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1. OZET

Bu c¢alisma 200 Behget hastasinda yasam kalitesi ve yasam kalitesini etkileyen
faktorleri incelemek amaciyla yapildi. Veriler genel bilgi formu, Behget Hastaligina
Ozgii Yasam Kalitesi Olgegi, Kisa Form-36 Yasam Kalitesi Olcegi (SF-36) ve Beck
Depresyon Olgegi ile toplandi, toplanan veriler SPSS 11.5 versiyonu ile
degerlendirildi. Caligmada hastalarin yasam kalitesinin olduke¢a diisiik, sosyo-
demografik oOzelliklerden gelir durumunun yasam kalitesini etkileyen en Onemli
faktor oldugunu, ikinci Onemli faktoriin 6grenim durumu oldugunu bulduk.
Saglik/hastalik ile ilgili ve klinik degiskenlerden depresyon, hastalik aktifligi, eslik
eden kronik hastalik varligi, tedavi alma, yorgunluk, eklem tutulumu, basagrisi, oral
iilser ve genital iilser yasam kalitesini etkilemekte idi; bunlar icinde yasam kalitesini
etkileyen en Onemli faktorler depresyon, hastalik aktifligi, yorgunluk ve eklem
tutulumu idi. Sonug olarak Behget hastalarinin yasam kalitesinde hastalik ile ilgili

faktorlerin daha belirleyici oldugu goriilmiistiir.

Anahtar Kelimeler: Behget hastaligi, hastalik aktifligi, yasam kalitesi



2. SUMMARY

Evaluation of Quality of Life in Behcet’s Disease
This study was done to investigate quality of life and factors related to quality of life
among 200 patients with Behcet’s disease. The data were collected by means of
general information form, Behcet’s Disease Specific Quality of life Scale, The MOS
36 Item Short Form Health Survey and Beck Depression Inventory. Collected data
were evaluated by SPSS-version 11.5. Patient’s mean quality of life score was quite
low. We found that the most important factor was income, second was educational
level among the sociodemographic factors related to quality of life. Depression,
activeness of disease, co-morbid chronic disease, being under treatment, fatigue,
joint involvement, headache, oral ulcer and genital ulcer was related to quality of
life. Among them, depression, activeness of disease, fatigue and joint involvement
was much more important than others. In conclusion, we found that disease related

factors were more predictive in Behcet patients’ quality of life.

Keywords: Behcet’s Disease, disease activity, quality of life



3. GIRIS ve AMAC

Behget hastaligi (BH) siklikla 20-40’l1 yaglarda ortaya ¢ikan, geng erkeklerde
prognozu daha agir seyreden, yiiksek morbidite ve mortaliteye sahip kronik bir
hastaliktir. Organlarda gegici ve kalict islevsel bozukluklara yol acan BH, kisinin
giinliik aktivitelerinde sinirlamalara, yasam tarzinda kisithiliga ve psikiyatrik
bulgulara neden olarak, yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (Uguz,

Dursun, Kaya ve Cilli 2006, Uguz, Dursun, Kaya and Cilli 2007).

Son yillarda kronik hastaliklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesine yonelik
caligmalar artmistir. Klinik uygulamalarin etkinliginin degerlendirilmesi ve hastaya
uygun tedavi kararlarimin verilmesi gibi konularda tip ve hemsirelik bilimlerini
aragtirmaya yonelten saglikla iliskili yasam kalitesi degerlendirmeleri, hastalik
boyunca hastanin sosyal, duygusal ve fiziksel ihtiyaclarinin saptanmasinda da

yardime1 olmaktadir (Pinar 1997, Senol and Tiirkay 2006).

Behget hastalarinda yasam kalitesi ve yasam kalitesini etkileyen faktorlerin
belirlenmesi, hastalara yapilacak saglik egitimi ve hemsirelik girisimlerine yol
gosterici olacak ve hasta bireylerin yasam kalitesini ylikseltmek igin gerekli

girisimlerin yapilmasini saglayacaktir.

Literatiirde yasam kalitesinin, genel amacghi bir Olcek ve hastaliga 0Ozgii
gelistirilmis en az bir dlgek yardimiyla degerlendirilmesi Onerilmektedir (Basaran,

Giizel ve Sarpel 2005, Eser 2006).

Su ana kadar BH’da yapilan yurt dis1 ve yurt i¢i yasam kalitesi ¢alismalarinda
SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi (36 item Short Form-36 Health Survey), Nottingham
Saglik Profili (Nottingham Health Profile - NHP), Oral Saglikla Iliskili Yasam
Kalitesi (Oral Health Related Quality of Life - OHQOL), Oral Saglik Etki Profili-14
(Oral Health Impact Profile-14- OHIP - 14), Saglik Degerlendirme Anketi (Health
Assesment Questionnaire - HAQ), Beck Depresyon Olgegi (Beck Depression



Inventory - BDI) gibi genel 6lcekler ile Behget Hastaligi’na Ozgii Yasam Kalitesi
Olgegi (Behcet’s Disease Quality of Life — BD-QoL) gibi hastaliga 6zgii dlgekler

kullanilmustir.

Diinyada (Blackford, Finlay and Roberts 1997, Kim, Cho, Yoo, Park and Lim
1999) ve iilkemizde (Bodur, Borman, Ozdemir, Atan and Kural 2006, Gur, Sarag,
Burkan, Nas and Cevik 2006, Mumcu et al 2006, Uguz ve ark 2006, Uguz et al
2007) Behget hastalarinda yasam kalitesini degerlendiren ¢alismalar olduk¢a sinirli
olup, bu calismalarin biri hari¢ hemen hemen tamaminda yasam kalitesi genel
Olcekler kullanilarak degerlendirilmistir. Yurt disinda yapilan yalnizca bir ¢calismada
yasam kalitesi hem genel hem de hastalifa 6zgii Olgeklerle degerlendirilmistir
(Gilworth, Chamberlain, Bhakta, Haskard, Silman and Tennant 2004). Ulkemizde
Behget hastalarmin  yasam  kalitesini  degerlendirebilecek  spesifik  6lgek

bulunmamaktadir.

Bu eksikliklerden yola ¢ikarak planladigimiz bu ¢alismanin ilk agamasinda BD-
QoL’nin gecerlik ve giivenirligi yapilmus, ikinci asamada ise Behget hastalarinda
yasam kalitesi, yasam kalitesini etkileyen faktorler ve hastalik aktivitesi ile yasam

kalitesi arasindaki iliski incelenmistir.



4. GENEL BIiLGILER

4.1. Behget Hastahg:

Ilk kez 1937 yilinda Prof. Dr. Hulusi Behget tarafindan tamimlanarak diinya
literatiirine giren BH, alevlenmeler ve remisyonlarla seyreden, ven ve arterleri
tutabilen, primer vaskiilit siniflamasinda yer alan kronik, inflamatuvar, multisistemik
bir saglik sorunudur (Kontogiannis and Powell 2000, Yazic1 2003, Haghighi 2004,
Calka, Akdeniz, Metin and Sayarlioglu 2005,
http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-FRenPro703.pdf,  Erisim  tarihi:

13.10.2008). Baslangicta tekrarlayici oral, genital iilserler ve iridosiklitten olusan
ticlii semptom kompleksi olarak tanimlanan hastaligin yillar i¢inde kardiyovaskiiler,
solunum, lokomotor, gastrointestinal ve merkezi sinir sistemi tutulumlari olan
alevlenmeler ve remisyonlarla seyreden ve tutulan organlarda gegici ve kalici islev
bozukluklarina yol acan bir hastalik oldugu anlagilmistir (Ghate, Jorizzo and Salem
1999, Soy 2001, Burkan 2003, Hirohata and Kikuchi 2003, Haghighi 2004, Marshall
2004, Havlucu 2006, Borlu 2007, http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-
FRenPro703.pdf, Erisim tarihi: 13.10.2008).

4.2. Epidemiyoloji

BH tiim diinyada goriilmesine ragmen en yiiksek prevelans tarihi ipek yolu boyunca
yerlesim gosteren Japonya, Orta Dogu ve Akdeniz iilkelerinden bildirilmistir.
Prevalans Japonya’da 22/100.000, Iran’da 16.7/100000, Almanya’da 2.26/100000,
Irak’ta 1.7/10000 olup, (Arber, Klein, Meiner, Pras and Weinberger 1991, Zouboulis
2003, Shahram et al 2004, Otaibi, Porter and Poate 2005) Kuzey Avrupa ve ABD de
ise goriilme sikligr distiktiir (1-2/100000) (Ghate et al 1999, Zouboulis 2003,
Marshall 2004, Otaibi, Porter and Poate 2005, Ozbalkan ve Bilgen 2006, Zhang,
Peng, Hou and Dong 2006, Borlu 2007). Hastalik diinya iizerinde, iilkemizde en
ylksek prevelansa sahiptir. Yurdakul ve arkadaslarinin (2001) Camas ¢alismasinda
prevelans 37/10000, Azizlerli et al (2003) yilinda Istanbul’da yaptiklar bir baska
caligsmada ise prevalans 42/10.000 olarak bildirilmistir (Tiiziin et al 1996, Azizlerli et
al 2003).



Hastalik herhangi bir yasta goriilmesine ragmen genellikle 20 ile 40 yas arasinda
ortaya ¢ikar. Cocukluk cagi ve ileri yaslarda ise nadirdir. Japonlarda ise 50 ile 60 yas
arasinda Behget hastaliginin daha sik goriildiigii bildirilmistir. Yapilan ¢aligmalarda
her iki cinsiyette de esit goriilmesine ragmen Liibnan’da, Irak’ta, Cin’de, Iran’da,
Israil’de ve iilkemizde erkek cinsiyette daha sik goriildiigii (erkek kadm oram
sirasityla Liibnan 2.9/1, Irak 2.6/1, Cin 1.34/1, ran 1.14/1, israil 1.1/1, Tiirkiye 1.03/1
ve bagka bir ¢aligmada ise 1.4/1), Kore’de ve Japonya’da ise kadin cinsiyetin daha
baskin oldugu bildirilmistir (erkek kadin oranlari Kore’de 0.61/1ve 1/1.75 Japonya
1/1.1) (Yazici, Akokan, Yal¢in and Miiftiioglu 1977, Girler, Boyvat and Tiirsen
1997, Ghate et al 1999, Bang et al 2001, Soy 2001, Zouboulis 2003, Bang, Oh, Lee,
Lee and Lee 2003, Hamdan et al 2005, Zhang et al 2006, Krause et al 2007, Borlu
2007, http://www.uveitiessociety.org/pages/disease/behcets.pdf Erisim tarihi: 31
Agustos 2008). Hastalik erkek cinsiyette ve genglerde daha agir seyretmektedir
(Yazici et al 1984, Barnes and Yazic1 1999, Direskeneli 2001, Giil et al 2001, Yazici
2002, Azizlerli et al 2003, Bang et al 2003, Haghighi 2004, Marshall 2004, Otaibi et
al 2005).

4.3. Etiyopatogenez

Hastaligin etyolojisi kesin olarak bilinmemektedir. Genetik yatkinlig1 olan
bireylerde, infeksiyoz bir ajan tarafindan tetiklenen immiin sistemde degisikliklerin
olusmasi ve bu immun yanitin hastalikta ortaya ¢ikan klinik belirtilere neden oldugu
gorilisii kabul edilmektedir. Patogenezde genetik faktorlerin, infeksiydz ajanlarin,
stres proteinleri, hiicresel ve humoral immiinite, otoantikorlarin, endotelyal ve
pthtilasma faktorlerinin sorumlu tutuldugu hipotezler ileri siiriilmistiir ancak tam

olarak rolleri agiklanamamistir (Direskeneli 2001, Otaibi et al 2005, Borlu 2007).

4.3.1. Genetik Faktorler

Behget hastaligiyla iliskili genetik ¢alismalar, 6p21 kromozomu lizerinde yer alan
human lokosit antijen (HLA) kompleksi lizerine yayginlasmistir. Hastalik yatkinligi
HLA B genindeki (6zellikle HLA-B*51) polimorfizimlerle ile iliskili gériinmektedir.



HLA-B*51’in en az 34 allellik varyasyonu vardir. En yaygin olanlart HLA-B*5101,
HLA-B*5102 ve HLA-B*5108’dir. Bu genlerin etkileri net olarak bilinmese de
hastaliga yatkinlik olusturan genler olarak kabul edilmektedirler (Direskeneli 2001,
Zouboulis 2003, Ozbalkan ve Bilgen 2006, Borlu 2007) Ayrica HLA-DR1 ve HLA-
DQw1 pozitif kisilerde Behget hastaligina karsi direng oldugu bildirilmistir (Ghate et
al 1999).

Ipek yolu iizerinde yer alan iilkelerde yapilan calismalarda, Behget hastalarinda
HLA-B*51 antijen siklig1 yiiksek bulunmustur. Ancak HLA-B*51 negatif olgularin
da bulunmasi hastalik olusumunda farkli genetik faktorlerin de etkili olabilecegini
diisiindiirmektedir. Ayrica HLA pozitifligi olan bireylerde hastaligin kotii prognoza
sahip olup olmadig: tartisiimaktadir (Tiiziin et al 1996, Giil et al 2001, Zouboulius
2003). Yapilan calismalara bakildiginda HLA-B*51 pozitifligi Irlanda’da %25,
Almanya’da %42 ve Almanya’da yasayan Tiirklerde %75, Irak’ta %62, Tirkiye’de
%72 ve %84, (Yazici et al 1984) ve %62.8, (Giil et al 2001), Israil’de %81 ve %63,
fran’da %53 .4 bildirilmistir (Kilmartin, Finch and Acheson 1997, Al-Rawi, Sharquie,
Khalifa, Al-Hadithi and Munir 1986, Arber et al 1991, Zouboulius 2003, Shahram et
al 2004a, Krause et al 2007). Son zamanlarda yapilan ¢alismalarda, 6.kromozom
tizerinde HLA-B bolgesi ve TNF alfa geni arasinda yer alan major histokompatibiliti
antijen kompleks smif 1 iliskili (MICA) genin de hastaliga egilimde rol oynadig1 ve
Behget hastalarinda HLA-B*51 geninden daha yiiksek oranda gorildigi
bildirilmektedir (Yabuki et al 1999, Direskeneli 2001, Marshall 2004, Ozbalkan ve
Bilgen 2006, Borlu 2007).

4.3.2. infeksiyoz Ajanlar

Behget hastaliginin etyopatogenezine yonelik yapilan ¢alismalarda herpes viriislerin
(tip 1,2,6), streptekoklarin (S.Sangius, S. Faecalis, S. Pyogenes, S. Salivarius),
parvoviriis, helikobakter pilori, E.Coli, Klebsiella pneumoniae, hepatit A, B, C, E
viriisleri gibi infeksiydz ajanlarin hastalik gelisiminde rol oynadigi bildirilmistir.
Ancak kesin olarak izole edilmis bir mikroorganizma bulunmamistir. Yapilan
calismalarda Behget hastalarinin oral mukozasinda ve serumlarinda streptekok

antijenleri ve antistreptekok antikorlar izole edilmistir. S.sangius bh oral



mukozasinda yiiksek oranda saptanmis ve oral aft gelisiminde rolii olabilecegi
bildirilmistir (Lee 2001, Marshall 2004, Otaibi et al 2005). Mycoplasma fermantes
de etyolojide sorumlu tutulmustur. Solunum ve genital organ epitelinde yerlesim
gosteren ve romatizmal hastaliklarla iliskili bulunan Mikoplazma fermentas, mukozal

infeksiyonlara neden olmaktadir (Direskeneli 2001).

Ayrica Behget hastalarinin serumlarinda Herpes simpleks viriisii tip I (HSV 1)
antikorlarinin da arttig1 ve dolasan immun kompleks yapisinda HSV-1 antikorlarinin
varligi bildirilmistir. Ayrica yapilan caligmalarda Behcget hastalarinin genital ve
intestinal {lserlerinde HSV DNA gosterilmistir. Fakat oral {lserlerde izole

edilmemistir (Direskeneli 2001).

4.3.3. Stres Proteinleri
Stres ya da 1s1 sok proteinleri mikroorganizmalarda ya da hayvan dokularda

bulunurlar. Behgetli hastalarda B ve T hiicre yanitinda artisa neden olurlar (Borlu

2007).

4.3.4. Hiicresel ve Humoral immiinite

Behget hastalarinda toplam T hiicre sayisinda azalma olmakla birlikte dolasimdaki T
hiicrelerinin CD-25 ve HLA-DR(+) aktif T hiicreleri olup, sayica artmasi T
hiicrelerinin patogenezde rol oynadigimi diisiindiirmektedir. Behget hastalarinda
dolasimda interlokin 1, 6, 8 ve TNF-a gibi sitokin diizeyleri artmistir. TNF-a geni 6.
kromozomda yer alan HLA genlerine yakin yerlesim gdsterdiginden Behget hastaligi
gibi HLA ile iliskili hastaliklarda ©nem tasimaktadir. Behget hastaliginda
immunglobulin diizeylerinde artig vardir, kompleman diizeyleri ise normal
seviyededir. Behget hastalarinda saptanan poliklonal B hiicre aktivasyonu sonucu
olusan immun kompleksler nétrofil hiperfonksiyonuna neden olarak doku hasari

olustururlar (Direskeneli 2001, Borlu 2007).

4.3.5. Otoantikorlar
Primer vaskiilitlerde, antifosfolipid antikorlar, anti nétrofil sitoplazmik antikor

(ANCA) ve anti endotel hiicre antikorlar (AECA) 6nemli rol oynar. AECA’nin



vaskiiler hasarin primer sorumlusu olabilecegi ileri siiriilmiistiir. Ayrica AECA
bulunan hastalarda aktif hastaliga rastlanmistir. Behget hastaligi aktif olanlarda
yiiksek olan endotelin-1 salinimi ile hastalik aktivitesi arasinda korelasyon oldugu

bildirilmistir (Hirohata and Kikuchi 2003).

4.3.6. Endotel Hiicreleri ve Pihtilasma Faktorleri

Damar duvarindaki hasar olusumunda serbest oksijen radikalleri sorumlu
tutulmustur. Behget hastalarinda superoksit ve hidrojen peroksit diizeyinde artis,
superoksit dismutaz, glutatyon peroksidaz ve katalazda azalma bildirilmistir. Behget
hastalarinda plazma siiperoksit dismutaz diizeyleri yiiksektir ve bu artisin nedeni
doku hasariyla ilgili oldugu diistiniilmiistiir. Siiperoksit salimindaki artis ile HLA-BS
pozitifligi arasinda bir iliski oldugu bildirilmistir. Behget hastalarinda tromboz
olusumunu artiran trombin-antitrombin-III  kompleksi, plazmin-antiplazmin
kompleksi ve protrombin seviyeleri artmistir. Bu nedenle Behget hastalar1 hem

arteriyel hem de vendz sistemde tromboz riski tasirlar (Soy 2001, Borlu 2007).

4.4. Histopatoloji

Behget hastaliinda histolojik bulgular wvaskiilit ve trombozla karakterizedir.
Lokositoklastik vaskiilit, eritrosit ekstravazasyonu ve nétrofilik infiltrasyon goriiliir.
Deri lezyonlarinin histopatolojisinde nétrofilik vaskiiler reaksiyon belirgindir.
Kronik lezyonlarda ise perivaskiiler lenfositik infiltrasyon goriilmektedir. Paterji
reaksiyonunun histopatolojik incelemesinde 16kositoklastik vaskiilit reaksiyon

goriiliir (Ghate et al 1999).

4.5. Klinik Bulgular
Behget hastaligi hafif deri yakinmalarindan korliige, agir norolojik bozukluga ve

biiylik damar tutulumuna kadar degisen bir klinik seyir gosterir.

4.5.1. Oral Ulserler
Behget hastalarinin %97 - %100’tinde goriilen oral ilserler genellikle ¢ogu vakada
Behget hastaliginin ilk belirtisidir. Ancak hastalarin %1-3’linde oral iilserler olmadan

da diger klinik bulgularin bir kag1 goriilebilir (Bang et al 2001, Soy 2001, Shahram



et al 2004a, Calka et al 2005, Davatchi, Shahram, Chams, Chams and Nadji 2005,
Hamdan et al 2005).

Oral tilserlerin bir y1l igerisinde en az 3 kez tekrarlama 6zelligi gostermesi tanida
en onemli kriter olarak kabul edilmektedir. Agrili ve tekrarlayici 6zellikte olan oral
iilserler ayn1 anda 6 ve daha fazla sayida olabilirler. Yuvarlak veya oval, 2-10 mm
capinda, beyaz zeminli ve kirmizi kenarlidir. 48 saat icinde tabani gri-sari
renktedirler. Genellikle birka¢ hafta icinde iyilesip, giin ya da aylar icinde
tekrarlayabilirler. En sik yerlesim gosterdigi yerler yanak, dil, uvula, damak ve
dudaktir. Tonsil ve farenks yerlesimi daha nadirdir. Klinik olarak rekiirren aftéz
iilserasyonlara (RAU) benzerlik gdstermesine ragmen, lezyon gevresinde eritemli
halka olusumu, yumusak damak ve orofarenks tutulumuyla RAU den ayirt edilirler.
Sigara icen kisilerde oral llserlerde azalma gorildiigii bildirilmistir (Ghate et al
1999, Bang et al 2001, Soy 2001, Alpsoy 2003, Zouboulis 2003, Haghighi 2004,
Marshall 2004, Davatchi et al 2005, Otaibi et al 2005).

Oral tilserler mindr, major ve herpetiform olmak iizere 3 grubu ayrilirlar.

Minor iilserler; olgularin %80’inde goriiliir. 10mm’den kiiciik, ylizeyel
yerlesimlidirler. Eritemli bir halka ile ¢evrili olan iilserlerin tabani gri renktedir. 1-2
hafta i¢inde skar birakmadan iyilesirler. En sik yerlesim gosterdigi yerler yanak, dil,

uvula, damak ve dudaktir. Tonsil ve farenks yerlesimi daha nadirdir.

Major iilserler; morfolojik olarak minor lilserlere benzerler fakat caplari 10
mm’den biyliktir. Mindr ilserlere gore daha derin yerlesimli ve agrilidirlar.
Genellikle 10 ile 30 giin icinde skar birakarak iyilesirler. Ulser gelismeden 6nce
bolgede hassasiyet ve agr1 vardir. Oral mukozada herhangi bir bolgeye yerlesim

gosterebilirler.

Herpetiform iilserler; sayilar1 10 ile 100 arasinda degisen, 1-2 mm c¢apinda

sarims1, birbiriyle birlesme egiliminde olan papiiler lezyonlardir. Skar birakarak
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tyilesirler. Sigara icen kisilerde oral iilserlerde azalma goriildigl bildirilmistir

(Kontogiannis and Powell 2000, Zouboulis 2003).

4.5.2. Genital Ulserler

Genital tlserler BH nin %72-94’tinde goriliir. Oral ilserlerden daha genis, daha
derin ve daha az siklikta tekrarlama gosterirler. Agrilidirlar ve genellikle birkag hafta
icinde skar dokusu birakarak iyilesirler. Genital iilserler, erkeklerde skrotum, penis,
inguinal bolge, pubis ve perinede yerlesim gosterirler. Kadinlarda ise vulva, labia
major, mindr, vajina en sik etkilenen yerlerdir. Derin yerlesim gosterdikleri igin

mesane ve iiretral fistiil gelisebilir.

Genital {ilserler ylirlimede ve oturmada problemlere, disparanoya ve idrar
yaparken agr1 hissetmeye neden olurlar (Kontogiannis and Powell 2000, Soy 2001,
Alpsoy 2003, Haghighi 2004, Marshall 2004, Bonfioli and Orefice 2005, Davatchi et
al 2005, Otaibi et al 2005).

Bh da goriilen mukokutandz iilserler 6zogagus, mide, ince bagirsaklarda da

yerlesim gosterebilirler ve yerlestikleri bélgede perforasyona neden olabilirler.

4.5.3. Deri Bulgularn
Deri lezyonlart BH’nin yaklasik %80 inde goriiliir. Eritema nodosum benzeri
lezyonlar, papiilopiistiiler lezyonlar, yiizeyel tromboflebit, paterji reaksiyonu ve deri

vaskiilitini iceren lezyonlar deri belirtileri arasinda sayilabilir.

Eritema nodosum benzeri lezyonlar en sik alt ekstremitelerde goriiliir ve agrili,
morumsu renkte nodiiller seklindedir. Eritemli olan bu lezyonlar genellikle 2-3 hafta
icerisinde ilserlesmeden kaybolurlar. Pigmentasyon birakirlar. Cok sayida
olabilecegi gibi sadece 3 ya da 4 tane de olabilirler. Histolojik olarak fokal, kii¢iik
damar vaskiiliti seklindedir. Kadinlarda daha sik goriiliir (Bang et al 2001).

Papiilopiistiiller ya da akneiform lezyonlar viicudun herhangi bir yerinde

olusabilir. Morfolojik olarak ergenlikte ortaya c¢ikan aknelere benzeyen steril
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ptstiillerle karakterizedir. Papiil halinde baslayan lezyonlar 24 ile 48 saat icinde
piistiile dontisiirler. En sik sirt, yiiz, boyun ve gogse yerlesim gosterirler. Histolojik
olarak fibronoid nekrozlu 16kositoklastik vaskiilit seklindedir. Bu tipteki lezyonlarin
BH’nin %65-96’sinda bulundugu bildirilmistir (Kontogiannis and Powell 2000,
Alpsoy 2003, Marshall 2004, Otaibi et al 2005,
http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-FRenPro703.pdf,  Erisim  tarihi:
13.10.2008).

Paterji fenomeni, BH’nda doku travmasma karsi gelisen nonspesifik
hiperaktivite reaksiyonunu gosterir. Ilk olarak Blobner tarafindan 1937’de
tanimlanmistir. Steril igne cilde batirildiginda, cilt igine steril serum fizyolojik
enjekte edilerek 24-48 saat sonra enjeksiyon yeri 2 mm’den biiyiik eritemli steril
papiil olusumu yoniinden gozlenir. Papiil olusumu varsa test pozitif kabul
edilmektedir. Paterji testi sonucu ortaya ¢ikan papiil olusumunun BH’nda gozlenen
papiilopiistiil lezyonlarla benzer oldugu bildirilmistir. Paterji reaksiyonunun
mekanizmas1 tam olarak bilinmese de endotelyal proliferasyonla birlikte hiicresel
adezyon molekiillerinin etkilesiminin rol oynadigi bildirilmistir. Histolojik olarak

bolgede hizli nétrofil infiltrasyonu goze ¢arpar (Marshall 2004, Otaibi et al 2005).

