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OZET

POSTERIOR URETRAL VALYV (PUV) HASTALARINDA VE
AILELERINDE HAYAT KALITESI ANKETI VE AILE ETKi
OLCEGI DEGERLENDIRMESI

Giris ve Amac: Posterior Uretral Valv (PUV), erkek ¢ocuklarda iiriner sistem
obstriiksiyonunun ve obstriikksiyona bagli son donem bobrek yetmezliginin en sik
nedenidir. Tekrarlayan {iriner sistem enfeksiyonlari, iiriner inkontinans, mesane
disfonksiyonu ve son dénem bobrek yetmezligi gibi ¢ok cesitli ve agir komplikasyonlara
neden olabilir. Calismamizda PUV tanili hastalarin hayat kalitesinin degerlendirilmesini,
hayat kalitesini etkileyen risk faktorlerinin belirlenmesini ve ebeveynleri {izerine
olusturdugu yiikiin arastiritlmasini amagladik.

Materyel ve Metotlar: Cocuk Nefroloji Klinigimizden takipli 4-18 yag aras1 PUV
tanili ¢ocuklar ¢alismaya alindi. Tiim hastalara International Consultation on Incontinance
Questionnaire Pediatric Lower Urinary Tract Symptoms (ICIQ-CLUTS) ve Cocuklarda
Saghk Iliskili Hayat Kalitesi anketi (KINDL) uygulandi. ICIQ-CLUTS anketinde
inkontinans sikayeti olan ¢ocuklara ayrica Pediatric Urinary Incontinance Quality of life
Score (PINQ) skoru uygulandi. Hastalarin hayat kalitesi aym1 yas grubundaki 54 saglikli
erkek cocuk ile karsilastirildi. Kontrol grubundaki ¢ocuklara sadece ¢cocuklarda genel hayat
kalitesi anketi (KINDL) uygulandi. Ebeveynler ise Impact on Family Scale (IOFS)/Aile
Etki Olgegi anketi ile degerlendirildi.

Bulgular: Calismamizda; 7-18 yas araligindaki PUV’ lu ¢ocuklarin genel hayat
kalitesinin, bedensel ve duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iligkileri, sosyal iligkiler ve okul
basaris1 alt parametrelerinin hepsinin ayni yas grubu saglikli ¢ocuklardan daha diisiik
oldugunu gosterdik (p<0.05). 4-6 yas grubu olan PUV’lu gocuklar ise KINDL anketinde
ayni yas grubu saglikli ¢ocuklara gore bedensel iyilik alt skorunda diisiik puan aldi
(p<0.05). Dért alt1 yas aras1 grupta toplam puan ve diger alt KINDL parametreleri saglikli
cocuklar ile benzerdi (p>0.05). PUV tanisinin 12 aydan once veya sonra konulmasinin
hayat kalitesi lizerine etkisi yoktu (p>0.05). Ayrica hastalarda kronik bobrek yetmezligi
varliginin etkisi gosterilemedi (p>0.05). Birden fazla operasyon gegiren g¢ocuklarin

duygusal 1yilik boliimiinden aldiklar1 puan bir defa operasyon gegirenlerden anlamli diistik



bulundu. Eniirezisi olan PUV’ lu cocuklarin bedensel iyilik skoru, glindiiz inkontinansi
olanlarin duygusal iyilik skoru, urge (sikisma) inkontinansi olanlarin ise okul basarisi
skoru daha disiiktii (p<0,05). Toplam alt iiriner sistem semptom skoru ile 7-18 yas
KINDL anketlerinde bedensel iyilik, duygusal iyilik, sosyal iliskiler ve toplam KINDL
skorlar1 arasinda negatif korelasyon vardi. Tan1 yasi, toplam operasyon sayis1 ve kronik
bobrek yetmezligi ile Aile Etki Olcegi arasinda anlamli korelasyon yoktu (p>0.05). Alt
{iriner sistem semptom skoru ile AEQ ailesel ve sosyal faktorii, kisisel zorlanma faktorii ve
AEOQ toplam puani arasinda pozitif korelasyon oldugu gosterildi (p<0.05).

Sonug¢: Yedi-on sekiz yas arast PUV’ lu ¢ocuklarin hayat kaliteleri saglikli
cocuklardan daha diisiiktiir. Alt iiriner sistem semptomlar1 ¢ocuklarin hayat kalitesini ve
bakim veren ebeveyni en fazla olumsuz etkileyen faktdr olarak belirlenmistir. Alt iiriner
sistem semptomlarinin basarili tan1 ve tedavisi PUV’ lu ¢ocuklarin hayat kalitesini
arttirmakta ve bakim verenin ylikiinii azaltmakta yararli olabilir.

