeksiyonunda ciddi bakteriyel enfeksiyonlarin azaltilmasi

8. Multifokal motor ndropatili erigkin hastalarin tedavisi’ dir.
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Primer immiin yetmezligi olan kisilere IVIG uygulanilmasindaki amag;
hastay1 akut enfeksiyonlardan korumak, gelisebilecek komplikasyonlar1 dnlemek,
doku hasari1 azaltmak ve ayrica IVIG tedavisinin komplikasyonlarindan
korumaktir. Primer immiin yetmezlik tanisinin erken konulmasi; tedavinin erken
baslanarak enfeksiyonlarm sikhigmin azaltilmasi; daha iyi, giivenli, yeni IVIG
preparatlarinin gelistirilip eksik immiinglobulinin yerine koyulmasi ile son 50 yilda
ozellikle hayat boyu diizenli IVIG tedavisi gereksinimi olan hastalarin yasam kalitesi
artmis ve yasam stireleri uzamistir. Bu hastaliklardan bazilari (2);

1. Antikor Eksiklikleri

» Konjenital Agammaglobilinemi
Yaygin Degisken Immiin Yetmezlik (CVID)
Hiper IgM Sendromu
Siit Cocugunun Gegici Hipogammaglobulinemisi (bazen)
IgG Alt Grup Eksikligi + IgA Eksikligi (bazen)

YV V V V

> Normal Immiinglobiilin ile Seyreden Antikor Eksikligi
2. Kombine Immiin Yetmezlikler
> Agir Kombine immiin Yetmezlik (biitiin tipler)
3. Diger lyi Tanimlanmis Immiin Yetmezlikler
> Wiskott-Aldrich Sendromu
» DiGeorge Sendromu
» Hiper IgE Sendromu
> DNA Onarim Eksikligi; Ataksi Telanjiektazi, Nijmegen Breakage
Sendromu
4. Immiin Sistemin Regiilasyon Bozuklugu; X’ e Baglh Lenfoproliferatif
Sendrom’ dur.

Diinyada ¢ok sayida IVIG preparati mevcuttur. Biitiin bu preparatlarin serum
yarilanma omrii (18-25 giin), igerdikleri IgG alt gruplari, minimal antikomplemanter
aktiviteleri, 1yi ve ayrisabilir antikor icerikleri aymidir ve HbsAg, HCV ve HIV
tasimazlar (2). Standart intravendz immiinglobulin preparatlari yaklasik olarak 5000-
10000 dondr plazmasindan elde edilmektedir. Cok sayida dondrden hazirlanmasi
nedeniyle dondrlerin dogal enfeksiyon ve immiinizasyon ile olusmus c¢ok gesitli

tipteki antikorlarmi da igerirler. Kullanimda olan IVIG preparatlari, IgA ve IgG
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subgruplar1 yoniinden aralarinda minér farkliliklar igerirler. Ticari bir IVIG preparati
%095 ve tzeri 1gG, %2,5° tan az IgA ve IgM igerir. IgG subgruplart ise dondr
havuzunun igerigine gore; IgG1 %55-70, Ig G2 %30-38, Ig G3 %0-6, Ig G4 %0,72-6
seklinde degisen oranlarda bulunur. Piirifiye immiinglobulin glukoz, maltoz, glisin,
stikroz, mannitol veya albumin ile stabilize edilir (12).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan ideal bir IVIG preparati i¢in asagida
verilen niteliklere uygun olmasi karar1 alinmistir (14);

» Donor sayis1 4000’ den fazla (5000-10000) olmali

Yarilanma 6émrii >20 giin olmal1
Monomerik 19G >%90 olmali
IgG alt grup dagilimi uygun olmali
Kompleman baglama, opsonizasyon gibi Fc islevleri eksiksiz olmali
Pirojen, aggregat, vazoaktif madde icermemeli
Yan etkisi az olmal1
Minimal IgA icermeli
Steril olmal

Stabil ve toz ise ¢abuk eriyik olabilmeli

vV V.V V V V VYV V V VY

Ucuz olmal

IVIG preparatlarinin, antikor eksikliklerinde ilk kullaniminda 400-600
mg/kg/ay baslanir ve 3-4 haftada bir uygulamr. IVIG tedavisinde amac,
preinfiizyonel serum IgG diizeyini en az 500 mg/dl’ nin tercihen 800 mg/dl’ nin
lizerinde tutmaktir. Yiiksek dozla IVIG’ e baslandiktan birkag ay sonra IgG
yiikselmekte ve dokular IVIG ile doygun hale gelmektedir. IVIG tedavisi
planlanirken tedavi bireysellestirilmeli ve tedavi serum IgG diizeyleri ile hastanin
klinigine gore diizenlenmelidir (2).

IVIG tedavisinin genelde giivenli bir tedavi oldugu kabul edilse de intravendz
olarak ilk uygulandigi 1970 sonlarindan bu yana yan etkileri dikkat ¢cekmektedir
(15). Bu yan ekilerin goriilme siklig1 litaratiirde %1-81 arasinda degisen genis bir
aralikta bildirilmektedir. Bu nedenle IVIG tedavisi planlanirken kar zarar orani iyice
degerlendirilmeli ve dogru endikasyon konularak tedavi verilmelidir. Gereksiz

tedavilerden kaginilmalidir (16).
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2.2.  Yasam Kalitesi
2.2.1. Yasam Kalitesi Tanim

Giliniimlizde bir¢ok kronik hastalikta yasam kalitesinin 6nemi iizerinde
durulmaktadir. Genel olarak “kalite” iyiligin bir derecesidir. Yasam kalitesi; kisisel
saglik durumundan ote, kisisel iyilik halini de igine alan daha genis bir kavramdir
(17). DSO yasam Kalitesini, bireylerin icinde yasadiklari kiiltir ve degerler
sistemindeki kendi yasam algilari, seklinde tanimlamistir. Bagka bir deyisle yasam
kalitesi; belirli yasam kosullarinda bireysel tatmini etkileyen rahatsizliklarin
bedensel, ruhsal ve sosyal etkilerine giinliik yasamda verilen bireysel yanit olarak
ifade edilebilir. Bu nedenle yasam kalitesi 6l¢iimii saglik diizeyi ile ilgili dl¢iitlerden

daha genis kapsam ve kavrayisa sahiptir (18, 19).

Saglikla ilgili Yasam Kalitesi (SYK), hastanin kendi sagligindan hognutlugu
ile ilgili 6znel algis1 olarak ifade edilir ve 6znel algilar bireyin psikososyal durumu
ile dogrudan ilgilidir. SYK yaklagimi, son zamanlarda bedensel saglik sorunlarinin
psikososyal sonuglarini inceleyen bir yaklasim olarak kullanilmaktadir (17). SYK
Olclimlerinde hastanin belirtileri ya da klinik durumu, kisinin islevsel becerisi,
psikososyal 1yilik hali, sosyal destek durumu ve yasamdan memnuniyeti ile ilgili
bilgiler alinir. Bu bilgiler yeni saglik politikalarinin planlanmasi, bireye uygun
girisimlerin secilmesi, yatis siiresi ve tedavi maliyetinin diisiiriilmesi, hasta ve hasta
yakinlariin iiretkenliginin artirilip is giliciine kazandirilmasi gibi farkli amaglar igin

kullanilabilmektedir (20-24).

2.2.2. Cocuklarda Yasam Kalitesinin Onemi

DSO; saglhigr sadece hastalik ve sakatligin olmamasi degil, fiziksel, ruhsal ve
toplumsal yonden tam bir iyilik hali olarak tanimlamaktadir. Bu alanda bir¢ok uzman

yasam kalitesini ¢ok boyutlu bir yap1 olarak degerlendirmistir. Bunlar;

1. Fiziksel fonksiyon; hastanin kendine bakim aktivitelerini, islevselligini,
hareket, fiziksel aktiviteler ve i ya da aile sorumluluklarin1 yerine getirip

getirmedigini degerlendirir.
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2. Psikolojik fonksiyon; yasamdan doyum bulma, yararlilik, beden imaji,
anksiyete, dinlenme ve mesguliyet ile ilgili durumlar, bir isi tamamlama,

yasamin anlami ve mutluluk gibi duygulardir.

3. Sosyal fonksiyon; bireysel fonksiyonlar, sosyal aktiviteler, baskalarindan

destek alma, rol islevi gibi sosyal durumlart igerir.

4. Hastalik ve tedavi ile ilgili semptomlar; agr1 ya da solunum giigliigi gibi
hastalik semptomlar1 ve bulanti, alopesi, sedasyon gibi tedavi yan etkilerinin

olup olmadigini igerir (25-28).

Sonug olarak yasam kalitesi, objektif durumlarin Gtesinde bireyin kendi

yasamina iligkin subjektif doyumudur.

Cocuklarda SYK ile ilgili calismalar ilk kez seksenli yillarda yapilmistir.
Herndon ve arkadaglari 1986 yilinda agir yanigi olan 12 ¢ocukta yasam kalitesini
fiziksel islevsellik, yanik izi derecesi, psikososyal uyum ile degerlendirmislerdir
(29). Ditesheim ve Templeton 1987 yilinda yaptiklar1 bir ¢alismada aniisii olmayan
bebeklere uyguladiklar1 cerrahi tedavi sonrasinda bu ¢ocuklarin okula devamliligini,
sosyal 1iliskilerini ve fiziksel yetilerini Olciit alarak yasam kalitelerini gozden
gecirmislerdir (30). Henning ve arkadaslari ise 1988 yilinda son dénem bobrek
hastalig1 olan ¢ocuklarin yasam kalitelerini bu ¢ocuklarin boylarint ve davranislarini
g0z Oniine alarak incelemislerdir (31). Cocuklarda yapilan bu ilk degerlendirmelerin
basit diizeyde yapilmis olmasina ragmen genel ve hastaliga 6zgli yasam kalitesi
Olceginin gelisimine Onciiliik etmeleri agisindan 6nemli olduklar1 belirtilmektedir

(32).

Cocuklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesi erigskinlerden bazi farkliliklar
igermektedir. Cocuklarin gelisim dénemleri ile ilgili olan bu farkliliklarin bilinmesi
yasam kalitesi Olgegini gelistiren ve kullanan arastirmacilar agisindan Onem
tagimaktadir. Eriskinlerde yasam kalitesini degerlendirirken kullanilan alanlardan bir
tanesi olan fiziksel islevselligi degerlendirebilmek i¢in is yasami, 6z bakim, aile
icindeki gorevler, merdiven ¢ikabilme, evi siipiirebilme gibi aktiviteler
degerlendirilirken; ¢ocuklarda yemek yiyebilme, kendi basina tuvalete gidebilme,

banyo yapabilme, ufak giindelik isleri yerine getirebilme ve oyun oynama gibi
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aktiviteler degerlendirilmektedir. Eriskinlerde sosyal islevsellik degerlendirilirken
okul alan1 ya da arkadas iliskisi ¢ok 6nemli degildir; ancak ¢ocuklarda yapilan sosyal
islevsellik degerlendirmesinde arkadaglar1 ile goriisme, onlarla oyun oynama, okula
uyum diizeyi 6nemli bir yer tutmaktadir. Duygusal ve biligsel islevsellik, beden
imgesi, Ozerklik, aile i¢i iligkiler, gelecekten beklentiler gibi alanlarin da eriskin,
ergen ve ¢ocuk yas grubu iginde farkli ele alinmasi gerektigi tim bu nedenlerle
eriskinlerde kullanilan 6lgeklerin ergenlerde, ergenler igin gelistirilen dlgeklerin de
¢ocuklarda kullanilmasinin uygun olmadigi belirtilmektedir (33-36). Cocuklarda
yasam kalitesinin degerlendirmesi yapilirken nesnel ve 6znel degerlendirmelerden
hangisinin 6n planda olmasi gerektigi tartisilan konulardan bir tanesidir. Nesnel
degerlendirme ile ¢ocugun neler yapabildigi, yasam kosullari, cevre ve okul
islevselligi, sosyal iliskileri degerlendirilirken; 6znel degerlendirme ile ¢ocugun
fiziksel, duygusal ve sosyal islevselligi dikkate alinmaktadir (36, 37). Bazi
aragtirmacilar cocugun durumu ile ilgili kendi algisin1 yansitmakta oldugu i¢in 6znel
degerlendirmenin daha degerli oldugunu ileri siirmektedir (38). Kimi arastirmacilar
ise nesnel sonuglar verdigi i¢in ebeveyn formlarinin gegerliginin daha fazla oldugunu
disiinmektedir (39). Bu farkli goriisler nedeniyle c¢ocuklarin yasam kalitesi
degerlendirmelerinin ebeveynlerin mi yoksa kendilerinin mi yapmasi1 gerektigi
sorusu halen tartisilsa da son yillarda ¢ocuklarin yasam kalitelerini olabildigince
kendilerinin degerlendirmesi gerektigi disiincesi daha hakimdir (30, 35, 40).
Ebeveynlerin ve ¢ocuklarin paralel olarak doldurabilecekleri dlgekler bu tartismaya
en uygun c¢oziim gibi goéziikmektedir. Ancak bu olcekler az sayidadir ve ebeveyn-
cocuk formlar1 sonuglarinin her zaman birbiri ile ¢ok uyumlu olmasi
beklenmemektedir (33, 41, 42). Bu duruma g¢ocuklarin hastaliklarin1 algilamalari ya
da tedavi etkinligini degerlendirmelerinin ebeveynlerinden farkli olmasi yol agiyor
olabilir. Paralel formlarda ebeveyn ve c¢ocuklar arasinda fiziksel islevsellik
degerlendirmesinde yiiksek bir uyumun oldugu ancak sosyal ve duygusal islevsellik
alaninda daha diisiik bir uyumun oldugu goriilmiistiir (32, 43). Ebeveynlerin ¢ocugun
yasadig1 belirtileri, akran iligkilerini ya da gelecekle ilgili endiselerini tam olarak
bilememeleri; formlar1 doldururken diger ¢ocuklarindan ya da tanidiklar
cocuklardan etkilenmeleri; kendi beklenti ve umutlarindan, o andaki stres ya da

ruhsal durumlarindan etkilenme olasiliklarinin olmasi ebeveyn formlarinin zayif
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yonleri  olarak  belirtilmektedir. Cocuk ve ergenlerin Olgek  sorularim
yanitlayamayacak kadar hasta ya da kiiciik olduklari durumlarda ya da sorular
yanitlamak istemediklerinde ise yasam kalitesini degerlendirebilmek i¢in ebeveyn
formlarmin kullanimi 6nerilmektedir. Ayrica ebeveyn formlarmin Ogretmenler,
akrabalar ya da diger yakin kisilerce de doldurabilmesinin olumlu bir 6zellik oldugu
belirtilmektedir (32, 36, 44). Ebeveyn ve ¢ocuk formlari es zamanli olarak
degerlendirildiginde genellikle ¢ocuklarin ebeveynlerinden farkli olarak hastaligin
sebebi ve tedavisi ile ilgilenmedigi, hastaliklarina daha iyimser baktiklari
saptanmistir. Cocuklar icin arkadaslariin olmasi ve kosup oynayabilmeleri, sahip
olmalar1 gereken temel yeti ve becerilerinden daha 6n plana c¢ikarken, ¢ocugun
biligsel gelisim diizeyinin Ol¢ekleri doldurma yetilerini etkiledigi belirtilmektedir
(40). Yapilmis olan farkli ¢alismalar sonucunda agri ve depresyon gibi igsel
sorunlarda ebeveynler ve c¢ocuklar arasindaki uyumun az oldugu; hareketlilik,
yirime gibi bagkalar1 tarafindan kolayca gozlenebilen digsal sorunlarin
degerlendirilmesinde ise uyumun daha fazla oldugu gosterilmistir (41, 45-48).
Cocugun yasam kalitesini en dogru bi¢gimde anlayabilmek i¢in en iyi ¢oziimiin, her
bir formu bakis acist farkliliklar1 olabilecegini bilerek degerlendirmek oldugu
belirtilmistir (36, 40). Ayrica gocuk ve ergen yas grubu igin yasam Kkalitesi Ol¢egi
gelistirme ¢aligmalarinda olgeklerin yasa uygun gelisim 6zellikleri dikkate alinarak
hazirlanmasi, yas gruplar1 ve ebeveyn-¢ocuk i¢in farkli formlarinin olmasi, hasta
basinda hizli ve kolay uygulanabilmesi gibi 0Ozelliklerin dikkate alinmasi

Onerilmektedir (32).

Sonu¢ olarak; iilkemizde son yillarda artan yasam kalitesi ile ilgili
caligmalarin saglik politikalarin1  olustururken, hastalara yonelik hizmetlerin
arttirllmasinda ve degerlendirmelerin hastalik diizeyi (morbidite) ve 6lim oram
(mortalite) disindaki kavramlara yonelmesinde yararl olacagi, artan sayida dlgegin
Tiirkce’ ye kazandirilmasi ve Tiirkge Olgek gelistirme c¢aligmalarinin devam
etmesinin hastalar1 anlama ve tedavilerini yonlendirmede hekimlerin yasadiklar

zorlugu azaltacag diisiiniilmektedir (30).

18



2.2.3. Kronik Hastaliklar ve Yasam Kalitesi

Glinimiizde tip disiplinindeki son gelismelerle, cocukluk ¢agi kronik
hastaliklarinda yasam kalitesi artmis ve yasam siiresi uzamistir. Yasam siiresinin
uzamasi ile birlikte hasta cocuk ve ailesi kronik hastaligin getirdigi psikososyal
etkilere daha uzun siire maruz kalmaktadir (49). Tiim ¢ocuk populasyonunun %1-2’
sinde giinliik aktiviteyi etkileyen ya da sik tedavi gerektiren kronik saglik sorunlari
bulunmaktadir (50).

Kronik hastaliklar ¢ocugun vyasi, i¢inde bulundugu kosullar, kisiligi,
hastaligin tipi ve siiresi gibi ¢ok cesitli etkenlere bagli olarak ¢ok hafiften énemli
diizeylere kadar sikint1 olusturabilmekte; bu sikinti ¢ocukta gegici ya da tiim yasami
boyunca siirecek izler birakabilmektedir (51). Cocuklukta dénemli fiziksel hastalik
bulunmasi daha sonraki ruhsal sorunlarin gelismesinde onemli bir risk etkeni

olmaktadir (52).

Sonug olarak; yapilan bircok calisma, kronik hastaliklarin ¢ocugun yasam

kalitesini kotli yonde etkiledigini gostermektedir.

2.3.  Bakim Verme
2.3.1. Bakim Verme Tanimi

Tiirk Dil Kurumu’ na gére bakim; bakma isi, bir seyin iyi gelismesi, iyi bir
durumda kalmasi i¢in verilen emek, birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini
istlenme ve saglama isi olarak tanimlanmaktadir (53). Baska bir tanima gére bakim
verme; fiziksel, psikolojik ya da gelisimsel ihtiyaclart bulunan aile iiyesi ya da
tanidik birine ticret almadan destek sunma ya da yardim etme davramisidir (54).
Bakim verme; hem kisisel basar1 ve gelisim gibi olumlu duygularin hem de

caresizlik, sucluluk, 6fke gibi olumsuz duygularin yasandigi bir siiregtir (55-57).

Bakim verme, genellikle formal ve informal olmak {izere iki sekilde
incelenmektedir. Formal bakim, resmi ve 6zel kurumlar ile goniillii kuruluslar

tarafindan saglanirken; informal ya da uzmanlik gerektirmeyen bakim ise kisisel
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yakinligr olan birine, karsiliginda {icret almadan saglanan yardim davranisi olarak

tanimlanmaktadir (58, 59).

2.3.2 Bakim Verici Olma

Bakim verici; yasli, ¢ocuk ya da kronik hastaligi olan birine direkt bakim
sunan kisi olarak tanimlanmistir (54, 60). Hastanin bakim sorumlulugunu
siirdiirmede birinci dereceden sorumlu olan kisi, primer bakim verici olarak
tanimlanmaktadir (61). Sekonder bakim vericiler ise primer bakim vereni
destekleyen yardimci kisiler olarak belirtilmektedir (58). Cocuk hastalar i¢in ailede

genellikle anne primer bakim verici roliinii iistlenmektedir.