Paterji testi BH nin aktif fazinda genellikle pozitiftir. Hastalik hafiflediginde
zayif pozitiflik ya da negatiflik gozlenir. Paterji pozitifligi siklig1 erkeklerde
kadinlara gore daha yiiksek bulunmustur (Ghate et al 1999, Bang et al 2001, Zhang
et al 2006) Yapilan ¢aligmalarda spondoartropatili hastalarda, interferon tedavi alan
kronik 16semili hastalarda ve saglikli bireylerde de paterji pozitifligi gézlendigi i¢in
(Kontogiannis and Powell 2000, Haghighi 2004) BH’na 6zgii bir bulgu degildir.
Paterji testi en ¢ok eski Ipek yolu iilkelerinde yasayan Behgetli hastalarda pozitiflik
gosterir. Yapilan caligmalarda paterji pozitifligi Kore’de %15.4-%35.9 iilkemizde
Girler ve ark (1997) c¢alismasinda %56.8, Calka ve ark (2005) calismasinda %46.1,
Azizlerli ve ark (2003) calismasinda % 69.3, Yazict ve ark (1977) % 72, Tiiziin ve
ark.(1996) %33.3, Cinde %57.9, iran’da %57.4 olarak bildirilmistir (Chang and
Cheon 2002, Zhang et al 2006, Shahram et al 2004a).
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Paterji pozitifligi ABD ve Ingiltere de yasayan Behgetli hastalarda yaygin
degildir.
4.5.4. Goz Tutulumu
Behget hastaliginda goz tutulumu, gérme kaybina yol ag¢tigi icin ciddi morbidite
nedenidir. Géz tutulumu Iran, Japonya, Kore ve Hindistan’da yaygin ve siddetli
seyrederken, Italya’da ve Kuzey Amerika’da daha az siklikla goriiliir (Bang et al
2003, Rogathi and Singal 2003, Zouboulis 2003, Shahram et al 2004a, Davatchi et al
2005, Durrani and Papaliodis 2008). Ulkemizde ise goz tutulum sikliginin %28 ile
%40 arasinda degisen oranlarda oldugu bildirilmistir (Giirler et al 1997, Azizlerli et
al 2003, Calka et al 2005).

Goz tutulumu vakalarin %95’inde bilateral olup, hastalik basladiktan sonra 2-3
yil iginde goriliir (Al-Rawi 1986, Marshall 2004, Tugal-Tutkun, Onal, Altan-
Yaycioglu, Altunbas and Urgancioglu 2004) Behget hastalarinda rastlanan goz
bulgular1 iiveit (anterior ve posterior, paniiveit), retinal vaskiilit, retinal ayrilma, optik
neurit, vitreous hemoraji, glokom, katarakt, episklerit, katarakt, korneal iilserler ve
konjuktivittir. En sik karsilasilan gz bulgusu ise iki tarafli, tekrarlayict 6zelligi olan
hipopiyon olusumlu on iiveittir. On {iveit saptanan olgularda gdrmeye iliskin
prognozun daha iyi, paniiveitin daha sik goriildiigii erkek hastalarda ise prognozun
daha koti oldugu bildirilmektedir (Yazict 2002, Kitaichi et al 2007). Goz
tutulumunun gec ortaya ¢iktig1 hastalarda ise géorme prognozunun daha iyi oldugu
(Kontogiannis and Powell 2000, Haghighi 2004, Atmaca ve Atmaca Sonmez 2004,
Marshall 2004, Tugal-Tutkun et al 2004, Otaibi et al 2005, Ozbalkan ve Bilgen 2006,
Kitaichi et al 2007, Durrani and Papaliodis 2008,
http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-FRenPro703.pdf,  Erisim  tarihi:
13.10.2008) bildirilmistir.

4.5.5. Kas - Iskelet Sistem Tutulumu

BH’da eklem tutulumu ¢ok yaygin olup hastalarin % 50-60’1nda goriiliir (Tiiziin et al
1996, Kontogiannis and Powell 2000, El-Ageb, Al-Maini, Al-Shukaily, Al-Farsi and
Richens 2002, Jaber, Milo, Halpern, Krause and Weinberger 2002, Hamdan et al
2005, Krause et al 2007). Sinovit, artrit veya artralji seklindedir. Eklem tutulumu,
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erozyon veya deformasyonlara yol agmayan, monoartikiiler ya da oligoartikiiler
tarzdadir ve oligoartikiiler tutulum genellikle asimetriktir (Lee 2001, Marshall 2004).
Eklem tutulumu bazen hastaligin ilk belirtisi olarak goriilebilir. Eklem tutulumu
birka¢ glinden birka¢ haftaya kadar siiren periyodlarda olusup genellikle
kendiliginden gecer. En sik diz, ayak bilegi, el bilegi ve dirsek gibi biiyiik eklemler
tutulmasina ragmen el-ayak kiiciik eklemleri de etkilenebilir. Behget hastalarinda
sacroilit ve spinal eklem tutulumu goriilebilir fakat genel popiilasyona gore
insidansta artis bildirilmemistir. Sinovyal sivi genellikle inflamatuvar 6zelliktedir ve
miisin piht1 testi pozitiftir. Akut atak sirasinda sinovyal sivi muayenesinde lokosit
sayis1 ve viskositesi artmistir, protein ve glukoz seviyesi normaldir (Barnes and
Yazict 1999, Kontogiannis and Powell 2000, Haghighi 2004, Davatchi et al 2005,
Otaibi et al 2005). Histolojik olarak sinovya igine mononiikleer hiicreler ve

nétrofillerin infiltrasyonu s6z konusudur (Marshall 2004, Davatchi et al 2005).

4.5.6. Norolojik Tutulumu

Norolojik tutulum Behget hastalarinda %2.2 ile %44 arasinda degisen oranlarda
bildirilmistir. Behget hastalii olan c¢ocuklarda ise norolojik tutulum gelisimi
eriskinlere gore daha fazladir (Gtirler et al 1997, Whallet, Thurairajan, Hamburger,
Palmer and Murray 1999, Bang et al 2001, Calka et al 2005, Shahram et al 2004a,
Davatchi et al 2005, Otaibi et al 2005, Zang et al 2006).

Genellikle hastaligin ilk bes yilinda goriilen norolojik tutulum, yliksek morbidite
ve %5-10 oraninda mortalite riski tasir. Erkeklerde daha sik goriiliir. Santral Sinir
Sistemi tutulumu daha fazla goriiliirken periferik sistem daha az siklikla tutulur.
Parankim ve parankim dis1 bulgular goriiliir. Parankim tutulumu daha siktir ve
prognozu daha kotiidiir. Klinik durum oldukga degiskenlik gosterir; en sik bilateral
piramidal belirtiler, hemiparezi, davranis bozukluklari, bas agrisi, kafa i¢i basing
artig1, serebral vendz trombozla iliskili olarak intrakraniyal hipertansiyon ve sfinkter
bozukluklar goriilebilir (Lee 2001, Marshall 2004, Otaibi et al 2005, Kidd 2006). Bas
agris1 norolojik tutulumu olan Behget hastalarinda %50 ile 80 oraninda rastlanan bir
bulgudur (Otaibi et al 2005, Kidd 2006). Norolojik tutulumda bu belirtilerin nedeni

meninkslere lenfosit infiltrasyonu, beyaz cevherde damar g¢evresi inflamasyonu ve
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demiyelinizasyondur. Bazi hastalarda kronik hastalik veya kullanilan yogun
kortikosteroid kullanimina bagl psikiyatrik bozukluklar da gelisebilir. Lumbar
ponksiyonda, basing artis1 ( > 400 mm Hg ise dural siniis trombozu), proteinde artis,
pleositoz (lenfositsiz veya lenfositli notrofiller) ve glukoz diizeyinde azalma goriiliir
(Soy 2001, Otaibi et al 2005, http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-
FRenPro703.pdf, Erisim tarihi: 13.10.2008). Hastalarin yaklasik yarisindan

fazlasinda audio-vestibiiler anormallikler goriilmektedir. Bilateral, simetrik, koklear
tip sensorindral igitme kaybi ve unilateral periferal vestibular fonksiyon bozuklugu

en yaygin bulgulardandir (Kontogiannis and Powell 2000).

4.5.7. Vaskiiler Tutulum

Behget hastaligi her boyda arter ve venleri tutan sistemik bir vaskiilittir. Farkl
popiilasyonlarda %1.8 ile %36.8 arasinda degisen oranlarda tutulum bildirilmistir.
Cocuklarda ise vaskiiler tutulum eriskinlere gore daha az siklikta goriiliir (Banget al
2001, Ghayad 2003, Shahram, Nadji, Jamshidi and Davatchi 2004, Hamdan et al
2005, Tohme, Aoun, El-Rassi and Calka et al 2005). Biiyiik arter anevrizmasi ya da
tikaniklig1 ve biiyiik venlerin tikaniklig1 seklinde 2 tip tutulum goriiliir.

4.5.7.1. Ven tutulumu

Ven tutulumu, genellikle hastaligin ilk bes yil1 i¢inde goriiliir. Yiizeyel ve derin ven
trombozu en yaygin goriilen bulgudur. Derin ven trombozu erkeklerde daha siktir ve
paterji testi pozitifligiyle iliskilidir. Tekrarlayic1 tromboflebitler en sik alt ekstremite
venlerinde goriiliir ve iilsere olmus kronik staz dermatite neden olur. Trombozlar,
vena cava superior ve inferior ile dural siniiste obstriksiyona neden oldugunda
prognoz kotiidiir. Ayrica femoral, popliteal, subclavian ve serebral ven trombozlari
da goriilebilir. Behget hastalarinda endotel hiicrelerde prostosiklin sentezinde azalma,
fibrinolitik aktivite yetersizlik ve endotelin-1 seviyelerinde artis goriilmektedir. Fakat
bu bulgularin klinik trombozla korelasyon gostermedigi bildirilmistir (Hirohata and

Kikuchi 2003, Tohme et al 2003, Marshall 2004, Davatchi et al 2005).
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4.5.7.2. Arteriyal Tutulum

Arteriyal tikaniklik veya anevrizma seklinde goriilen arteriyal tutulum, venodz
tutulumdan daha az sikliktadir fakat daha ¢ok morbidite nedenidir. Tiim boyuttaki
arterler etkilenebilir. Ozellikle pulmoner arter anevrizmasi ciddi ve &liimciildiir.
Hastalarin %30’unda pulmoner arter olusumundan sonra iki yil iginde Olim
gerceklestigi bildirilmistir (Erkan, Giil and Tasali 2001). Karakteristik nodiiler
goriintlisliyle akciger grafilerinde goriiliir. Pulmoner arter anevrizmasi yaklasik
hastalarin %1’inde ve erkeklerde daha siktir. Ana belirtisi tipik olarak masif
hemoptizidir. Pulmoner arter disinda en sik tutulan arterler femoral, popliteal,
subclavian, koroner, serebral ve carotid arterdir (Ghate et al 1999, Kontogiannis and
Powell 2000, Erkan et al 2001, Azizlerli 2003, Tohme et al 2003, Shahram et al
2004b, Otaibi et al 2005).

4.5.8. Kardiak Tutulum

Literatiirde Behget hastalarinda kardiak tutulum % 0.5-%4 arasinda degisen
oranlarda bildirilmistir (Shahram et al 2004b, Davatchi et al 2005, Zang et al 2006).
Japonya’da ise bu oran %17°dir. Perikardit, miyokardit, aort ve mitral yetmezlikli
endokardit, koroner damar lezyonlari, intra kardiak trombiis ve endomiyokardial
fibrozis kardiak tutulumu olan hastalarda goriilen kardiak bulgulardir. Koroner arter
anevrizmasi veya trombozu, hemoraji, miyokard infarktiisli ve ani 6liimle sonug¢lanir
(Akar, Konuralp and Akpolat 2003, Marshall 2004,
http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-FRenPro703.pdf).

4.5.9. Gastrointestinal Sistem Tutulumu

%38.8 ile %15.6 arasinda degisen oranlarda bildirilen gastrointestinal sistem tutulumu
Japon hastalarda daha yaygindir (El-Ageb et al 2002, Chang and Cheon 2002, Zang
et al 2006). ileogekal bdlge ve dzofagusu da icine alan tiim intestinal kanalda
yerlesim gdsteren iilserasyonlarin gelisimi temel klinik 6zelliktir. Disfaji, abdominal

agr1, bazen kanli ishal, intestinal perforasyon ve perianal fistiil goriilebilir.
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4.5.10. Diger Bulgular
Renal tutulum nadirdir. Behget hastaligiyla ilgili renal bozukluklar, glomerulonefrit,
amloidoz, renal vaskiiler tutulum ve intertisiyel nefrit seklindedir. Asemptomatik

hematiiri ve proteiniiri renal tutulumda goriilen en yaygin bulgulardir (Otaibi et al

2005, http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-FRenPro703.pdf).

Epididimit nadir goriiliir. Tekrarlama olasilig1 diistiktiir. Epididimit ataklar
agrili ya da agrisiz sislik ile birkac giinden birkag haftaya kadar siirmektedir. Orsit
atagli da agrilidir ve her iki testis de etkilenmistir (Davatchi et al 2005,
http://www.orpha.net/data/patho/Pro/en/Behcet-FRenPro703.pdf,  Erisim  tarihi:
13.10.2008).

Jivenil Behget hastaligi yaygin degildir. Tiim olgularin sadece %3 - %7’si
cocuktur. Sadece bir ka¢ tane neonatal olgu bildirilmistir. Jiivenil olgularda klinik

seyir daha hafiftir (Kontagiannnis and Powell 2000, Marshall 2004).

4.6. Tedavi

Behget hastalifinin etiyolojisi tam olarak bilinmedigi i¢in spesifik bir tedavisi de
yoktur. Tedavi segenekleri var olan lezyonlarin 6zelligine gore belirlenir. Tedavide
amag, hastaligin ilk yillarinda ve aktif donemlerde geri doniisiimsiiz organ hasarini

engellemektir.

Tedavide kullanilan baslica ilaclar agagida verilmistir.

4.6.1. Kortikosteroidler

Kortikosteroidlerin topikal ve sistemik kullanimi tedavide ¢ok yaygindir. Oral ve
genital iilserlerin tedavisinde, inflamasyonun yogun oldugu erken donemde
etkilidirler. Agriy1 azaltip iyilesmeyi hizlandirirlar. Prednisolon 5 mg tabletleri 20 ml
su icinde ¢oziilerek giinde 4 kez gargara yapildiginda oral iilserlere etki gosterir.
Triamsinolon acetonide, intra lezyoner uygulanim i¢in tercih edilir ve biiyiik ve derin
tilserlerde kullanilir. Yine topikal steroidli kremler ve antibiyotik kombinasyonlari

genital iilser ve papiilopustiiler lezyonlarin tedavisinde kullanilirlar. On iiveit
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vakalarinda inflamasyonu kontrol etmek i¢in topikal steroidli damlalar ve midriyatik

damlalar tercih edilir.

Kortikosterodlerin sistemik kullanimi, deri ve mukoza belirtileri, akut iiveit ve
ndrolojik tutulumda etkin bir tedavi segenegidir. Ancak steroidlerin uzun siireli ve
yiiksek dozda kullanimi yan etkileri nedeniyle sakincalidir. ilacin baslangi¢ dozu 20 -
60 mg/g arasinda degisir. Tek basmna ya da kolsisin ve interferon gibi ilaglarla
kullanilir. Ciddi 1{veit ve retinal vaskiilitte yiiksek doz kortikosteroidler
immunosupresif ilaglarla kombine kullanilirlar. Norolojik tutulumda artmis kranial
basingli hastalarda pulse metilprednisolon kullaniminin etkinligi bildirilmistir.
Hastaligin siddetinin artti§1 durumlarda kortikosteroid ve immunsupresif ilag
kombinasyonunun kullanimi yarar saglamistir (Kaklamani and Kaklamanis 2001,

Alpsoy 2007).

4.6.2. Kolsisin

Behget hastaliginin tedavisinde 1975 yilindan beri kullanilmaktadir ve nétrofillerdeki
artmis kemotaksis aktivitesini inhibe ederek etki gosterir. Ilacin dozu giinde 1-2
mg.dir. Oral iilser, eritema nodosum ve genital iilserde kullanimiyla bir ay i¢inde
iyilesme saglanir. Baz1 ¢alismalarda kadinlarda kolsisin kullaniminin genital iilser,
eritema nodosum ve artrit olusumunu erkek hastalara gore azalttigi bildirilmistir.
Uveit tedavisinde kolsisin ve siklosporin A kombinasyonunun 6 ay kullanimui etkili
bulunmustur fakat bir y1l sonra ataklarin yeniden basladigi goriilmiistiir (Kaklamani
and Kaklamanis 2001, Yurdakul et al 2001, Hirohata and Kikuchi 2003, Marshall
2004).

4.6.3. Siklosporin A

Giiglii immunsupresif ve antienflamatuvar etkisiyle goz tutulumunda tercih edilen bir
ilagtir. T lenfositleri inhibe ederek etki gosterir. 2-5 mg/kg/g dozunda kullanildiginda
g0z ataklarinin say1 ve siddetini azaltir. Ancak tedavi sonlandiginda hastalik siklikla
tekrarlar. Kontrollii bir calismada siklofosfamid A’nin tek basma kullanimi

orogenital ilser, okiiler lezyonlar, deri lezyonlari, artrit, epididimit ndrolojik bulgular

18



ve tromboflebiti tedavi etmede azathioprinle kombine kullanimina gére daha etkili

bulunmustur (Fresko et al 1999, Kaklamani and Kaklamanis 2001, Alpsoy 2007).

4.6.4. Siklofosfamid

Ozellikle goz, norolojik ve biiyiik damar tutulumunda (pulmoner arter tutulumu)
kullanilmaktadir. Kortikosteroidle kombine kullanimi tek basina kotrikosteroid
kullanimina gore gz tutulumunda etkili bulunmustur. lag 2-3 mg/kg/g dozlarinda
veya 750-1000 mg/m*/ay olarak yiiksek doz pulse seklinde kullamilir. Ciddi
vaskiilitlerde kortikosteroid ve oral/pulse siklofosfamid kombine kullanimi etkili
bulunmustur (Kontogiannis and Powell 2000, Bonfioli and Orefice 2005).

4.6.5. Azathioprine

Hiicresel ve humoral immiiniteyi baskilayarak antiinflamatuvar etki gosterir. Goz,
oral ve genital iilser, artrit ve tromboflebit tedavisinde etkilidirler. ilag dozu 2.5
mg/kg/giin seklindedir. Uveitin tedavisinde ¢ok etkilidir (Haghigi 2004, Bonfioli and
Orefice 2005).

4.6.6. Metotreksat

Kutan6z notrofilik vaskiilit ve norolojik tutulumda etkilidir. 7.5-20 mg dozlarda ve 4
hafta ve tizeri kullanimda yaralidir. Serebrospinal sivida interlokin 6 seviyesini
azaltir. Noropsikiyatrik bozukluklarin tedavisinde etkilidir. Yapilan g¢aligmalarda
retinal vaskiilite gore iiveitte daha basarili bulunmustur (Ghate et al 1999,

Kontogiannis and Powell 2000, Kaklamani and Kaklamanis 2001).

4.6.7. Interferon

Antiviral, antitimdr ve immunomodiilator etkiye sahip bir glikoproteindir. Azalmis
dogal oOldiiriicii hiicre antijenini ve T hiicre aktivasyonunu artirarak tedavide etki
saglar. ilag, genellikle haftada 3 kez, 3-12 MU arasinda degisen dozlarda uygulanir.
Hastalarin ¢cogunda deri ve mukoza, eklem ve goz belirtilerinde belirgin iyilesme
bildirilmistir (Ghate et al 1999, Kaklamani and Kaklamanis 2001, Houman and
Hamzaoui 2006).
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4.6.8. Tiimor Nekroz Edici Faktor (TNF)-a inhibitorii

TNF-o hastalifin patogenezinde suglanan ve monosit ve lenfositler tarafindan
iretilen inflamatuvar bir sitokindir. TNF-a 0zellikle hastaligin aktif donemlerinde
artmistir. TNF-a inhibitorii olarak klinikte en ¢ok infliximab ve etanersept
kullanilmaktadir. Yapilan ¢alismalar infliximabin etanerseptten daha etkili oldugunu
bildirmistir. {lag, TNF-a ya baglanarak etkisini azaltir. Gdz, gastrointestinal tutulum,
tromboflebit, sinovit, serebral vaskiilit ve deri, mukoza belirtilerinde etkili oldugu
bildirilmigtir. TNF-o inhibitorleri genel olarak hastaligin hemen hemen tim
belirtilerini hizli ve etkili bir sekilde baskiladigi i¢in tedaviye direngli olgularda etkili
bir ilag olarak degerlendirilmelidir (Fresko 2002, Sfikakis 2002, Stanford 2003,

Houman and Hamzaoui 2006).

4.6.9. Sulfasalazinler
0.5 mg/kg/d prednizolle kombine olarak kullanildiginda tiveitte etkili bulunmustur.
Ayrica gastrointestinal sistem tutulumlarinda 2-6 gr/giin kullaniminin etkili oldugu

bildirilmistir (Haghigi 2004, Barnes 2006).

4.7. Prognoz

Remisyon ve alevlenmelerle seyreden Behget hastaligi erkeklerde kadinlara gore
daha ciddi seyreder. Hastalik ilk bes yildan sonra stabil hale gelir veya hafifler.
Genellikle kirk yildan sonra klinik ciddiyeti azalir, hastaliga bagl komplikasyonlar
uzun araliklarla tekrarlar. Belirtilerin baglama yas1 prognozu belirlemektedir.
Hastalik 25 yasindan 6nce basladiginda prognoz daha koétiidiir. Ayrica erkek cinsiyet
ve HLA-BS51 pozitifligi diger kotii prognoz nedenleridir. Korliik ve norolojik tutulum
onemli morbidite nedenidir ve hastalarin yasam Kkalitesini diisiiriir. Oliim, daha ¢ok
pulmoner arter gibi biiylik damar tutulumu, norolojik tutulum ve intestinal iilser
perforasyonuna neden olan gastrointestinal sistem tutuluma bagli olarak
gelismektedir (Yazict et al 1996, Ghate et al 1999, Lee 2001, Fresko 2002, Haghighi
2004, Marshall 2004, Otaibi et al 2005).

Sonug olarak gecikmis tan1 ve tedavi, hastaligin ciddiyetini ve dogal olarak da

mortaliteyi artiran 6nemli bir risktir.
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4.8. Tam

Behget hastaliginin spesifik bir laboratuar bulgusu olmadigi i¢in klinik bulgulara
dayanilarak tani konur. Tani konulmasinda, 1990 yilinda Uluslararas1 Behget
Hastaligi Calisma Grubu tarafindan olusturulmus “Behget Hastaligi Tan1 Kriterleri”
esas almir (International Study Group for Behget’s Disease 1990). Bu kriterler

asagida verilmistir.

Tekrarlayan oral iilserasyonlar: Hasta veya hekim tarafindan gozlenen, bir y1l

icerisinde en az li¢ defa tekrarlayan mindr, major ya da herpetiform iilserasyon

Ek olarak asagidaki dort kriterden en az ikisinin varligi

e Tekrarlayan genital iilserasyonlar: Hasta veya hekim tarafindan gozlenen
aftoz iilserasyon veya izi.

e  Goz lezyonlari: Anterior iiveit, posterior iiveit, retinal vaskiilit

e Deri lezyonlari: Hasta veya hekim tarafindan gdzlenen eritema nodosum,
psedofolikiilit ya da papiilopiistiiler lezyonlar

e Paterji pozitifligi: 24-48 saat sonra hekim tarafindan degerlendirilmeli

Tiim lezyonlar hekim tarafindan gozlenmeli ve tani igin oral ilserler ve diger 4

kriterden en az ikisinin varhigi gereklidir.

Behget hastaligi inflamatuar barsak hastaliklari, Reiter sendromu, sistemik lupus
eritematozus ve herpetik infeksiyonlarla benzer bulgular gosterdiginden tani

koymada dikkat edilmelidir.

4.9. Laboratuar Bulgular:

Behget hastaligina 6zgii spesifik laboratuvar bulgusu yoktur. Sedimantasyon ve C-
Reaktif protein orta derecede yiikselir. Sinovyal sivi inflamatuvar 6zelliktedir ve
5000 ile 50000 mm’ arasinda nétrofil igerir. Serum immunglobulinler (6zellikle Ig

A) ve kompleman diizeyleri yiikselebilir. Otoantikorlar negatifdir.
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4.10. Saghkla Mliskili Yasam Kalitesi Kavram
Yasam kalitesi temel olarak, kisinin yasam kosullarina uyumunun saglanmasinda

kisisel tatminini etkileyen bir ¢esit memnuniyettir.

Giliniimiizde yasam kalitesiyle ilgili birgok tanim bulunmasina ragmen, evrensel
olarak kabul gérmiis bir tanim1 yoktur. Mevcut tanimlarin da mutluluk, memnuniyet,
yasam doyumu, pozitif etki, negatif etki, biligsel degerlendirme, saglik, 6znel ve
psikolojik iyilik hali, sosyal yararlilik, duygusal ve ekonomik statii gibi bir¢ok
faktorden odaklandig1 gorilmektedir (Fitzpatrick, Fletcher, Gore, Jones,
Spiegelhalter and Cox 1992, Chung, Killingworth and Nolan 1997, Moons, Budts
and Geest 20006).

Yasam kalitesini mutluluk ve yasam doyumu olarak tanimlayan bir¢ok
aragtirmaci vardir. Ornegin, Hornquist yasam kalitesini, bireyin fiziksel, sosyal ve
psiko sosyal alanda doyum derecesiyle iliskilendirmistir. Vetter ise yasam kalitesini,
bir kisinin yasami veya c¢evresiyle ilgili hissettigi doyum derecesi olarak

tanimlamistir (Dedhiya and Kong 1995).

Naess ise kendini gerceklestirmeye Onem vermis ve yasam kalitesini kisinin
aktivitesini, bagka insanlarla iyi iliskilerini, 6z saygisinin ve mutluluk durumunun

diizeyi olarak tanimlamistir (Hatice 1997).

Baslangigta felsefe ve sosyoloji alaninda séz edilen yagsam kalitesi kavram
giiniimiizde popiiler sinema, miizik, mimarlik, psikoloji gibi diger disiplinler ve

saglik alaninda da yaygin olarak kullanilmistir (Mandzunk and McMillan 2005).

Medikal ve saglik hizmetlerinde ¢alisan aragtirmacilar ‘iyilik’ halinin
derecesinin degerlendirilmesi i¢in yeni niceliksel Olgiimler gelistirmislerdir. Bu
Olctimleri sadece hastaliga bagli olusan semptomlarin yol a¢tigi durumlar ve
fonksiyon bozukluklar1 olan bireylerde, saglik durumunu degerlendirmek amaciyla

kullanmuslardir. Bu durum saghkla iliskili yasam kalitesi kavramini (SIYK) giindeme
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getirmistir (Moons 2006, Kaplan and Ries 2007). Carr, Gibson and Robinson’a
(2001) gore SIYK, bir kisinin saglik, hastalik, sakatlik, engellilik ve tedavinin
etkinligi gibi dogrudan veya dolayli subjektif deneyimlerini tanimlamak icin
gelistirilmis bir kavramdir. Ferrans, Zerwic, Wilbur and Larson (2005) ise saglikla
iligkili yasam kalitesi kavramini, bireylerin kisisel ozellikleri ve yasadigi cevreyi
dikkate alarak, bireylerin biyolojik fonksiyonlari, hastalik semptomlari, fonksiyonel

durum ve genel saglik algisinin etkilesimi modeliyle agiklamistir.