Anahtar Kelimeler: Posterior Uretral Valv, Hayat Kalitesi, Aile Etkisi
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ABSTRACT

EVALUATION OF QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE AND
IMPACT ON FAMILY SCALE ON POSTERIOR URETHRAL VALVE
(PUV) PATIENTS AND THEIR PARENTS

Background and Aim: Posterior Urethral Valve (PUV) is the most common cause
of urinary tract obstruction and obstruction related end stage renal disease in boys. It can
cause wide variety of severe complications such as recurrent urinary tract infections,
urinary incontinence, bladder dysfunction and end stage renal disease. Because of severe
complications, disease has negative impact on patients and their caregivers. Our aims are
determining the quality of life of children with PUV, comparing them with their healthy
counterparts, determining the risk factors contributing to the patient’s quality of life and
the factors contributing to the caregiver burden.

Material and Methods: In our study we included PUV patients aged between 4-18
years old age who were followed up by our pediatric nephrology clinic. Every patient
completed the International Consultation on Incontinence Questionnaire Pediatric Lower
Urinary Tract Symptoms (ICIQ-CLUTS) and Children’s Health Related Quality of Life
(KINDL) surveys. Boys who have incontinence according to ICIQ-CLUTS survey, also
completed Pediatric Urinary Incontinence Quality of life Score (PINQ). Patients’
caregivers completed Impact on Family Scale (IOFS) survey. For comparing patients’
quality of life to general population, a control group which consisted of 54 healthy boys
were evaluated and they completed only the KINDL survey.

Results: Children with PUV and aged between 7-18 years old had significantly
lower scores compared to healthy boys in terms of total quality of life score, physical
wellbeing, emotional wellbeing, self-esteem, family interactions, social interactions and
school subscales. Patients aged between 4-6 years old had significantly lower scores in
terms of physical wellbeing subscale compared to controls. There was no significant
difference in total KINDL score and other KINDL subscale score between PUV patients
aged 4-6 years old and control group. PUV diagnosis before or after 12 months of age had
no affect on KINDL scores (p>0.05). Presence of chronic kidney disease had no affect

KINDL score (p>0.05). Patients who had undergone multiple surgeries had lower scores in
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terms of emotional wellbeing subscale compared to patients who had undergone single
surgery. PUV patients who have enuresis symptom had lower physical wellbeing score,
patients who have daytime incontinence scores had lower emotional wellbeing scores and
patients who have urge incontinence had lower school scores than other PUV patients
(p<0.05). There was a negative correlation between total lower urinary tract symptom
score and KINDL physical wellbeing, emotional wellbeing, social interactions subscale
scores ,and total KINDL scores (p<0,05). There was no significant correlation between the
age at the time of diagnosis, number of surgeries performed, presence of chronic kidney
failure and Impact on Family Scale scores (p>0,05). There was a significant positive
correlation between total lower urinary tract symptom score and IOFS familial and social
factor, IOFS personal strain factor, IOFS total scores.

Conclusion: Boys with PUV aged between 7-18 years old had significantly lower
quality of life than healthy boys. Lower urinary tract symptoms has shown as a major
negative factor contributing to the quality of life and caregiver burden. Successful
diagnosis and treatment of lower urinary tract symptoms may provide better quality of life
for PUV patients and lower caregiver burden for their parents.

Keywords: Posterior Urethral Valve, Quality of Life, Impact on Family
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KISALTMALAR
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1. GIRIS VE AMAC

Posterior Uretral Valv (PUV), erkek cocuklarda goriilen embriyolojik bir
anomalidir. 3800-7800 canli dogumda bir goriliir (1,2). Erkek ¢ocuklarda iiriner sistem
obstriiksiyonunun ve obstriiksiyona bagli son donem bobrek yetmezliginin en sik nedenidir
(3).

Ultrasonografi (USG) tekniklerinin gelismesi ve antenatal USG’ nin yayginlagsmasi
nedeniyle hastalarin 1/3’t ile 1/2’si antenatal tan1 almaktadir (1,2). Antenatal USG’ de
posterior iretral valv acisindan sliphe uyandiran bulgular bilateral hidroiireteronefroz,
dilate olmus posterior iiretra (anahtar deligi isareti) ve artmis mesane duvar kalinligi (3mm
ve lizeri) olmasidir (4). Antenatal taninin yayginlasmasi ve erken cerrahi miidahaleler ile
daha iyi klinik sonuglar alinmasina ragmen halen hastalarin yaridan fazlasi daha ileri
yaslarda tan1 almaktadir (5). Uriner sistem obstriiksiyonu nedeniyle mesanenin tam
bosaltilamamasi; Uriner inkontinansa ve tekrarlayan lriner sistem enfeksiyonlarina yol
acar. Olgularin yaklagik %16’ sinda son dénem bobrek hastaligi (SDBH) gelisir (6).