2.3.3. Bakim Verme Yiikii

Aile yiikli kavrami, ilk kez 1966 yilinda Grad ve Sainsbury tarafindan hasta
bireyin aile lizerinde olusturdugu her tiirlii olumsuz sonug olarak tanimlanmistir.
Hoenig ve Hamilton ise yiikii objektif ve subjektif olarak iki farkli boyutta
smiflandirmislardir (62). Objektif yiik, bakim vermenin olumsuz deneyimi ile ilgili
somut Olgiilebilir olay ya da aktiviteleri ifade eden bir kavramdir. Subjektif yiik ise
bakim verme aktiviteleri sonucunda bakim vericide olusan pozitif ya da negatif
duygular olarak tanimlanmaktadir (56, 62, 63). Literatiirde objektif ve subjektif
yiikiin birbirini etkiledigi, teorik olarak iki baslik altinda ele almanin kullanigh
oldugu, ancak uygulamada bakim vericilerin yiikii iki boliim halinde yasamadig:
belirtilmektedir (58). Bu sebeple yiik kavramini subjektif ya da objektif olarak
kavramsallastirmak yerine yiikiin ¢ok boyutlu bir yap1 olarak goriilmesi gerektigi
vurgulanmaktadir. Bakim verme yiikii algilanan talepler, ihtiyaclar ve mevcut
kaynaklar arasindaki dengesizlik nedeniyle ortaya ¢ikmaktadir. Ihtiyaclar bakim
vericiden, diger aile iiyelerinden, calisilan is veya toplumdan kaynaklanabilir.
Kaynaklar ise bireyin kendi kaynaklarin1 ve ona yardimer diger formal ve informal
destekleri igerir. Hasta bireyin ihtiyaglarini karsilamada kaynaklar yetersizse bakim

verici bunlarla bas etmede kendini asir1 yiik altinda hissedebilir. Bakim vermenin
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neden oldugu yiik ¢ok boyutludur; bakim vericinin fiziksel, psikolojik, finansal ve
sosyal yagam alaninda goriilebilir. Fakat bakim verici tiim boyutlari tek bir zamanda
algilamaz. Bakim verici yiikii; bakim verilen bireyin ihtiyaclarinin artmasi veya
azalmasi, ailenin hastadan beklentilerinin degismesi nedeniyle zamanla degisim

gosterir (62)

2.3.4. Bakim Verme Yiikiiniin Olciilmesi

Bakim verme yiikii objektif, subjektif, ya da c¢ok yonlii olarak
degerlendirilebilir (64). Objektif yiikiin Ol¢limiinde bakim igin harcanan saatler,
bakimda tstlenilen rollerin miktar1 ve bu rolleri yerine getirmede harcanan ¢aba gibi
degiskenler g6z oniinde bulundurulmaktadir (57, 64). Objektif 6l¢iimiin avantaji, bu
amagla kullanilan Olglim  araglarinin  genellikle kisa olmast  ve kolay
uygulanabilmesidir. Ayrica bu 06l¢iim girisim planlanmasi gereken alanlar igin
anlagilmast kolay bir yol sunmaktadir. Ancak yiikiin sadece objektif yoniinii
6lcmenin bakim sunmadan kaynaklanan olumsuz sonuglarla ilgili riski tanilamada
yetersiz olabilecegi belirtilmektedir (64). Bakim verme yiikiiniin subjektif 6l¢timii ise
bakim sunmanin bakim verici lizerinde olusturdugu sikintinin derecesini inceler. Bu
Olclimiin bakim verenin bakim rollerine iliskin duygusal tepkisini daha dogru ifade
ettigi belirtilmektedir (57, 64). Ancak sadece subjektif yonii Olcen bir araci
kullanmanin da sinirliliklar1 bulunmaktadir. Yiikiin hem objektif hem de subjektif
yoniinii 6lgen araglarin kullanilmasi yiikii farkli boyutlarimi degerlendirme olanagi
sagladig1 i¢in 6nemlidir. Ancak bu 6lgeklerin uygulanmasi uzun siirdiigii i¢in klinik
acidan uygulanabilirligi siirli kalabilir. Klinik uygulanabilirligi gelistirmek i¢in,
kisa tarama araclarin ya da uzun o6lgeklerin alt boyutlarmi kullanmanin yararh
olabilecegi belirtilmektedir (64). Bakim verme yiikiiniin 6l¢iilmesi ile ilgili birgok
olgiim arac1 bulunmaktadir (64, 65). Bakim Verme Yiikii Olcegi, Bakim Verenlerin
Reaksiyon Tanilama Olcegi, Bakim Verenin Stres Indeksi, Aile Bireyine Yardimci
Olmaya Gosterilen Tepkiler Formu, Tiirkge gecerlilik ve giivenilirligi yapilmis

Ol¢tim araglaridir (59, 66, 67)

21



2.4.  Anksiyete
2.4.1. Anksiyete (Kaygi) Tanim

Anksiyete latince “Anger” kokiinden tiireyen bir kelime olup; tikanma,
bogulma, sikisma anlamima gelmektedir. Anksiyete, yasamimizin temel
duygularindan biri oldugu kadar ruhsal bozukluklara sebep olmasi nedeniyle de ¢ok

onemlidir (68).

Anksiyete ve korku kavramlar1 genelde karistirilabilmektedir. Korku, olugsma
thtimali olas1 veya gergek olan bir tehlikeyi bireyin degerlendirmesi sonucu meydana
gelen acil alarm tepkisidir. Anksiyete ise goriiniir bir tehlike olmamasina ragmen

yasanan yayilmis tedirginlik halidir (69).

Anksiyete, gergcek bir uyaran tarafindan eyleme gegirilmigse ve tehlike
ortadan kalktiginda yok olmussa normal; ger¢ek bir uyaran olmadan tehlike algisi
devam ediyorsa veya tehlikenin siddeti ve potansiyel riski ile kiyaslandiginda asir1 ve
orantisizsa patolojik olarak degerlendirilmistir (69). Kaygi bozukluklarinin yasam
boyu goriilme yaygimligi %13,1 olmakla birlikte toplumda en ¢ok goriilen ruhsal
bozukluklar arasinda yer almaktadir (70).

2.4.2. Kaygi Bozuklugunun Belirtileri

Kaygi Bozuklugunun belirtileri fizyolojik, duygusal, davranigsal ve biligsel

belirtiler olmak tizere 4 alt baglik altinda toplanabilir.

1. Fizyolojik belirtiler: Hizli kalp atisi, kan basincinda artma, nefes darligi,
takipne, goglis agrisi, halsizlik, titremeler, terleme, istahsizlik, bulant1 ve

karimn agris1, kaginma gibi belirtiler gézlenebilmektedir.

2. Duygusal belirtiler: Endise, korku, saskinlik, sinir, gerginlik, tahammiilsiizliik
ve tedirginlik gibi belirtiler goriilebilmektedir.

3. Davranigsal belirtiler: Kagma, kaginma, konusma bozuklugu, hareketsizlik,

koordine olamama gibi davranigsal belirtiler goriilebilmektedir.
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4. Bilissel belirtiler: Zihinsel bulaniklik, dikkati toplamada zorlanma,
muhakeme yeteneginde azalma, nesnellikte kayiplar olabilmektedir. Nesneler
belirsiz ve uzak algilanirken, gevre farkli ve gergcek disi algilanabilmektedir.
Kontroliinii kaybedecegi, olaylarin iistesinden gelemeyecegi, baskalar
tarafindan olumsuz degerlendirilecegi fikri, korkutucu gorsel imajlar, fiziksel
yaralanma, O6liim veya aklini yitirebilecegi korkusu ortaya g¢ikabilmektedir

(69).

2.4.3. Cocuklarda Kaygi Bozuklugu

Kaygi bozuklugu, toplumda ¢ocuk ve ergenlerde %5 oraninda goriilmektedir.
Cocuk psikiyatri kliniklerine bagvuran ¢ocuklarin %10’ undan fazlasinda, 6zellesmis
cocuk anksiyete bozukluklar: kliniklerine bagvuran olgularin ise %59’ unda goriilen
yaygin bir ¢ocukluk cagi psikopatolojisidir (71). Baslangic yas ortalamasi 8,5 yil
olarak bildirilen yaygin anksiyete bozuklugu, kiz ¢cocuklarinda erkek ¢ocuklarindan
daha fazla goriilmektedir. Ayn1 zamanda anne ve cocuk arasindaki baglanmanin
giivensiz olmasmnin da anksiyete bozukluklar1 gelisiminde rol oynadig

diistiniilmektedir (72).

2.5. Depresyon
2.5.1. Depresyon Tanimi

Depresyon kelimesi latince “de-prime, de-press” (¢okertmek, bastirmak)
kokiinden gelmektedir. Depresyon; DSO tarafindan beden, duygu ve diisiinceleri
kapsayan ruhsal bir hastalik, keder ve melankolinin uzun siireli dénemleri olarak
tanimlanmistir  (73). Depresyon; karamsarlik, timitsizlik, 06zgiiven eksikligi,
degersizlik, olaylarda devamli kendisini suglama, yeme ve uyku problemleri, fiziksel
agr1, hobilere karsi ilgisizlik gibi belirtileri olan ve belirli olaylara bagli ortaya
cikabilen ¢okkiinliik halidir (74).

23



Insanin yasami boyu biitiin psikiyatrik hastaliklar igerisinde depresyon en
yiiksek yayginliga sahiptir. DSO’ niin 2001 yilinda yaymladig1 raporda 340 milyon
kisinin klinik tanimlara uygunluk gosteren bi¢imde depresyon yasadigi tahmin
edilmistir. Epidemiyolojik ¢aligmalara gore preadolesan ¢ocuklarda %1-2, ergenlerde
Ise %5 civarinda klinik anlamli diizeyde depresyon goriildiigii tespit edilmistir (75).
2020 yilinda depresyonun yasami etkileyen rahatsizliklarda ilk siraya yerlesebilecegi
ongoriilmustiir (76). Yeni c¢alismalar depresif bozuklugun c¢ocuk ve ergenlerde

giderek arttigin1 gostermektedir (77).

2.5.2. Depresyonun Klinik Belirtleri

Depresif mizag, ilgi veya istek kaybi depresyonun temel belirtilerindendir.
Depresif hastalar siklikla kendilerini hiiziinlii, mutsuz, kederli, umutsuz veya
degersiz hissettiklerini ifade ederler. Ayn1 zamanda bu depresif duygu durumunu
genellikle normal iiziintii ve kederden farkli olarak nitelendirirler (77). Depresyonu
olan ergen ve cocuklarda keyif aldiklar1 etkinliklere kars1 ilgi kaybi, okul ve giinliik
aktivitelere katilmada zorluk, goriinlis ve kendilerine bakim kaybi gibi belirtiler
goriilebilir. Kararsizlik, dikkat ve konsantrasyon problemleri ve motivasyon azligi ile
birlikte okul basarisinda diisme goriilebilir. Istahsizlik veya ¢ok yeme, uyuyamama
ya da ¢ok uyuma gibi belirtiler olabilir. Karamsarlik, gelecege iliskin beklentide
azalma, umutsuzluk, kendinden hosnut olmama da bu belirtiler arasinda sayilabilir.
Ancak cocuklar, eriskin depresyonundan farkli olarak {izgiin duygulanimdan ¢ok
huzursuz duygulanim gosterebilirler. Ozellikle zayif diirtii kontrolii olan gocuklar

ofke nobetleri ve agresif davraniglarda bulunabilirler (78, 79, 80).

2.5.3. Bakim Verende Depresyon

Hastalik, kisinin kendisi i¢in beklenmeyen bir durum olmakla birlikte ailesi
i¢cin de bu durum {iziicli ve beklenmeyen bir olaydir. Akut ya da kronik hastalig1 olan
bireyle ilgilenmek, ona yardim etmek, onun ihtiyaglarin1 karsilamak; ailesi ve

yakinlar igin fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik zorlanmalar1 da beraberinde
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getirebilmektedir (81). Ayrica bakim gerektiren hastanin seyri agirlastikga bakim
verme rolii de agirlasabilmektedir (82). Hastalarin agri, bulanti ve kusma gibi
semptomlarinin yonetiminde ve giinliik aktivitelerinin kargilanmasinda bakim

verenlerin rolii ¢ok biiyiiktiir ve bakim verenler bu semptomlarin yonetiminde giigliik

cekebilmektedirler (83).

Hasta bireyin, hastaliginin yasami tehdit eder vasifta olmasi ve hastaligin
uzun siirmesi aileyi derinden etkilemekle birlikte bakim verenin olagan giinliik
yasam diizeninin kaybedilmis olmasi, isine ve sosyal yasamina donememe gibi
nedenlerle bakim verende yas tutma, kaygi, caresizlik, umutsuzluk, depresif
duygulanim duygularina neden olabilmektedir (84). Ayrica bakim verendeki
gelecekle ilgili endiseler, kaybetme korkusu, ¢cocuklarin sorumlulugu ve evdeki diger
sorumluklar1 iistlenme endisesi, bakim verenlerde anksiyeteye neden olmaktadir
(69). Yapilan arastirmalar, kanser hastalarina bakim verenlerde anksiyete ve
depresyon gibi psikolojik problemlerin siklikla yasandigini gostermektedir (79, 85,
86).

Bakim verenlerdeki psikolojik problemlerin yikici etkileri bakim verenlerin
hem kendi sagligini hem de hastasina bakim verme yetenegini etkileyebilir. Bu

nedenle de dnemle ele alinmasi gerekmektedir.
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3. MATERYAL VE METOD

3.1.  Amac ve Hipotezler
3.1.1. Arastirmanin Amaclari

Oncelikle primer immiin yetmezlik tanili cocuklarin depresyon ve yasam
kalitesi diizeyleri ile ebeveynlerinin (anne veya baba) anksiyete, depresyon ve bakim
verme yiikii diizeylerinin; saglikli kontrol grubundaki ¢ocuklar ve ebeveynleri ile
arasinda fark olup olmadigmin ve bu degiskenlerin IVIG replasman tedavisi alma ile
iligkisi olup olmadiginin belirlenmesi amaglanmistir. Bununla birlikte ¢ocuklarin
kendi sagliklar ile ilgili yasam kalitesi algisi ile ebeveynlerinin ¢ocuklart hakkindaki
yagsam kalitesi algis1 arasinda fark olup olmadigimin belirlenmesi ve saglikli kontrol
ve hasta grubu arasindaki degiskenlerle ilgili farklarin sosyodemografik 6zellikler ve
IVIG replasman tedavisi alma ile iliskili olup olmadiginin arastirilmasi

amagclanmistir.

3.1.2. Arastirma Hipotezleri

1. Primer immiin yetmezlikli ¢ocuklarin saglikli ¢ocuklara gore daha yiiksek
depresyon diizeyleri ve daha kotii yasam Kkalitesi algilar1 vardir. IVIG
replasman tedavisi uygulaniyor olmasi olumsuz etki yaratir.

2. Primer immiin yetmezlikli ¢ocuklarin ebeveynleri, saglikli ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore daha yiiksek anksiyete ve depresyon diizeyleri yasar ve
cocuklartyla ilgili daha kotii yasam Kkalitesi algilarlar. IVIG replasman
tedavisi uygulaniyor olmasi olumsuz etki yaratir.

3. Primer immiin yetmezlikli ¢ocuklarin ebeveynleri daha fazla bakim verme
yiikii hisseder ve IVIG replasman tedavisi uygulaniyor olmasi bakim verme
yiikii algisini arttirir.

4. Ebeveynlerin algiladiklari bakim verme yiikii ebeveylerin psikiyatrik

semptomatolojisi ile iligkilidir.
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3.2.

5. Cocuklardaki depresyon diizeyleri ile ebeveynlerindeki anksiyete ve

depresyon diizeyleri arasinda pozitif iligki vardir.

Orneklem

Calismamiza Izmir Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim

Arastirma Hastanesi iImmiinoloji Polikliniginde Subat 2017 - Agustos 2017 tarihleri

arasinda primer immiin yetmezlik tanisi ile takiplerine devam edilen 2-18 yas

araliginda 164 hasta ve ebeveynleri dahil edildi. Bu hastalarin 78’ i Ayaktan Tedavi

Unitesi’ nde IVIG replasman tedavisi almakta iken 86 hasta ise IVIG replasman

tedavisi almiyordu. Primer immiin yetmezlik tanisi ile takiplerine devam edilen bu

164 hasta ile ayn1 yas grubunda olan saglikli ¢ocuk poliklinige bagvurmus 124

saglikli goniillii ¢ocuk ve ebeveynleri olmak tizere toplam 288 ¢ocuk ve ebeveynleri

tim g¢aligma grubunu olusturmakta idi. Tim ¢aligma grubunun veli/vasisi ve/veya

kendisinden bilgilendirilmis s6zlii ve yazili onam alindi.

3.3.

Arastirmaya Dahil Olma Kriterleri

Primer immiin yetmezlik tanis1 ile Izmir Dr. Behcet Uz Cocuk Hastaliklar1 ve
Cerrahisi Egitim Arastirma Hastanesi Immiinoloji Polikliniginde takip
ediliyor olmak.

Primer immiin yetmezlik tanisi ile Intravenéz Immiinglobiilin tedavisini izmir
Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim Arastirma Hastanesi,
Ayaktan Tedavi Unitesinde aliyor olmak.

2-18 yaslar1 arasinda olmak.

Mental ve motor fonksiyonlarmin normal olmasi. Otizm ve Psikotik
Bozukluk tanilarinin olmamasi.

Primer immiin yetmezlik tanis1 disinda kronik ek hastaliginin olmamasi.
Calisma i¢in veli/vasisi ve/veya kendisinden bilgilendirilmis onam alinmis

olmak olarak belirlendi.
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3.4. Arastirmadan Dislanma Kriterleri

» Arastirmaya dahil olma kriterlerini kargilamiyor olmak.

Y

Cocugun ve/veya veli/vasisinin ¢aligmaya katilmak istememesi.
» En az 1 yil 6nce bagka bir sistemik kronik hastalik tanis1 almis olmak olarak

belirlendi.

3.5. Arastirmada Kullanilan Olcekler ve Veri Toplama Formlari

3.5.1. Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi (Pediatric Quality of Life
(PedsQL)) (2-4 yas, 5-7 yas, 8-12 yas, 13-18 yas ol¢ekleri)

2-18 yaslar arasindaki ¢ocuk/ergenler igin ebeveyn formu ve 5-18 yaslar
arasindaki ¢ocuk/ergenler i¢in 6z bildirim formu olmak iizere iki formdan olusan,
fiziksel ve psikososyal islevselligi sorgulayan, yaklasik 5-10 dakika igerisinde
doldurulabilen, 2-7 yas grubu i¢in 3 segenekli diger yas gruplarinda 5 segenekli likert
tipi, 23 maddelik bir 6lgektir. 1999 yilinda Varni ve arkadaslar1 tarafindan gelistirilen
Olcegin gecerlik ve gilivenirliginin yiiksek oldugu saptanmistir. Cocuklar i¢in Yasam
Kalitesi Olgegi 2-4, 5-7, 8-12, 13-18 yaslar1 arasindaki cocuk ya da ergenler icin
ebeveyn formu ve 5-7, 8-12, 13-18 yaslar1 arasindaki ¢ocuk ya da ergenler i¢in 6z
bildirim formu olmak {izere toplam 7 formdan olusmaktadir. Tiirkce gecerlilik
giivenirlik calismasi 2005 yilinda yapilmistir (87, 88). Olgek elle hesaplanarak;
fiziksel, duygusal, okul, psikososyal ve toplam puan elde edilir. En yiiksek puan
sagliklilik gostergesi 100, en diisiik puan 0 olan likert tipi 6lgektir. Alt 6l¢ek puanlart
yiikseldik¢e yasam kalitesi yiikselir. Likert tipi 6l¢ektir.

3.5.2. Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi (Child Depression Inventory (CDI))

Kovacs tarafindan 1980 yilinda Beck Depresyon Olgegi esas alinarak
gelistirilmistir. Olgege ¢ocukluk depresyonuna 6zgii okul durumu, arkadas iliskileri
gibi alanlarla ilgili sorular eklenmistir. 27 maddelik bir dlgektir ve her maddede 3
degisik segenek bulunur. Cocuktan son iki hafta i¢cinde kendisine en ¢ok uyan

climleyi se¢mesi istenir. Her madde belirtilerin siddetine gore; 0, 1, 2 puan alir.
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Olgekten alinabilecek en yiiksek puan 54’ tiir. Alman puan ne kadar yiiksekse
depresyon o kadar agir demektir. 1991 yilinda Oy tarafindan Tiirkge gegerlilik ve
giivenirlilik ¢alismasi yapilan 6lgegin kesme puani 19 olarak kabul edilmistir. (89).

3.5.3. Beck Depresyon Olgegi (BDO) (Beck Depression Inventory (BDI))

Beck ve arkadaslar tarafindan 1961 yilinda gelistirilen depresyonda goriilen
vegetatif, duygusal, biligsel ve motivasyonel belirtileri 6lgen bir Ol¢ektir. Her
yanittan elde edilen 0-3 arasindaki puanlarin toplanmasi ile degerlendirilen, toplam
21 sorudan olusan bir depresyon derecelendirme Olgegidir. Denk diisen puan
araliklar1 dogrultusunda 6lgek; 1-10 arasi normal, 11-16 arasi orta derecede duygu
durumu bozuklugu, 17-20 arast klinik depresyon, 21-30 aras1 orta diizeyde
depresyon, 31-40 aras1 ciddi diizeyde depresyon, 41-63 arasi agir depresyon
biciminde degerlendirilmektedir. 1989 yilinda Hisli tarafindan Tiirk¢e gegerlilik ve

glivenirlilik ¢aligmasi yapilan 6l¢egin kesme puani 17 olarak kabul edilmistir (90).

3.5.4 Beck Anksiyete Olgegi (Beck Anxiety Inventory (BAI))

Beck ve arkadaslari tarafindan 1988 yilinda gelistirilen bireylerin yasadig
anksiyete belirtilerinin  sikligimin  belirlenmesi amaciyla kullanilan  kendini
degerlendirme olgegidir. 21 maddeden olusan, 0-3 arasinda puanlanan, toplam
puanin O ile 36 arasinda degistigi, 4’ li likert tipi degerlendirme 6l¢egidir. 0-7 puan
aras1 diigiik, 8-15 puan arasi hafif, 16-25 puan aras1 orta ve 26-63 arasi ise yliksek
diizeyde anksiyete oldugunu gostermektedir. Tirkiye’ de gegerlik ve giivenirligi
Ulusoy ve arkadaslar1 tarafindan 1998 yilinda yapilmustir (91). Olgek icin kesim
noktast yoktur. Ancak toplam puanin yiiksekligi kisinin yasadigi anksiyetenin

yiiksekligini gosterir.

3.5.5. Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi (Zarit Caregiver Burden Scale (ZCB))

Zarit ve arkadaslart tarafindan 1980 yilinda gelistirilmistir (92). Bakim

gereksinimi olan bireye bakim verenlerin yasadigi stresi degerlendirmek amaciyla
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kullanilan bir dlgektir. 2009 yilinda Ozlii ve arkadaslar tarafindan Tiirkge gecerlilik
ve giivenilirlik calismasi yapilmis ve 6lgegin i¢ tutarliligi (Cronbach alfa degeri) 0.83
bulunmustur (93). Olgek ruhsal gerginlik ve 6zel yasamin bozulmasi, smirlilik ve
kisitlanmislik, toplumsal iliskilerde bozulma, ekonomik yiikk ve bagimlilik alt
birimleri igermektedir. Olgek gereksinimi olan bireye bakim verenlerde bakim
vermenin bireyin yagsami iizerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden olugsmaktadir ve
“hi¢bir zaman”, “nadiren”, “bazen”, “olduk¢a sik”, “hemen her zaman” seklinde 1’
den 5’ e kadar degisen 5’ 1i likert tipi degerlendirmeye sahiptir. Puanlama araligi 22-
110 arasindadir ve elde edilen puanlar 22-46 puan arasinda ise “hafif yiik”; 47-55

puan arasinda ise “orta derecede yiik™; 56-110 puan arasinda ise “siddetli yik”

seklinde degerlendirilmektedir (93).