Yagam kalitesi kavramu, fiziksel, psikolojik ve sosyal fonksiyon olmak iizere ii¢
ana alandan etkilenmistir. Fiziksel fonksiyon alani, fonksiyonel durum ve agri,
yorgunluk, nefes darligi gibi semptomlar1 i¢ine alir. Fonksiyonel durumun
degerlendirilmesinde giinlilk yasam aktiviteleri (ev isi, yemek pisirme), hareketlilik
(ylriime, merdiven ¢ikma) ve giinliik islerdeki hafif aktiviteler (giyinme, yemek
yeme) goz Oniinde bulundurulur. Psikolojik fonksiyon alanmi iyilik hali, psikolojik
stres ve mental yeteneklerle iligkilidir, anksiyete, depresyon ve bilissel
fonksiyonlarin 6l¢iimiine odaklanmistir. Kisilerarasi iligkiler, aile fonksiyonlari,
seksiiel fonksiyonlar ve sosyal katilim gibi sosyal rollerin yerine getirilmesi sosyal
fonksiyon alaniin i¢inde yer alir (Mandzuk and McMillan 2005, Van den Bos and
Triemstra 1999, Ferrans et al 2005) Saglik alaninda yasam kalitesi olgilimlerinin
degerlendirilmesinde, hasta bakiminda psikososyal problemlerin belirlenmesi ve
kontrol edilmesi, saglik problemleriyle ilgili popiilasyon c¢alismalari, saglik
hizmetleri ve saglik aragtirmalariyla ilgili 6l¢lim sonuglari, klinik caligmalar ve

maliyet fayda analiz ¢calismalarindan yararlanilir (Fitzpatrick et al 1992).

SIYK 6lgiimlerinin degerlendirilmesinde psikometrik dlgekler kullanilir. Genel
amacli ve 0zel amagli (spesifik) dlgekler olarak siniflandirilir. Genel amagli dlgekler,
toplumun tiim kesiminde ve tiim hastalik ve durumlarda kullanilir. Genel amach
Ol¢ekler kendi aralarinda iki alt gruba ayrilir (Boer, Spruijt, Sprangers and Haes
1998):
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1. Tercihe dayali profiller: Saglik ekonomisi alaninda gelistirilen teorilere
dayanilarak gelistirilmislerdir. Maliyet Fayda Analizlerinde kullanilan ve
Kalite Eklenmis Yasam Yillarin1 hesaplamaya olanak saglayan dlceklerdir.

2. Tercihe dayali olmayan profiller: SIYK’nin degisik yonlerini dlgen tek bir
aractir. Genellikle bu Ol¢eklerden icerdikleri alan sayisi kadar puan elde
edilir. En yaygin kullanilanlar1 Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi,
SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi, Nottingham Saglik Profili ve Hasta Etki
Profili’dir.

Ozel amagl o6lgekler ise belli bir hastaliga, belli bir gruba, belli bir isleve
(seksiiel fonksiyon) veya belli bir probleme 06zel (agr1 gibi) Olcekler olarak
gruplanirlar. BD-QoL Behget hastalifina 6zel, Kiddo-KINDL ergenlere 6zel,
WHOOQL yaglhlara 6zel yasam kalitesi Ol¢ekleridir. Yasam kalitesinin etkiledigi
varsayilan klinik durum ve girisimlerin 6lglimiiniin degerlendirilmesinde genellikle
bir genel amach bir de en az bir hastaliga 6zel olgcek kullanilmasi Onerilmistir

(Guyatt, Feeny and Patrick 1993, Van den Bos and Triemstra 1999, Fayers 2003).

4.11. Behcet Hastalig1 ve Yasam Kalitesi

Tip ve saglik alanindaki gelismeler, yeni teknolojiler ve tedavi segenekleri dogustan
beklenen yasam siiresini uzatmig, standart saglik bakimimin kalitesini gelistirmeyi
siirdlirmiigtiir. Mortalite oranlarin1 azaltma c¢abalar1 kronik hastaliklarin yiikiini
istemeden artirmistir. 2015 yilina kadar kronik hastalikli bireylerin sayisinin % 20 ile
% 60 oraninda artacagi tahmin edilmektedir. Bu hastaliklar sakatliklara yol agtig1
gibi yasam kalitesini azaltmakta, sosyal ve tibbi hizmetlerin yiikiinii artirmaktadir

(Van den Bos and Triemstra 1999).

Kronik bir hastalik olan Behget hastaligi da gerek multisistem organ tutulumu
gerekse yiiksek morbidite ve mortalite nedeniyle kisinin hem bedensel ve ruhsal
saghgint hem de fiziksel Ozirlilige yol agarak yasam kalitesini olumsuz

etkilemektedir (Mumcu et al 2006, Uguz ve ark 2006).
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Behget hastalarinda yasam kalitesini etkileyen en onemli faktorler arasinda;
yorgunluk, disabilite ve agriya neden olan eklem tutulumu, beden imaj1 ve cinsel
yasamini etkileyen agrili genital iilserler, tekrarlayan agiz i¢i aftlar, deri lezyonlari,
goz tutulumu ve immunosupresif tedaviye ve hastaliga bagli olarak ortaya c¢ikan
anksiyete ve depresyon yer almaktadir (Tanriverdi et al 2003, Bodur et al 2006, Gur
et al 2006, Mumcu et al 2006, Uguz ve ark 2006, Uguz et al 2007). BH’da
yorgunluk, yasam kalitesini etkileyen en 6nemli faktordiir. Yapilan caligmalarda
disabilite ve agriya neden olan eklem tutulumu ile yorgunlugun, sosyal iligkilerde
doyumsuzluga ve emosyonel sorunlara da yol agarak yasam kalitesini olumsuz
etkiledigi bulunmustur (Bodur et al 2006, Gur et al 2006). Behget hastalarinda en
yaygin belirti olan agrili oral iilserlerin, bireyin kisisel iliskilerini ve sosyal
etkilesimini kotiilestirerek yasam kalitesini olumsuz etkiledigi goriilmektedir (Bodur

et al 2006).

Yine Behget hastalarinin  %350’sinde ortaya c¢ikan yineleyici okiiler
inflamasyonlarla korliige kadar giden derecelerde goz tutulumlari, yasam kalitesinde

azalma ve is giicii kayiplarina neden olmaktadir (Tanriverdi et al 2003).

Behget hastalarinda noérolojik tutulum olsun ya da olmasin %86 oraninda
anksiyete ve depresyon vb psikiyatrik belirtiler goriilmektedir. Gerek hastaligin
ortaya ¢ikmasi ve alevlenmesinden once stresli olaylarla karsilagsma gerekse tedavi
amaciyla kullanilan immunosupresif ilaglar bu grup hastalarda anksiyete ve
depresyona zemin hazirlamaktadir (Taner et al 2006, Uguz ve ark 2006). Hastalik,
yasamin en aktif oldugu 20-40’lh yaslarda ortaya c¢ikmasi, multisistem organ
tutulumu ile yliksek morbidite ve mortaliteye sahip olma gibi nedenlerle yasam
kalitesinde bozulmanin yani sira is giicii kayiplarin1 da beraberinde getirmektedir

(Siit, Seyahi, Yurdakul, Senocak and Yazic1 2007).
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5. GEREC ve YONTEM

5.1. Cahismanin Amaci ve Tipi

Oncelikle BD-QoL’nin gegerlik- giivenirli§inin yapilmasi, takiben Behget
hastalarinda yasam kalitesinin ve yasam kalitesini etkileyen faktorlerin belirlenmesi
olmak {tizere iki temel amaci olan bu aragtirma metodolojik ve tanimlayici olarak

yapilmistir.

5.2. Calismanin Yeri ve Zamani

Calisma, Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Hastanesi i¢ Hastaliklari
Anabilim Dali Behget Hastaligi Arastirma Merkezi’'nde Kasim 2007- Haziran 2008
tarihleri arasinda gerceklesmistir. 7000 hastanin kayithh oldugu Behget Hastaligi
Arastirma Merkezinde haftada bir giin poliklinik hizmeti verilmektedir. Yaz
aylarinda daha az olmakla birlikte poliklinik giinlerinde, sabahtan &gleye kadar eski
kayitli hastalar, 6gleden sonra yeni tan1 alacak olanlar olmak iizere, yaklagik glinde

70-80 hasta bakilmaktadir.

5.3. Calismanin Evren ve Orneklemi

Calismanin evrenini arastirma tarihleri arasinda Behget Hastaligi Arastirma
Merkezi’'ne gelen, daha 6nce Behget hastaligi tanisi konmus hastalar (N:600);
orneklemini ise, 18 yasindan biiyiik, gériismeyi engelleyecek Olciide iletisim sorunu
(isitme gl¢liigli, hafiza yikimi, Tirk¢e bilmeme vb) olmayan, psikiyatri tedavisi
almayan, caligmaya katilmaya istekli 250 hasta olusturmustur. Bu hastalarin 50’si
goriismenin uzun siirmesi, evinin uzakta olmasi vb nedenlerle goriismeyi yarida

sonlandirmis, boylece arastirma 200 hasta ile tamamlanmistir.

5.4. Veri Toplama Araclan

Arastirmada veriler Hasta Bilgi Formu (Ek 1), Behget Hastaligit Yasam Kalitesi
Olgegi (BD-QoL: A Quality of Life Measure Specific to Behcet’s Disease) (Ek 2, Ek
3), SF-36 Tiirkge Yasam Kalitesi Olcegi (Ek 4) ve Beck Depresyon Olgegi (Ek 5) ile

toplanmustir.
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5.4.1. Hasta Bilgi Formu (Ek 1)
Konu ile ilgili literatiir incelenerek arastirmaci tarafindan hazirlanan genel bilgi
formunda sosyo-demografik 6zellikler ve hastalik ile ilgili 6zellikleri sorgulayan 15

ifade bulunmaktadir.

Sosyo-demografik ozellikler 8 degiskenden olugsmaktadir. Bu degiskenler, yas,
cinsiyet, 6grenim durumu, medeni durum, mesleki durum, sosyal giivencenin olup
olmadigi, ekonomik durum ve c¢alisma durumudur. Hastalikla iligkili degiskenler,
hastaligin siiresi, aile oykiisil, ek sistemik hastalik varligi, tutulum yerleri ve etki

dereceleri, hastaligin aktiflik durumu ve hastaliga yonelik aldigi ilaglardir.

5.4.2. Behcet Hastalign Yasam Kalitesi Olcegi (BD-QoL: A Quality of Life
Measure Specific to Behcet’s Disease) (Ek 2; Ek 3)

BD-QoL Behget hastalarinda son bir ay i¢indeki yasam kalitesini 6lgmek amaciyla
Gillworth ve arkadaslar tarafindan 2004 yilinda gelistirilmistir. BD-QoL “dogru” ve
“yanlig” yanit se¢enekleri bulunan 30 ifadeden olusur. Uygulamada hastalardan her
bir ifadeyi okumalari, o ifade kendi durumlarina uyuyorsa “dogru”, uymuyorsa
“yanlis” segenegini isaretlemeleri istenir. BD-QoL negatif degerlendirmeye sahiptir,
bir baska ifade ile hasta Olcekteki ifadenin kendi durumuna uygun oldugunu
diisiiniip, o ifade icin dogru segenegini isaretliyorsa, Behget hastaliginin yasaminin o
yoniinli olumsuz yonde etkiledigi anlami ¢ikar. Degerlendirmede evet yanitlarina 1,
hayir yanitlarina 0 verilir; verilen yanitlarin toplanmasi ile 0-30 arasinda degisen BD-
QoL toplam puani bulunur. 0 en iyi, 30 en kotii yasam kalitesini temsil eder, puan

arttikca yasam kalitesi diiger.

Gillworth ve ark. (2004) 6lgegin 100 Behget’li hastada inceledikleri i¢ tutarlilik
giivenirlik katsayisinin  0.94, bu hastalardan 52’sinde inceledikleri test-retest
giivenirlik katsayisinin 0.84 oldugunu bulmuslardir. Yapr gecerliginde HAQ ile
Genel lyilik Indeksi (GWBI)’nin BD-QoL ile korelasyonuna bakilmis; beklendigi
sekilde BD-QoL ile HAQ ile olgiilen aktivite sinirlanmasi arasinda orta (r:0.6)
subjektif iyilik hali arasinda giiclii (r=-0.76) diizeyde iliski oldugu bulunmustur.
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BD-QoL’nin Tiirk Behget hastalarina uygun olup olmadigin1 sinamak igin

mevcut ¢alismada glivenirlik ve gecerlik ¢alismasi yapilmistir.

5.4.3. SF-36 Tiirkce Yasam Kalitesi Olcegi (Ek 4)

SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi, Ware tarafindan 1989 yilinda gelistirilmis, klinik
uygulama ve arastirmalarda, saglik politikalarinin degerlendirilmesinde ve genel
populasyon incelemelerinde kullanilmak {izere diizenlenmistir. 36 ifadeden olusan
SF-36, fiziksel ve mental olmak {izere iki ana boyut; fiziksel fonksiyon, sosyal
fonksiyon, fiziksel sorunlara bagl rol kisitlamalari, emosyonel sorunlara bagli rol
kisitlamasi, mental saglik, enerji (vitalite), agr1 ve genel saglik algis1 olmak tizere 8
alt boyutu iceren ¢ok baslikli skala seklindedir (Ware and Sherbourne 1992, Pinar
1995).

Olgek ile yasam Kkalitesi fiziksel ve mental olmak iizere iki ana boyutta
degerlendirilebildigi gibi, her bir alt boyutta ayr1 ayr1 da degerlendirilebilir. Alt
boyutlardan elde edilen puanlarin hesaplanmasi ile fiziksel boyut ve mental boyut
puanlart hesaplanir. Fiziksel boyut; fiziksel fonksiyon, fiziksel sorunlara bagli rol
kisitlamasi, agri, zindelik/yorgunluk ve genel saglik algisi alt boyutlarindan, mental
boyut; sosyal fonksiyon, emosyonel sorunlara bagli rol kisitlamasi, mental saglik,
zindelik/yorgunluk  ve genel saghik algist alt boyutlarindan  olusur.
Zindelik/yorgunluk ve genel saglik algis1 alt boyutlar1 hem fiziksel boyut, hem de
mental boyutta yer alir (Ware and Sherbourne 1992, Pinar 1995).

Puanlamada 6lgekteki gegen yil siiresince sagliktaki degisimi sorgulayan “gecen
yil ile kiyasladigimda simdiki saglik durumum” diye baslayan ifade dikkate alinmaz.
Olgekteki saglikla iliskili yasam alanlarmin 6lgek puanlar1 en diisiik puandan en
yiiksek puana kadar 0 ile 100 aras1 degisen degerler alir. SF-36, her saglik alaninin
puani yiikseldik¢e saglikla iligkili yasam kalitesi artacak sekilde puanlanmigtir
(pozitif puanlama). Ornegin agr1 alt boyutundan alinan yiiksek puan, o alan ile ilgili
yasam kalitesi puaninin yiiksek oldugunu gdosterir (Ware and Sherbourne 1992, Pinar

1995).
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SF-36’nin iilkemizdeki ilk giivenirlik, gecgerlik ¢alismast 1995 yilinda Pinar
tarafindan kalp, diyabet ve kronik bobrek yetmezligi hastalarini igeren kronik
hastalikli bireylerde yapilmis; takiben Olcek hasta, saglam birgok farkli grupta
yapilan ¢alismalarda yaygin kullanim alani bulmustur (Pmar 1995). Mevcut
calismada SF-36’nin i¢ tutarligi yeniden incelenmis; fiziksel ve mental boyut icin

Cronbach’s alfa degerleri 0.91 ve 0.90 olarak bulunmustur.

5.4.4. Beck Depresyon Olgegi (BDO) (Ek 5)

BDO depresyon yoniinden riski belirlemek ve depresif belirtilerin diizeyini ve siddet
degisimini O0lgmek amaciyla 1961 yilinda Beck ve ark. tarafindan gelistirilmistir.
Depresyonda goriilen somatik, duygusal, bilisgsel ve motivasyonel belirtilerin
olciilebildigi BDO, 15 yas ve iizerindeki ergen ve yetiskinlere uygulanabilen, her
birinde 4 yanit segenegi bulunan 21 ifade igerir. Bireyden her bir ifade igin,
uygulama giinii de dahil olmak iizere, gegirilen son bir hafta i¢inde kendini nasil
hissettigini en iyi ifade eden yanit segenegini isaretlemesi istenir. Her ifadeye 0 ile 3
arasinda puan verilir ve tiim ifadelere verilen yanitlarin toplanmasiyla depresyon
puani bulunur. Olgekten almabilecek en diisiik puan 0, en yiiksek puan 63’tiir; puanin
ylksek olmasi depresyon diizeyi ya da siddetinin yiiksek oldugunu gosterir (Beck,
Ward, Mendelson, Mock and Erbaugh 1961).

Olgegin iilkemiz icin giivenirlik ve gecerlik calismasi farkli tarihlerde Tegin ve
Hisli tarafindan yapilmistir (Tegin 1980, Hisli 1989). Tegin’in ¢alismasinda (Tegin
1980) kesme puant 17 bulunmus, 6l¢cegin bu puan iizerindeki olgulari depresyon
acisindan ayirt edebildigi bildirilmistir. Hisli’nin ¢alismasinda (1989) yariya bdlme
giivenirlik katsayis1 0.74, Cronbach alfa katsayist 0.80 olarak bulunmustur. Mevcut
arastirma da kesme puani 17 olarak alinmis, 17 puan iistiinde puan alanlar depresif
olarak kabul edilmistir. Bu calisma i¢in yeniden degerlendirilen Cronbach alfa

katsay1s1 0.91°dir.
5.5. Veri Toplama Yontem ve Siireci

Veriler BD-QoL o6lceginin glivenirlik-gegerlik ¢alismasi ve Behget hastalarinin

yasam kalitesinin incelenmesi olmak tizere iki amag¢ dogrultusunda toplanmustir.
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Giivenirlik-gecerlik ¢alismasinda ilk olarak orijinali Ingilizce olan BD-QoL, ikisi dil
bilimci olmak iizere Ingilizce’ye hakim dért kisi tarafindan, birbirinden bagimsiz
olarak Tiirk¢e’ye ¢evrilmis, Tiirkce formlar arastirmaci ve danigsmanmi tarafindan

birbiri ile karsilagtirilarak tek bir Tiirk¢e form olusturulmustur.

Olusturulan Tiirk¢e form ilk ¢evirenlerden bagimsiz iki kisi tarafindan yeniden
Ingilizce’ye cevrilmis, geri ¢evirisi yapilan form, orijinal Ingilizce form ile
karsilagtirilmig, birbirini tutmayan ifadelerin (1, 17, 25 ve 29 nolu ifadeler) ayni
anlami tasiylp tasimadigini incelemek icin Olgegi gelistiren arastirmacilara

gonderilmistir.

Bu asamada mevcut ¢calismanin arastirmacilari ile dlgegi gelistiren aragtirmacilar
arasinda Ozellikle BD-QoL’ki 17 nolu ifade de wuzun siire fikir birligi
saglanamamustir. Orijinal ol¢ekte “I often get frustrated” olarak yazilan bu ifade,
Tiirkce’ye “sik sik hayal kirikligina ugruyorum” olarak cevrilmistir, bu ifadenin geri
cevirisi “I get disappointed so often” seklinde olmustur. Ancak dlgegi gelistirenler
orijinal 6l¢ekteki 17 nolu ifadede yer alan frustrated ile geri ¢evirisi yapilan 6lgekteki
disappointed kelimelerinin ayni seyi ifade etmedigini, frustration’un iiziinti ve
kendini suglama da igerdigini bildirmislerdir. Esasen arastirmacilar {iziintii ve birazda
sugluluk iceren hayal kirikliginin, bir bagka ifade ile frustration’un Tiirk¢e’de tam
olarak hiisrana ugramis olmaya karsilik geldigini diisiinmiisler, ancak hiisran
kelimesinin hastalar tarafindan anlasilamayacagi endisesini tasidiklarindan 17 nolu
ifade icin “sik sik hiisrana ugruyorum./ sik sik hayal kirikligina bagl iiziinti
yastyorum” gibi iki alternatif ifade gelistirerek ve hiisranin eski Tiirk¢e olmasi
nedeniyle anlagilamayabilecegini belirterek, 6lgegi yeniden gelistirenlerin goriisiine
sunmugslardir. Gelen 6neri BD-QoL’ nun bir grup hastaya uygulanmasi ve s6z konusu

ifade i¢in en anlasilir se¢enegin hastalar tarafindan bulunmasi yoniinde olmustur.

Bu Oneriden sonra arastirmaya katilma kriterlerini karsilayan 15 hasta ile 6n
goriisme yapilmis, bu goriismede ilk olarak Hasta Bilgi Formu arastirmaci tarafindan
doldurulmustur. Formda bulunan kullanilan ilaglar, eslik eden hastaliklar vb

saglik/hastalik durumuna iligkin sorular hasta ifadelerinin yan sira, hasta dosyalari
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ve Ozellikle kullanilan ilaglarin belirlenmesinde saglik karneleri kontrol edilerek
yanitlanmistir. Uygun olan hastalardan BD-QoL, SF-36 ve BDO’yii kendilerinin
doldurmasi istenmistir; ancak hastalarin ¢ogu formlardaki ifade/sorular

arastirmacinin kendilerine okumasini istemistir.

15 hastanin verileri toplandiktan sonra BD-QoL’deki 17 nolu ifade i¢in verilen
her iki alternatif climlenin hastalar tarafindan anlasilabilir oldugu goriilmiis, hatta
hiisran kelimesinin c¢ok daha yerinde olacag: diisiiniilmiistiir. Ilk 15 hastadan
toplanan veriler giivenirlik, gegerlik agisindan degerlendirilmis, beklenen yonde

sonuglarin bulunmasi ile arastirmaya devam edilmistir.

5.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin girilmesi ve degerlendirilmesi SPSS-version 11.5 programu ile yapilmistir.
Tamamlanan anket verileri, veri giivenligini saglamak ve arastirmaci yanliligini en
aza indirmek amaciyla, hem arastirmaci hem de arastirmadan bagimsiz bireyler
tarafindan ayr1 ayr istatistik veri tabanina girilmis; takiben tez danigmani tarafindan
bu veri tabanlar1 karsilastirilmig; girilen degiskenlerin oncelikle frekans dokiimleri
alinarak wveri girisinde hata yapilip yapilmadigi kontrol edilmistir. Bu asama
tamamlandiktan sonra sirasiyla BD-QoL nin giivenirlik gecerligine ve yasam kalitesi

ve yasam kalitesini etkileyen faktorlere iliskin istatistiksel analizler yapilmistir.

Giivenirlik incelemesinde Kuder Richardson 20 formiilii kullanilarak giivenirlik
katsayist ve madde-toplam puan korelasyonu hesaplanmistir. Nunnally and
Bernstein’e (1994) gore, bireyler hakkinda karar verirken, ornegin, hastalara
verilecek ilaglarin se¢iminde terapodtik hedefin yani sira, onlarin yasam kalitesini
negatif yonde en az etkiledigi diisiiniilen ilaglara 6ncelik veriliyorsa, yagam kalitesini
Olcen aracin gilivenirlik katsayisinin minimum 0.90; bunun disinda iki grubun,
ornegin Behget’li ve diyabetli hastalarin yasam kaliteleri karsilastirilacaksa 0.80
olmasi gerekir, giivenirlik katsayist i¢in kabul edilebilir en alt sinir 0.70 olmalidir.
Todd ve Bradley’e (1994) gore ise, kabul edilebilir glivenirlik degeri en az 0.70-0.80

arasinda olmalidir, az sayida ifade/madde iceren dlgeklerde bu deger daha da diisiik
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olabilir. Biz mevcut ¢calismada minimum > 0.90 giivenirlik katsayisini ideal, > 0.80

degerini oldukca tatminkar ve >0.70 degerini kabul edilebilir sinir olarak belirledik.

Kline’ye gore (1994) her bir ifade i¢in kabul edilebilir madde-toplam puan
korelasyonu i¢in alt sinir olan >0.20 kriter olarak alinmistir. Arastirmada kullanilan

diger dlgeklerin (SF-36 ve BDO) i¢ tutarliliklarma Cronbach alfa ile bakilmustir.

BD-QoL odlgeginin gegerligi dlgiit ve ayiredici gecerlik ile yapilmistir. Olgiit
gecerliginde genel yasam kalitesi degerlendirmelerinde altin standart olarak kabul
edilen SF-36 6lclit olarak alinmis, BD-QoL 6l¢egi ortalama puanlari ile SF-36’daki
fiziksel ve mental boyut puanlar1 arasindaki iliski pearson’s korelasyon testi ile
incelenmistir. Ayirt edici gecerlikte 6ncelikle depresif olan ve olmayan olgular BDO
puanlart 17 kesme noktasi alinarak bulunmus, takiben iki bagimsiz grupta t testi
degerlendirmesi ile BD-QoL 06l¢eginin depresif olan ve olmayanlarda farklilik
gosterip gostermedigi, bir baska ifade ile BD-QoL o&l¢eginin depresif olan ve

olmayanlar1 ayird edip etmedigi degerlendirilmistir.

Yasam kalitesi ve yasam kalitesini etkileyen faktorler yiizdelik sayilar ve
ortalamalar ile sunulmus; karsilagtirmali istatistiksel analizlerde iki grup ortalamasi
arasindaki fark independent student t testi, 3 ve daha fazla grup arasindaki fark tek
yonlii anova varyans analizi, iki sayisal degisken arasindaki iligki Pearson’s
korelasyon testi ile incelenmistir. Bu testlerde istatistiksel anlamlilik gdsteren

sonuclarin ¢coklu regresyon ile ileri analizleri yapilmustir.

5.7. Arastirmanin Etik Yonii

Aragtirmanin ylriitiilmesinde bilimsel ilkelerin yanmi sira evrensel etik ilkelere de
uyulmustur. Bu dogrultuda arastirmada, aydinlatilmis onam, ozerklik, gizlilik ve
gizliligin korunmasi, hakkaniyet, zarar vermeme/yararlilik ilkeleri gbz Oniinde
tutulmustur. Calismalarda insan olgusunun kullanimi bireysel haklarin korunmasini
gerektirdiginden ¢alisma siiresince Insan Haklar1 Helsinki Deklarasyonu’na sadik
kalimmistir (Ek 10). Arastirmaya baslamadan once etik kurul izni (Ek 8); yanisira
BD-QoL Olgeginin Tiirk Toplumuna uyarlanabilmesi i¢in Gill Gillworth’dan yazili
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izin (Ek 6) alinmistir. Anketleri uygulamadan oOnce potansiyel katilimcilara
calismanin amaci, plani ve yararlar1 agiklanmis, arastirmaya katilmay1 kabul edenlere

Hasta Bilgilendirme Formu (Ek 9) imzalatilmistir.
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6. BULGULAR

Bulgular ‘BD-QoL’nin giivenirlik ve gegerligine iliskin bulgular’ ve ‘Behget

hastalarinda yasam kalitesine iliskin bulgular’ olmak {izere 2 ana baslikta verilmistir.

6.1. BD-QoL’nin Giivenirlik ve Gegerligine Tliskin Bulgular

6.1.1. Dil Esdegerligi ve Kiiltiirel Uyarlama

BD-QoL’nin dil esdegerligi ve Kkiiltiirel uyarlamas1 ceviri-geri ¢eviri yontemine
temellenmistir. Bu baglamda gere¢ ve yontem boliimiinde ayrintili sekilde agiklanan
prosediir izlenmis, 6lgegin orjinali ve geri ¢evirisi karsilagtirildiginda, basta 17. ifade
olmak {izere 1, 25 ve 29 nolu ifadelerde farklilik oldugu goriilmiis; bu konuda 6lcegi
gelistiren arastirmacilarla sik tekrarlanan, yorucu bir yazisma, tartisma trafigi
yasanmig, bu siirecin sonunda Olgegi gelistirenler tarafindan sorunlu goriinen

ifadelerin anlasilabilirli§inin hastalarda uygulama yapilarak sinanmasi 6nerilmistir.