Gec c¢ocukluk doneminde tekrarlayan liriner sistem enfeksiyonlari en sik bagvuru
nedenidir (7,8). Tekrarlayan enfeksiyonlar nedeniyle sik hastane bagvurulari ve bazi
durumlarda tekrarlayan hastane yatislar1 gerekebilir. Bu durumda hasta ¢cocuk evden veya
okuldan uzak kalir. Ozellikle okula giden gocuklarda okula devamsizlik, derslerde
basarisizliga, sosyal hayattan uzak kalmaya neden olabilir. Okul ¢agindaki ¢ocuklarda
diger basvuru sebeplerinden birisi inkontinanstir; hem gece hem giindiiz idrar kagirma
goriilebilir (7,8). Inkontinansin tek bagma hayat kalitesini negatif yonde etkiledigini
bildiren ¢alismalar vardir (9—11). Bu ¢ocuklarda 6zellikle 6z saygi, sosyal iliskiler ve okul
basaris1 kotii etkilenebilir (9,12).

Hastalarin bir kisminda asir1 aktif mesane bulgular goriilebilir ve cerrahi tedavilere
ragmen klinik durum diizelmeyebilir. Bu nedenle hastalarin bir kisminin Temiz Aralikl
Katater (TAK) uygulamas1 gerekebilir (3,8). PUV hastalarinda duyu defisiti olmadigi igin
TAK kullanimi ¢ocuklar i¢in rahatsiz edici bir durumdur. Ancak Alpert ve ark.
calismasinda duyu defisiti olmadan TAK yapan hastalarda hayat kalitesinin saglam
cocuklarinkine benzer oldugunu belirtmistir (13). Ancak bu konuyla ilgili literatiir

siirlidir.



Bobrek yetmezligi PUV hastalarinda goriilme ihtimali olan en ciddi
komplikasyondur (3,6,14). Calismalarda diyaliz almasalar bile kronik bobrek hastaligi
(KBH) olan ¢ocuklarda hayat kalitesinin saglikli ¢ocuklara gore daha diisiik oldugu
gbzlenmistir (15,16).

Saglik tanimi ilk defa Diinya Saglik Orgiitii (WHO) tarafindan ilk defa 1948 yilinda
yapilmustir (17). Son yillarda WHO’nun saglik tanimina ek olarak Hayat Kalitesi kavrami
ortaya atilmistir. Diinya Saglik Orgiitii’niin Hayat Kalitesi Calisma Grubu (WHOQOL
Work Group) tanimina gore Hayat Kalitesi: “Kisinin dahil oldugu kiiltiir ve deger yargilari
cergevesinde, kendisinin hayattaki bulundugu pozisyonun algis1 ve bu algmin; bireyin
hedefleri, beklentileri, standartlari ve endiseleriyle olan iligkisi” olarak tarif edilmistir (18).
Hayat Kalitesi giiniimiizde gittikce 6nem kazanmakta olan bir kavramdir ve bu konuda
bir¢ok yeni ¢alisma yapilmaktadir.

PUYV, iiriner inkontinans, tekrarlayan triner sistem enfeksiyonlar1 ve son donem
bobrek yetmezligi gibi ciddi komplikasyonlara yol agabilen klinik bir durumdur. Olasi
komplikasyonlar1 nedeniyle hastalar ve bakim veren kisiler lizerinde finansal, duygusal ve
psikolojik yiik olusturabilmektedir. Calismamizda PUV’ lu ¢ocuklarin hayat kalitesinin
degerlendirilmesi, hayat kalitesine etki edebilecek olumsuz faktdrlerin irdelenmesi ve

ebeveynleri lizerinde hastaligin etkisinin 6l¢lilmesi amaglanmustir.