3.5.6. Sosyodemografik Veri Formu

Sosyodemografik  verilerin ~ sistemli olarak kaydedilmesi amaciyla

arastirmacilar tarafindan hazirlandi.

3.6. Uygulama

Calismaya katilan tiim ¢ocuk ve ergenlere arastirmacilar tarafindan hazirlanan
Sosyodemografik Veri Formu, 5 yasin iizerindeki tiim okuma yazma bilen ¢ocuklara
ve ergenlere Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi Cocuk Formu ve Cocuklar igin Yasam
Kalitesi Olgegi Cocuk Formu uygulanirken; tiim ebeveynlere Zarit Bakim Verme
Yiikii Olgegi, Beck Depresyon Olcegi, Beck Anksiyete Olgegi, Cocuklar I¢in
Depresyon Olgegi Ebeveyn Formu ve Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi Ebeveyn

Formu uygulandi.

3.7. Istatistiksel Analiz

Istatistiksel analizler “SPSS (Statistical Package For Social Sciences) 15.0 for

Windows” istatistiksel analiz paket programinda yapildi. Tiim veriler ortalama +
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standart sapma veya ortanca seklinde verildi. Iki grup arasindaki karsilastirmalarda
bagimsiz grup t testi, non paramerik kosullarin saglandigi durumlarda Mann Whitney
U Testi, ikiden fazla grubun karsilastirildigi durumlarda ANOVA ve non parametrik
kosullarin saglandigi durumlarda Kruskal Wallis Testi ve gruplar arasi oranlarin
karsilagtirillmasinda Ki Kare Testi kullanildi. Calismada p <0,05 istatistiksel olarak
anlamli kabul edildi.
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4. BULGULAR

4.1.  Sosyodemografik Verilerin Analizi

Calismaya 164 primer immiin yetmezlik tanist olan ¢ocuk (hasta grubu) ve
124 saglikli ¢ocuk (kontrol grubu) dahil edildi. Hasta ve kontrol gruplarinda yas
dagilimlar1 Tablol’ de goriilmektedir. Hasta grubunun yas ortalamasi ile kontrol
grubunun yas ortalamasi benzer saptandi (sirasiyla 89,3+52,5 ay ve 97,5+£57,8 ay;
p=0,217).

Tablo 1. Hasta ve kontrol gruplarinda yas dagilimlari

Yas gruplan Hasta grubu (n) Kontrol grubu (n)
2-4 yas 62 39
5-7 yas 41 30
8-12 yas 39 28
13-18 yas 22 27

Hasta grubunda 111 erkek (%67,6), 53 kiz (%32,4) varken kontrol grubunda
62 erkek (%50), 62 kiz (%50) bulunmaktayadi. Hasta ve kontrol gruplar1 arasinda
cinsiyet dagilimlari agisindan anlamli fark saptandi (p=0,002).

Calismaya dahil edilen tiim olgular degerlendirildiginde; c¢alisma
kapsamindaki ilgili formlar1 dolduran ebeveyn 257 sinde anne (%89,2), 31’ inde
baba (%10,8) idi. Hasta ve kontrol gruplarinda formu dolduran ebeveyn dagilimlari
benzer saptandi (p=0,199).

Hasta grubundaki 164 olgunun 99’ u (%60,3) okula giderken, kontrol
grubunda bu say1r 90 (%72,5) idi. Hasta grupta okula giden c¢ocuk sayisi anlamh
diizeyde diistikti (p=0,031).

Tarif edilen ders Dbasarisina gore hasta ve kontrol gruplarn
degerlendirildiginde; hasta grubunda 77 olgunun (%74,7) ders basaris1 iyi, 23
olgunun (%22,3) orta, 2 olgunun (%3) koti iken kontrol grubunda 76 olgunun
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(%84,4) ders basarisi iyi, 12 olgunun (%13,3) orta ve 2 olgunun (%2,3) kotii olarak
saptandi. Hasta ve kontrol gruplart tarif edilen ders bagarisina gore

degerlendirildiginde aralarinda anlamli fark saptanmadi (p=0,402).

Sosyoekonomik durum incelendiginde, hasta grubunun sosyoekonomik

durumunun kontrol grubuna gore daha kotii oldugu goriildii (p<0,0001) (Tablo 2).

Tablo 2. Calismaya dahil edilen ailelerin sosyoekonomik durum

degerlendirmeleri

Sosyoekonomik durum  Hasta grubu (n)  Kontrol grubu (n) p
Iyi 25 47

Orta 124 77 <0,0001
Kotii 15 0

Hasta grubunda 3 olgunun (%]1,8) babasi vefat etmis iken, kontrol grubunda

tiim ebeveynler hayatta idi.

Kontrol grubunda 10 olgunun (%8,1) ailesi bosanmis iken hasta grubunda

ebeveynleri bosanmis olan hasta sayisi 4 idi (%2,5) (p=0,031).

Hasta grubunda 23, kontrol grubunda 9 hastanin annesinde fiziksel; hasta
grubunda 6, kontrol grubunda 1 hastanin annesinde ruhsal hastalik mevcuttu. Ancak

iki grup arasinda bu yonlerden istatistiksel anlamli fark saptanmadi (sirasiyla

p=0,070 ve p=0,120).

Hasta grubunda 14, kontrol grubunda 8 hastanin babasinda fiziksel; hasta
grubunda 4, kontrol grubunda 1 hastanin babasinda ruhsal hastalik mevcuttu. Ancak
iki grup arasinda bu yonlerden istatistiksel anlamli fark saptanmadi (sirasiyla
p=0,482 ve p=0,285).

Hasta ve kontrol gruplarinda ebeveynlerin egitim durumlar incelendiginde,
kontrol grubunun egitim diizeyinin hasta grubuna gore anlaml diizeyde daha yiiksek

oldugu goriildii (p<0,0001) (Tablo 3).
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Tablo 3. Hasta ve kontrol gruplarinda ebeveynlerin egitim durumlari

Hasta grubu (n)  Kontrol Grubu (n) p

Anne Okur-yazar degil 3 2
Okur-yazar 5 0
Tlkokul 63 13

<0,0001
Ortaokul 42 14
Lise 38 25
Universite 13 70
Baba Okur-yazar degil 0 1
Okur-yazar 3 0
Ilkokul 47 14

<0,0001
Ortaokul 43 17
Lise 50 33
Universite 18 59

(Hasta grubunda 1-7; kontrol grubunda 1-6).

ve sikliklar1 Tablo 4’ te verilmistir.

Hasta ve kontrol grubunda kardes sayisi ortanca degerleri benzer ve 2 idi

Hasta grubunu olusturan primer immiin yetmezlik tanili 164 hastanin tanilari
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Tablo 4. Primer immiin yetmezlik tanili hastalarin tanilar ve sikliklart

n %
CVID 42 25,6
Bruton Hastalig1 7 4.3
HIES 5 3,0
Siniflandirilmamig Antikor Eksikligi 43 26.2
OR Agammaglobulinemi 1 0,6
CID 1 0,6
WAS 1 0,6
WDR1 mutasyonu 1 0,6
SCGH 30 18,3
Subgrup Eksikligi 5 3,0
Selektif IgA Eksikligi 8 4,9
Parsiyel IgA Eksikligi 8 4,9
Selektif IgM Distikligii 11 6,7
IL-12 B1 Reseptor Defekti 1 0,6

(CVID: Yaygin Degisken immiin Yetmezlik, HIES: Hiper IgE Sendromu, CID: Kombine Immiin
Yetmezlik ~ WAS:  Wiskott-Aldrich  Sendromu, SCGH: St  Cocugunun  Gegici

Hipogammaglobulinemisi)

Hasta grubunun tani yas1 ortalamasi 4,0+3,5 yas (2,0-17,0 yas; ortanca=3 yas)
idi.

Hasta grubunun izlem siiresi 41,1+34,4 ay (6-170 ay) arasinda degismekteydi.

Caligma siiresi boyunca primer immiin yetmezlik tanili 164 hastanin 78’ i
(%47,5) IVIG replasman tedavisi almakta iken 3 hasta (%1,8) IVIG dis1 profilaksi
almakta idi. Seksen ii¢ hasta (%50,7) ise profilaktik tedavi almamaktaydi. IVIG

replasman tedavisi almakta olan toplam 78 hastanin tedavi sikliklar1 Tablo 5’ te

goriilmektedir.
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Tablo 5. IVIG replasman tedavisi almakta olan hastalarin tedavi sikliklar

IVIG replasman tedavisi n %
3 haftada bir 6 7,7
4 haftada bir 37 47 4
6 haftada bir 26 33,3
8 haftada bir 9 11,5

Hasta grubunun (n=164) takibi

sirasinda;

70 hastanin (%42,7) hig

hospitalizasyon Oykiisii yokken, 94 hastanin (%57,3) en az bir kez enfeksiyona

sekonder yatis Oykiisii mevcuttu. Yatis1 en az bir kez olanlarin ilk kez hospitalize

edildikleri zamanki yaslar1 ortalamasi 3,2+3,9 yas (ortanca 2 yas) idi. Toplam yatis

sayist 1 ile 24 arasinda degismekteydi ve ortanca degeri 8 idi.

Hasta grubunda; IVIG replasman tedavisi alan ve almayan olgular hastaneye

ilk yatis yas1 ve yatig sayisi agisindan karsilagtirildiginda iki grup arasinda bu

yonlerden fark olmadigi goriildii (sirasiyla p=0,614 ve p=0,083) (Tablo 6).

Tablo 6. IVIG replasman tedavisi alan ve almayan grupta hastaneye ilk yatis

yas1 ve yatis sayilari

N Ortanca p
Yatisyas1  IVIG grubu 53 1,5
0,614
Replasman almayan grup 39 2,0
Yatis sayist  IVIG grubu 53 2,0
0,083
Replasman almayan grup 39 1,0

(Not: Hastaneye yatis Oykiisii olan 2 hasta IVIG dis1 profilaksi aldigi i¢in degerlendirme disi

birakilmistir.)

Hasta grubunda 77 hasta (%47,0) son iki ay i¢inde enfeksiyon tarif ederken,

son iki ay i¢inde gecirilmis enfeksiyon atagi ortalamasi 1,9+1,4 idi. Son iki ay i¢inde

5 hastanin (%3,0) (birer kez) hospitalizasyon 0ykiisli mevcuttu.
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4.2.  Depresyon ve Anksiyete

Primer immiin yetmezligi olan c¢ocuklarla saglikli ¢ocuk grubu depresyon
diizeyleri agisindan “Cocuklar Icin Depresyon Olgegi” ebeveyn ve ¢ocuk formlari
kullanilarak karsilastirildi. Hasta grubunun depresyon oOlcegi ebeveyn ve cocuk
formu degerleri kontrol grubuna gore belirgin yiiksek saptandi (Tablo 7). Bu da
primer immiin yetmezlikli ¢ocuk-ergenlerin, saglikli ¢ocuk-ergenlere goére daha

yiiksek depresyon puanlarina sahip oldugunu gosterdi.

Tablo 7. Primer immiin yetmezligi olan ve saglikli ¢ocuk-ergenlerin

depresyon diizeyleri

n Ortalama+SD p
Depresyon 6lgegi Hasta grubu 78 9,0+6,1
Cocuk Kontrol grubu 68 6,9+5.4 0,032
Depresyon 6l¢egi Hasta grubu 164 6,8+5,2
Ebeveyn Kontrol grubu 124 5,1+4,5 0.004

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarla saglikli ¢ocuk grubunun
ebeveynleri depresyon ve anksiyete diizeyleri agisindan “Beck Depresyon Olgegi” ve
“Beck Anksiyete Olcegi” kullanilarak karsilastirildi. Hasta grubun ebeveynlerinde;
164 ebeveynin 84’ iinde (%51,2) Beck Depresyon Olgegi normal saptanirken, 32
ebeveynde (%19,5) orta derecede duygudurum bozuklugu, 21 ebeveynde (%12,8)
Klinik depresyon, 17 ebeveynde (%10,4) orta diizeyde depresyon, 9 ebeveynde
(%5,5) ciddi diizeyde depresyon, 1 ebeveynde (%0,6) agir diizeyde Beck Depresyon
Olgegi puam saptandi. Yiiz altmis dort ebeveynin 79° unda (%48,2) Beck Anksiyete
Olgegi normal saptanirken, 42 hastada (%25,6) hafif diizeyde, 33 hastada (%20,1)
orta diizeyde, 10 hastada (%6,1) yiiksek diizeyde Beck Anksiyete Olgegi puani
saptand1. Hasta grubunun ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete 6lgegi degerlerinin
kontrol grubuna gore belirgin yiiksek oldugu goriildii (Tablo 8). Bu da primer immiin
yetmezlikli ¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerinin, saglikli ¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerine

gore daha yiiksek depresyon ve anksiyete diizeylerine sahip olduklarini1 gosterdi.

37



Tablo 8. Primer immiin yetmezlikli ve saglikli cocuk-ergenlerin

ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete diizeyleri

n Ortalama+SD p
Beck depresyon Hasta grubu (ebeveyn) 164 12,0+£9,4 0.009
Olgegi Kontrol grubu (ebeveyn) 124 9,3+7,8
Beck anksiyete Hasta grubu (ebeveyn) 164 10,1+8,8 0022
Olgegi Kontrol grubu (ebeveyn) 124 7,9+7,2

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin depresyon diizeyleri ile cinsiyetleri
arasinda iligki olup olmadigma bakildi. Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi ebeveyn
formu puanlar erkek ¢ocuklarda anlaml diizeyde daha yiiksek saptanirken (erkek:
5,6+0,5; kiz: 4,2+0,6; p=0,041) (Tablo 9) ¢ocuk formu puanlar ile cinsiyet arasinda
anlaml iliski saptanmadi. Yine primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin cinsiyetleri
ile ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete diizeyleri arasinda iliski olup olmadigina
bakildi. Cocuklarin cinsiyetleri ile ebeveynlerinin Beck Depresyon Olgegi ve

Beck Anksiyete Olgegi puanlari arasinda anlamli iliski saptanmadi.

Tablo 9. Primer immiin yetmezlikli ¢ocuklarin Cocuklar I¢in Depresyon

Olgegi ebeveyn formu puanlari ile cinsiyetleri arasindaki iligki

Cinsiyet n Ortalama+SD p
Depresyon 6lcegi Erkek 111 5,6%0,5 0.041
Ebeveyn Kiz 53 4,2+0,6 ’

Primer immiin yetmezligi olan cocuklarin depresyon diizeyleri ile yas
gruplar1 arasinda iliski olup olmadigi degerlendirildi. Cocuklar I¢in Depresyon
Olgegi puanlar ile yas gruplari arasinda anlaml iliski saptanmadi. Yine primer
immiin yetmezligi olan c¢ocuklarin yas gruplar1 ile ebeveynlerinin depresyon ve
anksiyete diizeyleri arasinda iligki olup olmadig1 degerlendirildiginde ¢ocuklarin yas
gruplar1 ile ebeveynlerinin Beck Depresyon Olgegi ve Beck Anksiyete Olgegi

puanlar arasinda da anlamli iligki saptanmadi.
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Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin depresyon diizeylerinin hastaneye
yatis Oykiisii ile iligkili olup olmadigina bakildi. Hastaneye yatis Oykiisii olan
hastalarin olmayanlara gére Cocuklar Igin Depresyon Olgegi ebeveyn formu
puanlariin istatiStiksel olarak daha yiiksek oldugu goriildi (5,4+0,5 ve 4,8+0,6;
p=0,009). Cocuk formu puanlar ile hastaneye yatis Oykiisii arasinda anlamli iliski

saptanmadi.

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin depresyon
diizeyleri ile ¢ocuklarin hastalik izlem siireleri ve hastaneye yatis sayilar1 arasinda
iliski olup olmadigina bakildi. Bu parametreler arasinda anlamli korelasyon
saptanmadi. Bununla birlikte primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin anksiyete diizeyleri ile ¢ocuklarin hastalik izlem siireleri ve hastaneye
yatis sayilari arasinda iliski olup olmadigma da bakildi. Ebeveynlerin Beck
Anksiyete Olgegi puanlar1 ile hastalik izlem siireleri arasinda korelasyon
saptanmazken hastaneye yatis sayilari arasinda pozitif yonde zayif bir korelasyon
saptand1 (n=93; p=0,034 r=0,220).

IVIG replasman tedavisi alan c¢ocuklarla almayan hasta grubu depresyon
diizeyleri acisindan “Cocuklar Igin Depresyon Olgegi” ebeveyn ve gocuk formlar:
kullanilarak karsilastirildi. TVIG replasman tedavisi alan grubun depresyon dlgegi
degerleri almayan grupla benzer saptandi (Tablo 10). Bu da IVIG replasman tedavisi
alan ¢ocuk-ergenlerin, almayan cocuk-ergenlere gore benzer depresyon diizeylerine

sahip oldugunu gosterdi.

Tablo 10. IVIG replasman tedavisi alan ve almayan cocuk-ergenlerin

depresyon diizeyleri

n Ortalama+SD p
Depresyon dlgegi  IVIG grubu 38 7,6£5,7 0,051
Cocuk Replasman almayan grup 40 10,3+6,2
Depresyon dlgegi  IVIG grubu 78 7,5£5,3 0.216
Ebeveyn Replasman almayan grup 83 6,4+5,1

39



IVIG replasman tedavisi alan ¢ocuklarla almayan hasta grubunun ebeveynleri
depresyon ve anksiyete diizeyleri acisindan “Beck Depresyon Olgegi” ve
“Beck Anksiyete Olgegi” kullanilarak karsilastirildi. IVIG replasman tedavisi alan
grubun ebeveynlerinin depresyon olgegi degerleri almayan grubun ebeveynlerinin
depresyon Olcegi degerlerine gore belirgin yiiksek saptamirken, IVIG replasman
tedavisi alan grubun ebeveynlerinin anksiyete Ol¢egi degerleri almayan grubun
ebeveynlerinin anksiyete 6l¢egi degerleri ile benzer diizeyde saptand: (Tablo 11). Bu
da IVIG replasman tedavisi alan primer immiin yetmezlikli gocuk-ergenlerin
ebeveynlerinin, almayan ¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerine gore daha yiiksek
depresyon diizeylerine sahip oldugunu ancak anksiyete diizeylerinin her iki grupta da

benzer oldugunu gosterdi.

Tablo 11. IVIG replasman tedavisi alan ve almayan cocuk-ergenlerin

ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete diizeyleri

n Ortalama+SD p

Beck depresyon 1VIG grubu

s 4 ) 78 13,849.7
olcegl epeveyn
6e8 A Y | 0,024
eplasman almayan gru
P yan arip 83 10,549,0
(ebeveyn)
Beck anksiyete 1VIG grubu
s - ) 78 11,149,5
olcegl epeveyn
6e8 o Y | 0,190
eplasman almayan gru
P yan grip 83 9,3+8,2

(ebeveyn)

Calismamizda ebeveynlerin egitim diizeyleri ile anksiyeleri ve depresyon
diizeyleri arasinda bir iligkinin olup olmadig1 arastirildi. Bu amacla ebeveynlerinin
egitim durumlan iki temel gruba ayrildi. Alt egitim diizeyi okur-yazar olmayanlar,
okur-yazar olanlar ile ilkokul ve ortaokul mezunlarin1 kapsarken; iist egitim diizeyi
lise ve liniversite mezunlarini kapsamaktaydi. Alt egitim diizeyi ile iist egitim diizeyi
“Beck Depresyon Olcegi” ve “Beck Anksiyete Olgegi” agisindan karsilastirildi.
Tablo 12’ de c¢alismaya dahil edilen tiim olgularda egitim diizeyleri ile depresyon ve
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anksiyete iligkisi verilmektedir. Egitim diizeylerinin (anne ve baba) depresyon ve

anksiyete diizeylerini etkilemedigi saptanmistir.

Tablo 12. Calismaya dahil edilen tim olgularda, egitim diizeyleri ile

depresyon ve anksiyete iliskisi

n Ortalama+SD p

Anne Beck depresyon dlgegi  Alt egitim diizeyi 142 11,3+£9,6

Ust egitim diizeyi 146  10,4+8.0 0,36
Beck anksiyete dlgegi  Alt egitim diizeyi 142 9,3+£8,7

Ust egitim diizeyi 146 9,0+7,8 0,782

Baba Beck depresyon dlgegi  Alt egitim diizeyi 125 11,4+9,5 0272
Ust egitim diizeyi 160 10,3+8,0

Beck anksiyete dlcegi  Alt egitim diizeyi 125 9,5+£8,4 0631

Ust egitim diizeyi 160 9,0+8,1

4.3. Yasam Kalitesi

Primer immiin yetmezlikli cocuk-ergenlerin goriislerine gore belirlenen
yasam Kkaliteleri, saglikli g¢ocuk-ergenlerin goriislerine gore belirlenen yasam
kaliteleri degerleri ile “Cocuklar Icin Yasam Kalitesi Olgegi” kullanilarak
karsilastirildi. Bu karsilastirmalar bu o6lgegin alt degerlendirme basamaklart olan
Fiziksel Saglik Toplam Puani1 (FSTP), Psikososyal Saglik Toplam Puani (PSTP) ve
Olgek Toplam Puam (OTP) iizerinde yapildi. PSTP ve OTP tiirlerinde, kontrol grubu
puanlarinin hasta grubundan istatistiksel olarak anlamli sekilde yiiksek oldugu ancak
FSTP tiirlinde, kontrol grubu puani ile hasta grubu puaninin benzer oldugu saptandi
(Tablo 13).
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Tablo 13. Primer immiin yetmezlikli ve saglikli ¢ocuk-ergenlerin goriislerine

gore belirlenen yagsam kalitelerinin karsilastirilmasi

n Ortalama+SD p

FSTP Hasta grubu 102 76,9+15,3
0,158

Kontrol grubu 85 80,0+14.9

PSTP Hasta grubu 102 74,4+14.8

<0,0001

Kontrol grubu 85 82,0+11,9

OTP Hasta grubu 102 75,3+13,1
0,002

Kontrol grubu 85 81,0+11,6

Primer immiin yetmezlikli ¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerinin goriislerine gore
belirlenen yasam kaliteleri, saglikli ¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerinin goriislerine gore
belirlenen yasam kaliteleri degerleri ile “Cocuklar Icin Yasam Kalitesi Olcegi”
kullanilarak karsilastirildi. Bu karsilastirmalar bu 0Olgegin alt degerlendirme
basamaklari olan Fiziksel Saglik Toplam Puani (FSTP), Psikososyal Saglik Toplam
Puani (PSTP) ve Olgek Toplam Puami (OTP) iizerinde yapildi. Her ii¢ puan tiiriinde
de kontrol grubu puanlar1 hasta grubundan istatistiksel olarak anlamli sekilde yiiksek
saptandi (Tablo 14).