Hastalara yapilan uygulamada anlasilmasinda giicliik olmadigi goriilen BD-
QoL’nin dil ve Kkiiltiirel agidan Tiirk Behget hastalarina uygun olduguna karar
verilmis ve Ek 3’de sunulan Tiirkce Behget Hastalign Yasam Kalitesi Olcegi

olusturulmustur.

6.1.2. Ol¢egin Giivenirlik Bulgular:

Olgegin i¢ tutarlilig: asagida gosterilen Kuder-Richardson 20 formiilii kullanilarak
hesaplanmis ve giivenirlik katsayisinin 0.95 oldugu goriilmiistiir. BD-QoL’deki
ifadelerin madde-toplam korelasyon katsayilar1 0.26 ile 0.70 arasinda degismistir

(Tablo 1).
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i=l1

SD?

( : j SD} =>(,-4,)

Bu formiilde:

1. Kuder Richardson 20 Giivenirlik Katsayisi

n: Olgekteki madde sayis

SD: Olgek toplam puaninin standart sapmasi

pi: Olgekteki her bir maddeye “dogru” yanitin1 veren kisi sayisinin toplaminin
ornekleme orani

qi: Olgekteki her bir maddeye “yanlis” yamitim veren Kisi sayismin toplaminin

ornekleme orani’ni temsil etmektedir.

2_
. :( 30 j 9.08 26.87 _ 0.948
“ 301 9.08

Tablo 1. BD-QoL’nin Madde Toplam Puan Giivenirligi

ifade No Madde — Ifade Ifade No Madde — ifade
Toplam Silinirse Alfa Toplam Silinirse Alfa
Korelasyon Degeri Korelasyon Degeri
1 478 935 16 .688 933
2 455 935 17 667 933
3 532 935 18 .559 934
4 391 939 19 615 934
5 .606 934 20 .589 934
6 469 935 21 529 935
7 .605 934 22 .662 933
8 618 934 23 259 941
9 .625 934 24 .641 933
10 502 935 25 700 933
11 .509 935 26 .620 934
12 .622 935 27 .604 934
13 .640 933 28 613 934
14 .696 933 29 .604 934
15 .540 .934 30 .622 .934
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6.1.3. Olcegin Gecerlik Bulgular:

Olgegin gecerligi olciit gegerligi ve ayrisim gecerligi ile incelenmis; olgiit
gegerliginde BD-QoL 6l¢egi ortalama puanlar ile SF-36’daki fiziksel ve mental
boyut puanlar1 arasinda anlaml iligkilerin oldugu; ayiredici gecerlikte BD-QoL

Ol¢eginin depresif olanlar1 olmayanlardan ayird edebildigi belirlenmistir (Tablo 2).

Tablo 2. Olgiit Gegerligi Bulgular

SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi

Fiziksel Boyut Mental Boyut
BD-QoL r: -0.751 r: -0.699
P: 0.000* P: 0.000*
Depresyon
BD-QoL  Var (n:72) Yok (n:128)
21.3516.5 9.05+7.2
t: 12.09 P: 0.000*

*p<0.001

6.2. Behcet Hastalarinda Yasam Kalitesine liskin Bulgular
Bu boliim bulgulari;
1. Sosyo-demografik, saglik/hastalik ve klinik bulgular ile ilgili 6zellikler
2. Olgularin yasam kalitesi puan ortalamalar1
3. Sosyo-demografik, saglik/hastalik ve klinik 6zelliklere gore yasam kalitesi

olmak iizere ii¢c baglikta sunulmustur.

6.2.1. Sosyo-Demografik, Saghk/Hastalik ve Klinik Bulgular ile Tlgili Ozellikler
Olgularin sosyo-demografik o6zelliklerinin dagilimi Tablo 3’de verilmistir. Yas
ortalamast 38.33 olan olgularin yaris1 kadin (%50.5), yarist erkektir (%49.5).
Olgularin bliytiik c¢ogunlugu evli (%83) ve sosyal giivenceye sahiptir (%90.5).
[Ikégrenim mezunu (%53), ev hammmi (%40) ve orta diizeyde ekonomik duruma
sahip olgularin %61’1 calismamakta, ¢alismayan olgularin ise %32’si hastalig

nedeniyle ¢aligmamaktadir.
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Olgularin ortalama hastalik siireleri 8.68 yil olup, %22.5’inin ailesinde Behget
hastas1 bulunmakta ve biiylik ¢ogunlugu tedavi almaktadir (%91); tedavi alanlarin
yaridan fazlasi kolsisin kullanmaktadir (%48.5). Olgularin yarisindan c¢ogu aktif
hastaliga sahiptir (%56.5). %36’sinda depresif duygu durumu saptanan hastalarin
ortalama depresyon puani 12.55°dir (Tablo 4).

Olgularin Behget hastaligiyla iligkili klinik bulgular ve hastalarin bu bulgulardan
etkilenme dereceleri Tablo 5’de verilmistir. Olgularin klinik bulgular igerisinde
%82.5 orani ile yorgunluk ilk sirada yer almakta, bunu sirasiyla eklem tutulumu
(%68.5), oral iilser (%59) ve bas agris1 (%53.5) izlemektedir. Klinik bulgulardan
tromboflebit, DVT ile arter tutulumu olan hastalarin tamaminin bu durumdan
fazla/cok fazla derecede etkilendigi belirlenmistir. Fazla/cok fazla derecede
etkilenme oranlarina sahip klinik bulgular sirastyla oral iilser (%78), yorgunluk
(%75.8), eklem tutulumu (%74.5), goz tutulumu (%70), norolojik tutulum (%66.6),
bas agrist (%56.1), genital iilser (%46) ve eritema nodosum/pustuler lezyondur

(%40.8).
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Tablo 3. Sosyo-Demografik Ozellikler (N=200)

Sosyo-demografik Ozellikler n %o
Cinsiyet Kadin 101 50.5
Erkek 99 49.5
Yas (Ort = SD y1l) 38.3+10.2 (range: 18 — 62)
Caligma Durumu Calisiyor 78 39.0
Calismiyor 122 61.0
Calismama Nedenini  Hastalig1 nedeniyle 39 32.0
(N:122) Diger (Ev hanimi vb) 77 63.1
Emekli 6 4.9
Meslek Ev hanim 80 40.0
Memur 19 9.5
Isci 53 26.5
Serbest 40 20.0
Diger 8 4.0
Medeni Durumu Evli 166 83.0
Bekar 29 14.5
Dul 5 2.5
Gelir Durumu Kotii 45 22.5
Orta 136 68.0
Iyi 19 9.5
Ogrenim Durumu Okur-yazar 14 7.0
[Ikogrenim 106 53.0
Orta 6grenim 59 29.5
Yiiksek Ogrenim 21 10.5
Sosyal Gilivence Var 181 90.5
Yok 19 9.5
Sigara Igme Evet 61 30.5
Hayir 139 69.5
Sigara Igme Siiresi )
(O%t +SD i) 4.93+8.84 (range: 0 — 40)
Sigara Igme Miktari )
(Ort + SD adet) 4.68 +8.14 (range: 0 — 40)
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Tablo 4. Saglik/Hastalik Durumuna iliskin Ozellikler (N=200)

Saghk/Hastahk Durumuna iliskin Ozellikler n %
Ailede Behcet Hastas1 Olma Durumu Var 43 22.5
Yok 157 78.5
Ailede Behcet Hastas1 Varsa Kim Anne 7 16.3
Baba 4 9.3
Kardes 18 41.9
Amca 3 7.0
Anne ve Kardes 2 4.7
Amca Kizi/Kuzen 4 9.3
Teyze 4 93
Yegen 1 23
Behcet Hastahginin Aktiflik Durumu  Aktif
Aktif Degil 113 36.5
87 43.5
Tedavi Alma EI\;;‘[H 182 9]
18 9
Kullanilan ilaglar (n:182) Kolsigin 102 56.0
Siklosporin-A 7 6.9
Prednisolon 22 12.1
Azatioprin 52 28.6
Coumadin+ Coraspin+ NSAI 10 5.5
Siklofosfamid 3 1.6
Interferon 2 1.0
Tropikamid 2 1.0
Kronik Hastalik Var 42 21.0
Yok 158 79.0
Mevcut Kronik Hastaliklar (n: 42) Diabetes Mellitus 5 11.9
KVH+PVH+SVH 6 14.3
KOAH+Astim 19 45.2
R A+OA 12 28.6
Diger 3 7.1
Depresyon Var 72 36
Yok 128 64
Ortalama Depresyon Puani 12.55+10.49 (range: 0 — 58)
Tan1 Alma Siiresi (Ort + SS ay) 8.68 + 6.43 (range: 1 —42)




Tablo 5. Mevcut Klinik Bulgular ve Hastalarin Bulgulardan Etkilenme Derecesi

(N=200)
Mevcut Klinik n (%) Etkilenme Derecesi
Bulgular

Hi¢ (%) Biraz (%) Orta (%) Fazla/¢ok

fazla (%)

Oral Ulser 118 (59.0) | 2(1.7) 7(5.9) 17 (14.4) 92 (78.0)
Genital Ulser 50 (25.0) 1(2.0) 16 (32.0) 10 (20.0) 23 (46.0)
Yorgunluk 165 (82.5) | 1(0.6) 9(5.5) 30 (18.2) 125 (75.8)
Eritema nodosum / 71 (35.5) 10 (14.1) 11 (15.5) 21 (29.6) 29 (40.8)
pustiiler lezyon
Eklem Tutulumu 137 (68.5) 11 (8.0) 24 (17.5) 102 (74.5)
Basagrisi 107 (53.5) 15 (14.0) 32 (29.9) 60 (56.1)
Go6z Tutulumu 17 (8.5) 1(5.0) 2 (10.0) 3(15.0) 14 (70.0)
Norolojik Tutulum 3(1.5) 1(33.3) 2 (66.6)
Tromboflebit 10 (5.0) 10 (100.0)
DVT 6 (3.0 6 (100.0)
Arter Tutulumu 2 (1.0) 2 (100.0)

6.2.2. Olgularin Yasam Kalitesi Puan Ortalamalar

SF-36 ve BD-QoL 6l¢egi ile incelenen yasam kalitesi puanlar1 Tablo 6’da verilmistir.
Tablo incelendiginde; fiziksel boyut puaninin 45.72, mental boyut puaninin 50.55
oldugu; en yiiksek yasam kalitesi puaninin sosyal fonksiyon alaninda, en diisiik
yasam kalitesi puanlarimin fiziksel rol fonksiyon ve zindelik/yorgunluk alanlarinda
oldugu saptanmistir. Ortalamalarda bulunan standart sapmalar yiiksek oldugundan
SF-36’daki 2 ana ve 8 alt boyut puanlar1 ayrica ortanca olarak hesaplanmistir. Bu
hesaplamada fiziksel boyut ortancasinin 40, mental boyut ortancasinin 50; ortanca
degerlerinin sosyal fonksiyon i¢in 78, fiziksel rol fonksiyon i¢in 25,
zindelik/yorgunluk icin 30 oldugu belirlenmistir. Bir baska ifadeyle fiziksel boyut

puani, olgularin yarisinda 40’ altinda, yarisinda iizerinde; mental boyut puani
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olgularin yarisinda 50’nin altinda, yarisinda {izerindedir. Yine sosyal fonksiyon
puaninin olgularin yarisinda 78’in altinda, diger yarisinda {izerinde; fiziksel rol
fonksiyon puaninin olgularin yarisinda 25’in altinda, diger yarisinda iizerinde;
zindelik/yorgunluk puaninin ise olgularin yarisinda 30’un altinda, diger yarisinda
tizerinde oldugu goriilmiistiir. Olgularin BD-QoL 6l¢eginden aldiklar1 ortalama puan

ise 13.48’dir.

Tablo 6. Olgularin Yasam Kalitesi Puan Ortalamalar1 (N=200)

Yasam Kalitesi Alt Gruplarn Ort+SS Ortanca Dagilim Arahg
Fiziksel Fonksiyon (FF) 60.10 £29.20 60 0-100
Sosyal Fonksiyon (SF) 68.44 +26.69 78 0-100
Fiziksel Rol (FR) 37.38 £41.33 25 0-100
Emosyonel Rol (ER) 51.50 +46.76 50 0-100
Mental Saglik (MS) 50.80 +£21.83 52 4-96
Zindelik- Yorgunluk (ZY) 36.60 £ 24.22 30 0-100
Agri 49.67 £29.57 44 0-100
Genel Saglik Algis1 (GSA) 46.15 £22.45 43 5-92
Fiziksel Boyut (FB) 45.72 £ 23.15 41 4-97.40
Mental Boyut (MB) 50.55 £21.35 50 7.82 —96.60
BD-QoL 13.48+ 9.081 10 0-30

6.2.3. Sosyo-demografik, Saghk/Hastahk ve Klinik Bulgulara Goére Yasam
Kalitesi

6.2.3.1. Sosyo-demografik Ozelliklere Gore Yasam Kalitesi

Olgularin sosyo-demografik 6zelliklerinden gelir durumu BD-QoL ile dlgiilen yasam
kalitesinin yani sira, SF-36 ile dlgiilen yasam kalitesinin tlim ana ve alt boyutlarini
etkilemistir. Yasam kalitesi gelir diizeyi kotli olanlarda en diisiik, iyi olanlarda en
yiiksektir. Calisma durumunun, sosyal fonksiyon disinda, gelir durumunda oldugu
gibi, yasam kalitesinin tiim ana ve alt boyutlarini etkiledigi; ¢alisan bireylerin yasam

kalitesinin ¢calismayanlardan daha yiiksek oldugu goriilmiistiir (Tablo 7). Calismama
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nedeni SF-36 puanlarinda fark yaratmamistir; Behget hastalig1 nedeniyle calismayan
hastalarin BD-QoL ile 6l¢iilen yasam kalitesi puanlari (19.72+8.17), diger nedenlerle
calismayan hastalara (13.88+8.76) gore anlamli derecede daha kotiidiir (t: 3.50;
p:0.001), (tabloda verilmemistir).

SF-36’daki fiziksel fonksiyon, zindelik/yorgunluk, mental saglik, genel saglik
algist alt boyutlarinda ve fiziksel ana boyutunda erkeklerle kiyaslandiginda,
kadinlarin  yasam kalitesi  diisliktiir. Medeni durum fiziksel fonksiyon,
zindelik/yorgunluk alt boyut ve fiziksel ana boyutunda yasam kalitesini etkilemis, bu
boyutlarda dul olanlarin yasam kalitesi en diisiik bulunurken, bunu evli ve en yiiksek
puanla bekar olanlar izlemistir (Tablo 7). Yas ile genel saglik algis1 puani arasinda
zayif bir iligki oldugu goriilmiistiir (r: 0.151; p: 0.033), (tabloda verilmemistir). Son
olarak 0grenim durumu ve mesleki durumun yasam kalitesini/yasam kalitesinin bazi

boyutlarini istatistiksel anlamlilik olacak sekilde etkiledigi belirlenmistir (Tablo 7).

Yasam kalitesini istatistiksel anlamlilik gosterecek sekilde etkiledigi belirlenen
degiskenler ¢oklu regresyon analizi ile yeniden incelenmis; bu incelemede gelir
durumunun Behget hastalarinda yasam kalitesini etkileyen en onemli faktor oldugu
ortaya konmustur. SF-36 ile yapilan dl¢timde gelir diizeyinden sonra yagam kalitesini
etkileyen ikinci 6nemli faktor 6grenim durumudur. Gelir diizeyi ve 6grenim durumu
fiziksel yasam kalitesinde %32.4 (R* =0.324, p<0.001), mental yasam kalitesinde
%222 (R* =0.222, p<0.001) oraninda belirleyici giice sahiptir (Tablo 8).
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Tablo 7. Sosyo-demografik Ozelliklere Gére Yasam Kalitesi (N=200)

Sosyo- SF-36
Demog. Oz SF FR ER MS Y Agri GSA FB MB BD-QoL.
Cinsiyet
Kadin 54.45+29.25 68.54+25.53 32.43+40.70 48.18446.78 47.80+22.67 31.19£20.93 47.19+28.17 43.02+21.60 41.66122.17 47.75+20.77 14.11+08.70
Erkek 65.86+28.14 68.35£27.96 42.42+41.57 54.89+46.73 53.86120.61 42.12426.13 52.19+30.88 49.33+22.97 49.87+23.50 53.41£21.68 12.83+09.45
t: 2.808 t: 0.049 t: 1.719 t: 1.013 t: 1.976 t: 3.269 t: 1.195 t: 1.199 t:2.542 t: 1.888 t: 0.997
p: 0.005 p:0.961 P: 0.087 p: 0.312 p: 0.05 p: 0.001 p: 0.233 p:0.047 p:0.012 p: 0.061 p:0.320
Calisma D.
Caligtyor 70.51+£28.06 70.22£27.71 54.80+40.10 63.68+44.36 55.64+20.29 44.491+24.16 59.40£30.11 50.36+22.88 55.26+21.88 56.50+20.63 9.92£8.10
Calismiyor 53.44+28.05 67.30£26.08 26.23+38.28 43.724+46.77 47.70+22.30 31.56£22.96 | 43.44+27.59 43.46+21.87 39.63£21.92 | 46.75+21.02 15.75£8.97
t: 4.197 t: 0.755 t:5.055 t: 3.003 t:2.542 t: 3.806 t: 3.849 t: 2.138 t: 4.922 t:3.224 t: 4.646
p: 0.000 p: 0.451 p: 0.000 p :0.003 p: 0.012 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.034 p: 0.000 p: 0.001 p: 0.000
Calismama
Nedeni
Hastalig1 47.82+25.95 64.39£27.23 18.59£31.26 36.75+46.39 45.44+21.09 30.77+£25.48 40.17+26.93 40.90+23.90 35.65+20.29 43.65+20.99 19.72£8.18
Nedeniyle 57.13£29.81 69.33£25.95 30.00+40.68 45.33+47.02 49.01+23.10 31.80+22.34 47.11£27.99 45.53+21.23 42.31+22.99 48.20+21.52 13.71£8.69
Diger 46.67£15.05 68.52421.56 37.50+49.37 66.67+42.16 55.33+£17.42 39.16£15.94 24.07+21.56 40.33+16.75 37.55+17.94 54.00+14.29 12.3349.20
Emekli F: 6.459 F: 0.373 F:8.338 F:3.800 F: 1.938 F: 4.286 F: 5.865 F: 1.552 F:7.751 F:3.487 F: 10.855
p: 0.000 p: 0.773 p: 0.000 p: 0.011 p: 0.125 p: 0.006 p: 0.001 p: 0.202 p: 0.000 p: 0.017 p: 0.000
Medeni D.
Evli 58.98+29.36 68.81+27.07 36.14+41.52 50.60+46.96 50.74+22.34 35.18+24.57 49.67+29.86 46.51+22.93 45.29+23.54 50.37£21.87 13.6949.13
Bekar 71.384+26.08 68.19£25.67 50.00+40.09 60.92+45.49 53.38+18.98 47.06+20.94 54.02+28.44 46.03+20.63 51.94+20.35 54.11£18.94 11.1748.5
Dul 32.00£11.51 57.78+£21.37 5.00£11.18 26.67+43.46 37.60+18.24 23.00£9.08 24.44%12.17 35.00£16.20 23.89£5.77 36.01£10.28 | 19.60+7.79
F:4.776 F: 0.413 F:3.020 F: 1.329 F: 1.118 F:3.894 F:2.158 F: 0.635 F:3.378 F: 1.577 F:2.141
p: 0.009 p: 0.662 p: 0.050 p: 0.267 p: 0.329 p: 0.022 p: 0.118 p: 0.531 p: 0.036 p: 0.209 p: 0.120

574




Tablo 7. Sosyo-demografik Ozelliklere Gére Yasam Kalitesi (N=200) (Devam)

Sosyo- SF-36
gzzﬁi{;ﬁk FF SF FR ER MS Y Agri GSA FB MB BD-QoL
Gelir
Diizeyi
Kotii 47.44425.26 59.01£28.21 13.89430.41 46.67+47.88 42.84422 .83 24.894+20.49 39.75+28.47 39.76+20.80 33.15£17.87 42.63£19.65 18.22+ 8.31
Orta 61.291+29.45 68.54+25.72 39.89+40.53 49.51446.61 51.88+21.31 38.68+24.37 50.25+28.85 33.15+17.87 46.81423.02 50.67£21.41 13.24+ 8.82
1yi 81.58+21.60 90.05£16.10 75.00£37.27 77.19£38.5 61.89£17.09 49.47+21.27 69.00£28.35 46.814+23.03 67.76x£15.84 68.47£12.91 3.89+2.42
F:10.370 F:9.839 F: 18.019 F:3.307 F:5.884 F:9.139 F:7.017 F: 8.220 F: 18.032 F: 10.738 F: 19.960
p: 0. 000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.039 p: 0.003 p: 0.000 p: 0.001 p: 0. 000 p: 0.000 p: 0. 000 p: 0.000
Meslek
Ev hanim 51.69+29.00 67.63+£25.69 28.13£39.25 44.17+46.17 45.80+23.41 28.25420.54 44.58428.596 | 41.80+21.92 38.89+£22.13 45.53+20.46 15.38+ 8.59
Memur 71.84£30.06 71.93+£28.78 68.42+38.04 70.18+£39.90 58.74£19.78 49.214+26.99 6.08+£34.04 53.21£26.90 61.75124.24 60.65+23.14 7.68+ 8.22
iSQi 56.98+28.01 66.25+26.24 32.08+£38.10 43.40147.85 51.40£20.75 40.85+25.01 47.38+28.17 46.43120.44 44.74421.32 49.67+20.71 14.30£ 8.79
Serbest 74.38+22.85 73.06£28.795 | 47.50+41.91 65.00+45.26 55.50£19.89 41.00£23.99 54.73+£29.06 51.77£22.77 52.60+£21.27 56.53+£20.30 11.80£9.62
Diger 65.631£35.10 9.72425.85 40.63149.89 66.671+47.14 54.50+18.88 40.004£26.19 51.394£29.05 42.88422.91 48.10+27.97 52.75+24.60 11.1349.28
F: 5.496 F: 0.696 F: 4.862 F:2.788 F:2.264 F:4.782 F:2.506 F: 1.927 F: 5383 F:3.124 F: 3.566
p: 0.000 p: 0.595 p: 0.001 p: 0. 028 p: 0.064 p: 0.001 p: 0. 043 p: 0.108 p: 0.000 p: 0.016 p: 0.008
Ogrenim
Durumu 25.00+18.08
Okur yazar 47.14£31.29 64.29+23.54 25.00+41.60 30.96146.15 38.57+21.20 29.76+20 24 39.68+29.79 37.14£17.38 31.15+18.97 37.10£15.83 19.14+£8.91
Hkégrenim 50.33£28.06 64.78+27.96 26.65+37.84 44.34447.07 47.85£21.71 46‘44124‘79 41.40£25.59 42.42422.11 38.11+20.48 45.83+20.25 16.04+8.80
Ortadgrenim 72.29423.03 73.25£26.35 51.27440.04 62.15+44.83 56.06+21.48 51‘19128‘94 58.76+30.54 51.46+21.72 56.04+20.90 57.87£20.87 10.14£7.76
Yiiksek 83.81+22.85 76.19£19.96 60.71+42.99 71.43£39.84 59.04+18.28 F- ’1 1 T58‘ 72.494+27.58 56.04+23.91 64.85+21.82 62.78420.02 6.1416.40
bgrenim F: 15.794 F:2.039 F: 8.018 F:4.216 F:4.477 p 0’(')00 F: 10.674 F:4.394 F: 18.037 F:9.192 F: 14.215
p: 0.000 p: 0.110 p: 0.000 p:0.006 p:0.158 p:0.000 p:0.005 p:0.000 p:0.000 p:0.000

144




Tablo 8. Sosyo-demografik Ozelliklere Gore Yasam Kalitesinin Regresyon Analizi

ile Incelenmesi

Fiziksel Boyut

B Beta t P
Sabit 32.989 1.055 0.293
Cinsiyet 0.743 0.0016 0.181 0.856
Calisma durumu -20.346 -0.430 10.565 0.119
Calismama nedeni -1.893 -0.294 10.111 0.268
Meslek 0.895 0.050 0.588 0.557
Medeni durum -4.578 -0.090 1.458 0.146
Gelir diizeyi 12.588 0.300 4.632 0.000
Ogrenim durumu 9.594 0.321 4.910 0.000
R=0.570 R*=0.324 F=13.173 p=0.000

Mental Boyut

B Beta t P
Sabit 51.226 1.715 0.088
Calisma Durumu -14.776 -0.338 1.172 0.243
CalismamaNedeni -1.638 -0.276 0.976 0.330
Meslek 1.538 0.093 1.269 0.206
Gelir diizeyi 10.048 0.260 3.811 0.000
Ogrenim durumu 6.272 0.227 3.244 0.001
R=0471 R=0222 F=9.169 p=0.000

Fiziksel Fonksiyon

B Beta t p
Sabit 30.740 0.706 0.481
Cinsiyet 3.092 0.553 0.541 0.589
Calisma durumu -1.556 -0.026 0.086 0.932
Calismama nedeni 0.773 0.095 0.328 0.743
Medeni durum -5.566 -0.087 1.218 0.225
Gelir diizeyi 15.797 0.299 4.312 0.000
Meslek 3.689 0.164 1.735 0.084
R=0.427 R=0.183 F=6.134 p=0.000

Fiziksel Rol

B Beta t p
Sabit 53.192 0.959 0.339
Calisma durumu -35.513 -0.420 1.475 0.142
Caligmama nedeni -1.837 -0.160 0.575 0.566
Gelir diizeyi 25.870 0.345 5.318 0.000
Meslek 0.629 0.020 0.276 0.783
R=0.476 R’=0227 F=14296 p=0.000
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Tablo 8. Sosyo-demografik Ozelliklere Gore Yasam Kalitesinin Regresyon Analizi

ile Incelenmesi (Devam)

Emosyonel Rol

B Beta ¢ p
Sabit -10.646 0.154 0.878
Calisma durumu 12.806 0.134 0.427 0.670
Galismama 3.837 0.295 0.963 0.337
nedeni
Gelir diizeyi 8.752 0.103 1.444 0.150
Meslek 3.093 0.086 1.090 0.227
R=0.249 R=0.062 F=3.219 p=0.000

Mental Saghk

B Beta ¢ p
Sabit 30.229 2.432 0.016
Cinsiyet 5.481 0.126 1.556 0.121
Calisma durumu -3.140 -0.070 0.858 0.392
Gelir diizeyi 9.322 0.236 3.305 0.001
R=0293 R’=0.086 F=6.140 p=0.001

Zindelik/Yorgunluk

B Beta " p
Sabit 17.729 0.489 0.625
Cinsiyet 7.223 0.150 1.519 0.130
Calisma durumu -10.858 -0.219 0.718 0.474
Gahsmama 0815 20,121 0.412 0.681
nedeni
Medeni durum -2.057 -0.039 0.427 0.670
Gelir diizeyi 12.744 0.290 4.148 0.000
Meslek 0.854 0.046 0.462 0.645
R=0.405 R?>=0.164 F=5.366 p=0.000

Agn

B Beta t p
Sabit 89.442 2.107 0.036
Calisma durumu -30.985 -0.512 1.682 0.094
Gahsmama 2.426 -0.295 0.992 0.323
nedeni
Gelir diizeyi 11.570 0.216 3.109 0.002
Meslek -0.117 -0.005 0.067 0.946

R=0340 R=0.116 F=6.392 p=0.000
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Tablo 8. Sosyo-demografik Ozelliklere Gore Yasam Kalitesinin Regresyon Analizi

ile Incelenmesi (Devam)

Genel Saghk Algisi

B Beta t p
Sabit 7.976 0.682 0.496
Yas 0.498 0.226 3.242 0.001
Calisma durumu -4.117 -0.090 1.178 0.240
Gelir diizeyi 10.313 0.253 3.695 0.000
Meslek 2.695 0.156 2.066 0.040
R=0362 R=0.131 F=13.588 p=0.000

BD-QoL

B Beta t p
Sabit -10.646 0.154 0.878
Calisma durumu 12.806 0.134 0.427 0.670
Galismama 3.837 0.295 0.963 0.337
nedeni
Gelir diizeyi 8.752 0.103 1.444 0.150
Meslek 3.093 0.086 1.090 0.227

R=0249 R=0.062 F=3.219 p=0.000

6.2.3.2. Saghk/Hastahk ve Klinik Ozelliklere Gore Yasam Kalitesi

Saglik/hastalikla ilgili degiskenlerden depresyon ve hastaligin aktifligi BD-QoL ile
Olciilen yasam kalitesinin yan1 sira, SF-36 ile dlgiilen yasam kalitesinin tiim ana ve
alt boyutlarini; ayn1 sekilde eslik eden baska bir kronik hastaligin olmasi, sosyal
fonksiyon ve genel saglik algis1 disinda, yasam kalitesini benzer sekilde etkilemistir;
depresyonu, eslik eden kronik hastaligi olanlar ve hastalig1 aktif olanlarda yasam

kalitesinin daha kétii oldugu goriilmiistiir (Tablo 9).