2. GENEL BILGILER

2.1. POSTERIOR URETRAL VALV

2.1.1. Tarihge

Tarihsel anlamda ilk olarak PUV’un tarifini 1717°de Morgagni yapmistir. Bununla
birlikte PUV’a en ¢ok atifta bulunan, 1802’de otopsi 6rneklerinde kapak benzeri kivrimlar
hakkinda yorum yapan Langenbeck’tir (19). Ancak Langenbeck otopsilerde kesfettigi
anatomik bulgular1 herhangi bir klinik bulgu ile iliskilendirmemistir. 1870’te Tolmatchev
ve ark. tarafindan otopsi serilerinde “normalde var olan iirogenital katlantilarin asiri
biiylimesi” seklinde patolojik bir antite tarif edilmistir (19).

PUV’un embriyolojisi ve etyolojisi ile ilgili ¢aligmalar 1900°li yillara kadar
gitmektedir. 1919°da Young ve ark. vaka serilerinde o zamana kadarki teorileri
birlestirmisler ve ilk defa PUV tiplerini birden iige kadar tanimlamiglardir (7, 8, 19).
Gectigimiz yilizyil igerisinde PUV ile ilgili ciddi ilerlemeler kaydedilmistir ancak hala
patofizyolojisi tam olarak aydinlatilamadig i¢in gliniimiizde ¢aligmalar devam etmektedir

(19).

2.1.2. Embriyoloji ve Fizyopatoloji

Embriyolojik olarak iiretranin olusumu, 6-7. Gestasyonel haftada iirogenital siniis
kavitesinin genital tiiberkiil {izerine uzanmasiyla baslar (19,20). Burada olusan endodermal
oluk daha sonra iiretraya farklilasir. 9. haftaya kadar siire¢ erkek ve disi embriyolarda
aynidir. 9. Haftadan sonra erkek iiretrasi farklilagmasi baglar(20). 14. Haftaya kadar erkek
tiretrasinin olusumu tamamlanmis olur (20). PUV’un embriyolojik olusum mekanizmasi
tam aydmnlatilamamistir. Ancak kiz ¢ocuklarinda benzer bir anomalinin olmamasi
nedeniyle, PUV olusumuna neden olan anomalinin 9-14. Haftalar arasindaki embriyolojik
gelisimini  etkiledigi distiniilmektedir (19). En yaygin teoriler tarihge kisminda
bahsedildigi gibi {irogenital membranin persiste etmesi, iiretrovajinal katlantilarin asiri
biiylimesi ve Wolf kanalinin iiretraya anormal integrasyonudur (19). Ancak bu teorilerin
higbirisi kesin olarak PUV histopatolojisini agiklayamaz.

PUV’un 3 alt tipi mevcuttur ve ilk defa Young tarafindan tanimlanmustir (7,19).



(Tip 1) (Tip 2) (Tip 3)
Sekil 2.1. Young Tarafindan Tamimlanan PUV Tipleri. SIRASIYLA Tip 1-2-3 PUV. (7)(7 Numarali

kaynaktan alindr)

Tip 1 PUV: En sik goriilen tiptir. Anterior iiretraya yapisan ve verumontanumdan
bir ¢ikint1 ile ikiye ayrilan valvdir.

Tip 2 PUV: Verumontanumdan internal sfinkter ve mesane boynuna kadar uzadig
bildirilmistir. Yeni siniflandirmalarda kullanilmamaktadir.

Tip 3 PUV: Verumontanum hemen distalinden membrandz {iiretra seviyesinde
konsentrik yerlesimli merkezi bir deligi olan bir membran seklindedir.

Bu siiflamaya 90’li yillarda karsit goriisler bildirilmistir. Yeni sistoskopik
bulgularda PUV’larin aslinda verumontanum iligkili oblik bir membrandan
kaynaklandigin1 6ne siirmektedir ve bu yapiya Congenital Obstructive Posterior Urethral
Membrane (COPUM) adi verilmistir (21). Ancak bu yeni tanimlama heniiz tiim klinik
cevrelerce kabul edilmemistir.

PUV’da klinik bulgularin olugsmasindan sorumlu olan mekanizma, makroskopik
olarak goriilebilen mekanik obstriiksiyona neden olan membrandir (7). Bu obstriiksiyona
bagli olarak intravezikal basing artar ve mesanede kas hipertrofisi ve trabekiilasyon
goriilir. Hastalarda artmig rezidiiel idrar ve intraluminal basing vardir (7). Ayrica
hastalarin yaklasik %50’sinde VUR goriiliir.