Tablo 14. Primer immiin yetmezlikli ve saglikli cocuk-ergenlerin

ebeveynlerinin goriislerine gore belirlenen yasam kalitelerinin karsilagtirilmasi

n Ortalama+SD p
FSTP Hasta grubu 164 77,5£17,0
0,003

Kontrol grubu 124 83,3+15,6

PSTP Hasta grubu 164 77,8+15,5
<0,0001

Kontrol grubu 124 84,1+12.4

OTP Hasta grubu 164 77,6+14,1
<0,0001

Kontrol grubu 124 83,7+11,9

Primer immiin yetmezligi olan g¢ocuklarin cinsiyetleri ve yas gruplar ile

Cocuklar I¢gin Yasam Kalitesi Olcegi ebeveyn ve cocuk formlari 6lgek toplam
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puanlar1 arasinda iliski olup olmadig1 degerlendirildiginde bu parametreler arasinda

anlamli bir iligki saptanmadi (p>0,05).

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarm Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi
Olgegi ebeveyn ve cocuk formlar: élgek toplam puanlari ile hastalik izlem siireleri
arasinda da istatistiksel olarak anlamli bir iliski saptanmazken, bu g¢ocuklarin
hastaneye yatis sayilar1 ile arasinda negatif yonde zayif bir korelasyon saptandi
(swrastyla n=93; p=0,006 r=-0,283 ve n=64; p=0,025 r=-0,281).

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin hastane yatis
Oykiisii ile iligkili olup olmadigina bakildi. Hastaneye yatis Oykiisii olan hastalarin
olmayanlara gére Cocuklar i¢cin Yasam Kalitesi Olgegi ¢ocuk formu puanlarmin
FSTP tiiriinde istatitiksel olarak anlamli diizeyde daha diisiik oldugu goriildi
(15,5+1,9 ve 14,3£2,3; p=0,04).

IVIG replasman tedavisi alan cocuk-ergenlerin goriislerine gére belirlenen
yasam Kkaliteleri, almayan ¢ocuk-ergenlerin goriislerine gore belirlenen yasam
kaliteleri degerleri ile “Cocuklar Icin Yasam Kalitesi Olgegi” kullanilarak
karsilastirildi. Bu karsilastirmalar bu oOlgegin alt degerlendirme basamaklari olan
Fiziksel Saglik Toplam Puani1 (FSTP), Psikososyal Saglik Toplam Puani (PSTP) ve
Olgek Toplam Puam (OTP) iizerinde yapildi. Her ii¢ puan tiriinde de, IVIG
replasman tedavisi alan grubun puanlarmmin almayan grubun puanlari ile benzer

oldugu saptand1 (Tablo 15).

Tablo 15. IVIG replasman tedavisi alan ve almayan cocuk-ergenlerin

goriiglerine gore belirlenen yasam kalitelerinin karsilastirilmasi

n Ortalama+SD p

FSTP IVIG grubu 47 76,9+13,1
0,972

Replasman almayan grup 55 76,8+17,2

PSTP IVIG grubu 47 74,5+14,7
0,983

Replasman almayan grup 55 74,4+15,0

OTP IVIG grubu 47 75.2+11,8
0,970

Replasman almayan grup 55 75,3+14,2
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IVIG replasman tedavisi alan ¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerinin goriislerine
gore belirlenen yasam Kkaliteleri, almayan c¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerinin
goriislerine gore belirlenen yasam kaliteleri degerleri “Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi
Olgegi” kullanilarak karsilastirildi. Bu karsilastirmalar bu 6lcegin alt degerlendirme
basamaklar1 olan Fiziksel Saglik Toplam Puani (FSTP), Psikososyal Saglik Toplam
Puani (PSTP) ve Olgek Toplam Puam (OTP) iizerinde yapildi. PSTP ve OTP
tiirlerinde, IVIG replasman tedavisi almayan grubun puanlarinm alan gruptan
istatistiksel olarak anlamli sekilde yiiksek oldugu ancak FSTP tiiriinde, IVIG
replasman tedavisi almayan grubun puanlarinin alan grupla benzer oldugu saptandi
(Tablo 16).

Tablo 16. IVIG replasman tedavisi alan ve almayan cocuk-ergenlerin

ebeveynlerinin goriislerine gore belirlenen yasam kalitelerinin karsilastiriimasi

n Ortalama+SD p

FSTP  1VIG grubu 78 75,6+17,0
0,234

Replasman almayan grup 83 78,8+16,9

PSTP IVIG grubu 78 74,7+16,5
0,017

Replasman almayan grup 83 80,5+14,0

OTP IVIG grubu 78 75,1+14,9
0,033

Replasman almayan grup 83 79,8£12,9

4.4, Bakim Verme Yiikii

Primer immiin yetmezligi olan hasta grubuna “Zarit Bakim Verme Yiikii
Olgegi” uygulandiginda; 112 hastada (%68,3) hafif derecede yiik, 22 hastada
(%13,4) orta derecede yiik, 30 hastada (%18,3) siddetli derecede yiik saptandi.

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarla saglikli ¢ocuk grubu “Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi” kullanilarak karsilastirildi. Her iki grubun puanlarinin benzer
oldugu saptand1 (Tablo 17).
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Tablo 17. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarla saglikli ¢ocuk grubunun

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlarmin karsilastiriimasi

n Ortalama+SD p
Zarit Bakim Verme Hasta grubu 164 42.4+14,1 0797
Yiikii Olcegi Kontrol grubu 124 42,0+13,4 ’

Primer immiin yetmezligi olan ¢cocuklarin cinsiyetleri ve yas gruplari ile Zarit
Bakim Verme Yiiki Olcegi puanlart arasinda iliski olup olmadig
degerlendirildiginde bu parametreler arasinda istatistiksel diizeyde anlamli bir iliski

saptanmadi (p>0,05).

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi
puanlari ile hastalik izlem siireleri arasinda da istatistiksel olarak anlamli bir iligki
saptanmazken bu ¢ocuklarin hastaneye yatis sayilart ile bakim verme yiikii arasinda

pozitif yonde zayif bir korelasyon saptandi (n=93; p=0,042 r=0,212).

IVIG replasman tedavisi alan ¢ocuklarla almayan ¢ocuk grubu “Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi” kullanilarak karsilastirildi. Iki grup da hafif derecede bakim
verme yiikii smirlarinda olmasima karsin, IVIG alan grubun puanlari almayanlara

gore anlaml diizeyde daha yiiksekti (Tablo 18).

Tablo 18. IVIG replasman tedavisi alan gocuklarla almayan ¢ocuk grubunun

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi karsilastirilmasi

n  Ortalama+SD p

Zarit Bakim Verme  IVIG grubu 78 45,0+15,0 0,026
Yiikii Olcegi Replasman almayan grup 83 40,0+13,0 ’

Calismamizda, bakim veren ebeveynin yasmin artist ile bakim verme
yiikiiniin iligkili olup olmadigi degerlendirildi. Bakim veren ebeveynin yasi ile
“Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi” puam arasinda negatif yonde c¢ok zayif bir
korelasyon saptandi (p=0,016 r=-0,272). Sadece hasta grubu dikkate alindiginda,

bakim veren ebeveynin yasi ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi” puani arasinda
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negatif yonde c¢ok zayif bir korelasyon mevcuttu (p=0,007 r=-0,208) (Sekil 1).
Sadece IVIG replasman tedavisi alan grup dikkate alindiginda ise yine bakim veren
ebeveynin yasi ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi” puani arasinda negatif yonde

cok zayif bir korelasyon saptandi (p=0,015 r=-0,272).
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Sekil 1. Primer immiin yetmezlik grubunda bakim veren ebeveynin yasi ile

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi puani arasindaki iligki

Calismaya dahil edilen tiim ebeveynlerin “Beck Depresyon Olgegi” ve “Beck
Anksiyete Olgegi” ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi” arasindaki olasi iliskileri
degerlendirildi. Beck Depresyon Olgegi ile Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari
arasinda pozitif yonde zayif bir korelasyon saptandi (n=288; p=0,001 r=0,460). Yine
Beck Anksiyete Olgegi ile Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari arasinda da
pozitif yonde zay1f bir korelasyon saptandi (n=288; p=0,001 r=0,457). Sadece primer
immiin yetmezlik tanili hastalarin ebeveynlerinin “Beck Depresyon Olgegi” ve
“Beck Anksiyete Olgegi” ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi” arasindaki olasi
iliskilerine bakildiginda ise hem Beck Depresyon Olgegi hem de Beck Anksiyete

Olgegi puanlari ile Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari arasinda pozitif yonde
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orta diizeyde bir korelasyon oldugu goriildii (sirasiyla n=164; p=0,001 r=0,510 ve
p=0,001 r=0,505) (Sekil 2 ve 3). Sadece IVIG replasman tedavisi alan hastalarin
ebeveynlerinin “Beck Depresyon Olcegi” ve “Beck Anksiyete Olgegi” ile “Zarit
Bakim Verme Yiikii Olgegi” arasindaki olasi iliskileri degerlendirildiginde ise hem
Beck Depresyon Olgegi hem de Beck Anksiyete Olgegi puanlari ile Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi puanlar1 arasinda pozitif yonde zayif ve orta diizeyde bir
korelasyon saptandi (sirasiyla n=78; p=0,001 r=0,402 ve p=0,001 r=0,516).
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Sekil 2. Primer immiin yetmezlik grubunda Beck Depresyon Olgegi ile Zarit Bakim

Verme Yiikii Olgegi arasindaki iliski

47



O =

80 =

70 =

50 =

sl o

o o
30 o
o o o
20f- &P 0o o O
o o °© oO o ° P
& o P70 ©
10} o o 8. % @®
o " 8 o o o o o
o OPRo 90 % o
Sie®!
'O 09, ? . ] ] ]

L L
0 20 40 60 80 100
Zarit bakim dlgegi

Sekil 3. Primer immiin yetmezlik grubunda Beck Anksiyete Olgegi ile Zarit
Bakim Verme Yiikii Olgegi arasindaki iliski

Calismaya dahil edilen tiim ¢ocuklarin “Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi” ile
“Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi” arasindaki olasi iliskileri degerlendirildi. Zarit
Bakim Verme Yiikii Olgegi ile Cocuklar Igin Depresyon Olgegi cocuk formu
puanlar1 arasinda korelasyon saptanmazken Cocuklar igin Depresyon Olgegi ebeveyn
formu puanlari arasinda pozitif yonde zayif bir korelasyon saptand: (n=288;
p<0,0001 r=0,363). Sadece primer immiin yetmezlik tanili hastalarda bakildiginda da
Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi ile Cocuklar Igin Depresyon Olgegi ¢ocuk formu
puanlar1 arasinda korelasyon saptanmazken Cocuklar igin Depresyon Olgegi ebeveyn
formu puanlari arasinda yine pozitif yonde zayif bir korelasyon oldugu goriildi.
(n=164; p<0,0001 r=0,395). Sadece IVIG replasman tedavisi alan ¢ocuklarda da
Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi ile Cocuklar Igin Depresyon Olgegi ¢ocuk formu
puanlar: arasinda korelasyon saptanmadi. Ancak Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi ile
Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi ebeveyn formu puanlari arasinda pozitif yonde zayif
bir korelasyon saptandi1 (n=78; p=0,022 r=0,260).
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Calismaya dahil edilen tiim ebeveynlerin “Beck Depresyon Olgegi” ve “Beck
Anksiyete Olgegi” degerleri ile “Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi” ¢ocuk formu
degerleri arasinda korelasyonun olup olmadigina bakildi. Hem Beck Depresyon
Olgegi hem de Beck Anksiyete Olgegi puanlari ile Cocuklar igin Depresyon Olgegi
cocuk formu puanlari arasinda istatistiksel anlamli bir korelasyon olmadigi goriildi.
(sirastyla n=146; p=0,080 r=0,145 ve p=0,060 r=0,156). Sadece hasta grubunda
benzer iliski arandiginda hem Beck Depresyon Olgegi hem de Beck Anksiyete
Olgegi puanlar ile Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi cocuk formu puanlari arasinda
istatistiksel anlamli bir korelasyon saptanmadi (sirasiyla n=78; p=0,575 r=0,064 ve
p=0,544 1=0,069). Sadece IVIG replasman tedavisi alan grupta da benzer iliski
arandiginda yine hem Beck Depresyon Olgegi hem de Beck Anksiyete Olgegi
puanlar1 ile Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi ¢ocuk formu puanlari arasinda
istatistiksel anlamli bir korelasyon yoktu (sirasiyla n=38; p=0,206 r=0,210 ve
p=0,981 r=-0,003) (Sekil 4 ve 5).
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Sekil 4. IVIG replasman tedavisi alan grupta Beck Depresyon Olgegi ile

Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi cocuk formu degerleri arasindaki iliski
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Sekil 5. IVIG replasman tedavisi alan grupta Beck Depresyon Olgegi ile

Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi cocuk formu degerleri arasindaki iliski

Calismaya dahil edilen tiim ebeveynlerin “Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi
Olgegi” toplam puanlari ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi”, “Beck Depresyon
Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar Igin Depresyon Olgegi” ebeveyn ve
cocuk formlari puanlari arasinda korelasyonun olup olmadigi degerlendirildi.
Ebeveynlerin yasam kalitesi 6lgegi toplam puanlari ile bu parametreler arasinda
negatif yonde zayif veya orta derecede korelasyon saptandi. (sirasiyla n=288;
p<0,0001 r=-0,479, p<0,0001 r=-0,469, p<0,0001 r=-0,471, p<0,0001 r=-0,599 ve
n=146; p<0,0001 r=-0,315).

Primer immiin yetmezlik tanisi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin “Cocuklar I¢in
Yasam Kalitesi Olgegi” toplam puanlari ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi”,
“Beck Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar I¢in Depresyon
Olgegi” ebeveyn ve cocuk formlarr puanlari arasinda korelasyonun olup olmadigi
degerlendirildiginde ise ebeveynlerin yasam kalitesi 6lgegi toplam puanlart ile bu
parametreler arasinda yine negatif yonde zayif veya orta derecede korelasyon
saptandi. (sirastyla n=164; p<0,0001 r=-0,526, p<0,0001 r=-0,460, p<0,0001 r=-
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0,480, p<0,0001 r=-0,625 ve n=78; p=0,035 r=-0,239). Ayrica hasta grubunda
ebeveynlerin yasam kalitesi 6l¢egi toplam puanlari ile ¢ocuklarin yasam kalitesi
Olgegi toplam puanlar1 arasinda pozitif yonde zayif derecede korelasyon oldugu
goriildi (p=0,001 r=0,464).

Sadece IVIG replasman tedavisi alan c¢ocuklarin ebeveynlerinin “Cocuklar
Icin Yasam Kalitesi Olcegi” toplam puanlari ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi”,
“Beck Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar I¢in Depresyon
Olgegi” ebeveyn ve cocuk formlari puanlar1 arasinda korelasyon olup olmadigma da
bakildi. Ebeveynlerin yasam kalitesi olgegi toplam puanlari ile Cocuklar Igin
Depresyon Olgegi cocuk formu disindaki tiim Slgeklerin puanlari arasinda negatif
yonde zayif veya orta derecede korelasyon saptandi. (sirastyla n=78; p<0,0001 r=-
0,448, p=0,005 r=-0,316, p<0,0001 r=-0,386 ve p<0,0001 r=-0,561). Ayrica IVIG
replasman tedavisi alan grupta ebeveynlerin yasam kalitesi 6lgegi toplam puanlari ile
cocuklarin yasam kalitesi Olgcegi toplam puanlart arasinda pozitif yonde zayif

derecede korelasyon oldugu goriildii (p=0,001 r=0,495).

Calismaya dahil edilen tiim cocuklarin “Cocuklar Igin Yasam Kalitesi
Olgegi” toplam puanlar ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi”, “Beck Depresyon
Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi” ebeveyn ve
cocuk formlart puanlar1 arasinda korelasyon olup olmadigi degerlendirildi.
Cocuklarin yasam kalitesi 6lgegi toplam puanlari ile bu parametreler arasinda negatif
yonde zayif veya orta derecede korelasyon saptandi. (sirasiyla n=187; p<0,0001 r=-
0,252, p<0,0001 r=-0,179, p<0,0001 r=-0,198, p<0,0001 r=-0,327 ve n=146;

p<0,0001 r=-0,598).

Primer immiin yetmezlik tanis1 olan ¢ocuklarin da “Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olgegi” toplam puanlar ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi”, “Beck
Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi”
ebeveyn ve c¢ocuk formlar1 puanlart arasinda korelasyon olup olmadigi
degerlendirildi. Cocuklarin yasam kalitesi 6l¢egi toplam puanlart ile Zarit Bakim
Verme Yiikii Olgegi, Beck Depresyon Olgegi, Beck Anksiyete Olgegi puanlart

arasinda anlamli korelasyon saptanmazken Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi ebeveyn
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ve c¢ocuk formlari puanlari ile negatif yonde zayif ve orta derecede korelasyon
saptandi (sirastyla n=102; p<0,0001 r=-0,350 ve n=78; p<0,0001 r=-0,613).

Sadece IVIG replasman tedavisi alan cocuklarin “Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olgegi” toplam puanlar1 ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi”, “Beck
Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi”
ebeveyn ve c¢ocuk formlar1 puanlart arasinda korelasyon olup olmadigi
degerlendirildiginde ise ¢ocuklarin yasam kalitesi 6lgegi toplam puanlart ile Zarit
Bakim Verme Yiikii Olgegi, Beck Depresyon Olcegi, Beck Anksiyete Olgegi
puanlari arasinda anlamli korelasyon saptanmazken Cocuklar igin Depresyon Olgegi
ebeveyn ve cocuk formlar1 puanlari arasinda yine negatif yonde zayif ve orta
derecede korelasyon saptandi (sirasiyla n=47; p=0,008 r=-0,385 ve n=38; p<0,0001
r=-0,614).
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5. TARTISMA

Kronik hastalik; normalden sapma veya bozukluk gosteren kalic1 yetersizlik
birakan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu icin 6zel
egitim gerektiren, uzun siire boyunca bakim, gozetim ve denetim gerektirecegi
beklenen bir durumdur. Cocukluk ¢agi hastaliklari; son bir y1l veya daha fazla stiredir
cocugun normal aktivitelerini etkiliyor, hastane veya evde ¢ok zaman ge¢irmesini
gerektiriyorsa sagaltim ve tibbi giderleri fazlaysa ¢ocukluk donemi kronik saglik

sorunu olarak da tanimlanir (4, 5, 6).

Kronik hastalik ¢ocukta hem fiziksel hem de duygusal zorluklar yaratir.
Kronik hastalig1 olanlarda depresyon ve anksiyete; tibbi, psikosoyal, hastaliga uyum,
yasam kalitesi, okul performansi, saglik sistemi kullanimi, erigkinlige gecis siireci ve
isglicii gibi bircok alanda olumsuz sonuglarin ortaya ¢ikisinda kritik rol oynar (94,
95).

Kronik hastaligin c¢ocukta yarattigi sosyal ve psikolojik sorunlar ¢ocuga,
aileye, hastaligin tipine, sosyal ¢evreye ve aldigi tibbi bakim gibi bir¢cok etkene gore
degismekte ve ¢ocugun hastaliga uyumunu etkileyerek psikolojik zorluklara neden
olabilmektedir. Kronik hastaliklarin kendisi, tedavi ve bakim siirecleri bireyin ve
ailesinin yasam tarzinda degisikliklere yol agabildiginden yasam kalitesini de

etkilemektedir.

Durualp ve arkadaglari, 8-18 yas grubunda 154 kronik hastaliga sahip ¢cocuk
ve ebeveynleri ile ayni sayida saglikli kontrollerin yasam kalitelerini karsilagtirdiklar
calismalarinda; kronik hastalig1 olan ¢ocuk ve ergenlerin kendi degerlendirmelerine
gore fiziksel saglik puan ortalamalarinin, saglikli ¢ocuklardan anlamli diizeyde diisiik
oldugunu saptamislardir. Ebeveynlerin degerlendirmelerine gore, fiziksel saglik puan
ortalamalar1 kronik hastalig1 olan ergenlerde anlaml diizeyde diisiik iken ¢ocuk yas
grubunda fark olusmadigi goriilmiistiir. Ebeveynlerin goriislerine gore, cocuk ve
ergenlerin kendi degerlendirmelerine benzer olarak kronik hastaligi olan ¢ocuklarin

psikososyal saglik puan ortalamalarinin anlamli diizeyde diisiik oldugu saptanmigtir
(96).
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Berkes ve arkadaslarinin kardiyoloji polikliniginde takip edilen gocuklarin
yasam kalitelerini degerlendirdikleri ¢aligmalarinda, kardiyak hastaligt olan
cocuklarin kontrol grubuna gore fiziksel islevselliklerinin anlamli olarak daha diisiik

oldugu belirlenmistir (97).