Yasam kalitesini etkiledigi goriilen degiskenler ¢oklu regresyon analizi ile
incelendiginde; depresyonun, hastaligin aktifliginin, eslik eden kronik hastaligin ve
tedavi almanin yasam kalitesini etkiledigi; bunlar i¢inde yasam kalitesini etkileyen
en 6nemli faktorlerin depresyon ve hastalik aktifligi oldugu, bu iki degiskenin yasam
kalitesinin hem fiziksel hem de mental boyutunu etkiledigi goriilmiistiir. Depresyon,
hastalik aktifligi ve kronik hastalik varliginin yasam kalitesinin fiziksel boyutunu

%32.5 (R*=0.325, p<0.001), depresyon ve hastalik aktifliginin ise mental boyutunu
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%34.7 (R*=0.347, p<0.001) belirleyicilik oraninda etkiledigi goriilmiistiir. BD-QoL
ile goklu regresyon analizi yapildiginda depresyon ve hastalik aktifliginin %44.3 (R?

= 0.443, p<0.001) belirleyicilik oraninda yasam kalitesini etkiledigi bulunmustur
(Tablo10).
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Tablo 9. Saglik/Hastalik ile ilgili Degiskenlere Gore Yasam Kalitesi (N=200)

Saghk/ SF-36

Hastahk = BD-QoLL

Degiskenler FF SF FR ER MS VYA Agrni GSA FB MB

Tam Siiresi r:0.018 r:0.025 r:0.022 r:0.043 r: 0.062 r:0.012 r: 0.28 r: 0.112 r: 0.040 r: 0.062 r: -0.044
p:0.795 p:0.728 p:0.762 p:0.542 p 0.386 p:0.861 p:0.695 p:0.116 p: 0.576 p:0.386 p: 0.537

Ailede BH

olma 57.61£28.80 66.41£24.96 32.38439.83 53.79+47.80 47.09+23.24 32.73£21.14 45.45+29.23 44.98+21.71 42.63+21.43 48.99+21.24 15.52+8.78

durumu 60.80+29.37 69.01£27.22 38.78+41.76 50.85+46.60 51.85+21.38 37.69+24.97 50.85+29.65 46.48+22.72 46.601+23.60 50.99+21.44 12.9049.10

Var t: 0.639 t: 0. 570 t: 0.906 t: 0.367 t: 1.278 t: 1.203 t: 1.070 t: 0.391 t: 1.003 t: 0.545 t: 1.702

Yok p:0.524 p: 0.569 p: 0.366 p:0.714 p: 0.203 p: 0.231 p: 0.286 p: 0.696 p: 0.317 p: 0.586 P: 0.09

Tedavi

Alma 59.80+29.29 68.25+26.76 37.23+40.95 48.90+46.44 50.73£21.97 36.34+24.09 49.76+29.45 46.29+22.24 45.60+22.63 49.94+21.30 13.5749.02

Durumu 63.06+28.91 70.37£26.67 38.89+46.35 77.78+42.78 51.56+20.93 39.16+26.02 48.76+31.69 44.67+25.20 46.91+28.62 56.71£21.57 12.5619.82

Aliyor t: 0.449 t: 0.320 t: 0.162 t:2.533 t: 0.154 t: 0.470 t: 0.135 t: 0.293 :0.227 t:1.284 t: 0. 449

Almiyor p: 0.654 p: 0.749 P: 0.871 p: 0. 012 p: 0.878 p: 0.639 p: 0.893 p: 0.770 p: 0.821 p: 0.201 p: 0.654

Depresyon

Var 45.83+27.04 51.39£26.53 18.40+29.67 36.57+45.51 34.33£16.82 21.74+16.36 33.49+£23.99 31.41£17.99 30.18+16.79 35.08£16.65 21.35+6.5

Yok 68.12426.94 | 78.03+21.58 | 48.04£43.20 | 59.89+45.51 | 60.06% 18.67 | 44.96+23.95 58.77+28.58 54.44+20.43 54.47£21.63 | 59.25+ 18.66 9.05£7.12
t:5. 557 t:7.706 t:5.174 t:0.479 :9.689 t: 7.321 t: 6.350 t: 7.978 t: 8.232 t: 9.130 t: 12.093
p: 0. 000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.001 p: 0. 000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000

Kronik hast

durumu 50.11425.12 | 64.02£27.42 | 24.40+38.44 | 36.51£45.86 | 44.671£20.98 | 28.33£22.94 | 39.95+£29.04 | 42.10£23.34 | 36.98420.69 | 43.12+21.22 | 16.26£8.99

Var 62.75£29.70 | 69.62+26.47 | 40.82+41.50 | 55.49+46.32 | 52.43+21.83 | 38.79+£24.14 | 52.25+29.26 | 47.23£22.17 | 48.05+23.27 | 52.53£21.05 | 12.73£8.98

Yok t: 2.526 t: 0.209 t:2.313 t: 2.365 t: 2.065 t: 2.522 t: 2.426 t: 1.319 t: 2.801 t: 2.571 t: 2.261
p: 0.012 p: 0.228 p: 0.022 p: 0.019 p: 0.040 p: 0.012 p: 0.016 p: 0.189 p:0.006 p: 0.011 p: 0.025

Hastahk

Aktifligi 54.38428.90 | 62.24+27.92 | 28.10+£36.31 | 43.66+45.66 | 45.84+21.49 | 31.86£23.01 | 40.31+25.64 | 39.86+£21.11 | 38.90+20.46 | 44.69+20.27 | 15.52+8.85

Aktif 67.53+28.04 | 76.50£22.76 | 49.43+44.46 | 61.69£46.45 | 57.24+20.66 | 42.761£24.48 | 61.81+30.05 | 54.58+23.54 | 54.58+23.54 | 58.16120.41 10.82+8.72

Aktif degil t:3.231 t: 3.874 t:3.733 t: 2.747 t: 3.782 t: 3.230 t: 5.452 t: 4.754 t: 5.031 t: 4.646 t:3.751
p: 0.001 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.007 p: 0.000 p: 0.001 p: 0.000 p:0.000 p: 0.000 p: 0.000 p:0.000

N
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Tablo 10. Saglik/Hastalikla ilgili Degiskenlere Gore Yasam Kalitesinin Regresyon Analizi

ile Incelenmesi

Fiziksel Boyut

B Beta t P
Sabit -17.659 2.254 0.025
farr‘;i‘g‘lk hastalk 7.283 0.128 2.164 0.032
Hastalik aktifligi 11.266 0.242 4.023 0.000
Depresyon varhgi 20.841 0.433 7.123 0.000
R=0.570 R*=0.325 F=31492 p=0.000

Mental Boyut

B Beta t P
Sabit -7.354 0.302
Kronik hastalik varligi 5.528 0.106 1.810 0.072
Hastalik aktifligi 8.940 0.208 3.518 0.001
Depresyon varhgi 21.453 0.483 8.080 0.000
R=0.589 R’=0.347 F=34761 p=0.000

Sosyal Fonksiyon

B Beta t P
Sabit 15.033 2.196 0.029
Depresyon varhgi 24.613 0.444 7.057 0.000
Hastalik aktifligi 9.091 0.169 2.692 0.008
R=0.508 R’=0.258 F=34.253 p=0.000

Fiziksel Rol

B Beta t P
Sabit -47.328 3.046 0.003
Depresyon varhgi 24.511 0.285 4.224 0.000
Hastalik aktifligi 16.116 0.194 2.901 0.004
Kronik hastalik varligi 11.943 0.118 1.789 0.075

R=0.409 R*=0.167 F=13.127 p=0.000

Emosyonel Rol

B Beta t P
Sabit -56.221 2.639 0.009
Tedavi alma 28.679 0.176 2.620 0.009
Depresyon varhgi 18.602 0.191 2.759 0.006
Kronik hastalik varligi 14.024 0.122 1.803 0.073
Hastalhk aktifligi 14.530 0.154 2.252 0.025
R=0.356 R’=0.127 F=7.093 p=0.000

Fiziksel Fonksiyon

B Beta t P
Sabit -0.673 0.062 0.951
Depresyon varhg: 19.084 0.314 4.670 0.000
Kronik hastalik varlig 9.178 0.128 1.952 0.052
Hastalhk aktifligi 9.091 0.155 2.324 0.021

R=0.416 R*=0.173 F=13.650 p=0.000
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Tablo 10. Saglik/Hastalikla ilgili Degiskenlere Gore Yasam Kalitesinin Regresyon

Analizi ile Incelenmesi (Devam)

Mental Saghk

B Beta t P
Sabit -3.707 0.509 0.611
Kronik hastalik varligi 3.484 0.065 1.114 0.267
Hastalik aktifligi 6.373 0.145 2.450 0.015
Depresyon varhgi 23.857 0.526 8.778 0.000
R=0409 R’=0.167 F=13.127 p=0.000

Zindelik/Yorgunluk

B Beta t P
Sabit -3.707 0.509 0.611
Kronik hastalik varligi 3.484 0.065 1.114 0.267
Hastalik aktifligi 6.373 0.145 2.450 0.015
Depresyon varhgi 23.857 0.526 8.778 0.000
R=0409 R=0.167 F=13.127 p=0.000

Agn

B Beta t P
Sabit -23.666 2.259 0.025
Kronik hastalik varligt 8.559 0.118 1.902 0.059
Hastalik aktifligi 17.182 0.289 4.587 0.000
Depresyon varhg: 20.340 0.331 5.198 0.000
R=0.510 R*=0261 F=23.017 p=0.000

Genel Saghk Algisi

B Beta t p
Sabit -4.648 0.597 0.551
Kronik hastalik varligi 1.405 0.026 0.420 0.675
Hastalik aktifligi 10.137 0.224 3.641 0.000
Depresyon varhgi 20.571 0.441 7.073 0.000
R=0.540 R’=0.292 F=26.888 p=0.000

BD-QoL

B Beta t p
Sabit 38.357 13.739 0.000
Kronik hastalik varligi -1.452 -0.065 1.211 0.228
Hastalik aktifligi -2.261 -0.124 2.265 0.025
Depresyon varhgi -11.609 -0.615 11.134 0.000

R=0.666 R*=0.443 F=51.991 p=0.000

Klinik bulgulardan yorgunluk, eklem tutulumu ve bagsagris1 BD-QoL ile dl¢iilen
yasam kalitesinin yani sira, SF-36 ile Olciilen yasam kalitesinin tiim ana ve alt
boyutlarini; oral ilser 3 alt boyut hari¢ (fiziksel rol, emosyonel rol,
zindelik/yorgunlik); genital {ilser 4 alt boyut hari¢ (fiziksel fonksiyon, fiziksel rol,

emosyonel rol, mental saglik) tiim yasam kalitesi alanlarin1 etkilemektedir (Tablo
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11). Klinik bulgulardan géz tutulumu, nérolojik tutulum, tromboflebit, DVT ve arter
tutulumu olan hasta sayis1 az oldugu icin, yasam kalitesi ile iligkileri anlaml

¢ikmamistir. Bu nedenle bu bulgular tabloda verilmemistir.

Coklu regresyon analizi yapildiginda; yorgunlugun BD-QoL ile 6l¢iilen yasam
kalitesinin yan1 sira, SF-36 ile 6lcililen yasam kalitesinin tlim ana ve alt boyutlarinda
belirleyici oldugu goriilmiistiir. Yasam kalitesini etkileyen en onemli ikinci faktor
eklem tutulumudur. Yorgunluk ve eklem tutulumu birlikte, fiziksel yagam kalitesinde
%39.8; yorgunluk ve basagrisi birlikteligi de mental yasam kalitesinde %28.9
oraninda belirleyicidir. Yorgunluk ve genital {ilser birlikte sosyal fonksiyon alaninda
%17.8, genel saglik algis1 alaninda %23.9 oraninda belirleyicidir. BD-QoL ile
Olgiilen yasam kalitesi lizerinde genital iilser, yorgunluk ve eklem tutulumunun

%28.4 oraninda belirleyicilik rolii vardir (Tablo 12).
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Tablo 11. Klinik Bulgulara Gére Yasam Kalitesi (N=200)

Klinik SF-36
Bulgular BD-QoL
FF SF FR ER MS 7Y Agri GSA FB MB

Oral Ulser

Var 45.83427.74 65.35+£27.61 33.68+39.41 47.74+£46.22 | 47.86+£21.51 33.90+23.27 43.69+28.64 41.78+£21.7 41.80+22.27 47.324£21.16 14.49+9.08

Yok 68.12+£26.94 72.90+24.82 42.68+43.65 56.91+47.28 | 55.02+21.73 40.49+25.15 58.27+28.93 52.44422.04 51.37+£23.35 55.19+£20.90 12.01+8.93
1:2.452 t: 1.982 t:-1.519 t: 1. 367 t: 2.306 t:1.905 t:3.525 t: 3.387 t:2.931 t: 2.599 t: 1.912
p: 0.015 p:0.049 p: 0.130 p: 0.173 p: 0.022 p: 0.058 p: 0.001 p: 0.001 p: 0.004 p: 0.010 p: 0.057

Genital Ulser

Var 57.40+27.76 60.44+28.23 32.50+£36.15 | 43.33+45.80 47.68+£19.43 29.80+23.323 | 37.33£27.84 34.36120.76 38.28+20.81 43.12£19.19 16.82+9.07

Yok 61.00£29.70 71.11+£25.71 39.00+42.91 | 54.22+46.91 51.84422.54 8.87+24.15 53.78429.07 50.08+21.68 48.20+23.42 53.02+21.53 12.36+8.83
t: 0.754 t: 2.478 t:0.963 t: 1.430 t:1.168 t:2.318 t: 3.500 t: 4.487 t: 2.666 t:2. 892 t: 3.070
p: 0.452 p: 0.014 p: 0.337 p: 0.154 p: 0.244 p: 0.021 p: 0.001 p: 0.000 p: 0.008 p: 0.004 p: 0.002

Yorgunluk

Var 53.91£27.76 64.51£27.04 28.64+37.06 44.44+46.17 47.52421.33 31.64+21.68 43.97+£27.94 42.39+21.64 39.80+20.08 45.92+19.68 15.331£8.7

Yok 89.29+14.51 86.98+14.63 78.57+35.43 84.76133.67 66.29+£17.23 60.00+21.96 76.50+21.35 63.89+17.38 73.65+14.80 72.38+14.42 4.71+4.51
t: 7.319 t: 4.763 t: 7.293 t: 4.893 t: 4.877 t: 7.015 t: 6.494 t: 5.510 t: 9.437 t:t:7.532 t: 7.000
p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p:0.000

Eritema

Nodosum 56.62+29.40 62.91+£31.92 29.23+37.56 44.13+45.70 49.58+22.28 37.46125.32 45.23+£28.81 43.62+23.40 42.43+23.03 47.54£23.00 14.3419.26

Var 62.02+29.03 71.49+22.90 41.86+42.75 55.56+47.01 51.47+21.64 36.12423.67 52.11+29.81 47.54+21.89 47.54£23.10 52.214£20.30 13.00+8.98

Yok t: 1.252 t: 2.195 t: 2.086 t: 1.661 t: 0.587 t: 0.374 t: 1.581 t: 1.183 t: 1.497 t: 1.484 t:0.997
p: 0.212 p: 0.029 p: 0.038 p: 0.098 p: 0.558 p: 0.709 p: 0.115 p: 0.238 p: 0.136 p: 0.139 p: 0.320

Eklem

Tutulumu 52.00+28.20 62.94+27.45 29.56+38.37 45.50+46.95 | 46.83+22.16 31.90+22.96 38.76+24.51 41.63£21.10 38.77£20.53 45.76£21.09 15.89+8.60

Var 77.70+£23.08 80.42420.52 54.36+42.72 64.55+43.94 | 59.43£18.48 46.831£23.88 73.37£25.60 55.974£22.33 60.83+21.36 60.98+18.07 8.22+7.84

Yok 1:6.320 t: 4.507 t: -4.095 t:-2.719 t:3.925 t: 4.217 t:9.143 t: 4.380 t: 6.968 t: 4.948 t: 6.018
p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p:0.007 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000

Bas agris1

Var 53.22428.00 | 62.30+28.58 27.10£36.85 41.12445.22 | 46.161£21.27 31.36+21.41 41.43£26.59 40.56+21.31 38.74+19.81 44.30£19.24 15.63+8.72

Yok 68.01+£28.68 | 75.514+22.50 49.19+43.22 63.44+45.86 | 56.12+21.35 42.63+£25.90 59.14£30.13 52.58422.12 53.76+24.19 57.74+21.51 11.00£8.89
t: 3.683 t:3.591 t: 3.902 t:3.458 t: 3.297 t: 3.370 t: 4.415 t: 3.908 t: 4.829 t: 4.665 t:3.706
p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p:0.000 p: 0.001 p: 0.001 p: 0.001 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000 p: 0.000
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Tablo 12. Klinik Bulgulara Go6re Yasam Kalitesinin Regresyon Analizi ile

Incelenmesi
Fiziksel Boyut
Beta t p
Sabit -16.250 2.354 0.020
Oral iilser 0.617 0.013 0.214 0.831
Genital tilser 4.038 0.076 1.282 0.202
Yorgunluk 26.049 0.429 7.006 0.000
Eklem tutulumu 11.70 0.235 3.753 0.000
Bas agris1 5.491 0.119 1.934 0.055
R=0.631 R’=0.398 F=25.698 p=0.000
Mental Boyut

B Beta t P
Sabit -1.165 0.168 0.867
Oral iilser 0.476 0.011 0.164 0.870
Genital tilser 5.436 0.110 1.720 0.087
Yorgunluk 20.833 0.372 5.586 0.000
Eklem tutulumu 5.984 0.130 1.914 0.057
Bas agrisi 6.271 0.147 2.202 0.029
R=0.538 R’=0289 F=15.773 p=0.000

Fiziksel Fonksiyon

B Beta t p
Sabit -0.430 0.055 0.956
Oral tlser 1.308 0.022 0.339 0.735
Yorgunluk 26.180 0.341 5.140 0.000
Eklem tutulumu 16.051 0.256 3.774 0.000
Bas agrisi 4.654 0.080 1.205 0.230
R=0.535 R’*=0.286 F=19.568 p=0.000

Sosyal Fonksiyon

B Beta t P
Sabit 11.553 1.127 0.261
Oral tilser -1.084 0-.020 0.277 0.782
Genital iilser 14.507 0.207 2.881 0.004
Yorgunluk 10.351 0.181 2.456 0.015
Eritema nodosum 6.334 0.119 1.651 0.100
Eklem tutulumu 5.149 0.084 1.198 0.232
Bas agris1 5.758 0.103 1.548 0.123
R=0422 R>=0.178 F=6.987 p=0.000

Fiziksel Rol

B Beta t P
Sabit -51.266 3.901 0.000
Yorgunluk 41.117 0.379 5.550 0.000
Eklem tutulumu 8.966 0.101 1.487 0.139
Bas agris1 10.277 0.124 1.884 0.061
Eritema nodosum 8.196 0.095 1.524 0.129

R=0.500 R’= 0250 F=16.230 p=0.000
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Tablo 12. Klinik Bulgulara Go6re Yasam Kalitesinin Regresyon Analizi ile

Incelenmesi (Devam)

Emosyonel Rol

B Beta t p
Sabit -14.201 1.102 0.272
Yorgunluk 32.862 0.268 3.665 0.000
Eklem tutulumu 5.067 0.050 0.693 0.489
Bas agris1 13.942 0.149 2.111 0.036
R=0.365 R*=0.133 F=10.030 p=0.000

Mental Saghk

B Beta t p
Sabit 16.110 2.506 0.013
Oral tilser 2.391 0.054 0.759 0.449
Yorgunluk 13.707 0.239 3.294 0.001
Eklem tutulumu 6.373 0.136 1.834 0.068
Bas agris1 4.664 0.107 1.478 0.141
R=0.385 R’*=0.148 F=8465 p=0.000

Zindelik/Yorgunluk

B Beta t p
Sabit -13.571 1.695 0.092
Genital iilser 5.221 0.094 1.442 0.151
Yorgunluk 23.930 0.376 5.462 0.000
Eklem tutulumu 5.708 0.110 1.581 0.115
Bas agrisi 3.693 0.076 1.127 0.261
R=0482 R=0232 F=14.763 p=0.000

Agn

B Beta t p
Sabit -29.311 3.273 0.001
Oral Ulser 1.826 0.030 0.487 0.627
Genital tilser 7914 0.116 1.936 0.054
Yorgunluk 17.927 0.231 3.716 0.000
Eklem tutulumu 25.682 0.404 6.348 0.000
Bas agrisi 5.267 0.089 1.429 0.154
R=0.616 R*=0.379 F=23.699 p=0.000

Genel Saghk Algisi

B Beta t p
Sabit -9.951 1.321 0.188
Oral Ulser 3.128 0.069 0.993 0.322
Genital iilser 11.379 0.220 3.309 0.001
Yorgunluk 15.847 0.269 3.906 0.000
Eklem tutulumu 5.337 0.111 1.596 0.118
Bas agrisi 4.191 0.093 1.352 0.178
R=0.489 R’*=0.239 F=12.168 p=0.000
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Tablo 12. Klinik Bulgulara Go6re Yasam Kalitesinin Regresyon Analizi ile

Incelenmesi (Devam)

BD-QoL
B Beta t ]

Sabit 34.738 11.761 0.000
Oral Ulser 0.894 0.049 0.723 0.470
Genital iilser -2.859 -0.137 2.121 0.035
Yorgunluk -7.897 -0.331 4.963 0.000
Eklem tutulumu -4.617 -0.237 3.461 0.001
Bas agris1 -1.480 -0.082 1.218 0.225
R=0.533 R’=0.284 F=15391 p=0.000

57



7. TARTISMA ve SONUC

Mevcut ¢alisma diger arastirmalardan ii¢ temel noktada farklilik gostermektedir.
Gerek yurt i¢inde (Burkan 2003, Tanriverdi et al 2003, Dinger 2004, Bodur et al
2006, Giir et al 2006, Havlucu 2006, Mumcu et al 2006, Uguz ve ark 2006, Eren,
Sahin, Tunc, Cure and Civi 2006, Uguz et al 2007) gerekse yurt disinda (Kim et al,
1999) Behget hastalarinda yasam kalitesini inceleyen caligmalar kiiciik hasta
gruplarinda yapilmistir. Bu arastirmalarla kiyaslandiginda, mevcut ¢alismanin genis
orneklem ile yapilmis olmasi nedeniyle temsil yetenegi ve temsil giiciiniin yiiksek

oldugu diisiiniilmektedir.

Yine yapilan calismalardan bazilarinda yasam kalitesinin Behget hastaliginin
belirgin, sik goriilen klinik degiskenleri/bulgularina gore farklilik/iliski gdsterip
gostermedigi incelenmis (Mumcu et al 2006, Giir et al 2006, Mumcu et al 2006,
Tanriverdi et al 2003, Uguz ve ark 2006, Uguz et al 2007); ¢cok az sayida ¢aligmada
yani sira cinsiyet gibi sosyo-demografik degiskenler ele alinmis (Bodur et al 2006,
Eren et al 2006, Havlucu 2006, Uguz ve ark 2006), yasam kalitesinin hem klinik hem
de sosyo-demografik ozelliklere gore farklilik gosterip gostermedigini inceleyen
yalnizca bir calismaya (Kim et al 1999) rastlanmistir. Kim ve ark.nin (1999)
calismasinda 34 Behget hastasinin da iginde bulundugu inflamatuar barsak
hastaliklarinda yasam kalitesi degerlendirilmistir. Bu agidan aragtirmamiz en genis
Behget hasta 6rneklemi ile yasam kalitesinin sosyo-demografik ve hastalik/saglik ile

iliskisi /farkliligin1 inceleyen ilk ve tek calismadir.

Son olarak yukarida s6zii edilen arastirmalarin tamaminda yagam kalitesi genel
Olceklerle; buna karsin mevcut calismada Behget hastaligina 6zgii BD-QoL’nin yanm
sira, genel bir dlgek olan SF-36’nin birlikte uygulanmasi ile degerlendirilmistir. Bu

yoniiyle de arastirmamiz diger ¢alismalardan farklilik gostermektedir.
Behget hastalarinin yasam kalitelerinin  BD-QoL gibi standart oOlceklerle

degerlendirilmesi, farkli kiiltiirlerde yasayan hastalarin yasam kalitelerinin

karsilastirilmasina, bu hastalarda yasam kalitesini etkileyen ortak faktorlerin
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belirlenmesine, sonugta olumsuz faktorlerin azaltilmasi yoniinde ortak bir strateji

izlenmesine olanak verir.

Farkl: kiiltiirlerde ayn1 aract kullanarak 6l¢tim yapmak, oncelikle o aracin 6l¢iim
yapmaya uygunlugunun sinanmasi ile baslar. Burada izlenecek yol kiiltlirlerarasi
aragtirmalarda rehber alinan temel ilkeler olmalidir. Bu ilkelerin en bilinenleri

kiiltiirel denklik ile fonksiyonel denkliktir (Jones, Mallison, Phillips ve Kang, 2006).

Kiiltiirel denklik dlgegin/dlgek ifadelerinin farkli kiiltiirlerde benzer anlamlar ve
yapilar gosterip gostermedigi incelenerek belirlenir. Burada 6ncelikle, incelenecek
konu/olgu o toplumda mevcut mu/ uygun mu? sorusunun yaniti verilmelidir.
Orneklendirecek olursak; yeterince suyu, tuvaleti olmayan bir bdlge de bireylerin
kisisel hijyen davramiglarini 6lgmek dogru degildir ve verilen yanitlarda gercegi
yansitmaz. O Olgegin arastirma yapilacak kiiltiire uygun oldugu 6ngoriisii varsa,
Olceklerin hedef dile c¢evrilme asamasina gecilmelidir. Bu asama oOlceklerin
cevrilmesi, geri ¢evrilmesi, ¢evrilen 6lgeklerin uygulanmasi ve gerekiyorsa yeniden

degerlendirilmesi ve son seklinin verilmesi seklinde tamamlanir (Jones et al. 2006).

Olgegin uygulandig: farkli kiiltiirlerde yasayan bireyler, dlgek sorularma benzer
yanitlar1 veriyorlarsa, ya da incelenen konu benzer faktorlerle iliskili ¢ikiyorsa, bu
fonksiyonel denklik olarak adlandirilir. Bir 6lg¢egin farkli kiiltiirlerde kiiltiirel ve
fonksiyonel denklik gostermesi, o Olgegin ilgili toplum icin uygun oldugunu
gostermede yeterli degildir; ayn1 zamanda iyi bir 6lgek farkl kiiltiirlerdeki benzer
anlam, yap1 ve fonksiyonlar1 ortaya ¢ikarabilme becerisinin yaninda, o kiiltlire 6zgii
farkliliklar1 ayird edebilmeli; iki kiiltiir arasindaki genel/evrensel 06zellikleri

gosterirken, o kiiltiire 6zgii 6zellikleri ortaya ¢ikarabilmelidir (Jones et al. 2006).

Tiirkiye Behgetli hasta sayis1 bakimindan ilk siralarda yer alan {ilkeler
arasindadir. Biz mevcut ¢alismada BD-QoL 6lgeginin Tiirk Hastalar1 i¢in de uygun
olabilecegi Ongoriisiinden yola cikarak, dil esdegerligi ve kiiltiirel uyarlamasini,
giivenirlik ve gecerligini yaptik ve sonuclarin beklentilerimizin iizerinde oldukca

tatmin edici oldugunu gordiik.
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Bulgular “BD-QoL ’'nin  giivenirlik ve gegerligi” ve “sosyo-demografik,
saglik/hastalik ve klinik bulgulara gére yasam kalitesi” olmak tizere iki baglikta
tartisilmigtir.

7.1. BD-QoL’nin Giivenirlik ve Gegerligi

7.1.1. Dil Esdegerligi ve Kiiltiirel Uyarlama

Bir 6lgme aracinin farkli kiltiir ve dillerde uygulanabilir olmasi igin, yapilan
sistematik hazirlik caligmalar1 kiiltiirel uyarlama olarak adlandirihir. Kiiltiirel
uyarlama salt ceviri ile smirli olmayip orijinal dildeki sozciiklerin temsil ettigi
kavramlarin hedef dildeki kiiltiirel karsiligini bulmay1 amaclar (Aksayan ve Goziim

2002).

Ceviri siirecinde izlenecek yontemle ilgili tanimlanmis bir standart yoktur;
Olcegi gelistiren kisi ve kurumlara gore c¢eviri kosullart farklilik gosterebilmektedir.
Genellikle kiiltiirel uyarlamada “tek yonlii ¢eviri”, “grup g¢evirisi” ve “geri ¢eviri”
olmak tizere {i¢ yaklasim kullanilir. En yaygin kullanilan ve kabul goren yontem
“geri c¢eviri’dir. Zaman alici olan bu yontemde Olgek birbirinden bagimsiz
cevirmenler tarafindan Oncelikle orijinal dilden hedef dile ¢evrilir. Olusturulan
ifadeler birinci ¢eviride yer almayan, birbirinden bagimsiz ¢evirmenler tarafindan
orijinal dile ¢evrilir ve Olgegi gelistiren kisilerin onayina sunulur (Aksayan ve
Goziim 2002, Erefe 2002, Eser 2006b). Ceviri yonteminde, cevirinin basarisi
cevirmenlerin bilgi ve deneyimine baghdir. Cevirmenler her iki dile de hakim olmali
ve her iki kiiltirii yakindan tanimalidir. Ayrica g¢evirmenler miimkiinse, Ol¢ek

yapilarinda uzman ve Olgegin metodolojisini yorumlayabilecek Ozelliklere sahip

olmalidir (Pinar 2008).

Yukarida siralanan tiim ilkelere dikkat edilerek dil esdegerligi ve kiiltiirel
uyarlamasi c¢eviri-geri ¢eviri yontemine temellendirilen; hastalara yapilan
uygulamada anlasilmasinda giicliikk olmadig1 goriilen BD-QoL’nin dil ve kiiltiirel

acidan Tirk Behget hastalarina uygun oldugu kanaatine varilmstir.
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7.1.2. BD-QoL’nin Giivenirligi

Bir Glgegin tasimasi gereken temel Ozelliklerden olan giivenirlik, 6lgme araci ile
benzer kosullarda farkli grup ve bireylerde yapilan dlglimlerde birbirine benzeyen,
kararlt sonuglar alinmasi, 6l¢iim sonuglarinin stabilite gostermesidir. Eger dlgme
arac1 ayni kosullarda, ayn1 bireylere uygulandiginda farkli sonuglar aliniyorsa 6lgme

aracinin giivenirliginden siliphe edilmelidir (Erefe 2002, G6ziim ve Aksayan 2003).

Giivenirlik degisik istatistiksel yontemlerle hesaplanmis, 0 ile 1 arasinda degisen
degerler alan bir korelasyon katsayisi ile ifade edilir. Bir 6l¢egin glivenirlik katsayisi
degerlendirilirken, bu degerin olabildigince yiiksek olmasi beklenir. Deger +1°e
yaklastikca giivenirligin yiiksek oldugu kabul edilir (Erefe 2002, G6ziim ve Aksayan
2003, Ercan ve Kan 2004, Oksiiz ve Malhan 2005, Baydur ve Eser 2006, Uysal 1998,
Aker, Diindar ve Pesken 2005, Ozdamar 2002). Giivenirlik katsayisinin hangi
diizeyden itibaren yeterli olacagi, gere¢ ve yontem boliimiinde agiklandigi gibi,

6l¢egin hangi amacla kullanilacagina baglidir.

Giivenirlik katsayilar1 arasinda Cronbach alfa en sik kullanilanidir. Likert tipi
Ol¢eklerin i¢ tutarliligi Cronbach alfa ile degerlendirilir. Cronbach alfa katsayisi,
istatistik temelleri tutarli ve tiim sorular1 dikkate alarak hesaplandigindan, diger
katsayilara gore, genel giivenirlik yapismi en iyi yansitan katsayidir (Oksiiz ve

Malhan 2005).

Giivenirligin hesaplanmasinda kullanilan diger bir yontem de Kuder Richardson
20 (KR-20) ve 21 (KR-21) formiilleridir. Bir 6l¢egin maddeleri homojen olup, hepsi
aym ortak ozellige sahipse KR-20 gilivenirligi aranabilir. KR-20 formiilii dikotom
bicimde puanlanmis (yani 1: Basarili, 0: Basarisiz....gibi ) dlg¢eklerde uygulanir.
Ayrica KR-21 formiilii, olgekteki her sorunun giicliikk derecesinin ayni oldugu
varsayiminda kullanilir. Pratikte bu varsayim nadiren gergeklestiginden KR-21 ¢ok
fazla tercih edilmez (Uysal 1998, Goziim ve Aksayan 2003, Ozdamar 2002, Ercan ve
Kan 2004, Aker ve ark 2005, Baydur ve Eser 2007).
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Calismamizda, olgek dikotom seklinde puanlandigr i¢in, KR-20 formiilii
kullanilarak hesaplanan giivenirlik katsayis1 Nunnally ve Bernstein’in kriterlerini
(1994) karsilayacak sekilde, 0.95 orani ile ideal diizeyin ¢ok iizerinde idi. Olgegi
gelistiren Gilworth ve arkadaslarinin ¢alismasinda (2004) i¢ tutarlilik 100 hastada
degerlendirilmis ve alfa degerinin (0.94) bizim ¢alisma sonucumuza benzer sekilde
ideal diizeyin {izerinde oldugu bulunmustur. Yine aymi calismada 100 hastanin

52’sinde degerlendirilen test-retest giivenirlik katsayisinin 0.84 oldugu belirlenmistir.

Giivenirlik analizinde kullanilan bir diger yontem de madde-toplam puan
korelasyonudur. Olgekteki maddeler esit agirlikta ve bagimsiz iiniteler seklinde ise,
her madde ile toplam degerler arasindaki korelasyon katsayisinin yiiksek olmasi
beklenir. Eger bir maddenin madde-toplam puan korelasyonu diisiik ise, bu durum o
maddenin Slgekteki diger maddelerden farkli bir niteligi Olctigli anlamima gelir.
Madde toplam puan korelasyon katsayisi 0.20’nin ilizerinde olmalidir (Kline, 1994).
Bu degerin altinda olan madde/maddelerin 6l¢ekten ¢ikarilarak madde-toplam puan
korelasyonuna yeniden bakilmasi; madde oOlgekten ¢ikarildiginda alfa katsayisi
yiikseliyorsa, o maddenin giivenirligi diislirdiigli varsayilarak olgekten g¢ikarilmasi
onerilmektedir (Goziim ve Aksayan 2003, Aker ve ark 2005). Ancak son yillarda
Olcegi gelistiren aragtirmacilardan izin alinmadan madde azaltimina gidilemeyecegi,
madde ¢ikarabilmek icin, uygun arastirma ilke ve prosediirlerinin, uygun goriisme
ortami vb tiim kosullarin karsilanmig olmasi gerektigi {izerinde durulmakta, madde
cikarmaktan ziyade, uygun olan Olgeklerde dogrulayici faktér analizi ile farkh

yapilarin incelenmesi vb uygulamalar 6nerilmektedir (Pinar 2008).

BD-QoL’deki ifadelerin biiyiilk c¢ogunlugunun madde-toplam korelasyon
degerleri standart olarak kabul edilen 0.20’nin (Kline, 1994) ¢ok {izerinde idi (Tablo
1).

Sonu¢ olarak mevcut calismada BD-QoL’nin giivenirlik sonuglar1 oldukca
tatmin edici diizeyde idi; hem KR-20 formiilii kullanilarak hesaplanan giivenirlik
katsayisinin, hem de madde-toplam korelasyon katsayilarinin oldukca yiiksek

degerlerde olmas1 BD-QoL nin giivenilir bir dl¢ek oldugunu kanitladi.
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7.1.3. BD-QoL’nin Gegerligi

Gegerlik bir 6lgme aracinin 6l¢iilmek istenen 6zelligi bagka seylerle karistirmadan
dogru ve tam olarak Olgebilme derecesidir. Bir bagka ifade ile gegerlik Olgiim
aracinin  dlgme amacina uygunlugunun gostergesidir. Olgegin gegerlik diizeyi
gecerlik katsayisi hesaplanarak bulunur. Gegerlik katsayisi, olgekten elde edilen
degerler ile olgegin kullanilis amacina gore belirlenen kriterler arasindaki iliski
katsayisidir. Gegerlik katsayis1 -1 ile +1 arasinda degisir; iliski katsayis1 ne kadar

yiiksekse 6lgek o kadar gecerlidir (Pinar 2008).

Gegerligin degerlendirilmesinde yiizeysel (goriiniis), kapsam (igerik), es zaman,
Olciit (kriter), yakinlasim (benzesim), uzaklagim (ayrisim) ve yapi (kavram) gecerligi
gibi birgok farkli yontem kullanilmakla birlikte, hangisinin daha iistiin oldugunu
sOylemek miimkiin degildir. Yapilan ¢aligsmalar incelendiginde, genellikle gecerlik
kavramlarinin net smirlarinin ¢izilmedigi, kavramlarin birbirinin i¢ine gectigi ya da
birbirinin yerine kullanildig1 gériilmektedir. Ornegin bazi ¢aligmalarda yapr gegerligi
faktor analizi, yam1 sira Olgiit, yakinlasim ve uzaklasim gecerlik yontemlerinin
birlikte kullanilmasi ile degerlendirilirken, diger ¢alismalarda yap1 gecerligi bashigi
altinda faktor analizinin yapildigini, 6rnegin 6lgiit gecerliginin ayr1 bir baglik altinda
ele alindigini; baz1 ¢alismalarda ise yap1 gecerligi, 6l¢iit gegerligi, ayrisim gecerligi
alt bashiklarinin gegerlik baslhigr altinda incelendigini gormekteyiz. Gegerlik
calismalarinda genel Oneri en az iki yontemin birlikte kullanilmasi yoniindedir (Pinar

2008).

Biz mevcut caligsmada 6l¢iit ve ayiredici gegerlik yontemlerini kullandik.

Olgiit gecerligi, bir 6lgme aracinin amaglanan 6zelligi ne kadar basariyla 6n
gordiigiinii belirlemeye yarar. Benzer 6l¢ek gecerligi olarak ta bilinen bu yontemde,
gecerligi daha onceden saptanmis, kullanimi yaygin ve altin standart olarak kabul
edilen bagka bir dl¢ek olgiit olarak alinir. Yeni uyarlanan dlcek, gecerligi kanitlanmis
Olcek ile birlikte ayn1 gruba es zamanli olarak uygulanir ve Olgeklerden alinan
puanlar arasindaki korelasyona bakilir (Goziim ve Aksayan 2003, Ercan ve Kan

2004, Aker ve ark 2005, Oksiiz ve Malhan 2005). Ayiredici gegerlikte dlgegin
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arastirma yapilan gruptaki iki farkli durumu ortaya ¢ikarmasi beklenir; 6rnegin
bireylerin saglik algisinin degerlendirildigi bir 6lgek ile yapilan ¢alismada, alinan
sonuclar hasta ve saglikli olanlar1 ayird edebilmelidir; ya da saglikla iliskili yasam
kalitesini Ol¢en bir arag, Ornegin kalp yetmezligi olan hastalarda kullaniliyorsa,
Olcekten alinan puanlar hastaligi siddetli olanlarda, daha hafif olanlara gore farkli

olmalidir (Pinar 2008).

Biz bu ¢aligmada 0l¢iit gegerligini yaparken altin standart olarak SF-36’y1 aldik,
yaptigimiz incelemede tek boyutlu olan BD-QoL dlgegi ortalama puanlart ile SF-
36°daki fiziksel (1:-0.75) ve mental (r:-70) boyut puanlar1 arasinda giiclii iliskilerin
oldugunu saptadik.

Depresyonun yasam kalitesini etkiledigi, yine Behget hastalarinda depresyonun
yaygin oldugu bilinmektedir (Burkan 2003, Havlucu 2006, Uguz ve ark. 2007).
Mevcut galismada depresyonu 17 kesme noktasi alarak BDO ile degerlendirdik;
takiben depresyonu olan ve olmayan gruba BD-QoL 6&lgegini uyguladik ve dlgegin
depresif olanlart olmayanlardan ileri istatistiksel anlamlilik gosterecek derecede

ayird edebildigini belirledik (Tablo 2).

BD-QoL’yi gelistiren arastirmacilar (Gillworth et al. 2002) yap1 gecerliginde
Saglik Degerlendirme Anketi (Health Assessment Questionnaire-HAQ) ile Genel
Iyilik indeksi (General Well-Being Index-GWBI)’nin BD-QoL ile korelasyonuna
bakmislar ve beklendigi sekilde BD-QoL ile HAQ ile 6l¢iilen aktivite sinirlanmasi
arasinda orta (r:0.60), subjektif iyilik hali arasinda gii¢lii (1:-0.76) diizeyde iliski

oldugunu bulmuslardir.

Sonug olarak giivenirlik analizi, madde toplam korelasyonu, 6lgiit gecerligi ve
ayirt edici gegerlik sonuglart biitlin olarak degerlendirildiginde, BD-QoL 6lcegi’nin
Tiirk Behget hastalarinda kullanilabilecek giivenilir ve gecerli bir dlgek oldugu

kanaatine varilmustir.
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7.2. Sosyo-demografik, Saghk/Hastahk ve Klinik Bulgulara Gore Yasam
Kalitesi

Kronik bir hastalik olan BH gerek multisistem organ tutulumu, gerekse yiiksek
morbidite ve mortalite nedeniyle kisinin hem bedensel ve ruhsal sagligin1 hem de
fiziksel oziirliiliige yol acarak yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir (Mumcu et al
2006, Uguz ve ark 2006). Yurt i¢cinde (Tanriverdi et al 2003, Mumcu et al 2006, Eren
et al 2006, Havlucu 2006, Uguz ve ark. 2006) ve yurt disinda (Kim et al 1999)
yapilan caligmalarda Behget hastalarinda yasam kalitesinin olduk¢a diisiik oldugu
bulunmustur. Bu ¢aligmalarin dordiinde (Tanriverdi et al 2003, Mumcu et al 2006,
Eren et al 2006, Havlucu 2006) yasam kalitesi kontrol grubuyla karsilastirilmali
olarak SF-36 ile degerlendirilmis, Behget hastalarinin yasam kalitesi her boyutta
kontrol grubununkinden daha diisiik bulunmustur. Mevcut ¢alismada, kontrol grubu
bulunmamasina ragmen, sonuclarimiz yapilan diger calisma sonuglarini destekler

sekilde Behget’li hastalarin yasam kalitesinin her boyutta diisiik oldugu yoniindedir.

Yasam kalitesinin yas, cinsiyet, medeni durum, 6grenim durumu, calisma
durumu, ekonomik durum gibi sosyo-demografik Ozelliklerin yam1 sira,

saglik/hastalik durumundan etkilendigi bildirilmektedir.

Farkli hasta gruplarinda yapilan ¢aligmalar incelendiginde, yaslilarda,
kadinlarda, dul/esi dlmiislerde, 6grenim durumu diisiik olanlarda, ¢alismayanlarda ve
disiik gelir diizeyine sahip olanlarda yasam kalitesinin daha diisiik oldugu

goriilmektedir (Kaya 2002, Ozpancar 2005).

Behget hastalarinda yasam kalitesinin incelendigi ¢alismalarin ¢ogunda genel
olarak sosyo-demografik ozellikler ele alinmamistir. Sosyo-demografik 6zelliklerin
ele alindig1 ¢alismalarin (Bodur et al 2006, Eren et al 2006, Uguz ve ark 2006), ikisi
hari¢ (Kim et al 1999, Havlucu 2006), tamaminda yalnizca cinsiyetin etkisi

incelenmistir.

Kim ve ark. (1999) calismasinda yas, cinsiyet, medeni durum, 6grenim durumu,

ekonomik durumun; Havlucu’nun (2006) g¢alismasinda yas, cinsiyet ve &grenim
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durumunun yagsam kalitesini etkilemedigi bulunurken; sosyo-demografik olarak
yalnizca cinsiyetin ele alindig1 diger ¢calismalarda (Bodur et al 2006, Eren et al 2006,
Uguz ve ark 2006) kadinlarin yasam kalitesinin erkeklerden daha diisiik oldugu

saptanmuigtir.

Mevcut ¢alismada regresyon sonuglarina gore, sosyo-demografik o6zelliklerden
gelir diizeyi, 6grenim durumu, mesleki durum ve yasin SF-36 ile degerlendirilen
yasam kalitesinin bazi boyutlarini etkiledigi; sosyo-demografik 6zellikler i¢inde en

etkili faktoriin gelir diizeyi oldugu goriilmiistiir (Tablo 8).

Gelir diizeyi diisiik olan hastalarda alim giicii yetersizligine bagli olarak saglik
kurumlarindan yararlanma ve diizenli tedavi alma olasilifi azalmaktadir. Ayrica
diistik gelir diizeyi sadece Behget hastalarinda degil, herhangi bir hastaligi olmayan
bireylerde de yasam standardimi diisiiriip psikososyal sorunlara neden olmaktadir.
Hastalig1 olmayan bireylerde bile yasam kalitesini azaltan diisiik gelir diizeyinin
onemli morbidite nedeniyle issizlige yol acan Behget hastaliginda yasam kalitesini

azaltan onemli bir faktor olarak one ¢ikmasi beklenen bir bulgudur.

Ogrenim durumu yasam kalitesinin fiziksel ve mental ana boyut puanlarini
etkilemistir; bir bagka ifadeyle 6grenim durumu bu iki faktor iizerinde belirleyici
olmustur. Ogrenim durumu ile saglk arama davranisi, saglik sorumlulugu, tedaviye

uyum vb bir¢ok faktor iligkili oldugundan bu sonug siirpriz olmamaistir.

Calismamizda meslegin yasam kalitesi boyutlarindan sadece genel saglik
algisint etkiledigi goriilmiistiir. Bu sonucun meslegini ev hanimi olarak belirten
kadinlardan kaynaklandig1 diistiniilmekle birlikte, regresyon analizinde kadin
cinsiyetinde olmanin yasam kalitesini etkilemedigi ortaya konuldugundan kesin bir
yargiya varillamamaktadir. Bu konuda yapilacak ileri ¢aligmalarin mevcut iligkinin

aydinlatilmasinda yararli olacag: diistintilmektedir.

Son olarak c¢alismamizda sosyo-demografik 6zelliklerden yasin yasam kalitesi

boyutlarindan sadece genel saglik algisini etkiledigi goriilmiistlir. Genel olarak yas
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ilerledikce yasam kalitesinin diistiigii, bu azalmanin fiziksel boyutta daha belirgin
oldugu bildirilmektedir. Ancak mevcut ¢alismada olgularin geng¢ olmasi (yas ort: 38)

nedeniyle, yas ve yasam kalitesi arasindaki iliski bulunmamasi beklenen bir bulgu

idi.

Behget hastalarinda saglik/hastalik durumu ile ilgili degiskenlerden en fazla
hastalik aktifligi ve depresyon incelenmistir. Bu ¢alismalardan Havlucu’nun (2006)
aragtirmasinda hastalig1 aktif olanlarda aktif olmayanlara gore yasam kalitesinin daha
diisiik oldugu, ancak iki grup arasinda anlamli farklilik bulunmadigi, Uguz ve ark.
nin (2006) calismasinda yasam kalitesinin hastalik aktifliginden etkilenmedigi
gosterilmistir. Buna karsin Kim ve ark. (1999) ve Dinger’in calismalarinda (2004)
hastalik aktifligi arttitk¢a yasam kalitesinin diistiigli; Mumcu ve ark.nin (2006)
calismasinda hastaligt  aktif olanlarda fiziksel rol, emosyonel rol ve
zindelik/yorgunluk puanlarinin daha diisiik oldugu ortaya konulmustur. Mevcut
calismada hastalik aktifliginin hem SF-36, hem de BD-QoL ile degerlendirilen
yasam kalitesini etkiledigi, SF-36’daki iki ana ve 8 alt boyut puaninin tamaminin,
yani sira BD-QoL puaninin hastalig1 aktif olanlarda daha diisiik oldugu belirlenmis
(Tablo 9), regresyon analizinde de bu sonuglar dogrulanmistir (Tablo 10). Tiim bu
calismalarin sonuclar1 birlikte degerlendirildiginde ve mevcut ¢aligmanin bugiine
kadar en biiylik 6rneklem ile yapilan arastirma oldugu dikkate alindiginda, hastalik

aktifliginin yasam kalitesini etkiledigini sdylemek miimkiindiir.

Depresyonun yalnizca Behget gibi kronik hastaligi olanlarda degil, saglikli
popiilasyonda da yasam kalitesini etkileyen bir faktor oldugu bilinmektedir. Behget
hastalig1 ile depresyon birlikteligi, diger kronik hastaliklarda oldugundan ¢ok daha
belirgindir. Bu birliktelik depresyonun Behget hastaliginin mutlak bir bulgusu gibi
algilanmasimna neden olmaktadir; gergekten de yapilan c¢alismalara bakildiginda

depresyonun Behget hastaligina hemen daima eslik ettigine sahit olmaktayiz.
Behget hastaliginda yaygin goriilen depresyon bir ¢ok faktorden etkilenmektedir.

Bu faktorler arasinda hastaligin yol actig1 oral {ilser, genital iilser, eklem tutulumu,

korlik vb hem yasamin siiresini hem de kalitesini etkileyen komplikasyonlar,

67



oziirliliik, bedensel goriintim ile ilgili kaygilar, tedavide kullanilan kortikosteroidler,
immunosupresifler sayilabilir. Depresyon gelisiminde birbiriyle etkilesim halinde
olan bu faktdrlerden hangisinin daha baskin oldugunu sdylemek giictiir, ancak
calismalarda gosterilen ortak sonug, kontrol grubu ile kiyaslandiginda Behget
hastalarinda depresyonun ¢ok yaygin oldugu ve depresyon ile diisiik yasam kalitesi
arasinda iliski oldugu yoniindedir (Tanriverdi et al 2003, Eren et al 2006, Havlucu
2006, Uguz ve ark. 2006, 2007).

Mevcut ¢alismada depresyon 17 kesme puani almarak BDO ile degerlendirilmis
ve hastalarin %36’simin depresif duygu durumuna sahip oldugu; depresyonun hem
SF-36, hem de BD-QoL ile degerlendirilen yasam kalitesini etkiledigi, SF-36’daki
iki ana ve 8 alt boyut puaninin tamaminin, yant sira BD-QoL puaninin depresif
olanlarda daha diisiik oldugu belirlenmis (Tablo 9); sonuglar regresyon analizi ile de
dogrulanmistir (Tablo 10). Beden, ruh ve akil saglhiginin saglik biitiiniinii olusturan
temel bilesenler oldugu g6z oniine alindiginda, hem mevcut calismada hem de diger
calismalarda ortaya konan depresyon ve diisiik yasam kalitesi arasindaki iligki olmasi

beklenen bir bulgudur.

Kronik hastalig1i olanlarda normal popiilasyona gore yasam kalitesinin daha
diisiik oldugu bilinmektedir. Kronik hastalik sayisi1 arttikca dogal olarak bu
durumdan yasam kalitesi daha ¢ok etkilenecektir (Kaya 2002, Ozpancar 2005).
Mevcut ¢alismada da bu bilgiyi destekleyecek sekilde BH’na eslik eden kronik
hastaligin yasam kalitesinin fiziksel boyutunda belirleyici oldugu goriilmiistiir (Tablo

10).

Mevcut c¢alismada BH’na yonelik tedavi alanlarda emosyonel rol puaninin
almayanlara gore daha diisiikk oldugu goriilmiistiir. Bu bulgunun olas1 ac¢iklamasi
tedavi alan hastalarin hemen tamaminda hastaligin aktif oldugu, hastalik aktifliginin
de yasam kalitesini etkileyebilecegi seklindedir. Ancak tedavi alanlarda yalnizca
emosyonel rol puaninin etkilenmis olmasi bu agiklamayi ihtiyatla yapmamiza neden

olmaktadir.
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Kronik ve multisistemik tutulum yapan BH’da goriilen klinik bulgular yasam
kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir. Tekrarlayici ve agrili oral iilserler beslenme
problemlerine, agrili genital iilserler cinsel iligskide
giicliiklere/mutsuzluga/doyumsuzluga ve beden imajinin olumsuz algilanmasina
neden olarak yagam kalitesini olumsuz etkilemektedir. Goz tutulumu ve goérme
kayiplar1 6nemli morbidite ve is giicli kaybina neden olmakta, eklem tutulumu ise
agriya, hareket kisitliligina ve is giicli kaybina yol agarak yasam kalitesini olumsuz
etkilemektedir. Yapilan c¢aligmalara bakildiginda, Behget hastalarinda klinik
bulgulardan yorgunlugun (Bodur et al 2006), oral iilserlerin (Kim et al 1999, Dinger
2004, Bodur et al 2006, Mumcu et al 2006), genital iilserlerin (Kim et al 1999, Bodur
2006), eklem tutulumunun (Burkan 2003, Dinger 2004, Bodur et al 2006, Giir et al
2006, Havlucu 2006) ve goz tutulumunun (Kim et al 1999, Tanriverdi et al 2003,

Havlucu 2006) yasam kalitesini etkileyen en 6nemli faktorler oldugu goriilmektedir.