Cakin Memik ve arkadaslarmin Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi’ nin 13-
18 yas ergen formunun gecerlik ve giivenirligini degerlendirilmesi amact ile
yaptiklar1 bir ¢alismada, ergenlerin ve ebeveynlerinin goriislerine gore kronik
hastalig1 olanlarin fiziksel saglik puan ortalamalar1 saglikli ergenlere gore anlamli

olarak diisiik bulunmustur (98).

Bir galismada; kronik bobrek yetmezligi olan olgularin kontrol grubuna gore
yasam kalitelerinin hastaligin klinik siddetinden bagimsiz olarak daha kotii oldugu
saptanmistir. Hastada depresyon ve anksiyete semptomlari olmasi yasam kalitesi
algisin1 olumsuz yonde etkilemistir. Hastalik siiresinin uzunlugu ile psikososyal
yasam kalitesi algist negatif yonde iliskili bulunmustur. Okulda sinifta kalma, okula
gec baslama ve ara verme gibi egitimsel degiskenler de yine kotii yasam kalitesi

skorlariyla iligkili bulunmustur (99).

Primer immiin yetmezlikler yasamin erken donemlerinde baslayan, stirekli
bakim, tedavi ve yakin izlem gerektiren cocuk ve ailesinin yasaminin her boyutunu
cesitli diizeylerde etkileyebilen kronik hastaliklardir. Gliniimiizde primer immiin
yetmezlik tanisinin erken konulmasi; tedavinin erken baglanarak enfeksiyonlarin
sikligmin azaltilmasi; daha iyi, giivenli, yeni IVIG veya subkutan preparatlarinin
gelistirilip eksik immiinglobulinin yerine koyulmasi ile bu hastalarin yasam siireleri
uzamistir (3). Ancak bu durum g¢esitli etkenlere de bagli olarak primer immiin
yetmezlikli hastalarda sosyal, psikolojik, gelisimsel ve c¢evresel sorunlart da
hastaligin beraberinde getirmistir. Tiim bu degisiklikler hastanin ve ailesinin yagam

kalitesini olumsuz yonde etkileyebilimektedir.

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuk ve ergenlerde yukarida belirtilen kronik
hastaliklara benzer sonuglar 6ngoériilebilir. Ancak bu alanda calismalar ¢ok kisithidir.
Bilebildigimiz kadariyla bakim verme yiikii alaninda heniiz bu yas ve hastalik

grubunda bir arastirma bulunmamaktadir. Literatiirde bu alanlarda Onemli bir
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boslugu doldurmak amaciyla primer immiin yetmezligi olan ¢ocuk, ergen ve
ebeveynlerindeki psikolojik zorluklari, hastalarin yasam kaliteleri ve bakim verenin
yiikiinii arastirmay1 planladik. Calismamizda 2-18 yas grubunda, 78 i IVIG
replasman tedavisi alan 164 primer immiin yetmezlikli hasta ile 124 saglikli kontrol
grubu karsilastirildi. Her iki grup yas, ders basarisi, kardes sayisi, ebeveynlerdeki
fiziksel veya ruhsal hastalik varligi acisindan benzerdi. Primer immiin yetmezligi
olan hasta grubunda bu hastaligin genetik gegis ozelligi ile iligkili olarak erkek
cinsiyeti hakimdi. Hasta grup ebeveynleri kontrol grubuna gore daha diisiikk egitim

seviyesine ve ekonomik diizeye sahipti.

Kuburovic ve arkadaglarinin primer immiin yetmezIlikli hastalarin yasam
kalitelerini, anksiyete ve depresyon diizeylerini belirlemek amaciyla yaptiklari
calismada; primer immiin yetmezlikli 25 ¢ocuk "Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi
Olgegi" kullanilarak 50 juvenil idiyopatik artritli ve 89 saglikli gocuk ile
karsilastirilmistir. Primer immiin yetmezlikli cocuklarin hem kendi goriislerine hem
de ebeveynlerinin goriislerine gore belirlenen toplam yasam kalitesi puanlarinin ve
ebeveyn goriisiine gore belirlenen okul basarisinin diger gruplardan anlamli derecede
diisiik oldugu saptanmigtir. Anksiyete semptomlari ile yasam kalitesi arasinda negatif

korelasyon saptanmistir. Ancak depresif bulgularla ayni iligki gézlenmemistir (100).

Zebracki ve arkadaslarinin 4-18 yas grubunda 36 primer immiin yetmezlikli
hastanin ebeveyn goriislerine gore saglikla ilgili yasam Kkalitelerini belirlemek
amaciyla yaptiklar1 ¢caligmada; ayn1 sayida saglikli cocuklara kiyasla fiziksel islev,
okul ve sosyal aktivite puanlarinin anlamli derecede diisiik oldugu; genel psikososyal
saglik ve zihinsel saglik bakimindan saglikli gruba esdeger oldugu saptanmistir. Ayni
calismada primer immiin yetmezlikli hastalar ile 36 juvenil idiyopatik artritli hastalar

karsilastirildiginda ise sonuglar arasinda anlamli fark saptanmamistir (101).

Tcheurekdjian ve arkadaglarinin intravenéz immiinoglobiilin tedavisi alan
primer immiin yetmezlikli eriskin hastalarin saglhkla ilgili yasam kalitelerini
belirlemek amaciyla yaptiklar1 ¢aligmalarinda, primer immiin yetmezlikli hastalarin

kontrol gruplarina kiyasla tiim boyutlarda skorlarinin daha diisiik oldugu saptanmistir
(102).
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Belirtilen ¢aligsmalarla uyumlu olarak arastirmamizda da primer immiin
yetmezlikli cocuklarin yasam kalitelerinin saglikli cocuklara gore daha kotii oldugu
saptandi. Cocuklarin yagam kalitesi ebeveynlerinin degerlendirmelerine gore fiziksel,
psikosoyal ve toplam yasam kalitesi alanlarinda olmak tizere tiim boyutlarda saglikli
cocuklardan daha kotii iken, hasta ¢ocugun kendisi ile ilgili yasam kalitesi sadece
psikososyal ve toplam yasam kalitesi alanlarinda daha kétiiydii. Kuburovic ve
arkadaslarinin ¢alismasina zit olarak ¢ocugun kendisi ile ilgili yasam kalitesi algisi
kendi depresif bulgulariyla iligkiliydi (100). Cocugun yasam kalitesi algisi ile bakim
veren yiikii arasinda ne hasta grupta ne de IVIG replasman tedavisi alan grupta bir
iligki saptanmadi1. Hastaligin izlem siiresi ile hicbir 6lgek iliskili degildi. Literatiirde
bakilmamis bir degisken olarak hastaneye yatisin c¢ocuklarin  kendi
degerlendirmelerinde yasam kalitesini bozdugu goriildii. Hastalarin %42,7° si hig
hastaneye yatmamisti. Sadece hastaneye yatmis olan hastalar, hastaneye hig

yatmamis olanlara gore fiziksel yasam kalitelerini daha kotii algiliyordu.

Hasta grupta ve IVIG tedavisi alan grupta; ebeveynlerin ¢cocugu hakkindaki
yasam kalitesi algisi, bakim verme yiikii ve ¢cocugu i¢in algiladigr depresif semptom
siddeti ile negatif yonde iliskiliydi. Yani ebeveynin bakim verme yiikii arttikca ve
cocugunu daha depresif algiladik¢a ¢ocugu ile iliskili yasam kalitesi algis1 da
kotiilesiyordu. Yine IVIG replasman tedavisi alan grubun ebeveynlerine gore
cocuklarmin psikosoyal ve toplam yasam kalitesi puanlari almayanlara gore daha
kotiiydii. Cocugun kendi yasam Kkalitesi algis1 IVIG replasman tedavisi alma ile
degismiyordu. IVIG replasman tedavisi alanlar ile almayanlar hastaneye ilk yatis yast

ve yatis sayist agisindan anlamli fark géstermiyordu.

Boekaerts ve Roder ¢cocukluk cagindaki kronik hastaliklar ile ilgili yapilmis
200 calismay1 gozden gecirmis ve genel olarak ¢ocuklarin okul basarisinda, kendine
giivenlerinde ve stres diizeylerinde saglikli ¢cocuklara gore farklilik bulunmadigim
ancak depresyon, sosyal geri ¢ekilme gibi ruhsal problemlerin daha sik goriildiigiinii

bildirmislerdir (103).

Lewis ve Vitulano tarafindan yapilan calismada kronik hastaligi olan
cocuklarin, ruhsal sorunlar agisindan kronik hastaligi olmayan akranlarina gore tic-

dort kat daha fazla risk altinda olduklar: bildirilmistir (104).
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Toplum 6rnekleminde tiim ¢ocuklarin %10’ unda davranigsal ve duygusal
belirtiler tanimlanirken, bu oranin kronik saglik sorunlari olan ¢ocuklarda %20’ ye

¢iktig1 bildirilmektedir (52).

Kronik hastaliga sahip c¢ocuk ve ergenlerde anksiyete ve depresyon
oranlarinda artis tespit edilmistir (105, 106, 107). Hastalik siliresinin uzunlugunun
depresyon ve suisidal diisiince i¢cin bagimsiz artmis risk faktorii oldugu, ayrica koti
hastalik kontrolii olanlarda daha yiiksek oranlarda depresyon oldugu bulunmustur
(108).

Gortmarker ve arkadagslar1 tarafindan yapilan calismada da kronik hastalig
olan ergenlerin %10’ unun sosyal geri ¢ekilme, saldirganlik gibi davranis problemleri
yasadigi; depresyon, anksiyete diizeylerinin daha yiiksek oldugu ve ruhsal
bozuklugun bu ¢ocuklarda daha sik goriildiigii belirtilmistir (109).

Bir c¢alismada; diyaliz tedavisi almayan kronik bobrek yetmezligi olan
cocuklarin depresyon puanlari1 ortalamalari ile saglikli kontrol grubu arasinda fark
saptanmamisken klinik depresyon oranlari hasta grupta anlaml diizeyde yiiksek

saptanmistir. Ayrilma anksiyetesi hasta grupta daha sik bulunmustur (110).

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklar sadece hastaligin semptomlarinm
azaltmaya calismakla kalmayip, ayn1 zamanda c¢esitli etkenlere bagli olarak sosyal,
psikolojik, gelisimsel ve c¢evresel sorunlar1 da hastaligin  beraberinde
yasamaktadirlar. Bu durum, hasta ¢ocuklarda fiziksel ve ruhsal ac¢idan zorlanmalara
yol agarken, hem ekonomik hem de ruhsal acidan ailenin tiim bireylerini
etkileyebilmekte, ciddi uyum sorunlarina ve ruhsal bozukluklara neden
olabilmektedir (8, 9).

Heath ve arkadaglarinin primer immiin yetmezligi olan 33 eriskin hastadaki
anksiyete ve depresyon diizeylerini arastirdiklari calismalarinda; primer immiin
yetmezlikli hastalarin depresyon diizeylerinin genel populasyon ile benzer oldugu
saptanmistir. Hastalarin anksiyete diizeylerinin ise Onemli derecede artmadigi
gorilmistir. Ayn1 calismada, depresyon diizeyini arttiran faktorler arasinda

intraven6z immiinglobulin kullaniminin da oldugu goriilmiistir. (111).
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Primer immiin yetmezlikli hastalarin yasam kalitelerini, anksiyete ve
depresyon diizeylerini belirlemek amaciyla yapilan bir c¢alismada; ebeveyn
degerlendirmeleri ile belirlenen anksiyete ve depresyon diizeylerinin primer immiin
yetmezlikli ¢ocuklarda kontrol gruplarina anlamli derecede yiiksek oldugu

saptanmustir (100).

Calismamizda, primer immiin yetmezlikli hastalarda depresyon puanlari
kontrol grubuna goére anlamli yiiksek saptanmasina ragmen klinik olarak depresyon

tanisini karsilamiyordu.

Arastirmamizda, hastaneye yatis Oykiisii olan hastalarin olmayanlara gore
Cocuklar Igin Depresyon Olgegi ebeveyn formu degerlerinin daha yiiksek oldugu
goriildii. Bu da hastaneye yatis Oykiisii olan hastalarin ebeveynlerinin ¢ocuklarini

daha depresif algiladigini gosterdi.

Bir¢ok caligmada kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin kronik
hastalig1 olmayan ¢ocuklarinin ebeveynlerine gore daha sik depresyon ve anksiyete
bozukluklar1 tanilar1 aldiklar1 vurgulanmistir (3, 112, 113). Yapilan c¢alismalarda
ebeveynlerin stres diizeyleri ile ¢cocuklarin stres diizeyleri arasinda pozitif bir iligki

oldugu da bulunmustur (114, 115).

Bizim c¢alismamizda da yazin ile uyumlu olarak hasta c¢ocuklarin
ebeveynlerinde depresyon ve anksiyete puanlart anlamli diizeyde yiiksekti ve orta
derecede duygudurum bozuklugu ile hafif diizeyde anksiyeteye isaret ediyordu.
Ancak yazindan farkli olarak ebeveyn depresyon ve anksiyetesi ile ¢ocuk depresif
semptomlari arasnda bir iliski saptanmadi. IVIG replasman tedavisi alan grupta
ebeveynler almayan grubun ebeveynlerine goére daha depresifti. Ancak IVIG

replasman tedavisi alma ebeveyn anksiyetesi agisindan bir fark yaratmadi.

Stirekli ve kalict yetersizlikler birakan, uzun siireli gézlem, kontrol ve bakim
gerektiren kronik hastaliklar hasta ¢ocugun ailesinde ek bir yiike neden olmaktadir
(116). Aileler i¢in hasta ¢cocuga bakim verme, sosyal yasamin ve giinliik aktivitelerin
kisitlanmasi, aile igi iliskilerde ve evlilik iliskilerinde zorlanma, ekonomik giigliikler
ve diger aile iiyelerine yeterince zaman ayiramama gibi boyutlart da beraberinde

getirmektedir (117).

58



Pediatrik populasyonda bakim verme yiikii ¢alismasi ¢ok simirli sayidadir.
Literatiirde daha ¢ok ebeveyn ile iliskili faktorler incelenmistir. Genel olarak kadinlar
ve anneler temel bakim verendir ve en ¢ok onlarin etkilendigi diisiiniilebilir. Cocuk
ve ergende kronik hastaliklarda degisik boyutlarda bakim verenin zorluklarina ve
yiikiine iligkin literatiirde gii¢lii kanitlar bulunmaktadir. Bakim verme ytikiiniin ciddi
diizeyde artis1 veya anlamli diizeyde oldugunu kanitlayan ¢alismalar az sayida olsa

da hemen her ¢alismada vurgulanmustir (118).

Ebeveynin psikolojik sikintilar1 kendisinin ruh sagligi, dolayli olarak da hasta
cocugun ruh sagligi tlizerine de olumsuz etkiler yapabilir. Gelismis {lkeler;
sosyoekonomik diizeyin yiiksekligi, saglik hizmetlerine ulasimin kolayhigi,
sosyokiiltiirel yasam ve destek olarak avantajli goriilmektedir. Bu tlkelerde artmis
bakim veren yiikii daha ziyade ebeveynin emosyonel sikintilar1 ve depresyonu ile
iliskilendirilmektedir. Gelismekte olan iilkelerde ise objektif bakim zorluklari daha
fazla oldugundan bu bakim verenin subjektif algisin1 da etkiliyor olabilir. Hindistan’
da Tip 1 Diabetli ¢ocuklarin bakim verenlerinin ruh sagligini aragtiran bir ¢calismada
vakalarin yarisina yakininda diisiik diizeyde bakim verme yiikii tespit edilmistir. Orta
ve yiksek diizeyde bakim veren yiikii ise anlamli diizeyde ciddi depresyon ile
iligkilendirilmistir (119).

Aylaz ve arkdaglan tarafindan yapilan calismada; kronik hastaligi olan
cocuga sahip ebeveynlerin bakim verme vyiiklerinin orta diizeyde oldugu, bakim
verenlerin ¢gogunlugunu kadinlarin olusturdugu, bakim verenlerin yas1 arttikga bakim
verme yiikii puanlarmin da arttii, pargalanmis ve genis aile yapisina sahip olan

ebeveynlerin bakim verme yiikii puanlarmin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir.

(4).

Yakin zamanda yapilan bir aragtirmada 130 yeni tan1 almis akut lenfoblastik
l6semili cocugun ebeveynlerinde bakim verme yiikii ve bunu etkileyen degiskenler
incelenmistir. Zarit bakim verme yiikii puan ortalamasi 37,74+16,5 olarak tespit
edilmistir. Yine ebeveynlerin %13,08 inde yiik yok veya ¢ok az, %43,85 inde hafif
orta yiik, %33,84 iinde orta-agir yiik ve %9,23 {linde de ¢ok agir yiik tespit edilmistir.
Olgularin yaklasik yarisinda anksiyete (%45,4) ve depresyon (%57,7) saptanmistir.

Anksiyete ve depresyon ile bakim verme yiikii arasinda anlamli diizeyde iliskili
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bulunmustur. Daha yiiksek diizeyde bakim yiikiiniin daha fazla depresyon ve
emosyonel sikinti ile iliskili oldugu goriilmektedir (120). Benzer sonuglar Duchenne

Muskuler Distrofili ¢ocuklarin ebeveynlerinde de saptanmustir (121).

Evde enteral beslenme gerektiren ¢ocuklarin ebeveynlerinde bakim verme
yiiki, siirekli kaygi ve psikolojik sikinti ile iliskili bulunmustur. Ancak bakim
verenin yast ve ailenin sosyoekonomik diizeyinin bakim verme yiikii ile iliskisi

saptanmamustir (122).

Calismamizda bakim verme yiikii, hasta ve kontrol grubu arasinda farklilik
gostermiyordu. Ancak yazinla uyumlu olarak hastalarin % 68,3° iinde hafif-orta
diizeyde bakim yiikii algilantyordu. Hem hasta grupta hem de IVIG replasman
tedavisi alan grupta bakim verenin yasi ile bakim verme yiikii arasinda negatif yonde
zay1f bir iligki saptandi. Ebeveynin depresyon ve anksiyete puanlari ile bakim verme
yiikii arasinda pozitif yonde orta diizeyde bir korelasyon vardi. IVIG replasman
tedavisi alan gruptaki anneler almayan grubun annelerine goére cocugunu daha
depresif algiliyor ve daha fazla bakim verme yliikii tasiyordu. Anksiyete agisindan

IVIG replasman tedavisi alma bir fark yaratmadi.

Yapilan c¢alismalarda; kronik hastalikli ¢ocuklarin aralikli olarak hastane
yatiglar1 nedeniyle okul devamsizligi yaptiklar1 ve bu durumun ailelerin yiikiini
arttirdigr belirlenmistir (123, 124). Bizim ¢alismamizda farkli olarak okula giden ve

gitmeyen ¢ocuklarin bakim verme yiikii farkli degildi.

Bu sonuglar dogrultusunda bakim verenlerin {istlendigi rol nedeniyle erken
donemde tiilkenmesini 6nlemek amaci ile bakim vericiyi tanimlayan ve destek
faktorleri ortaya ¢ikaran 6lgme araglarinin kullanilmasi yararh olacaktir. Yine bakim
verenlerde yasam kalitesinin ve yasam kalitesini etkileyen faktorlerin diizenli olarak
degerlendirilmesi; ayrica bakim verenlerin bakim verme yiikiinii azaltacak, yasam
kalitelerini  yiikseltecek  girisimlerinin ~ planlanmasi,  uygulanmast  ve
degerlendirilmesinin gerektigini diisiinmekteyiz. Primer immiin yetmezligi olan
cocuklara biitiinciil bir yaklasim gelistirebilmek icin tiim ailelenin hastaligin tibbi
yonleri yaninda; zaman icinde yasayabilecekleri psikososyal, bakim verme yiikii

zorluklar1 agisindan  bilgilendirilmelerinin  ve izlenmelerinin uygun olacag:
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kanaatindeyiz. Multidisipliner tarayici, tanimlayici, dnleyici ve erken miidahale edici
stratejiler gelistirebilmek i¢in bu alanda daha genis 6rneklem ve uzun siireli izlem

caligmalarina gereksinim vardir.
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11.

6. SONUCLAR

Calismaya 164 primer immiin yetmezlik tanis1 olan ¢ocuk (hasta grubu) ve
124 saglikli gocuk (kontrol grubu) dahil edildi.

Hasta grubunun yas ortalamasi ile kontrol grubunun yas ortalamasi benzer
saptandi (sirasiyla 89,3+52,5 ay ve 97,5+57,8 ay; p=0,217).

Hasta grubunda 111 erkek (%67,6), 53 kiz (%32,4) varken kontrol grubunda
62 erkek (%50), 62 kiz (%50) bulunmaktaydi. Hasta grupta erkek cinsiyet
anlamli diizeyde yiiksekti (p=0,002).

Calisma kapsamindaki ilgili formlari dolduran ebeveyn 257’ sinde anne
(%89,2), 31’ inde baba (%10,8) idi. Hasta ve kontrol gruplarinda formu
dolduran ebeveyn dagilimlari benzer saptandi (p=0,199).

Hasta grubundaki 164 olgunun 99° u (%60,3) okula giderken, kontrol
grubunda bu say1 90 (%72,5) idi. Hasta grupta okula giden ¢ocuk sayisi
anlaml diizeyde distiktii. (p=0,031). Hasta ve kontrol gruplari ders basarisina
gore degerlendirildiginde aralarinda anlamli fark saptanmadi (p=0,402).
Sosyoekonomik durum ve ebeveynlerin egitim diizeyleri incelendiginde;
hasta grubunda her iki parametrenin de daha kotii oldugu goriildii (p<0,0001).
Hasta ve kontrol gruplarindaki ebeveynlerin fiziksel ve ruhsal hastalik
sikliklar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmadi.

Hasta ve kontrol grubunda kardes sayis1 ortanca degerleri benzer ve 2 idi
(Hasta grubunda 1-7; kontrol grubunda 1-6).