Dinger (2004) 93 Behget hastasinda yaptigi calismada yasam kalitesi alt
boyutlar1 ile eklem agris1 ve oral iilser arasinda iligki bulmustur. Burkan (2003) ile
Gir ve ark. (2006) calismalarinda eklem tutulumu olan Behget hastalarinin yasam
kalitesini eklem tutulumu olmayan Behget hastalarina gore daha diisiik bulmustur.
Bodur ve ark. (2006) yorgunluk, eklem tutulumu ve oral iilserlerle NHP’nin fiziksel
boyutu arasinda, eklem tutulumu, oral {ilser ve genital iilser ile NHP’nin psikososyal
boyutlar1 arasinda iyi iliskiler oldugunu bildirmistir. Tanriverdi ve ark. (2003)
calismasinda da goz tutulumu olan Behget hastalarinin yasam kalitesini tiim
boyutlarda, kontrol grubuna gore daha diisiik bulmustur. Kim ve ark (1999) 34
Behget hastasinin da oldugu inflamatuar barsak hastalarinda yasam kalitesini
inceledigi ¢aligmada oral iilser, genital iilser, deri lezyonlar1 ve goz tutulumu olan
Behget hastalarinda yasam kalitesi total puanlarinin tiimiiyle azaldigini bildirmistir.
Havlucu (2006) 33 Behget hastasinda yaptigir ¢aligmasinda eklem, géz, norolojik,
kardiyovaskiiler sistem, gastrointestinal sistem ve solunum sistemi gibi sistemik
tutulumu olan hastalarda fiziksel rol, sosyal fonksiyon, emosyonel rol ve mental
saglik alt boyut puanlarini, deri ve mukoza tutulumu olan (oral iilser ve genital {ilser)
hastalara gore daha diisiik bulmustur. Mumcu ve ark. (2006) 94 Behget hastasinda
yaptig1 c¢aligmada oral iilserleri, oral saglikla ilgili yasam kalitesi (Oral Health
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Related Quality of Life-OHQoL) ve oral saglik etki profili 14 (Oral Health Impact
Profile-14-OHIP-14) ile degerlendirmis, Behcget hastalarinda oral saglikla ilgili
yasam kalitesini kontrol grubuna ve tekrarlayici aft iilserleri olan hasta grubuna gore

daha diisiik bulmustur.

Mevcut ¢alismada klinik bulgulardan yorgunlugun hem SF-36’daki iki ana ve 8
alt boyut puanint hem de BD-QoL puanini etkiledigi goriilmiistiir (Tablo 12). Diger
klinik bulgulardan eklem tutulumunun bir ana, 2 alt boyut ve BD-QoL puanini,
genital iilserin SF-36’daki sosyal fonksiyon ve genel saglik algis1 alt boyutlarini ve
BD-QoL puanini, bas agrisinin mental boyut ve emosyonel rol alanimi etkiledigi
bulunmustur. Calismamiz literatiirle paralellik gostermektedir. Mevcut ¢alismada
klinik bulgulardan g6z tutulumunun yasam kalitesini etkilemedigi belirlenmis, bunun
nedeni de g6z tutulumu olan olgu sayimizin az olmasindan kaynaklandigi

diistintilmiistiir (Tablo 5).

Behget hastalarinda yasam kalitesi ve yasam kalitesini etkileyen faktorleri
belirlemek amaci ile yapilan bu ¢alismada bulunan temel sonuglar sunlardir:

e Tiirkge BD-QoL giivenilir ve gegerli bir dl¢ektir.

e Behget hastalarinin yagam kalitesi oldukga diistiktiir.

e Sosyo-demografik 6zellikler i¢inde, gelir durumu yasam kalitesini etkileyen
en Oonemli faktordiir, ikinci 6nemli faktor 6grenim durumudur.

e Saglik/hastalik ile ilgili ve klinik degiskenlerden depresyon, hastalik
aktifligi, eslik eden kronik hastalik varligi, tedavi alma, yorgunluk, eklem
tutulumu, basagrisi, oral ilser ve genital iilser yasam kalitesini
etkilemektedir; bunlar i¢inde yasam kalitesini etkileyen en 6nemli faktorler
depresyon, hastalik aktifligi, yorgunluk ve eklem tutulumudur.

e Behget hastalarinin yasam kalitesinde hastalik ile 1ilgili faktorler daha

belirleyicidir.
Bu bulgular dogrultusunda;

e Behget hastalarinda yasam kalitesinin ve etkileyen faktorlerin rutin olarak

degerlendirilmesi,
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Yasam kalitesi degerlendirilmesinde hastalik ile ilgili degiskenlerin 6n planda
tutulmasi, ancak sosyodemografik 6zelliklerden gelir ve 6grenim durumunun
gbzardi edilmemesi,

Yasam kalitesinin degerlendirilmesinde genel yasam kalitesi Olgekleri yani
sira Behget hastaligina 6zgii yasam kalitesi 6l¢egi olan ve ayni zamanda
giivenirligi ve gecerligi mevcut calismada saptanan Tiirkce BD- QoL’nin

kullanilmas1 6nerilmistir.
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9. EKLER

EK 1. Hasta Bilgi Formu
Adi Soyadi:

1.Yast:
2. Cinsiyeti: 1. Kadin () 2. Erkek ()
3 Egitim durumu: 1. Okur yazar degil () 2. Okur yazar ()
4. Ortadgrenim ( ) 5.Yiksekogrenim ()
4. Medeni Durum: 1. Evli ()
2. Bekar ()
3. Dul veya ayr1 yastyor( )

5. Sosyal Giivencesi var m1? 1. Evet () 2. Hayir()

6. Mesleginiz: 1. Ev hanimai () 4. Emekli ()
2. Memur () 5. Serbest ()
3.1s¢i () 6. Diger ()

7. Su an ¢alistyor musunuz? 1. Calisiyor () 2. Calismiyor ()
Cevabiniz hayirsa nedeni?
8. Maddi Durumu: 1.Kétii () 2.0rta() 3.1yi()
9. Behget Hastalig1 tanis1 alma siireniz?
10. Ailenizde sizden bagka Behget hastasi var m1?
1. Evet () Liitfen agiklaymiz..
2. Hayir ()
11. Baska bir kronik hastaliginiz var m1?
1. Var (Varsa nedir?....... ) () 2.Yok()
12. Sigara kullantyor musunuz?
1. Evet () Miktar.....adet/glin ~ kullanilan stire/yil
2. Hayir ()

3. 1kdgrenim ()
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13. Alkol kullaniyor musunuz?
1. Evet () Miktar.....adet/kadeh /glin ~ kullanilan siire/y1l
2. Hayir ()
14. Su anda Behget hastalig ile ilgili tedavi aliyor musunuz?
1. Evet () Kullanilan ilaglar: 2.Hayir()
15. Asagidaki belirtilerden sizde var olanlar1 “var” siitununu isaretleyerek, yani sira

bu sorunun sizi etkileme derecesini belirtiniz.

Etkilenme Derecesi
Mevcut Klinik Bulgular Var Hig Biraz Orta | Fazla/¢cok

fazla
Oral Uls?r Q) Q) @) Q) @)
Genital Ulser () Q) (@) Q) Q)
Yorgunluk Q) Q) Q) ) )
Eritema nodosum / pustiiler lezyon ) () () () ()
Eklem Tutulumu ) Q) (@) Q) Q)
Basagrisi Q) Q) @) Q) Q)
Go6z Tutulumu Q) @) @) Q) Q)
GIS Tutulumu ) ) (@) Q) Q)
Noérolojik Tutulum () Q) Q) Q) Q)
Yiizeyel febit ) () () () ()
Tromboflebit Q) Q) @) Q) Q)
DVT Q) Q) Q) Q) Q)
Arter Tutulumu ) Q) (@) Q) @)
16.  Hastalig1 aktif mi? 1. Evet () 2. Hayir ()
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EK 2. Behcet Hastaligr Yasam Kalitesi (")lg:egi ( Tiirk¢ce BD-QoL)

Liitfen her ciimleyi Behget hastaliginiz1 diistinerek dikkatlice okuyun ve su anda
sizin durumunuza uyup uymadigina karar verin. Uygun cevabi c¢arpt koyarak
isaretleyiniz.

Dogru  Yanhs

—

. Hayatim hastanelere gidip gelmekle geciyor.

. Higbir sey ilgimi ¢ekmiyor.

. Evden ¢ikmak ve insanlarla goriismek i¢in ¢ok fazla caba

harcamam/sarf etmem gerekiyor.

. Yiiriirken agrim oluyor.

. Bir seyler yapmak uzun zamanimi aliyor.

. Uzun siire ayakta kalamiyorum.

. Saglik durumum hayatimi sekteye ugratiyor.

. Yataktan kalkarken zorlantyorum.

9. Goriiniisiimden dolay1 kendimi kotii hissediyorum

10. Konugurken zorlaniyorum.

11. Kendimi bagkalarina bagimli hissediyorum.

12. Kendimi oldugumdan daha yasl hissediyorum.

13. Hastaligim nedeniyle her yere gidemiyorum.

14. Yakinlarima bakmakta/bakimini iistlenmekte

zorlantyorum.

15. Yarin nasil olacagimi kestiremiyorum.

16. Saglik durumum hayatimi agir1 gekilde etkiliyor.

17. Sik sik hiisrana ugruyorum. / Sik sik hayal kirikligina
bagli iizlintli yasiyorum.

18. Kendimi evimde bir mahkum gibi hissediyorum.

19. Saglik durumum hayatimda 6nemli kararlar almami
etkiliyor.

20. Viicuduma dokunulmasi hastaligim nedeniyle beni
rahatsiz ediyor.

21. Dogru diizgiin konusamiyorum.

22 Hastaligim nedeniyle kisisel iligkilerimde zorlaniyorum.

23. Kendimi ise yaramaz hissediyorum.

24 Baskalarinin sirtina yiik olmak beni endiselendiriyor
/ rahatsiz ediyor.

25. Hastaligim yakinlarimi gii¢ durumda birakiyor.

26. Saglik sorunlarimin iistesinden gelemeyecegimi
hissediyorum.

27. Insanlarla irtibatimi kaybettim.

28. Bagkalarina verdigim rahatsizlik beni {iziiyor.

29. Bu giin her sey canimui sikiyor/nesemi kagirtyor.

30. Kendimi yalniz hissediyorum.

\9)

(98]

R[N |n |~
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EK 3. BD-QoL Scale

Please read each statement carefully and decide whether it applies to
you at the moment

[fade True Not True

My life revolves around hospital visits

Nothing interests me

It's too much effort to go out and see people

Walking is painful

It takes me longer to do things

I cannot stand for long

NN N BAW(N -

My condition interferes with my life

Please remember to read each statement thinking about your Behcet’s
Disease. Please choose the response that applies best to you at the moment.

True Not True

8 | It is difficult to get out of bed

9 | I feel terrible about the way I look

10 | Talking is stressful

11 | I feel dependent on others

12 | I feel older than my years

13 | It limits the places I can go

I find it difficult to take care of the people I am
14 | close to

15 | I cannot rely on how I will be tomorrow

© The University of Leeds 2002
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Please read each statement carefully and decide whether it applies to
you at the moment

Ifade True Not True

16 My condition is drastically affecting my life

17 I often get frustrated

18 I feel like a prisoner in my own home
My condition affects important decisions in
19 my life

20 I do not like being touched

21 I cannot speak properly

22 It puts a strain on my personal relationships

Please remember to read each statement thinking about your Behcet’s
Disease. Please choose the response that applies best to you at the moment.

True Not True

23 | I feel useless

24 | I worry that I hold others back

People close to me have lost out because of
25 | my condition

26 | I feel unable to cope with my condition

27 | I have lost contact with people

28 | I worry about the effects on others

29 | Everything is getting to me today

30 | I feel lonely

© The University of Leeds 2002

Thank you for taking the trouble to fill in this questionnaire
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EK 4. SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi

Asagida son 4 hafta icinde saglhiginiz hakkinda goriislerinizi belirlemek igin
sorular bulunmaktadir. Liitfen her bir soruyu dikkatle okuyarak altinda bulunan
cevap seceneklerinden sizin i¢in en uygun cevabi isaretleyiniz.

1. Genel olarak sagliginiz

1. Miikkemmel 2. Cok iyi 3. 1yi 4. Orta 5. Kot
SAGLIGINIZ VE GUNLUK AKTIiVITELER

2. Bir y1l dncesi ile karsilastirdiginizda, simdiki saghiginizi genel olarak nasil
buluyorsunuz?
Bir y1l 6ncesinden ¢ok daha iyi 1
Bir y1l 6ncesinden biraz daha iyi 2
Hemen hemen ayni1 3
Bir yil 6ncesinden biraz daha kotii 4
5

Bir y1l 6ncesinden ¢ok daha kotii

4. Asagidaki sorular normal bir giin boyunca yapabileceginiz aktiviteler
hakkindadir. Sagliginiz agsagidaki aktiviteleri yapmanizi engelliyor mu? Eger

engelliyorsa, ne kadar engelliyor? (Her satirda uygun rakami isaretleyiniz)

AKTIVITELERINIZ Evet c¢ok Hayir biraz Hayirr  pek
engelliyor  engelliyor  engellemiyor

a. Kosu, agirlik kaldirma ve agir sporlar 1 2 3

gibi biiyiik caba gerektiren aktivitelerde

b. Masay1, elektrik siiplirgesini itmek gibi 1 2 3

Orta / hafif aktivitelerde

c. Paket veya ¢anta tasirken 1 2 3

d. Birka¢ kat merdiven ¢ikarken 1 2 3

e. Bir kat merdiven ¢ikarken 1 2 3

f. Egilirken, ¢comelirken 1 2 3

g. Bir kilometreden fazla yiiriirken 1 2 3

h. Birkag yiiz metre yiiriirken 1 2 3

1. Yiiz metrelik bir mesafeyi yliriirken 1 2 3

j. Giyinirken veya yikanirken 1 2 3
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3. Gegcen 4 hafta boyunca, isinizde veya diger rutin islerinizde fiziksel
sagliginiza bagli olarak, asagidaki problemlerin herhangi birinden sikayet¢i oldunuz

mu? (Evet ya da hayir siitunundaki rakamlar1 yuvarlak i¢ine alarak isaretleyiniz)

Evet Hayir
a. Isinizde ve diger aktivitelerinizde saglik sorunlari 1 2
yliziinden ¢alisma zamaninizi azalttiniz mi?
b. Islerinizde amagladiginizdan daha az m1 verimli oldunuz? 1 2
c. Is ve aktivitelerinizi zahmetsiz (kolay) olanlarla 1 2
sinirladiniz mi1?
d. Is ve aktivitelerinizi gergeklestirirken zorluk ¢ektiniz mi? 1 2

(6rnegin ekstra ¢aba harcadiniz mi?)

4. Gegen 4 hafta boyunca, isinizde veya diger rutin islerinizde ruhsal
durumunuzun sonucu olarak (6rnegin sinirli veya stresli), asagidaki problemlerden
herhangi biriyle karsilastiniz m1? (Evet ya da hayir siitunundaki rakamlar1 yuvarlak

icine alarak isaretleyiniz)

Evet Haywr
a. Isinizde veya diger aktivitelerinizde saglik sorunlar 1 2
yliziinden ¢aligma zamaninizi azalttiniz mi?
b. Islerinizde amagladigimzdan daha az mi1 verimli oldunuz? 1 2
c. Islerinizi ve diger aktivitelerinizi her zamankinden daha 1 2

az dikkatli mi yaptiniz?

5. Gegen 4 hafta boyunca, fiziksel ve ruhsal saghiginiz ailenizle, arkadaslarinizla,
komsularinizla iligkilerinizi ne dereceye kadar etkiledi? (Sadece bir rakami
isaretleyiniz)

Pek etkilemedi 1

Cok az

Orta

Oldukga

[, T S S B \S ]

Asiri
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AGRI

6. Gegen 4 hafta boyunca, viicudunuzda ne kadar agr1 oldu? (Sadece bir rakami
isaretleyiniz)
Hig 1
Cok hafif
Hafif
Orta
Fazla

Cok fazla

[©) NV, B S N\

7. Gegen 4 hafta boyunca ne kadar agr1 normal iglerinizi yapmaniza olumsuz etki
gosterdi? (Evdeki ve disaridaki isleriniz dahil olmak {tizere) (Sadece bir rakami
isaretleyiniz)

Cok degil 1

Az

Orta

Oldukca fazla

[V, I S VS B 8]

Asin
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DUYGULARINIZ

8. Bu sorular gegen ay boyunca, kendinizi nasil hissettiginiz ve islerinizin nasil

gittigi hakkindadir. Her soru igin, size en uygun gelen se¢enegi yuvarlak icine alarak

cevaplandiriiz.
GECEN AY BOYUNCA NE KADAR SURE
Her Cogun Biraz Bazen Cok Hig

zaman lukla  fazla az
a.Tam enerjik 1 2 3 4 5 6
(zinde) hissettiniz
b. Cok sinirli biriydiniz 1 2 3 4 5 6
c.Hicbir seyin sizi 1 2 3 4 5 6
neselendiremeyecegi kadar
caniniz sikkindi
d. Sakin ve huzurluydunuz 1 2 3 4 5 6
e. Fazla enerjiniz vardi 1 2 3 4 5 6
f.Moralsiz ve kederli hissettiniz 1 2 3 4 5 6
g.Cok yorgun 1 2 3 4 5 6
(bitkin) hissettiniz
h. Hi¢ mutlu oldunuz mu? 1 2 3 4 5
1. Yorgun hissettiniz 1 2 3 4 5 6
J. Sagliginiz akraba ve ya 1 2 3 4 5 6

arkadas ziyaretleri gibi sosyal
aktivitelerinizi sinirladi mi1?

GENEL OLARAK SAGLIGINIZ

9. Asagidaki ifadeler sizi ne kadar dogru veya yanlis olarak tanimlamaktadir?

Kesin-  Cogun- Emin  Cogun- Kesin-
likle lukla degili lukla likle
dogru dogru m yanlis Yanlis
a. Diger insanlardan daha sik 1 2 3 4 5
hasta oluyor gibiyim
b. Tanidigim herhangi biri kadar 1 2 3 4 5
saglikliyim
c. Saghigimin daha kotliye 1 2 3 4 5
gidecegini saniyorum
d. Sagligim miikemmel 1 2 3 4 5
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EK 5. Beck Depresyon Olcegi (BDO)

Asagida, kisilerin ruh durumlarmi ifade ederken kullandiklar1 bazi ciimleler verilmistir. Her madde bir

¢esit ruh durumunu anlatmaktadir. Her maddede o ruh durumunun derecesini belirleyen 4 cesit

secenek vardir. Liitfen bu segenekleri dikkate okuyunuz. Son bir hafta icindeki (su an dahil) kendi ruh

durumunuzu gbz 6niinde bulundurarak, size en uygun olan ifadeyi bulunuz. Daha sonra, o maddenin

yanindaki harfin lizerine (X) igareti koyunuz.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

10)

a
b
c
d

a
b

c
d

o0 o 00 o o0 o 00 o o0 W

o0 o

a
b.
c

d

a
b
c
d

. Kendimi {izgiin hissetmiyorum

. Kendimi lizgiin hissediyorum

. Her zaman igin iizgliniim ve kendimi bu duygudan kurtaramryorum
. Oylesine iizgiin ve mutsuzum ki dayanamiyorum

. Gelecekten umutsuz degilim

. Gelecege biraz umutsuz bakiyorum

. Gelecekten bekledigim hicbir sey yok

. Benim i¢in bir gelecek yok ve bu durum diizelmeyecek

. Kendimi basarisiz gérmiiyorum

. Cevredeki bir¢ok kisiden daha fazla basarisizliklarim oldu sayilir

. Geriye doniip baktigimda, ¢cok fazla basarisizligimin oldugunu gériiyorum
. Kendimi tlimiiyle basarisiz bir insan olarak gdriiyorum

. Her seyden eskisi kadar zevk alabiliyorum

. Her seyden eskisi kadar zevk alamiyorum

. Artik hi¢bir seyden gergek bir zevk alamiyorum

. Bana zevk veren hicbir sey yok. Her sey ¢ok sikici.

. Kendimi suglu hissetmiyorum

. Arada bir kendimi suglu hissettigim oluyor
. Kendimi ¢ogunlukla sug¢lu hissediyorum

. Kendimi her an i¢in suglu hissediyorum

. Cezalandirildigimi diistinmiiyorum

. Baz1 seyler i¢in cezalandirilabilecegimi hissediyorum
. Cezalandirilmayi bekliyorum

. Cezalandirildigimi Hissediyorum

. Kendimden hosnudum

. Kendimden pek hosnut degilim
. Kendimden hi¢ hoglanmiyorum
. Kendimden nefret ediyorum

. Kendimi diger insanlardan daha kotii gormiiyorum

. Kendimi zayifliklarim ve hatalarim i¢in elestiriyorum
. Kendimi hatalarim i¢in ¢ogu zaman sugluyorum

. Her kétii olayda kendimi sugluyorum

. Kendimi 6ldiirmek gibi diislincelerim yok
Bazen kendimi 6ldiirmeyi diisliniiyorum

. Kendimi dldiirebilmeyi isterdim

. Bir firsatin1 bulsam kendimi 6ldiriirdiim

. Her zamankinden fazla agladigimi sanmiyorum

. Eskisine gore su siralar daha fazla agliyorum

. Su siralarda her an agliyorum

. Eskiden aglayabilirdim ama su siralarda istesem de aglayamiyorum
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11) a. Her zamankinden daha sinirli degilim
b. Her zamankinden daha kolayca sinirleniyor ve kiziyorum
c. Cogu zaman sinirliyim
d. Eskiden sinirlendigim seylere bile artik sinirlenemiyorum

12) a. Diger insanlara kars1 ilgimi kaybetmedim
b. Eskisine gore insanlarla daha az ilgiliyim
c. Diger insanlara kars1 ilgimin ¢ogunu kaybettim
d. Diger insanlara kars1 hi¢ ilgim kalmadi

13) a. Kararlarimu eskisi kadar rahat ve kolay verebiliyorum
b. Su siralar kararlarimi vermeyi erteliyorum
c. Kararlarimi vermekte oldukea gii¢liik ¢ekiyorum
d. Artik hi¢ karar veremiyorum

14) a. Dig goriiniistimiin eskisinden daha kotii oldugunu sanmiyorum
b. Yaslandigimi ve ¢ekiciligimi kaybettigimi diisiiniiyor ve liziiliiyorum
c. Dig goriinisiimde artik degistirilmesi miimkiin olmayan olumsuz degisiklikler oldugunu
diistiniiyorum.
d. Cok ¢irkin oldugumu diisliniiyorum
15) a. Eskisi kadar iyi ¢aligabiliyorum
. Bir ige baslayabilmek i¢in eskisine gore kendimi daha fazla zorlamam gerekiyor
. Hangi is olursa olsun, yapabilmek i¢in kendimi ¢ok zorluyorum
. Higbir ig yapamiyorum

00 o

16) a. Eskisi kadar rahat uyuyabiliyorum
. Su siralar eskisi kadar rahat uyuyamiyorum
. Eskisine gore 1 veya 2 saat erken uyaniyor ve tekrar uyumakta zorluk ¢ekiyorum

. Eskisine gore ¢ok erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum

o o

o

17) a. Eskisine kiyasla daha ¢abuk yoruldugumu sanmiyorum
. Eskisinden daha ¢abuk yoruluyorum
. Su siralar neredeyse her sey beni yoruyor.

. Oyle yorgunum ki higbir sey yapamiyorum

o6 o

18) a. Istahim eskisinden pek farkli degil
. Istahim eskisi kadar iyi degil
. Su siralar istahim epey kotii

. Artik hig¢ istahim yok

o0 o

19) a. Son zamanlarda pek fazla kilo kaybettigimi sanmiyorum

b. Son zamanlarda istemedigim halde ii¢ kilodan fazla kaybettim
c¢. Son zamanlarda istemedigim halde bes kilodan fazla kaybettim
d. Son zamanlarda istemedigim halde yedi kilodan fazla kaybettim

Daha az yemeye ¢alisarak kilo kaybetmeye calisiyorum Evet () Hayw ()

20) a. Sagligim beni pek endiselendirmiyor
b. Son zamanlarda agri, siz1, mide bozuklugu, kabizlik gibi sorunlarim var
c. Agri, siz1 gibi bu sikintilarim beni epey endiselendirdigi i¢in baska seyleri diisiinmek zor
geliyor.
d. Bu tiir sikintilar beni dylesine endiselendiriyor ki, artik baska higbir sey diisiinemiyorum.

21) a. Son zamanlarda cinsel yagsantimda dikkatimi ¢eken higbir sey yok
b. Eskisine oranla cinsel konularla daha az ilgileniyorum
c. Su siralar cinsellikle pek ilgili degilim
d. Artik cinsellikle higbir ilgim kalmadi
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EK 6. Gill Gillworth Tarafindan Gonderilen izin Yazilar

rorth - Yahoo! Mail Sayfa

Muke ¥ My Home Page i, zeyperdogin

Search WER SEAR

near Notepad | What's New? Moblle Mail Ot
Search Mail Search the )
Previous | Maxt | Batk Lo Messages #ark 38 snead i
Dplets | Replyiw Forward i Spam i Hove...
Re: BD-Qol. Tuesday, Ootopuy 31, (006 7

From: “Zeyhep ERDODAN" <reynerdegan@yalios.comr

Te: gllworths@ao! com

Dear Mrs. Gilworth

| have written and asked whether they studied validity and reabitity of

BD-Qot two researchers that you said in your mail.

One of them didna€™1 give answer to me.Another one (A%igen Ertam) said that
they have studied with your scale BD-Qol 1 years, but she didna€ ™1 mention

they did
validation study. So | going to pian to make study BD-Qola€™s

validation study.
| would be so glad if you give me permission to use BD-Qol. and send me

itA€™s scoring instruction and if f8€™s pessible related references

Thank you very much for your cooperation and collaboration,

Yours Sincerely

Zeynep ErdoAYan

Marmara University Gollege of Nursing.
TAzbbiye Cad, No:40

Haydarpasa Kampus.A®stanbul / Turkey

e-posta; z iogan@yshoe.com
gitwarths@aol.com wrote:
Dear Zaynep,

Trank you for your enquiry about the BD Qol. scals. The sceles are free for use in the NHS and non-commercial setings although we keep 2 database of users so you
would nead to complate some forms before we would send you the full scale(s), piease lat me know which you are interested i and | can arrange to have the forms sen!
oul to you,

We have had a number of previous enquirias aboul adapting the scale for use in Turkey. you might want to contact others more local to you (o see if there is alroady &
Turkish language version in use. The contact details we have are!

Hgen Edam (ignam@yahon,.com). Nurdan Kotevoglu (nkaleveglu@supstonting.cam,

if you are cansidering making another language version of the scate we weould recommend using the protocot in the following article:

Reaton DE, Bombardier G, Guilemin F and Ferraz MB. Guidelines for the Process of Cross-cultural adaptation of seif-report measures, Spine 2000; 24: 3186-3191.