Hasta grubunun tani yas1 ortalamasi 4,0+3,5 yas (2,0-17,0 yas; ortanca=3 yas)
olarak saptandi. Izlem siireleri 41,1£344 ay (6-170 ay) arasinda
degismekteydi.

. Hasta grubunu olusturan primer immiin yetmezlik tanili 164 hastanin 78’ i

(%47,5) 1VIG replasman tedavisi almakta iken 3 hasta (%1,8) IVIG dis1
profilaksi almakta idi. Seksen tii¢ hasta (%50,7) ise profilaktik tedavi
almamaktaydi.

Hasta grubunun takibi sirasinda; 70 hastanin (%42,7) hi¢ hospitalizasyon
Oykiisii yokken, 94 hastanin (%57,3) en az bir kez enfeksiyona sekonder yatis
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12.

13.

14.

Oykiislii mevcuttu. Yatist en az bir kez olanlarin ilk kez hospitalize edildikleri
zamanki yaslar1 ortalamasi 3,2+3,9 yas (ortanca 2 yas) idi. Toplam yatis
sayisi 1 ila 24 arasinda degismekte ve ortanca degeri 8 idi.

Hasta grubunda IVIG replasman tedavisi alan ve almayanlar hastaneye ilk
yatis yast ve yatis sayist acisindan karsilastirildiginda iki grup arasinda
hastaneye ilk yatis yasi ve yatis sayist agisindan belirgin fark saptanmadi.
(sirastyla p=0,614 ve p=0,083)

Primer immiin yetmezligi olan g¢ocuklarla saglikli ¢ocuk grubu depresyon
diizeyleri acisindan “Cocuklar Igin Depresyon Olgegi” ebeveyn ve cocuk
formlar1 kullanilarak karsilagtirildi. Hasta grubunun depresyon Olcegi
ebeveyn ve cocuk formu degerleri kontrol grubuna gore belirgin yiiksek
saptand1 (sirasiyla p=0,004 ve p=0,032). Sonu¢ olarak primer immiin
yetmezlikli ¢ocuk-ergenlerin, sagliklt gocuk-ergenlere gore daha yiiksek
depresyon diizeylerine sahip oldugu goriildii.

Primer immiin yetmezligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerine depresyon ve
anksiyete diizeylerini belirlemek amaciyla “Beck Depresyon Olgegi” ve
“Beck Anksiyete Olgegi” uygulandi. Yiiz altmis dort ebeveynin 84’ iinde
(%51,2) Beck Depresyon Olgegi normal saptanirken, 32 ebeveynde (%19,5)
orta derecede duygudurum bozuklugu, 21 ebeveynde (%12,8) klinik
depresyon, 17 ebeveynde (%10,4) orta diizeyde depresyon, 9 ebeveynde
(%5,5) ciddi diizeyde depresyon, 1 ebeveynde (%0,6) agir diizeyde Beck
Depresyon Olgegi puanmi saptandi. Yine 164 ebeveynin 79 unda (%48,2)
Beck Anksiyete Olgegi normal saptanirken, 42 hastada (%25,6) hafif
diizeyde, 33 hastada (%20,1) orta diizeyde, 10 hastada (%6,1) yiiksek
diizeyde Beck Anksiyete Olcegi puam saptandi. Bu odlgekler kullanilarak
yapilan karsilastirmada hasta grubunun ebeveynlerinin depresyon ve
anksiyete Ol¢egi degerlerinin kontrol grubuna gore belirgin yiiksek oldugu
goriildii (sirasiyla p=0,009 ve p=0,022). Bu da primer immiin yetmezlikli
cocuk-ergenlerin ebeveynlerinin, sagliklt c¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerine
gore daha yiiksek depresyon ve anksiyete diizeylerine sahip oldugunu

gosterdi.
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15. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin depresyon diizeyleri ile cinsiyetleri
arasinda iliski olup olmadigma bakildi. Cocuklar Igin Depresyon Olgegi
ebeveyn formu puanlar1 erkek c¢ocuklarda anlamli diizeyde daha yiiksek
saptanirken (erkek: 5,6+0,5; kiz: 4,2+0,6; p=0,041), cocuk formu puanlar ile
cinsiyet arasinda anlamli iliski saptanmadi.

16. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin depresyon diizeyleri ile yas
gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski olmadig1 gorildii.

17. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin cinsiyetleri ve yas gruplar ile
ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete diizeyleri arasinda iliski saptanmadi.

18. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin depresyon diizeylerinin hastane
yatis Oykiisii ile iligkili olup olmadigina bakildi. Hastaneye yatis 6ykiisii olan
hastalarin olmayanlara gére Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi ebeveyn formu
puanlart istatistiksel olarak daha yiiksekti (5,4+0,5 ve 4,8+0,6; p=0,009).
Cocuk formu puanlari ile hastaneye yatis Oykiisii arasinda anlamli iligki
saptanmadi.

19. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin depresyon
diizeyleri ile ¢ocuklarin hastalik izlem siireleri ve hastaneye yatis sayilari
arasinda anlamli korelasyon yoktu.

20. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin anksiyete diizeyleri
ile cocuklarin hastalik izlem stireleri ve hastaneye yatis sayilar1 arasinda iligki
olup olmadigina da bakildi. Ebeveynlerin Beck Anksiyete Olgegi puanlari ile
hastalik izlem siireleri arasinda korelasyon saptanmazken hastaneye yatis
sayilar1 arasinda pozitif yonde zayif bir korelasyon saptandi (n=93; p=0,034
r=0,220).

21. IVIG replasman tedavisi alan ve almayan hasta gruplar1 depresyon diizeyleri
acisindan “Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi” ebeveyn ve cocuk formlar
kullamilarak karsilastirildi. IVIG replasman tedavisi alan grubun depresyon
olcegi degerleri almayan grupla benzer saptandi. Bu da IVIG replasman
tedavisi alan c¢ocuk-ergenlerin, almayan ¢ocuk-ergenlere gore benzer
depresyon diizeylerine sahip oldugunu gosterdi.

22. 1VIG replasman tedavisi alan ¢cocuklarla almayan hasta grubunun ebeveynleri

depresyon ve anksiyete diizeyleri agisindan “Beck Depresyon Olgegi” ve
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“Beck Anksiyete Olgegi” kullanilarak karsilastirildi. IVIG replasman tedavisi
alan grubun ebeveynlerinin depresyon 0Olgegi degerleri almayan grubun
ebeveynlerinin depresyon Olcegi degerlerine gore belirgin yiiksek saptanirken
(p=0,024), IVIG replasman tedavisi alan grubun ebeveynlerinin anksiyete
Olcegi degerleri almayan grubun ebeveynlerinin anksiyete 6l¢egi degerleri ile
benzer diizeyde saptandi. Sonug olarak IVIG replasman tedavisi alan primer
immiin yetmezlikli cocuk-ergenlerin ebeveynlerinin, almayan primer immiin
yetmezlikli ¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerine gore daha yliksek depresyon
diizeylerine sahip oldugu ancak anksiyete diizeylerinin her iki grupta da
benzer oldugu saptandi.

23. Primer immiin yetmezlikli cocuk-ergenlerin goriislerine goére belirlenen
yasam Kaliteleri, saglikli ¢ocuk-ergenlerin gortislerine gore belirlenen yasam
kaliteleri degerleri ile “Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi” kullanilarak
karsilastirildi. Bu karsilastirmalar bu 6lgegin alt degerlendirme basamaklari
olan Fiziksel Saglik Toplam Puani (FSTP), Psikososyal Saglik Toplam Puani
(PSTP) ve Olgek Toplam Puani (OTP) iizerinde yapildi. PSTP ve OTP
tirlerinde, kontrol grubu puanlarinin hasta grubundan istatistiksel olarak
anlaml sekilde yiiksek oldugu ancak FSTP tiiriinde, kontrol grubu puani ile
hasta grubu puaninin benzer oldugu saptandi (sirastyla p<0,0001 p=0,002 ve
p=0,158). Hasta olmanin ¢ocuklarin yagam kalitelerini psikososyal ve toplam
acilardan olumsuz etkiledigi sonucuna varildi.

24. Primer immiin yetmezlikli hastalarin ve kontrol grubunun ebeveynlerinin
goriislerine gore belirlenen yasam kaliteleri “Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi
Olgegi” kullanilarak karsilastirildi. Tiim alt 6lceklerde kontrol grubu
puanlarinin hasta grubundan istatistiksel olarak anlamli sekilde yiiksek
oldugu goriildii (sirastyla p=0,003 p<0,0001 ve p<0,0001). Sonu¢ olarak
hasta ¢ocuklarin ebeveynlerinin ¢ocuklari i¢in olan yasam kalitesi algilarinin
hem fiziksel hem psikososyal hem de toplam agilardan daha koti oldugu
saptandi.

25. Hasta cocuklarin cinsiyetleri, yas gruplar1 ve hastalik izlem siireleri ile
Cocuklar Igin Yasam Kalitesi Olgegi ebeveyn ve ¢ocuk formlar dlgek toplam

puanlart arasinda anlamli bir iliski saptanmazken, bu ¢ocuklarin hastaneye
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yatis sayilar1 ile arasinda negatif yonde zayif bir korelasyon saptandi (n=64;
p=0,025 r=-0,281).

26. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin hastane yatis
Oykist ile iliskili olup olmadigina bakildi. Hastaneye yatis Oykiisii olan
hastalarin olmayanlara gore Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi cocuk
formu puanlarinin FSTP tiriinde istatitiksel olarak anlamli diizeyde daha
diisiik oldugu goriildi (15,5+1,9 ve 14,3+2,3; p=0,04). Yani; primer immiin
yetmezligi olan ¢ocuklarda hastaneye yatmis olmanin g¢ocuklarin yasam
kalitelerini fiziksel agidan olumsuz etkiledigi sonucuna varildi.

27. Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi ¢ocuk formunun tiim alt dlgeklerinde
IVIG replasman tedavisi alan grup ile almayan grup arasinda istatistiksel
olarak anlamli fark olmadig: goriildii. Boylece IVIG replasman tedavisi aliyor
olmanin primer immiin yetmezlikli cocuklarin yasam kalitelerini etkilemedigi
sonucuna varildi.

28.1VIG replasman tedavisi alan gocuk-ergenlerin ebeveynlerinin goriislerine
gore belirlenen yasam kaliteleri, almayan g¢ocuk-ergenlerin ebeveynlerinin
goriislerine gore belirlenen yasam kaliteleri degerleri “Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olgegi” kullanilarak karsilastirildi. FSTP tiiriinde IVIG replasman
tedavisi alan grup ile almayan grup arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
saptanmazken PSTP ve OTP tiirlerinde IVIG replasman tedavisi alan grubun
puanlarinin almayan gruptan istatistiksel olarak anlamli sekilde diisiik oldugu
saptand: (sirastyla p=0,017 p=0,033). Bdylece hasta ¢ocuklarn IVIG
replasman tedavisi aliyor olmalarinin ebeveynlerinin ¢ocuklari i¢in olan
yasam kalitesi algilari psikososyal ve toplam agilardan olumsuz etkiledigi
sonucuna varildi.

29. Primer immiin yetmezligi olan hasta grubuna “Zarit Bakim Verme Yiiki
Olgegi” uygulandiginda, 112 hastada (%68,3) hafif derecede yiik, 22 hastada
(%13,4) orta derecede yiikk, 30 hastada (%18,3) siddetli derecede yiik
saptand1. Hasta ve saglikli ¢ocuk gruplar1 arasinda “Zarit Bakim Verme Yiikii
Olgegi” puanlarmin benzer oldugu saptand.

30. Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarin cinsiyetleri, yas gruplar1 ve hastalik

izlem siireleri ile Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi puanlari arasinda

66



istatistiksel diizeyde anlamli bir iligki saptanmazken, hastaneye yatis sayilari
ile bakim verme yiikii arasinda pozitif yonde zayif bir korelasyon saptandi

(n=93; p=0,042 r=0,212).

31.1VIG replasman tedavisi alan ¢ocuklarla almayan ¢ocuk grubu “Zarit Bakim

Verme Yiikii Olcegi” kullanilarak karsilastirildi. iki grup da hafif derecede
bakim verme yiikii sinirlarinda olmasina karsin IVIG alan grubun puanlarinin

almayanlara gore anlamli diizeyde daha yiiksek oldugu goriildii (p=0,026).

32. Primer immiin yetmezlikli hasta grubunda ve sadece iVIG replasman tedavisi

)

34.

35.

36.

alan grupta ayri ayri degerlendirildiginde bakim veren ebeveynin yasi ile
“Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi” puani arasinda negatif yonde ¢ok zayif bir
korelasyon oldugu goriildii (sirasiyla p=0,007 r=-0,208 ve p=0,015 r=-0,272).
Primer immiin yetmezlik tanili hasta grubunun ve IVIG replasman tedavisi
alan grubun ebeveynleri ayr1 ayr1 degerlendirildiginde hem Beck Depresyon
Olgegi hem de Beck Anksiyete Olgegi puanlari ile Zarit Bakim Verme Yiikii
Olgegi puanlar arasinda pozitif yonde orta Veya zayif diizeyde bir korelasyon
oldugu goriildii (sirastyla n=164; p=0,001 r=0,510, p=0,001 r=0,505 ve n=78;
p=0,001 r=0,402, p=0,001 r=0,516).

Primer immiin yetmezlik tamli hasta grubunda ve IVIG replasman tedavisi
alan grupta ayr1 ayr1 degerlendirildiginde Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi ile
Cocuklar Igin Depresyon Olgegi cocuk formu puanlari arasinda korelasyon
saptanmazken, Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi ebeveyn formu puanlari
arasinda pozitif yonde zayif bir korelasyon oldugu gorildi. (n=164;
p<0,0001 r=0,395 ve n=78; p=0,022 r=0,260).

Primer immiin yetmezIikli hasta grubunda ve IVIG replasman tedavisi alan
grupta ayr1 ayri degerlendirildiginde hem Beck Depresyon Olcegi hem de
Beck Anksiyete Olgegi puanlari ile Cocuklar Igin Depresyon Olgegi ¢ocuk
formu puanlar1 arasinda istatistiksel anlamli bir korelasyon saptanmadi
(swrasiyla n=78; p=0,575 r=0,064, p=0,544 r=0,069 ve n=38; p=0,206
r=0,210, p=0,981 r=-0,003).

Primer immiin yetmezlik tanis1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin “Cocuklar igin
Yasam Kalitesi Olgegi” toplam puanlari ile “Zarit Bakim Verme Yiikii

Olgegi”, “Beck Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar
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37.

38.

39.

40.

Icin Depresyon Olgegi” ebeveyn ve g¢ocuk formlari puanlari arasinda
korelasyonun olup olmadigi degerlendirildiginde, ebeveynlerin yasam kalitesi
Olcegi toplam puanlari ile bu parametreler arasinda negatif yonde zayif veya
orta derecede korelasyon saptandi. (sirasiyla n=164; p<0,0001 r=-0,526,
p<0,0001 r=-0,460, p<0,0001 r=-0,480, p<0,0001 r=-0,625 ve n=78; p=0,035
r=-0,239). Sonug¢ olarak en belirgin iligkinin, ebeveynin cocuguyla ilgili
yasam kalitesi algis1 ile bakim verme yiikii ve depresyon algilar1 arasinda
oldugu goriildii.

Hasta grubunda ebeveynlerin yasam Kkalitesi 6l¢egi toplam puanlar ile
cocuklarin yasam kalitesi 0l¢egi toplam puanlar1 arasinda pozitif yonde zayif
derecede korelasyon oldugu goriildii (p=0,001 r=0,464).

IVIG replasman tedavisi alan cocuklarin ebeveynlerinin “Cocuklar Igin
Yasam Kalitesi Olgegi” toplam puanlari ile “Zarit Bakim Verme Yiikii
Olgegi”, “Beck Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar
Icin Depresyon Olgegi” ebeveyn ve c¢ocuk formlari puanlari arasinda
korelasyon olup olmadigina bakildiginda ebeveynlerin yasam kalitesi 6lgegi
toplam puanlari ile “Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi” cocuk formu disindaki
tim Olceklerin puanlar1 arasinda negatif yonde zayif veya orta derecede
korelasyon saptandi. (sirasiyla n=78; p<0,0001 r=-0,448, p=0,005 r=-0,316,
p<0,0001 r=-0,386 ve p<0,0001 r=-0,561). Sonug olarak en belirgin iligkinin,
ebeveynin cocuguyla ilgili yasam kalitesi ile depresyon algilar1 arasinda
oldugu tespit edildi.

IVIG replasman tedavisi alan grupta ebeveynlerin yasam Kkalitesi 6lgegi
toplam puanlart ile ¢ocuklarin yagam kalitesi 6lgegi toplam puanlart arasinda
pozitif yonde zayif derecede korelasyon vardi (p=0,001 r=0,495).

Primer immiin yetmezlik tamisi olan ¢ocuklarn “Cocuklar Igin Yasam
Kalitesi Olgegi” toplam puanlari ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi”,
“Beck Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olgegi” ve “Cocuklar Icin
Depresyon Olgegi” ebeveyn ve ¢ocuk formlar1 puanlar arasinda korelasyon
olup olmadigi degerlendirildi. Cocuklarin yasam Xkalitesi olgegi toplam
puanlari ile Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi, Beck Depresyon Olgegi, Beck

Anksiyete Olgegi puanlar1 arasinda anlamli korelasyon saptanmazken
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41.

Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi ebeveyn ve ¢ocuk formlar1 puanlari ile
negatif yonde zayif ve orta derecede korelasyon saptandi (sirasiyla n=102;
p<0,0001 r=-0,350 ve n=78; p<0,0001 r=-0,613). En belirgin iligkinin,
cocugun kendisiyle ilgili yasam Kkalitesi algist ile kendi depresyon algisi
arasinda oldugu gorildii.

Sadece IVIG replasman tedavisi alan cocuklarin “Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olgegi” toplam puanlar ile “Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi”,
“Beck Depresyon Olgegi”, “Beck Anksiyete Olcegi” ve “Cocuklar Igin
Depresyon Olgegi” ebeveyn ve ¢ocuk formlar1 puanlari arasinda
korelasyonun olup olmadigi degerlendirildiginde ise c¢ocuklarin yasam
kalitesi toplam puanlar1 ile Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi, Beck
Depresyon Olgegi, Beck Anksiyete Olgegi puanlari arasinda anlaml
korelasyon saptanmazken Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi ebeveyn ve cocuk
formlar1 puanlar1 arasinda negatif yonde zayif ve orta derecede korelasyon
saptand1 (sirasiyla n=47; p=0,008 r=-0,385 ve n=38; p<0,0001 r=-0,614). ).
En belirgin iliskinin, ¢ocugun kendisiyle ilgili yasam kalitesi algis1 ile kendi

depresyon algisi arasinda oldugu saptandi.
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7. CALISMANIN GUCU VE KISITLILIKLARI

Primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklarda yapilmis klinik ¢alismalar gozden
gecirildiginde; orneklem sayisinin biiyiikliigii, kontrol grubunun olmasi, kullanilan
Olcek sayisinin gesitliligi ve basta bakim verme yiikii olmak {izere bu alanda 6nemli
bir boslugu doldurmasi acisindan calismamizin degerli oldugu soylenebilir.
Calismada kullanilan 6lgekler Tiirkge gegerliligi ve giivenirligi yliksek olan ¢ok
sayida ve g¢esitli hasta gruplarinda kullanilmis Olgeklerdir. Yasam Kkalitesi ve
depresyon degerlendirmelerinin hem ebeveyn hem de c¢ocuga doldurtularak
giivenirligi arttirtlmig olmasina karsin  yapilandirilmis  goriisme  tekniklerinin
kullanilamamasi, ¢ocuklarin anksiyete Ol¢ekleriyle degerlendirilememesi, bireysel
algt ve farkliliklarin olmasi, hastalik hakkindaki bilgi diizeyleri gibi verilerin
olmamasi bizim ¢aligmamiza 6zgiin olmayan genel bir kisitlilik olarak sayilabilir.
Yine baz1 objektif yiik degiskenlerinin (tedavi merkezine uzaklik, bakim verenin
sosyal destekleri, yardimci bakicilar, uyku diizeni ve kalitesi vb) eksikligi de diger

bir kisitlilik olarak sayilabilir.
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8. OZET

Giris ve Amag: Giliniimiizde primer immiin yetmezlik tanisinin erken
konulmasi ve tedavinin erken baslanarak enfeksiyonlarin sikliginin azaltilmasi ile bu
hastalarin yasam siireleri uzamistir. Ancak bu durum gesitli etkenlere de bagli olarak
primer immiin yetmezlikli hastalarda sosyal, psikolojik, gelisimsel ve c¢evresel
sorunlar1 da hastaliin beraberinde getirmistir. Calismamizda; primer immiin
yetmezlik tanili ¢ocuklarda ve ebeveynlerinde psikiyatrik semptomatoloji, yasam
kalitesi ve bakim verme yiikii ile birlikte iliskili sosyodemografik ozelliklerin ve

tedavi degiskenlerinin etkisini arastirmay1 amagladik.

Gerec ve Yontem: Calismamiza Izmir Dr. Behcet Uz Cocuk Hastaliklar1 ve
Cerrahisi Egitim Arastirma Hastanesi Immiinoloji Polikliniginde Subat 2017 -
Agustos 2017 tarihleri arasinda primer immiin yetmezlik tanisi ile takiplerine devam
edilen 2-18 yas grubunda 164 hasta ve ebeveynleri dahil edildi. Bu hastalarin 78’ i
IVIG replasman tedavisi aliyordu. 124 saghkli goniillii cocuk ve ebeveynleri olmak
lizere toplam 288 c¢ocuk ve ebeveynleri tim g¢alisma grubunu olusturmakta idi.
Sosyodemografik Veri Formu yaninda hem ¢ocuklar hem evbeveynlere Cocuklar
Icin Yasam Kalitesi Olgegi (2-4 yas, 5-7 yas, 8-12 yas ve 13-18 yas oOlgekleri),
Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi (CDI) uygulanirken; sadece ebeveynlere Beck
Depresyon Olgegi (BDO), Beck Anksiyete Olgegi ve Zarit Bakim Verme Yiikii
Olgegi uygulandi. Istatistiksel analizler “SPSS 15.0 for Windows” istatistiksel analiz
paket programinda yapildi.

Bulgular: Hasta grubunun yas ortalamasi ile kontrol grubunun yas ortalamasi
benzer saptandi (sirasiyla 89,3+£52.5 ay ve 97,5+57,8 ay; p=0,217). Primer immiin
yetmezligi olan hasta grubunun depresyon 6l¢egi ebeveyn ve ¢ocuk formu degerleri
kontrol grubuna gore belirgin yiiksekti (p=0,004 ve p=0,032). Beck Depresyon ve
Anksiyete olgeklerine gore hasta grubunun ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete
Olcegi puanlarinin kontrol grubuna gore daha yiliksek oldugu goriildii (sirasiyla
p=0,009 ve p=0,022). Hastaneye yatis Oykiisii olan hastalarin olmayanlara gére CDI
Ebeveyn Formu puanlarinin istatitiksel olarak daha yiiksek oldugu saptandi (5,4+0,5
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ve 4,8+0,6; p=0,009). BDO puanlar1 iVIG alan grupta almayanlardan anlaml
diizeyde yiiksekti (p=0,024). Hasta ¢ocuklarin ebeveynlerine gore yasam kaliteleri
tiim boyutlarda saglikli ¢cocuklardan daha kotii algilanirken (p=0,003 p<0,0001 ve
p<0,0001), cocuklarin yasam kaliteleri sadece psikososyal ve toplam yasam kalitesi
alanlarinda daha koétiiydii ( p<0,0001 p=0,002 ve p=0,158). Sadece hastaneye yatis
Oykiisii olan hastalarin olmayanlara gére Cocuklarin Yasam Kalitesi Fiziksel Saglik
puanlarinin istatitiksel olarak anlamli diizeyde daha diistik oldugu gorildii (15,5+1,9
ve 14,3£2,3; p=0,04). Cocugun yasam kalitesi puanlarinda IVIG replasman tedavisi
alan grup ile almayan grup arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulunmazken,
ebeveynlerine gore psikososyal ve toplam yasam kalitesi alanlarinda IVIG replasman
tedavisi alan grupta istatistiksel olarak anlamli sekilde diisiik saptandi (p=0,017
p=0,033). Hasta ve kontrol gruplarinda Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi puanlart
benzerdi. Iki grup da hafif-orta derecede bakim verme yiikii smirlarinda olmasina
karsin IVIG alan grubun puanlarmin almayanlara gére anlamli diizeyde daha yiiksek

oldugu goriildii (p=0,026).

Sonuclar: Primer immiin yetmezligi olan hastalarda ebeveyne gore yasam
kalitesi tiim alanlarda, cocukta ise fiziksel yasam kalitesi hari¢ diger alanlarda
kontrol grubuna gore daha disiiktiir. Cocuklarda fiziksel yasam kalitesi sadece
hastaneye yatan hasta grupta diisiik algilanir. IVIG alan hastalarin ebeveynleri daha
depresiftir. Bununla birlikte ¢ocuklariyla ilgili psikososyal ve toplam yasam kalitesi
algilar1 daha kétiidiir. Klinik tani diizeyinde olmasa da hasta ¢cocuk ve ebeveynleri
daha depresif ve anksiyetelidir. IVIG alan ¢ocuklar ve ebeveynleri, almayanlara gore
daha depresif iken anksiyete diizeyleri benzerdir. Hasta ve kontrol grubunda bakim
verme yiikii hafif-orta diizeydedir ve benzerdir. Bakim verme yiikii ebeveyn yasam
kalitesi toplam puaniyla iliskilidir. IVIG tedavisi alma bakim verme yiikiinii arttiran
bir etken olabilir. Tim bu sonuglarla, primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklara
biitiinciil bir yaklasim gelistirebilmek igin tiim ailelenin hastaligin tibbi y6nlerinin
yaninda; zaman i¢inde yasayabilecekleri psikososyal, bakim verme yiikii zorluklari

acisindan bilgilendirilmelerinin ve izlenmelerinin uygun olacagi kanaatindeyiz.

Anahtar kelimeler: Primer immiin yetmezlik, kronik hastalik, yasam

kalitesi, depresyon, anksiyete, bakim verme yiikii
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9. ABSTRACT

Introduction and Aim: As a result of early diagnosis of primary
immunodeficiency and starting treatment early and reducing the frequency of
infections, the life expectancy of these patients is extended. However, this led to
social, psychological, developmental and environmental problems in patients with
primary immunodeficiency depending on various factors. We aimed to investigate
the impact of psychiatric symptomatology, quality of life and care burden as well as
related sociodemographic features and treatment variables in children diagnosed with

Primary Immunodeficiency and their parents.

Material and Method: 164 patients in 2-18 age group who are followed up
with Primary Immunodeficiency diagnosis at Izmir Dr. Behget Uz Pediatrics and
Pediatric Surgery Training and Research Hospital Immunology Polyclinic between
February 2017 and August 2017 and their parents are included in our study. 78 of
these patients were having IVIG replacement treatment. The study population
consisted of 288 children and their parents including 124 healthy volunteering
children and their parents. While Pediatric Quality of Life Inventory (Ages 2-4, 5-7,
8-12 and 13-18) and Child Depression Inventory (CDI) were implemented to both
children and parents in addition to Sociodemographic Data Form; Beck Depression
Inventory (BDI), Beck Anxiety Inventory and Zarit Caregiver Burden Scale were
implemented only to parents. Statistical analyses were conducted on “SPSS 15.0 for

Windows” statistical analysis software package.

Results: It was determined that the average age of the patient group and
control group was similar (89,3+£52,5 months and 97,5+57,8 months respectively;
p=0,217). The depression inventory parent and child form values of the patient group
with primary immunodeficiency were significantly higher than the control group
(p=0,004 and p=0,032). According to Beck Depression and Anxiety inventories, it
was seen that the depression and anxiety inventory scores of the parents of the
patient group were higher than the control group (p=0,009 and p=0,022 respectively).

It was determined that the CDI Parent Form scores of the patients with
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hospitalization history were statistically higher than the patients without
hospitalization history (5,4+0,5 and 4,8+0,6; p=0,009). BDI scores were significantly
higher in the group which received IVIG (p=0,024). While the quality of life of the
patients compared to their parents was perceived as worse than the healthy children
in all dimensions (p=0,003 p<0,0001 and p<0,0001), the quality of life of the
children was worse only in psychosocial and total quality of life fields (p<0,0001
p=0,002 and p=0,158). It was seen that Quality of Life of Children Physical Health
scores of only the patients with hospitalization history were statistically significantly
lower (15,5+1,9 and 14,3+2,3; p=0,04). While no statistically significant difference
was found in terms of quality of life of the child scores between the groups which
received and did not receive IVIG replacement treatment, psychosocial and total
qualify of life scores of parents were statistically significantly lower in the group
which received IVIG replacement treatment (p=0,017 p=0,033). Zarit Care Giver
Burden Scale scores were similar in patient and control groups. Although both
groups were on the limits of mild to moderate caregiving burden, it was seen that the
scores of the group which received IVIG were significantly higher than the group
which did not receive IVIG (p=0,026).

Conclusions: For patients with primary immunodeficiency, quality of life
according to parents is lower than the control group in all areas and for children it is
lower in all areas except for physical quality of life. Physical quality of life for
children is perceived low only in the patient group which was hospitalized. Parents
of the patients who received IVIG are more depressive. Furthermore, their
psychosocial and total quality of life perception in relation to their children is worse.
Although it is not on a clinical diagnosis level, the patients and their parents are more
depressive and anxious. While children who received IVIG and their children are
more depressive than the children who did not receive IVIG, their anxiety levels are
similar. Care giver burden is on mild to moderate level and similar in patient and
control groups. Care giver burden is related to total score of quality of life of parents.
Receiving IVIG treatment might be a factor which increases care giver burden.
Based on all these conclusions, we think that it will be appropriate to inform and

monitor the entire family in relation to psychosocial difficulties and caregiving
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burden they may experience in time as well as the medical aspects of the disease in

order to develop a holistic approach to children with primary immunodeficiency.

Keywords: Primary immunodeficiency, chronic disease, quality of life, depression,

anxiety, caregiving burden
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11. EKLER

11.1. Ek1

SOSYODEMOGRAFIK VERIi FORMU
Ad Soyad:
Dogum tarihi:
Cinsiyet:
Telefon:

Okul durumu: Okula gidiyor: (Kaginci sinif?) Okula gitmiyor: (Nedeni?)

Ders basarist: lyi: Orta: Kotii:

Hastalik sebebi ile sinif tekrart: Var: Yok:

Ek fiziksel hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:

Ek ruhsal hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:
Tant:

Aldigi tedavi: IVIG: SCIG: Profilaktik tedavi: ~ Tedavi almyor:
Tani1 yas1:

Tedavi alma stresi:

Tedavi alma siklig1:

Hastane yatisi: Var: (Var ise ilk yatis yas1 kag?) (Var ise yatis sayis1 kag?)
Yok:

Son 2 ayda enfeksiyon gecirme dykiisii: Var: (Var ise kag kez?) Yok:

Son 2 ayda hastaneye yatis Oykiisti: ~ Var: (Var ise kag kez?) Yok:

Ailenin sosyoekonomik durumu:  Iyi: Orta: Kotii:



Ebeveyn Kaybi: Her ikisi de var: Anne yok: Baba yok:

Her ikisi de yok:

Anne baba:  Evli: Bosanmis:

Annenin 6zellikleri:  Oz: Uvey:

Anne yast:

Anne egitim durumu: Okur-yazar degil: Okur-yazar: Tkokul:
Ortaokul: Lise: Universite:

Anne is durumu:  Ev hammi:  Isci:  Devlet Memuru:  Ozel sektor:  Diger:

Annede ¢ocugun hastaligi sebebi ile isten ayrilma: Var: Yok:

Annede fiziksel hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:

Annede ruhsal hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:

Babanin dzellikleri:  Oz: Uvey:

Baba yast:

Baba egitim durumu: Okur-yazar degil: Okur-yazar: [lkokul:
Ortaokul: Lise: Universite:

Baba is durumu:  Issiz:  Isci: Devlet Memuru:  Ozel sektér:  Diger:

Babada ¢ocugun hastalig1 sebebi ile isten ayrilma: Var: Yok:

Babada fiziksel hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:

Babada ruhsal hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:

Kardes sayis1 (Kendisi dahil):

Kaginci gocuk:

Kardeslerde fiziksel hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:

Kardeslerde ruhsal hastalik: Var: (Var ise ne?) Yok:
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11.2. Ek2

ZARIT BAKIM VERME YUKU OLCEGI

Agiklama: Asagida insanlarin bir baskasina bakim verirken hissettiklerini
yansitan ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygular1 hicbir
zaman, nadiren, bazen, olduk¢a sik ve hemen her zaman olmak iizere hangi siklikla

yasadiginizi gosteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

1. Yakmimzin ihtiyact oldugundan daha fazla yardim istedigini diisiiniiyor
musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

2. Yakinmiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayiramadiginizi diisiiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

3. Yakinimza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme
arasinda zorlandiginiz1 diistiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

4. Yakiminizin davranislari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

5. Yakiminizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

6. Yakinmizin diger aile liyeleri ya da arkadaslarimizla iligkilerinizi olumsuz
yonde etkiledigini diisiiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

7. Gelecegin yakininiza getirecebileceklerinden korkuyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

8. Yakinmizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

9. Yakminzin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

10. Yakinimizla ilgilenmenin sagliginizi bozdugunu diigiiniiyor musunuz?
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0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

11. Yakinimiz nedeni ile 06zel hayatimiz1 istediginiz gibi yasayamadiginizi
diistiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

12. Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini diisliniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

13. Yakinimizin ~ bakimim1  istlendiginiz  i¢in  rahatga/kolay  arkadas
edinemediginizi diislinliyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

14. Yakiniizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini diistintiyor
musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

15.Kendi harcamalarmizdan kalan paranin yakinmizin bakimi icin yeterli
olmadigini diisiiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

16. Yakininiza bakmay1 daha fazla siirdiiremeyeceginizi hissediyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

17. Yakinimiz hastalandigi zaman yasamimizin Kkontroliinii kaybettiginizi
diistiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

18. Yakinimizin bakimin bir bagkasinin tistlenmesini ister miydiniz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

19. Yakiniiz i¢in yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yasiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

20. Yakinimniz ic¢in daha fazlasin1 yapmak zorunda oldugunuzu diisliniiyor
musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢a sik 4 Hemen her zaman

21. Yakinimizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptigimizi diisliniiyor
musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

22. Yakininiza bakarken genellikle ne kadar giigliik yastyorsunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
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11.3. Ek3

BECK DEPRESYON OLCEGI (B D 0O)

ACIKLAMA:

Saymn cevaplayici asagida gruplar halinde ciimleler verilmektedir. Oncelikle
her gruptaki ciimleleri dikkatle okuyarak, BUGUN DAHIL GECEN HAFTA i¢inde
kendinizi nasil hissettigini en 1iyi anlatan climleyi se¢iniz. Eger bir grupta
durumunuzu, duygularinizi tarif eden birden fazla climle varsa her birini daire igine

alarak igaretleyiniz.

Sorular1 vereceginiz samimi ve diiriist cevaplar aragtirmanin bilimsel niteligi
acisindan son derece Onemlidir. Bilimsel katki ve yardimlariniz igin sonsuz

tesekkiirler.
Ad1 Soyada: Cinsiyeti:
Egitim Tiirii: Birinci (Giindiiz) Ogretim ( )ikinci (Gece) Ogretim ( )
Boliimii: Yasi:

A- 0. Kendimi iiziintiilii ve sikintili hissetmiyorum.
1. Kendimi liziintiilii ve sikintili hissediyorum.
. Hep tiziintiilii ve sikintiliyim. Bundan kurtulamiyorum.

O kadar tziintiili ve sikintiltyim ki artik dayanamiyorum.

2
3
B- 0. Gelecek hakkinda mutsuz ve karamsar degilim.
1. Gelecek hakkinda karamsarim.
2. Gelecekten bekledigim higbir sey yok.
3. Gelecegim hakkinda umutsuzum ve sanki higbir sey
diizelmeyecekmis gibi geliyor.

C- 0. Kendimi basarisiz bir insan olarak géormiiyorum.

-

. Cevremdeki bir¢ok kisiden daha ¢ok basarisizliklarim olmus gibi

hissediyorum.
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K-

2. Gegmise baktigimda basarisizliklarla dolu oldugunu goriiyorum.

3. Kendimi tiimiiyle basarisiz biri olarak goriiyorum.

<

. Bircok seyden eskisi kadar zevk aliyorum.

Eskiden oldugu gibi her seyden hoslanmiyorum.

. Artik higbir sey bana tam anlamiyla zevk vermiyor.

Her seyden sikiliyorum.

. Kendimi herhangi bir sekilde suclu hissetmiyorum.
Kendimi zaman zaman suglu hissediyorum.

. Cogu zaman kendimi suglu hissediyorum.

Kendimi her zaman suglu hissediyorum.

. Bana cezalandirilmisim gibi geliyor.
Cezalandirilabilecegimi hissediyorum.

Cezalandirilmay1 bekliyorum.

Cezalandirildigimi hissediyorum.

. Kendimden memnunum.

Kendi kendimden pek memnun degilim.

Kendime ¢ok kizryorum.

Kendimden nefret ediyorum.

. Bagkalarindan daha kotii oldugumu sanmiyorum.

Zayif yanlarin veya hatalarim i¢in kendi kendimi elestiririm.
Hatalarimdan dolay: ve her zaman kendimi kabahatli bulurum.
Her aksilik kargisinda kendimi hatali bulurum.

. Kendimi dldiirmek gibi diisiincelerim yok.

P2 W NP S ®NE O ®WN RS WN PO ®WwN e

Zaman zaman kendimi 6ldiirmeyi diisiindiigtim olur. Fakat
yapmiyorum.

Kendimi 6ldiirmek isterdim.

. Firsatin1 bulsam kendimi 6ldiirtirdiim.

. Her zamankinden fazla icimden aglamak gelmiyor.
Zaman zaman i¢indem aglamak geliyor.

. Cogu zaman agliyorum.

. Eskiden aglayabilirdim simdi istesem de aglayamiyorum.

S W N P S W N

. Simdi her zaman oldugumdan daha sinirli degilim.
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1. Eskisine kiyasla daha kolay kiziyor ya da sinirleniyorum.
2. Simdi hep sinirliyim.
3. Bir zamanlar beni sinirlendiren seyler simdi hig sinirlendirmiyor.
L. 0. Baskalari ile goriismek, konusmak istegimi kaybetmedim.
1. Bagkalar ile eskiden daha az konugsmak, goriismek istiyorum.
2. Bagkalari ile konusma ve goriisme istegimi kaybetmedim.
3. Hig kimseyle konugmak goriismek istemiyorum.
M. 0. Eskiden oldugu gibi kolay karar verebiliyorum.
1. Eskiden oldugu kadar kolay karar veremiyorum.
2. Karar verirken eskisine kiyasla ¢ok giicliik ¢ekiyorum.
3. Artik hi¢ karar veremiyorum.

N- 0. Aynada kendime baktigimda degisiklik gormiiyorum.

1. Daha yaslanmis ve cirkinlesmisim gibi geliyor.
2. Gorilinlistimiin ¢ok degistigini ve ¢irkinlestigimi hissediyorum.
3. Kendimi ¢ok c¢irkin buluyorum.

O- 0. Eskisi kadar iyi ¢calisabiliyorum.

1. Bir seyler yapabilmek i¢in gayret gostermem gerekiyor.
2. Herhangi bir seyi yapabilmek i¢in kendimi ¢ok zorlamam gerekiyor.
3. Higbir sey yapamiyorum.

P- 0. Her zamanki gibi iyi uyuyabiliyorum.

1. Eskiden oldugu gibi iyi uyuyamiyorum.

2. Her zamankinden 1-2 saat daha erken uyaniyorum ve tekrar
uyuyamiyorum.

3. Her zamankinden ¢ok daha erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum.

R- 0. Her zamankinden daha ¢abuk yorulmuyorum.

1. Her zamankinden daha ¢abuk yoruluyorum.
2. Yaptigim her sey beni yoruyor.
3. Kendimi hemen higbir sey yapamayacak kadar yorgun hissediyorum.

S- 0. istahim her zamanki gibi.

1. Istahim her zamanki kadar iyi degil.
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2. Istahim ¢ok azald.
3. Artik hi¢ igtahim yok.

T- 0. Son zamanlarda kilo vermedim.

1. 1ki kilodan fazla kilo verdim.
2. Dort kilodan fazla kilo verdim.

3. Alt kilodan fazla kilo vermeye calistyorum.

U- 0. Saghgim beni fazla endiselendirmiyor.

1. Agn, sanci, mide bozuklugu veya kabizlik gibi rahatsizliklar beni
endiselendirmiyor.

2. Sagligim beni endiselendirdigi i¢in baska seyleri diistinmek
zorlastyor.

3. Sagligim hakkinda o kadar endiseliyim ki baska higbir sey
diisiinemiyorum.

V- 0. Son zamanlarda cinsel konulara olan ilgimde bir degisme fark

etmedim.

1. Cinsel konularla eskisinden daha az ilgiliyim.

2. Cinsel konularla simdi ¢ok daha az ilgiliyim.

3. Cinsel konular olan ilgimi tamamen kaybettim.
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11.4. Ek4

BECK ANKSIYETE OLCEGI

ISiM:

TARIH:

Asagida insanlarin kaygili ya da endiseli olduklar1 zamanlarda yasadiktan

bazi belirtiler verilmistir. Liitfen her maddeyi dikkatle okuyunuz. Daha sonra, her
maddedeki belirtinin BUGUN DAHIL SON BiR HAFTADIR sizi ne kadar rahatsiz

ettigim yandaki uygun yere (x) isareti koyarak belirleyiniz.

Hic¢

Hafif Diizeyde
Beni pek
etkilemedi

Orta Diizeyde
Hos degildi
ama

katlanabildim

Ciddi Diizeyde
Dayanmakta

cok zorlandim

1. Bedeninizin herhangi bir
yerinde uyusma veya

karincalanma

2. Sicak/ates basmalari

3. Bacaklarda halsizlik,

titreme

4. Gevseyememe

5. Cok kdotii seyler olacak

korkusu

6. Bas donmesi veya

sersemlik
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7. Kalp carpintisi

8. Dengeyi kaybetme
duygusu

9. Dehsete kapilma

10. Sinirlilik

11. Boguluyormus gibi olma

duygusu

12. Ellerde titreme

13. Titreklik

14. Kontrolii kaybetme

korkusu

15. Nefes almada giicliik

16. Oliim korkusu

17. Korkuya kapilma

18. Midede hazimsizlik ya da

rahatsizlik hissi

19. Bayginlik

20. Yiizin kizarmasi

21. Terleme (sicakliga bagh
olmayan)
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11.5. Ek5

COCUKLAR iCiN DEPRESYON OLCEGI
EBEVEYN FORMU

COCUGUNUZUN

Adi ve Soyad: : Cinsiyeti :
Okulu : Sinifi :
Dogum Tarihi : Tarih :

Asagidaki gruplar halinde bazi climleler yazilidir. Her gruptaki climleleri
dikkatlice okuyunuz. Her grup icin bugiin dahil son iki hafta icinde ¢ocugunuza en

uygun olan ciimlelerin yanindaki sayiy1 yuvarlak i¢ine aliniz.