Regards, Gil

Gill Gilworth Senior Research Feliow

Academic Uni of Muscuioskeletal and Rehabilitation Medicine
Universily of Loads

36 Clarendon Road

Leeds L82 8NZ
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RE: BD-Qol. Wednesday, November 22, 7006 12141 AR
Front: "Wikki Lan¢" V.0 Lane@ieeds Atk

Tor "Zeynep "HROODAN azeynerdegan@yahoe.com>
BOQOL Pernission.doc {(I5KB), BOQOL User doc (37K8)

Dear Zeynep Erdedan

Please find altached the permission and user forms that need filing in and returning fo me in order for you lo gain access to the BD-ol.. i appears from the email you sent Gil
Gilworlh that you have been waiting for these for some fime. however this is the first time | have received your request

At present thers are two olher people currently tying to develop a Turkish language version of the scale
Viklei Lane

Academic Departrment of Rebabilitation Medicine
The Universi cds

Leeds
132 9NZ

Tel: +44 {0} 113 343 4948
Fax: +44 {0} 113 243 0306
- Qriglnal Message--—
From: Zeynep "ERDODAN [mailto;zeynerdogan@yahoo.com}
Sent: 21 November 2006 15:40
To: Gilworths@aol.com
Subject: Re: BD-Qol

Dear Giil Gilworth,

I have baen still waiting for registeration forms. But, Vikki hasn't sent them yet. | think Vikki would seem to be forgelten to send forms or there would be another probiem. |
wiole this @-maii just for saying that ' waiting for registeration forms. When | will have received forms, { will complete and sent you out immediately.

Your Sincerely, Zeynep ERDOBAN

Giiworths@aol.com wrote:
In a message dated 31/10/2008 15:51:17 GMT Slandard Time, ERDODANzeynerdegan@yahos.com wriles:

i Dear Zeynep,

Thanks for your e-mail. 1 undarstand you have been sent forms to cemplele to register to use the BD Qob, by Vikki? Vikki will send you out the scale once she has received
your compleled forms.

As | said before i you intend to produce another language version of the scale we recommend the protocol in the following article:
Beaton DE, Bombardier C, Guillemin F and Ferraz MB. Guidelines for the Process of Cross-cuitural adaptalion of self-report measures, Sping 2000, 24: 3186-3181

1t is also imponant you publicise the fact you are produring a Turkish language version of the scale as widely as possible in Turkey so that we aveid multiple versions of the
same scale,

Regards, Gill Gilworth

Spozsurad

Degrees online in as fastas 1 Yr - MBA, Bachelor's, Master's, Associate - Cli

Detete § Reply « | Forward | spam | wove.. v |

Previous | Hexd | Pask to Messages Select Message Bacodng - - Fygl Headerd

Search Mait | Search the web

Copylght B 1994-2008 Yahoo! Ing. A mgnis eserved Temms of Serage - Copyaghise Peticy - Guidehnes
NOTICE: YWe colieg g ation o this it
To larm mora ahoul hew we LS your infarmation, san our Pivacy Policy
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Gill Gillworth Tarafindan Génderilen izin Yazilar1 (Devam)

The of Leeds University

Re: Permission To Use The Leeds Behget’s Disease Quality Of Life Measure

Thank you for enquiring about the BDQoL

With this letter The University of Leeds is pleased to grant you permission to
use the Leeds Behget’s Disease Quality of Life Measure (BDQoL) for clinical and/or
non-commercial purposes. In this instance, non-commercial purposes means that
you agree not to use the BDQoL in research or other work performed for a third

party, or provide the questionnaire to a third party.

When reproducing the BDQoL, please include an identifier as follows:

Leeds Behget’s Disease Quality of Life Measure, © 2002,
The University of Leeds; All rights reserved

For purposes of standardization of content, scoring and labelling, we wish to
assure users of the questionnaire and interpreters of its results that the designation
“BDQoL” refers to the identical instrument and scoring in all cases. This allows

comparison of scores across projects and applications.

Therefore, if you add questions to or delete questions from the BDQoL; or
embed it into a larger questionnaire; or modify its layout or order of questions, please
give the modified questionnaire its own name and indicate the following on the

questionnaire form, including at its end:
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Questionnaire includes portions of the Leeds Behget’s Disease Quality of Life
Measure (items number--), © 2002, The University of Leeds;
All rights reserved

If you create a non-English language version or culturally-modified version of
the BDQoL, please include the following language on the questionnaire form,

including at its end:

Questionnaire is based upon the English language version of the Leeds Behget’s
Disease Quality of Life Measure, © 2002, The University of Leeds; All rights

reserved

In return for royalty free permission to use the BDQoL, we request that:

a. you complete and return The University of Leeds User’s Profile form
describing the way in which you plan to use the BDQoL; and

In addition if you intend to use the BDQoL in a research study we request that

b. you make available to The University of Leeds non-identifiable data from
your study which may allow it's research group to refine the applicability,
precision and standardization of scoring of the BDQoL; and

c. the study data not be used to develop another questionnaire with the same
purpose as the BDQoL.

If you agree to the terms of this letter of permission to use, please return a
signed copy for my attention along with the completed User’s Profile, and we will

fax or mail you a copy of the BDQoL.

(For clinical use of the scale guidance notes will be included).
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For technical advice and consultation regarding the use of the BDQoL, please
contact Gill Gilworth, at The University of Leeds, @ 0113 343 4956

gilworths@aol.com

Respectfully,
BDQoL Administrative Manager

Agreed to by:
Zeynep Erdogan

Signature

Title/organisation

Marmara University College of Nursing. Department of Medical Nursing
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Gill Gillworth Tarafindan Gonderilen izin Yazilar1 (Devam)

Leeds Behget’s Disease Quality of Life Measure ©

User’s Profile

(Please type or print clearly)

Please complete and mail or fax this form to BDQoL Administrative Manager, The University of

Leeds, 36 Clarendon Road, Leeds, England, LS2 9NZ. Fax: 0113 243 0366. Email:
V.E.lane@leeds.ac.uk

PRINCIPAL INVESTIGATOR’S/PROJECT DIRECTOR’S NAME Proffesor Rukiye Pinar,PhD

Marmara University College of Nursing.
Department of Medical Nursing

ORGANISATION/DEPARTMENT

STREET ADDRESS Marmara Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu Tibbiye Cad.No: 40

Haydarpasa Kampusu/ USKUDAR/ ISTANBUL/TURKEY

CITY Istanbul COUNTY/ STATE - POSTAL CODE/ ZIP
81326

COUNTRY Turkiye E-MAIL zeynerdogan@yahoo.com

TELEPHONE +90 0216 3302070 FAX +90 0216 418 3773

(1) ORGANISATION TYPE

Indicate by placing an “X” in the box next to the category that best described the type

or primary purpose of your organisation

L] Primary Care Group ] NHS Hospital L] Insurance

Trust Company/Health Plan
X University/College ] Charity L] Pharmaceutical Company
[] Government Agency |[] Other NHS [] Other:

(2) If you propose to use the BDQol as a CLINICAL SCREENING TOOL ONLY

(ie. Not for research purposes) please tick this box and ignore the remaining questions
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Gill Gillworth Tarafindan Gonderilen izin Yazilar1 (Devam)

(3) BRIEFLY DESCRIBE THE PROJECT(S) FOR WHICH YOU PLAN TO
USE THE BDQoL (indicate aims, design and key sample characteristics):
This descriptif and methodologic study have to aims;

1. To test validity and reliability of the BDQoL scale for Turkish patients with

Behcet’s Disease.

2. To investigate the relationship between life quality of patients with Behcet’s

Disease and socialdemoghrapic changes factor related with disease.

(3) PROJECT SAMPLE SIZE: 200 patients with Behcet’s Disease

(4) PROJECT DURATION: November 2007 — June /2008

(5) METHODS OF MEASUREMENT (e.g., mail survey): Data  will  be

collected by using face to face interview method

(6) OTHER MEASUREMENT TOOLS INCLUDED (e.g., SF-36): SF-36 ,

Beck Depression inventory
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EK 7. BD-Qol Ol¢eginin Dil Es Degerligi - Kiiltiirel Uyarlamasi

Original BD-QoL Scale
Please read each statement carefully and decide whether it
applies to you at the moment.

Tiirkce Behget Hastaligina Ozgii Yasam Kalitesi Skalasi
Liitfen her climleyi dikkatlice okuyun ve su anda sizin
durumunuza uyup uymadigina karar verin.

First Back | Please read each sentences carefully and decide whether it is

Translated suitable for your situation or not you are in now.

[k Oneri It is fine

Ikinci Oneri -

Second Back | -

Translated

Tiirkge Son Liitfen her ciimleyi dikkatlice okuyun ve su anda sizin

durumunuza uyup uymadigina karar verin
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. . . i .
EK 8. istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Faliiltesi Etik Kurul izni

: T.C,
r K ISTANBUL UNIVERSITES]
s - CERRAHPASA TIP FAKULTEST
; ] - DEKANLIGI ) ]
. 12 Hans 2007
s ‘%5" o Istanbul, oo f oy
Koou : h . 5
Istanbul Unijversitasi Reladriigi
Personel Daire Baskanhgma
ILGi: 13.04.2007 tariti, 843 sayili yazimza;
: M Universitesi Hemsirelik Yiiksekokuly I Hastaliklar: Hemsireligi Anabilim
Dal GBretim iiyesi Prol‘.Dr.RUKIYE PINAR’m damsmanliginda Yiiksek Lisans dgrencisi ZEYNEP
) GAN’mn Yiylitecegi “Behget Hastaliginda Yagam Kalitesi” konuju tez caligmast hakkinda ilgl yaziuz
ve ekleri 01 Mays, 2007 tarihinde toplanan Fakilltemiz Etji Kurulunca miizakere edilmis olup, etik agidan
uygun olduguna karsr verilmistir. g
Bilgilerinizi saygrlarmia arz ederim.
ERI ProfDr. Mehmet YILDIRIM
1 dosya

Dekan Yardimess) ve Etik
Kurul Bagkan

Not : Yanrtlarda yazmenn gitn sayisinin befirtilmesi rica olunur. Tel : (0212)4143000
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EK 9. Hasta Bilgilendirme Formu

Bu calisma Behget Hastalifi’nda Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi
amactyla planlanmstir.

Calisma sirasinda olgunun kendisinden bir {icret talep edilmeyecek ve bagh
oldugu sosyal giivenlik kurulusuna bir arastirma gideri yiiklenmeyecektir.

Calisma nedeniyle calismaya katilan hastalardan cevaplanmasini istedigimiz
sorgulama formlar1 yaklasik 20 dakikanizi alacaktir. Bu sorgulama formlari
hastalarin sosyo-demografik ve hastaliklara iligskin verilerini iceren Hasta Bilgi
Formu (Ek-1), BD-QoL: A Quality of Life Measure Specific to Behcet’s Disease
(Ek-2, Ek-3), SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi (Ek-4) ve Beck Depresyon Olgegi (Ek-
5)’nden olugmaktadir.

Bu arastirma amaciyla elde edilen bilgilerin gizliligi tarafimizdan
korunacaktir. Herhangi bir sekilde, herhangi bir kurum veya kisiye baska bir amacla
verilmeyecektir. Yazili onay vermis olsaniz da istediginiz an arastirmadan
cekilebilirsiniz, ¢ekildiginiz takdirde tedavinize devam edilecektir ve arastirmaci da
istedigi anda arastirmaya katilan goniilliiyli calismadan ¢ikarabilir.

Bir soru ya da sorun oldugunda temas kurulacak kisi Zeynep Erdogan’dir.

Is Tel: 0 216 3302070 / 1150

Bu kosullarla s6z konusu klinik aragtirmaya kendi rizamla hicbir baski ve
zorlama olmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Goniilliiniin

Ad1 Soyadi:

Imzas::

Telefon No:

Aciklamalar1 yapan arastirmacinin

Ad1: Soyadi:

Imzas:

Telefon No:

Taniklik eden kurulus gorevlisinin

Ad1: Soyadi:

Imzas:

Telefon No:
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EK 10. Diinya Tip Birligi Helsinki Bildirgesi

Insan Denekleri Uzerindeki Tibbi Arastirmalarda Etik ilkeler

Diinya Tip Birligi'nin 18. genel kurulunda (Helsinki, Finlandiya, Haziran 1964)
benimsenmis, 29. (Tokyo, Japonya, Ekim 1975), 35. (Venedik, Italya, Ekim 1983),
41. (Hong Kong, Eyliil 1989), 48. (Somerset West, Giiney Afrika Cumhuriyeti, Ekim
1996), 52. (Edinburgh, Iskogya, Ekim 2000) genel kurullarinda gelistirilmis,
Washington 2002 genel kurulunda 29. Maddeye ve Tokyo 2004 genel kurulunda 30.

maddeye aciklama notu ilave edilmistir.

1. Diinya Tip Birligi, insan deneklerinin yer aldigi tibbi arastirmalarda gorev
alan hekim ve diger kisilere rehberlik edecek etik ilkeler olarak Helsinki Bildirgesi'ni
gelistirmistir. Insan deneklerini igeren arastirmalara insandan elde edilen kime ait

oldugunu belli olan materyal ya da veriler de dahildir.

2. Hekimin 6devi insan saglhigin1 korumak ve gelistirmektir. Hekimin bilgi ve

vicdani bu gorevin yerine getirilmesine adanmustir.

3. Diinya Tip Birligi'nin Cenevre Bildirgesi “Hastamin sagligi benim ilk
onceligimdir” climlesiyle hekimi baglar ve Uluslararasi Tip Etigi Kodu “Hastanin
fiziksel ve mental kosullarin1 zayiflatabilecek etkilere sahip tibbi hizmetleri verirken,

hekimin yalnizca hastanin menfaatine gére davranmasi gerektigini” duyurur.

4. Tibbi ilerlemeler, en nihayetinde kismen insanlar iizerindeki deneylere

dayanan aragtirmalar temel almaktadir.

5. Insanlar iizerindeki tibbi arastirmalarda insan deneklerinin sagligi, bilim ve

toplumun menfaatinden 6nce gelmelidir.
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6. Insan denekleri iizerindeki tibbi arastirmalarm birinci amaci profilaktik,
diagnostik ve terapotik islemleri gelistirmenin yaninda hastaliklarin etiyoloji ve
patogenezini anlamaktir. Kanitlanmis en iyi profilaktik, diagnostik ve terapdtik
yontemler bile etkinlik, verimlilik, erisilebilirlik ve kalite agisindan arastirmalara

surekli olarak tabi tutulmalidir.

7. Giincel tip uygulamalar1 ve tibbi arastirmalardaki profilaktik, diagnostik ve

terapotik islemlerin pek ¢ogu kiilfet ve riskler igermektedir.

8. Bir tibbi arastirma, insana saygiy1 tesvik eden, onun haklarmi ve sagligini
koruyan etik standartlara tabidir. Bazi arastirma gruplari istismara agiktir ve 6zel
korunmaya ihtiyaglar1 vardir. Ekonomik ya da tibbi yonde dezavantajli olanlarin 6zel
ihtiyaclart goz ontinde bulundurulmalidir. Keza, kendi baslarina onam ya da ret
veremeyenlere; baski altinda onam verme durumundakilere; arastirmadan kisisel
olarak yarar gormeyeceklere; ayni anda tedavi ve aragtirmaya tabi tutulacak olanlara

ozel dikkat gerekir.

9. Arastirmacilar, kendi iilkelerindeki insanlar {izerindeki arastirmalar icin
gecerli etik, yasa ve diizenlemelerin yanisira uygulanabilen uluslararasi kurallardan
da haberdar olmalidirlar. Insan deneklerinin korunmasi i¢in bu bildirgede ileri
striilenlerin higbir ulusal etik, yasa ya da dilizenleme tarafindan ortadan

kaldirilmasina ya da zayiflatilmasina izin verilmemesi gerekir.

TUM TIBBi ARASTIRMALARDA TEMEL iLKELER

10. Tibbi arastirmalarda insan deneklerinin yasamini, sagligini, mahremiyetini

ve onurunu korumak hekimin ddevidir.
11. Insan denekleri iizerindeki tibbi arastirmalar genel bilimsel ilkelere uygun

olmali; bilimsel literatiiriin ve diger ilgili bilgi kaynaklarinin tam olarak bilinmesi ile

yeterli laboratuar ve uygun oldugunda hayvan deneylerine dayanmalidir.
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12. Cevreyi etkileyebilecek arastirmalarin yiiriitilmesinde yeterince dikkatli

olunmali ve arastirma icin kullanilacak hayvanlarin sagligina saygi gosterilmesidir.

13. Insan denekleri iizerindeki her deneysel prosediiriin tasarimi ve ¢alismanin
nasil uygulanacagi deney protokoliinde agik bir sekilde formiile edilmesi gerekir. Bu
protokol degerlendirme, yorum, rehberlik ve uygun buldugunda onay vermek ig¢in
0zel olarak atanmis; arastirmacidan, sponsordan ya da istenmeyen bagka etkilerden
uzak bir etik inceleme kuruluna sunulmalhidir. Bu bagimsiz kurul arastirma
deneylerinin yapildig: iilkenin yasa ve diizenlemeleri ile uyum halinde olmalidir.
Kurul, siirdiiriilmekte olan denemeleri izleme hakkina sahiptir. Arastirmacilar,
izlemedeki bilgileri, 6zellikle ciddi olumsuz gelismeleri bu kurula bildirmekle
yiklimliidiirler. Arastirmacinin ayni zamanda inceleme i¢in mali kaynaklari,
sponsorlari, bagl oldugu kurum ile diger saglanan ¢ikarlarin ve denekleri tesvikle

ilgili bilgileri de kurula sunmasi gerekir.

14. Arastirma protokoliinde, her zaman, ilgili goriinen etik ifadelerin
aciklanmasi ve bu bildirgede dile getirilen ilkelere uyumlu olundugunun belirtilmesi

gerekir.

15. Insan denekleri iizerindeki tibbi arastirmalar yalnizca, bilimsel kalifiye
kisiler ile klinik yoniinden yeterliligi tam tibbi bir elemanin gdzetiminde
yiiriitiilmelidir. Insan deneklerine karsi sorumluluk her zaman tibben kalifiye

elemanda olmali ve asla, onam vermis olsa bile arastirma denegine birakilmamalidir.

16. Insanlar iizerindeki her tibbi arastirma projesinin risk ve rahatsizlik ile denek
ya da digerleri i¢in tahmin edilen risk ve yararlarin dikkatle karsilastirilmasi
yapilmalidir. Bu, saglikli goniilliilerin tibbi arastirmalara katilimini engellemez. Tiim

calisma dizayninin herkese agik olmas1 gerekir.
17. Hekimler, risklerin yeterince degerlendirildiginden ve tatmin edici bir

sekilde bas edilebileceginden emin olmadik¢a insan denekleri tizerindeki arastirma

projelerin katilmaktan kaginmalidirlar. Hekimler, saptanan risklerin yarardan daha
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fazla oldugunda ya da pozitif ve yararh sonuglara iligkin kesin kanitlarin varliginda

arastirmay1 sona erdirmelidirler.

18. Insan denekleri iizerindeki arastirma projeleri, yalnizca, hedeflenen yararin
denekte  yaratacagi risk ve rahatsizliklardan agir  basacagi = zaman
gerceklestirilmelidir. Bu durum, deneklerin saglikli gonitlliiler oldugunda 6zellikle

Onemlidir.

19. Tibbi arastirma, yalnizca, aragtirmanin uygulandigi grubun arastirma
sonuglarindan yarar gorecegine iliskin makul bir olasilik varsa hakli bir nedene

sahiptir.

20. Denekler, arastirma projesine goniilli ve aydinlatilmig (bilgilendirilmis)

olarak katilmalidirlar.

21. Arastirmadaki denegin, maddi-manevi biitiinliigiiniin korunmas1 hakkina her
zaman saygl gosterilmelidir. Denegin mahremiyetine saygi, hasta bilgilerinin
gizliligi, calismanin denegin fiziki ve mental biitiinliigi ile kisiligine etkisini en aza

indirmek i¢in her tiirlii 6nlemin alinmas1 gerekir.

22. Insanlar iizerindeki bir arastirmada, her potansiyel denek amaglar,
yontemleri, fon kaynaklari, olas1 ¢ikar ¢atismalari, aragtirmacinin kurumsal iliskileri,
beklenen yararlar, calismanin riskleri ve verecegi rahatsizliklar hakkinda yeterince
bilgilendirilmis olmalidir. Denek, ¢aligmaya katilmama ya da higbir yaptirima maruz
kalmadan, herhangi bir zamanda, katilim onamini geri ¢ekme hakkina sahip oldugu
konusunda bilgilendirilmelidir.

Denek bu bilgileri anladiktan sonra hekimin, tercihan yazili olarak, denegin,
iradesiyle verilmis aydinlatilmis onamini (informed consent) almasi gerekir. Eger,
onam yazili alinamaz ise yazili olmayan onam tanik huzurunda resmi olarak kayda

gecirilmelidir.
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23. Aragtirma projesi i¢in aydinlatilmis onam alinirken, hekim, kendisiyle
denegin bagimlilik yaratan iliskide olup olmadig1 ya da baski altinda onam verip
vermedigi konusunda ozellikle dikkatli olmalidir. Boyle bir durum s6z konusu
oldugunda, aydinlatilmis onam arastirmada yer almayan ve tamamen bu konunun

disinda olan, konu hakkinda iyi bilgilendirilmis bir hekim tarafindan alinmalidir.

24. Yasal olarak yetersiz (incompetent), fiziksel ya da mental olarak onam
vermekten yoksun ya da resit olmayan kii¢iik arastirma denekleri icin arastirmaci,
aydimlatilmis onami yasanin 6ngordiigii dogrultuda yasal temsilciden almalidir. Bu
gruplar arastirmaya, ancak, arastirma temsil edilen popiilasyonun sagligini korumak
icin gerekiyorsa ve bu arastirma bunlar yerine yasal olarak yetkili kisiler iizerinde

yapilamiyorsa dahil edilebilirler.

25. Yasal olarak yetersiz (incompetent) kabul edilen bir denek, 6rnegin resit
olmayan bir ¢ocuk arastirmaya katilmaya onaylama (assent) verebilir ise arastirmaci

yasal temsilcinin onamina ek olarak ondan da onaylama da almalidir.

26. Vekil ya da on onam dahil olmak iizere, aydinlatilmis onam almanin
miimkiin olmadigi, kisiler {izerindeki arastirma yalnizca aydinlatilmis onam almay1
engelleyen fiziksel/mental kosullar arastirma grubunun kaginilmaz oOzelligi ise
yapilmalidir. Arastirma deneklerinin aydinlatilmis onam verememelerinin 6zel
nedeni etik kurulun onay1 ve degerlendirmesi i¢in deney protokoliinde belirtilmelidir.
Protokol, arastirmada kalmaya iligkin onaminin en kisa siirede kisiden ya da yasal

temsilciden alinacagini belirtmelidir.

27. Hem yazarlarin hem de yayimcilarin etik yiikiimliiliikkleri bulunmaktadir.
Arastirma sonuglarimin yayimmlanmasinda arastirmacilar sonuglarin dogrulugunu
koruma mecburiyetindedirler. Negatif sonucglar da yayimlanmali ya da herhangi bir
sekilde halka duyurulmalidir. Fon kaynaklari, kurumsal baglantilar ve olas1 ¢ikar
catigmalar1 yayinda bildirilmelidir. Bu bildirgede yer alan ilkelere uymayan deney

bildirileri yayina kabul edilmemelidir.
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TIBBi BAKIMLA BiRLESIK TIBBIi ARASTIRMALARA ILISKIN EK
ILKELER

28. Hekim, arastirmayi1 ancak potansiyel profilaktik, diagnostik ve terapotik
degerleri yoniinden hakli bulunabildigi Olgiide tibbi arastirmayi tibbi bakimla
birlestirebilir.

Tibbi arastirma, tibbi bakimla birlestigi zaman aragtirma denegi olan hastayi

korumak i¢in ek standartlar uygulanmalidir.

29. Yeni yontemin yararlari, riskleri, rahatsizliklar ve etkilerinin kullanilmakta
olan en iyi profilaktik, diagnostik ve terapotik yontemler karsilagtirarak denenmesi
gerekir. Bu, kamitlanmis profilaktik, diagnostik ya da terapotik yontemlerin
bulunmadigi ¢alismalarda plasebo kullannmmi ya da tedavisiz birakmay1

dislamamaktadir. (Bkz. Dipnot)

30. Calismanin sonunda calismaya katilan her hastaya g¢alisma ile saptanmis,
kanitlanmis en iyi profilaktik, diagnostik ve terapotik yontemden yararlanabilmesi

garanti edilmelidir. (Bkz. Dipnot)

31. Hekim, tibbi bakimin hangi yonlerinin arastirma ile ilgili oldugu konusunda
hastay1 tam olarak bilgilendirmelidir. Hastanin, bir ¢aligmaya katilmay1 reddetmesi

asla hekim-hasta iligkisini etkilememelidir.

32. Bir hastanin tedavisinde kanitlanmis profilaktik, diagnostik ve terapotik
yontemler mevcut degil ya da etkin degilse; kendi kanaati hayat kurtarma, sagligi
diizeltme ya da aciy1r hafifletme seklinde ise hastadan aydinlatilmis onam alarak,
kanitlanmamis ya da yeni bir profilaktik, diagnostik ve terapdtik tedbirleri kullanma
konusunda hekim serbest olmalidir. Miimkiin oldugunda, bu tedbirlerin, glivenlik ve

etkinligini degerlendirmek icin tasarlanmis arastirmanin nesnesi yapilmasi gerekir.
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Biitiin vakalarda, yeni bilgiler kayit edilmeli uygun oldugunda yayimlanmalidir. Bu

bildirgenin ilgili diger rehber-kurallarina uyulmalidir.

Dipnot:

DUNYA TIP BIRLIGI HELSINKI BILDIRGESI 29. MADDESININ
ACIKLAMA NOTU

Diinya Tip Birligi bu vesile ile plasebo-kontrollii denemelerin kullaniminda ileri
diizey bakim yapilmasi ve genel olarak bu yontem kanitlanmis mevcut tedavinin
bulunmadiginda kullanilmasini tekrar teyit etmektedir. Bununla beraber, kanitlanmis
bir tedavi mevcut olsa bile plasebo-kontrollii deneme asagidaki kosullarda etik
yonden kabul edilebilir:

- Bir profilaktik, diagnostik ya da terapotik yontemin, gilivenilirligi ve
etkinliligini belirlemek i¢in gerekli zorlayici ve bilimsel olarak dogru metodolojik
nedenlerle kullaniminda; ya da

- Bir profilaktik, diagnostik ya da terapdtik yontem Onemli sorunlar
yaratmayacak bir durumda arastirilacak olmali ve plasebo alacak olan hastay: ilave
ciddi ya da geri doniisii olmayan bir zarar riskine maruz birakmamalidir.

Ozellikle, uygun etik ve bilimsel inceleme igin Helsinki Bildirgesi’nin biitiin
diger kosullarina sadik kalinmalidir.

SORUMLU ARASTIRMACILAR: Imza:

Prof. Dr. Rukiye Pmar

ARASTIRMACILAR :

Prof. Dr. Vedat Hamuryudan

Aras. GoOr. Zeynep Erdogan
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