A) 1- Cocugum arada sirada kendini {izgiin hisseder.
2- Cocugum sik sik kendini iizgiin hisseder.
3- Cocugum her zaman iizgiin.
B) 1- Cocugum islerinin hi¢bir zaman yolunda gitmeyecegine inanir.
2- Cocugum islerinin yolunda gidip gitmeyeceginden emin degil.
3- Cocugum islerinin yolunda gideceginden emin.
C) 1- Cocugum islerinin ¢cogunu yapar.
2- Cocugum islerin birgogunu yanlis yapar.
3- Cocugum her seyi yanlis yapar.
D) 1- Cocugum bir¢ok seyden hoslanir.
2- Cocugum bazi seylerden hoslanir.
3- Cocugum higbir seyden hoslanmaz.
E) 1- Cocugum her zaman kétii bir gocuk olduguna inanir.
2- Cocugum ¢ogu zaman kotii bir cocuk olduguna inanir.
3- Cocugum arada sirada kotii bir cocuk olduguna inanir.
F) 1- Cocugum arada sirada basina bir sey geleceginden endiselenir.
2- Cocugum sik sik basina bir sey geleceginden endiselenir.

3- Cocugum basina ¢ok kotii seyler geleceginden emin.
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G)

H)

)

)

J)

K)

L)

M)

N)

O)

0)

1- Cocugum kendinden nefret eder.

2- Cocugum kendini begenmez.

3- Cocugum kendini begenir.

1- Cocugum biitiin kotii seylerin kendi hatasi olduguna inanir.

2- Cocugum kotii seylerin bazilarinin kendi hatast olduguna inanir.
3- Cocugum kotii seylerin genellikle kendi hatast olduguna inanir.
1- Cocugum kendini 6ldiirmeyi diisiinmez.

2- Cocugum kendini 6ldiirmeyi diisiinlir ama yapmaz.

3- Cocugum kendini 6ldiirmek istiyor.

1- Her gilin cocugumun i¢inden aglamak gelir.

2- Birgok giin ¢cocugumun i¢inden aglamak gelir.

3- Arada sirada ¢ocugumun iginden aglamak gelir.

1- Her sey her zaman ¢ocugumu sikar.

2- Her sey sik sik cocugumu sikar.

3- Her sey arda sirada ¢ocugumu sikar.

1- Cocugum insanlarla beraber olmaktan hoslanir.

2- Cocugum c¢ogu zaman insanlarla beraber olmaktan hoslanmaz.
3- Cocugum higbir zaman insanlarla beraber olmaktan hoslanmaz.
1- Cocugum herhangi bir sey hakkinda karar veremez.

2- Herhangi bir sey hakkinda karar vermek ¢ocuguma zor gelir.

3- Cocugum herhangi bir sey hakkinda kolayca karar verir.

1- Cocugum kendini Giizel/Y akisikli bulur.

2- Cocugum Giizel/Yakisikli olmayan yanlar1 olduguna inanir.

3- Cocugum kendini ¢irkin bulur.

1- Cocugum okul 6devlerini yapmak i¢in her zaman kendini zorlar.
2- Cocugum okul 6devlerini yapmak i¢in ¢ogu zaman kendini zorlar.
3- Okul 6devlerini yapmak ¢ocugum igin sorun degil.

1- Cocugum her gece uyumakta zorluk ¢eker.

2-Cocugum bir¢ok gece uyumakta zorluk ceker.

3- Cocugum oldukga iyi uyur.

1- Cocugum arada sirada kendini yorgun hisseder.

2- Cocugum birgok giin kendini yorgun hisseder.
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P)

Q)

R)

S)

S)

T

U)

0)

V)

Y)

3- Cocugum her zaman kendini yorgun hisseder.

1- Cocugumun hemen her giin can1 yemek yemek istemez.

2- Cocugumun ¢ogu giin can1 yemek yemek istemez.

3- Cocugum oldukga iyi yemek yer.

1- Cocugum agr1 ve sizilardan endise etmez.

2- Cocugum c¢ogu zaman agri ve sizilardan endise eder.

3- Cocugum her zaman agr1 ve sizilardan endise eder.

1- Cocugum kendini yalniz hissetmez.

2- Cocugum c¢ogu zaman kendini yalniz hisseder.

3- Cocugum her zaman kendini yalniz hisseder.

1- Cocugum okuldan hi¢ hoslanmaz.

2- Cocugum arada sirada okuldan hoslanir.

3- Cocugum her zaman okuldan hoslanir.

1- Cocugumun bir¢ok arkadas var.

2- Cocugumun birgok arkadasi var ama daha fazla olmasini ister.
3- Cocugumun hig¢ arkadas1 yok.

1- Cocugumun okul basarist1 iyi

2- Cocugumun okul basarisi eskisi kadar iyi degil.

3- Cocugum eskiden iyi oldugu derslerden basarisiz.

1- Cocugum higbir zaman diger ¢cocuklar kadar 1yi olmadigina inanir.
2- Cocugum eger isterse diger ¢ocuklar kadar iyi olabilecegine inanir.
3- Cocugum diger ¢ocuklar kadar iyi olduguna inanir.

1- Cocugum kimsenin onu sevmedigine inanir.

2- Cocugum kendini seven insanlar olup olmadigina emin degil.
3- Cocugum kendini seven insanlar oldugundan emin.

1- Cocugum kendine soyleneni genellikle yapar.

2- Cocugum kendine sOyleneni ¢ogu zaman yapar.

3- Cocugum kendine sdyleneni hi¢bir zaman yapmaz.

1- Cocugum insanlarla iyi geginir.

2- Cocugum insanlarla sik sik kavga eder.

3- Cocugum insanlarla her zaman kavga eder.
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COCUKLAR iCiN DEPRESYON OLCEGI

Asagida gruplar halinde bazi ciimleler yazilidir. Her gruptaki ciimleleri
dikkatlice okuyunuz. Her grup i¢inden, bu giin de dahil olmak iizere, son iki haftadir
yasadiklarinizi en iyi sekilde tanimlayan climleyi se¢ip, yanindaki numaray1 daire
icine aliniz.

A 0.Kendimi arada sirada {izgilin hissederim.
1.Kendimi sik sik {izgiin hissederim.
2.Kendimi her zaman {izgiin hissederim.

B 0.Iserim higbir zaman yolunda gitmeyecek.
1.Islerimin yolunda gidip gitmeyeceginden emin degilim.
2.Islerim yolunda gidecek.

C 0.1slerimin cogunu dogru yaparim.
1.Islerimin ¢ogunu yanlis yaparim.
2.Herseyi yanlis yaparim.

D 0.Bir ¢ok seyden hoslanirim.
1.Baz1 seylerden hoslanirim.
2.Higbir seyden hoslanmam.

E 0.Her zaman koti bir cocugum.
1.Cogu zaman kotii bir cocugum.
2.Arada sirada kétii bir cocugum.

F 0.Arada sirada basima kotii bir seylerin gelecegini diistiniiriim.
1.S1k sik bagima koétii seylerin geleceginden endiselenirim.
2.Basima ¢ok kotii seylerin geleceginden eminim.

G 0.Kendimden nefret ederim.
1.Kendimi begenmem.
2.Kendimi begenirim.

H 0.Biitiin kotii seyler benim hatam.
1.K6tii seylerin bazilar1 benim hatam.
2.Koti seyler genellikle benim hatam degil.

| 0.Kendimi 6ldiirmeyi diistinmem.
1.Kendimi 6ldiirmeyi diislinliriim ama yapamam.
2.Kendimi 6ldiirmeyi diisiiniiyorum.

| 0.Her giin icimden aglamak gelir.

1.Bir ¢ok giinler icimden aglamak gelir.
2.Arada sirada icimden aglamak gelir.
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0.Her sey her zaman beni sikar.
1.Her sey sik sik beni sikar.
2.Her sey arada sirada beni sikar.

0.Insanlarla beraber olmaktan hoslanirim.
1.Cogu zaman insanlarla birlikte olmaktan hoglanmam.
2.Hig¢bir zaman insanlarla birlikte olmaktan hoslanmam.

0.Her hangi bir sey hakkinda karar veremem.
1.Her hangi bir sey hakkinda karar vermek zor gelir.
2.Her hangi bir sey hakkinda kolayca karar veririm.

0.Gtlizel / Yakisikli sayilirim.
1.Glizel / Yakisikla olmayan yanlarim var.
2.Cirkinim.

0.0Okul 6devlerimi yapmak i¢in her zaman kendimi zorlarim.
1.0kul 6devlerimi yapmak i¢in ¢cogu zaman kendimi zorlarim.
2.0kul 6devlerimi yapmak sorun degil.

0.Her gece uyumakta zorluk ¢ekerim.
1.Bir ¢ok gece uyumakta zorluk cekerim.
2.0ldukea iyi uyurum.

0.Arada sirada kendimi yorgun hissederim.
1.Bir ¢ok giin kendimi yorgun hissederim.
2.Her zaman kendimi yorgun hissederim.

0.Hemen her giin canim yemek yemek istemez.
1.Cogu giin canim yemek yemek istemez.
2.0ldukg¢a iyi yemek yerim.

0.Agrn ve s1zilardan endise etmem.
1.Cogu zaman agr1 ve sizilardan endise ederim.
2.Her zaman agr ve s1zilardan endise ederim.

0.Kendimi yalniz hissetmem.
1.Cogu zaman kendimi yalniz hissederim.
2.Her zaman kendimi yalniz hissederim.

0.Okuldan hi¢ hoslanmam.
1.Arada sirada okuldan hoslanirim.
2.Cogu zaman okuldan hoslanirim.

0.Bir¢ok arkadasim var.
1.Birkag¢ arkadasim var ama daha fazla olmasini isterim.
2.Hig¢ arkadasim yok.
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0.0Okul basarim iyi.
1.0kul basarim eskisi kadar 1yi degil.
2.Eskiden iyi oldugum derslerden ¢ok basarisizim.

0.Higbir zaman diger ¢cocuklar kadar iyi olamiyorum.
1.Eger istersem diger ¢ocuklar kadar 1yi olurum.

2.Diger ¢ocuklar gibi iyiyim.

0.Kimse beni sevmez.

1.Beni seven insanlarin olup olmadigindan emin degilim.

2.Beni seven insanlarin oldugundan eminim.

0.Bana soyleneni genellikle yaparim.
1.Bana sdyleneni ¢cogu zaman yaparim.
2.Bana soyleneni hi¢bir zaman yapmam

0.Insanlarla iyi gecinirim.
1.Insanlarla sik sik kavga ederim.
2.Insanlarla her zaman kavga ederim.
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11.6. Ek6

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESi OLCEGi COCUK FORMU (8-12 YAS)

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESiI OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire icinde her birinin senin i¢in ne kadar sorun olusturdugunu

daire i¢ine alarak belirt.

Eger senin icin hi¢bir zaman sorun degilse
Eger senin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger senin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger senin i¢in sikhikla sorun oluyorsa

A W N R O

Eger senin i¢in hemenher zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim iste.
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Son bir ay icinde asagidakiler senin icin ne kadar sorun yaratti?

Highir Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar Zar‘;]an Nadiren| Bazen |Sikhikla | her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
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. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri 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
Hicbir Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar zar$1an Nadiren| Bazen |Sikhkla | her
zaman
1. Korkmus ya da {irkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinli ya da iizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endigelenirim 0 1 2 3 4
A Hemen
orerepe Hicbir .
Baskalar ile ilgili sorunlar zaman Nadiren| Bazen |Sikhkla| her
Zzaman
1. Yasitlarimla geginmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yagitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarimla oyun oynarken geri kalirim 0 1 2 3 4
Hicbir Hemen
Okul ile ilgili sorunlar ¢ Nadiren| Bazen |Sikhikla | her
Zaman
Zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula gidemedigim 0 1 2 3 4

olur
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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 cocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢cinde her birinin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger cocugunuz i¢in hicbir zaman sorun degilse
Eger ¢ocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger ¢cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger ¢ocugunuz i¢in siklikla sorun oluyorsa

A W N R O

Eger ¢cocugunuz i¢in hemenher zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratti?

Higbir Hemen
Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar zar%an Nadiren | Bazen | Sikhkla her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiirtiimek 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 isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Higbir Hemen
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar zarfwan Nadiren | Bazen | Siklikla her
zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Highir Hemen
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar zarfwan Nadiren | Bazen | Sikhkla her
zaman
1. Yasitlari ile gegimi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar1 tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yagitlariin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlar1 ile oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Highir Hemen
Okul ile ilgili sorunlar ¢ Nadiren | Bazen | Sikhkla her
zaman
zaman
1. Smifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Baz1 seyleri unutmasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi igin okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
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COCUKLAR iCIN YASAM KALITESi OLCEGi ERGEN FORMU (13-18 YAS)

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESi OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada sizin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin sizin i¢in ne kadar sorun olusturdugunu

daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger sizin i¢in hicbhir zaman sorun degilse
Eger sizin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger sizin igin bazen sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in siklikla sorun oluyorsa

A~ W N -, O

Eger sizin i¢in hemenher zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler sizin icin ne kadar sorun yaratti?

Highir Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar zarilan Nadiren | Bazen | Sikhkla [ her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
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. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri 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
Hicbir Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar zarfwan Nadiren | Bazen | Sikhikla her
Zzaman
1. Korkmus ya da {irkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinli ya da iizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
A Hemen
ETPRTT Hicbir .
Bagkalari ile ilgili sorunlar Zaman Nadiren | Bazen | Sikhikla | her
Zaman
1. Yasitlarimla geginmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yagitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarima ayak uydurmakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
Hicbir Hemen
Okul ile ilgili sorunlar ¢ Nadiren | Bazen | Sikhikla [ her
Zaman
Zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula gidemedigim 0 1 2 3 4

olur
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COCUKLAR iCIN YASAM KALITESi OLCEGi EBEVEYN FORMU
(13-18 YAS)

Cocugunuzun adi Soyadi:
Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada cocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire igine alarak belirtiniz.

Eger cocugunuz i¢in hicbir zaman sorun degilse
Eger ¢ocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger ¢cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger ¢ocugunuz i¢in siklikla sorun oluyorsa

A W N R O

Eger ¢cocugunuz i¢in hemenher zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratti?

Higbir Hemen
Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar zar%an Nadiren | Bazen | Sikhkla her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiirtiimek 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 isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Higbir Hemen
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar zarfwan Nadiren | Bazen | Siklikla her
zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Highir Hemen
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar zarfwan Nadiren | Bazen | Sikhkla her
zaman
1. Yasitlari ile gecimi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar1 tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yagitlariin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlarina ayak uyduramamasi 0 1 2 3 4
Highir Hemen
Okul ile ilgili sorunlar ¢ Nadiren | Bazen | Sikhkla her
zaman
zaman
1. Smifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Baz1 seyleri unutmasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi igin okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
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Cocuklar Icin Yasam Kalitesi Olcegi Oyun Cocugu Degerlendirme Formu (2-4

Yas)

Cocugunuzun adi soyadi:

Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGi

Oyun Cocugu Degerlendirme Formu

(Anne-Baba ) (2-4 yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire iginde her birinin ¢ocugunuz igin ne kadar sorun olusturdugunu daire
icine alarak belirtiniz.

Eger ¢ocugunuz igin hi¢cbir zaman sorun degilse
Eger ¢ocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger ¢cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger ¢ocugunuz i¢in siklikla sorun oluyorsa

Eger ¢cocugunuz i¢in hemenher zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun

yaratti?

Fiziksel islevsellik ile ilgili Higbir | Nadiren | Bazen | Sikhikla [ Hemen
sorunlar zaman her
zaman
1. Yiriimek 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 kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Oyuncaklarini toplamakta yardim etmek 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Higbir | Nadiren | Bazen | Sikhkla [ Hemen
zaman her
zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da tizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekmek 0 1 2 3 4
5. Endise duymak 0 1 2 3 4
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir | Nadiren | Bazen | Sikhkla [ Hemen
zaman her
zaman
1. Yasitlari ile oyun oynayamamasi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarinin onunla oynamak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar1 tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yagitlarmin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlartyla oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Asagidaki boliimii, eger cocugunuz kres ya da anaokuluna gidiyorsa doldurunuz.
Okul ile ilgili sorunlar Hicbir | Nadiren | Bazen | Sikhikla [ Hemen
zaman her
zaman
1. Kres-anaokulu faaliyetlerini 0 1 2 3 4
yasitlar1 gibi yapamamasi
2. Kendini iyi hissetmedigi i¢in 0 1 2 3 4
Kres-anaokuluna gidememesi
3.Doktora ya da hastaneye gittigi igin 0 1 2 3 4

Kres-anaokuluna gidememesi
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Cocuklar Icin Yasam Kalitesi Olcegi Kiiciik Cocuk Degerlendirme
Formu (5-7 Yas)

Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi Kiiciik Cocuk Ebeveyn Formu

Cocugunuzun adi soyadi:

Tarih:

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESi OLCEGI

Kiigiik Cocuk Degerlendirme Formu
( Anne-Baba ) (5-7yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun olusturdugunu daire igine
alarak belirtiniz

Eger ¢ocugunuz igin hi¢cbir zaman sorun degilse
Eger ¢ocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger ¢ocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger ¢ocugunuz igin siklikla sorun oluyorsa

A W N B O

Eger ¢ocugunuz i¢in hemenher zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.

114



Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratt1?

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Higbir | Nadire | Bazen |Sikhikla| Her
zaman n zaman

1. Bir bloktan fazla yiiriimek 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 bagina 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 enerji diizeyi 0 1 2 3 4

Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir | Nadire | Bazen [Sikhikla| Her
zaman n zaman

1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4

2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissetmek 0 1 2 3 4

3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4

4. Uyumakta zorluk ¢ekmek 0 1 2 3 4

5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4

Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir | Nadire [ Bazen |Siklikla Her
zaman n zaman

1. Yasitlar ile gecinememesi 0 1 2 3 4

2. Yasitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4

3. Yasitlar1 tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4

4. Yagitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4

5. Yasitlartyla oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4

Okaul ile ilgili sorunlar Hicbir | Nadire | Bazen [Siklikla Her
zaman n zaman

1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4

2. Bazi seyleri unutmasi 0 1 2 3 4

3.Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4

4. Kendini iyi hissetmedigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4

5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in 0 1 2 3 4

okula gidememesi
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Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi Kiiciik Cocuk Formu

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESI
OLCEGI

Kiiciik Cocuk Degerlendirme Formu
(5-7 yas)

Goriligmeci igin yonerge:

Simdi sana bazi ¢ocuklar icin sorun olabilecek bazi seyler
hakkinda sorular soracagim.

Bunlarin senin icin ne kadar sorun oldugunu 6grenmek
istiyorum.

Cocuga sablonu gosterin ve okudukea tepkilerini isaretleyin.

Eger bu senin i¢in hicbir zaman sorun olmuyorsa, giilen
yiizii isaret et.

Eger bu senin i¢cin bazen sorun oluyorsa, ortadaki yiizii
isaret et.

Eger bu senin i¢in sik sik sorun oluyorsa asik yiizii isaret et.

Simdi sorular1 okuyacagim. Bunlarin senin icin ne kadar
sorun oldugunu gostermek i¢in sekilleri isaret et. Haydi bir

ornek yapalim.
Higbir Bazen | Siklikla
zaman

Parmaklarim siklatmak senin icin zor mudur? @

Cocugun soruyu dogru cevaplayip cevaplamadigini anlamak
i¢in parmaklarini siklatmasini isteyin. Eger cevapla hareket
uyusmuyorsa soruyu tekrarlayin.

Son birka¢ haftadir yaptiklarim diisiin.

Her ciimleyi dinle ve bunun senin icin ne derecede sorun oldugunu bana soyle.

Maddeyi okuduktan sonra sablonu gosterin, eger cocuk duraklarsa ya da

Nasil cevap verecegini bilmiyorsa yiizleri isaret ederek tepki seceneklerini okuyun.
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Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Bazen | Siklikla
Zzaman

1.Yiiriimek sana zor gelir mi? 0 2 4

2. Kosmak sana zor gelir mi? 0 2 4

3. Spor ya da egzersiz yapmak sana zor gelir mi? 0 2 4

4. Biiyiik bir sey kaldirmak sana zor gelir mi? 0 2 4

5. Dus ya da banyo yapmak sana zor gelir mi? 0 2 4

6. Evdeki giinliik isleri yapmak sana zor gelir mi? (oyuncaklarim 0 2 4

toplamak gibi)

7. Bir yerin acir ya da agrir mi1? 2 4

8. Oyun oynamak i¢in kendini yorgun hisseder misin? 0 2 4

Son haftalarda bunun senin icin ne kadar sorun oldugunu bana soyle

Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hicbir Bazen | Sikhikla
zaman

1. Korkmus hisseder misin? 0 2 4

2.Uzgiin hisseder misin? 0 2 4

3. Kizgin hisseder misin? 0 2 4

4. Uyumakta zorluk ¢eker misin? 0 2 4

5. Kendine ne olacagi konusunda endiselenir misin? 0 2 4

Baskalar ile ilgili sorunlar Hicbir Bazen | Sikhikla
Zzaman

1. Bagka ¢ocuklarla ge¢inmek senin i¢in zor mudur? 0 2 4

2. Bagka ¢ocuklar seninle oynamak istemediklerini soylerler mi? 0 2 4

3. Diger ¢ocuklar seninle alay ederler mi? 0 2 4

4. Diger ¢ocuklarin yapabildikleri seyleri yapamadigin olur mu? 0 2 4

5. Diger ¢ocuklarla oyun oynarken geri kalir misin? 0 2 4

Okul ile ilgili sorunlar Hicbir Bazen | Sikhikla
Zzaman

1. Sinifta dikkatini toplamakta zorlanir misin? 0 2 4

2. Bazi seyleri unutur musun? 0 2 4

3. Derslerinden geri kalmamakta zorluk ¢eker misin? 0 2 4

4. Kendini iyi hissetmedigin i¢in okula gidemedigin olur mu? 0 2 4

5. Doktora ya da hastaneye gittigin i¢in okula gidemedigin olur mu? 0 2 4
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