Obstruktif iiropati ve VUR nedeniyle hidronefroz goriilebilir. Hastalarda renal
displazi, ozellikle bobrek kortikal alanlarinda mikrokistler siktir. Bobrekte parankimal
hasar ve skar olusabilir. Glomeriiler filtrasyon ve idrar1 konsantre etme yetenegi bozulur.
Bu durum artmis idrar yapimina ve buna bagl olarak elektrolit ve asit-baz bozukluklarina
yol acabilir (7). Renal displazi ve obstriiktif {iropati ilerleyen donemde KBH’a neden
olabilir (7,14).

2.1.3. insidans ve Klinik Prezentasyon

Cesitli calismalarda PUV insidansiyla ilgili farkl: bilgiler mevcuttur. PUV iizerine
yapilan eski insidans caligmalarinda sikligi 5000-8000 dogumda bir olarak bildirilmistir
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(19). Son yillarda PUV iizerine yeni insidans ¢alismalar1 yapilmistir. Birlesik Krallik’ta
yapilan bir caligmada 2014 ve 2015 yillar1 arasi canli dogumlar incelenmistir. Bu
caligmaya gore insidans 3800 canli dogumda 1 olarak saptanmistir (1). 2004-2009 arasinda
yapilan benzer bir ¢alismada 7800 canli dogumda bir gorildiigii saptanmistir (2). Bu
sayilar son 30 yil icinde PUV insidansinin ¢ok da degismedigini gostermektedir. Agir
vakalarin oligohidramnios ve sepsis nedeniyle tani konulmadan kaybedildigi ig¢in her
zaman tanisinin konulamadigimi ve gercek insidansinin daha fazla olabilecegini belirten
goriisler de vardir (19).

Gelismis llkelerde hastalarin 1/3 ile 1/2'si antenatal ultrasonografi ile tani alir
(1,2,8). Posterior tiretral valvin kendisi anatomik olarak ¢ok kiigiik oldugu i¢in USG’ de
goriintiilenemez (4). Antenatal ultrasonografide posterior iiretral valv agisindan siiphe
uyandiran bulgular dilate olmus posterior {iretra (anahtar deligi isareti) ve artmis mesane
duvar kalinligi (3mm ve tizeri) olmasidir (4). Obstruksiyon derecesinin ileri diizeyde
oldugu olgularda oligohidramnios goriilebilir (22).

Daha ileri yaslarda en sik diisiikk idrar akimi, tekrarlayan {iriner sistem
enfeksiyonlar1 ve biiytime geriligi ile bagvururlar (8). Biiyilik ¢ocuklarda eniirezis, giindiiz
tiriner inkontinans, enfeksiyonlar, disfonksiyonel iseme (damlatarak idrar yapma, idrar
retansiyonu gibi) ve hematiiri goriilebilir (7,8). Ciddi obstriiktif iiropati sonucunda idrari

konsantre etme yetenegi bozulur ve olusan poliiiri de liriner inkontinanst artirir (14).

2.1.4. Tam

Antenatal donemde {iriner sistem ultrasonografisi PUV  taramasinda
kullanilmaktadir (4,22). PUV i¢in USG’de hidronefroz ve mesane duvar kalinligi artisi
uyaricidir (8,22). Yenidogan doneminde goriilebilecek elektrolit bozukluklar1 ve metabolik
asidoz agisindan serum biyokimyasinin ve kan gazinin degerlendirilmesi de 6nemlidir (7).
Antenatal USG normal olsa da yenidogan doneminde glob vezikale ve damlatma tarzinda
idrar yapma uyarici olmalidir.

Voiding sistoiireterografi (VCUG) taniya yardimci bir diger yontemdir. VCUG ile
dilate posterior fiiretra, trebakiile mesane, vezikiilotiretral refli (VUR) ve bazen valv
yaprak¢igmin kendisi goriilebilir (8). Sistoskopi hem tani i¢in altin standarttir hem de
ablasyon ile tedavi olanagi saglar (7,23).

Sintigrafi parankim hasarini, bobrek drenajini ve diferansiyel bobrek fonksiyonunu
gostermek acisindan onemlidir. Skar1 gostermek igin en erken 3-6. aylarda DMSA ile statik
tarama yapilabilir. Bobrek drenajimi gostermek i¢in MAG3 ile dinamik sintigrafi tercih

edilmektedir (7).



Hastalarda ¢esitli mesane sorunlar1 goriilebilecegi i¢in iirodinamik ¢alisma
yapilmalidir. Hastaligin erken doneminde en sik goriillen lirodinami bulgulari mesane
kapasitesinde ve kompliyansta azalmadir (24). Daha ileri yaslarda tani alanlarda artmis
rezidiiel idrar ve artmis mesane kapasitesi goriiliir (24). iseme bozukluklar1 operasyon
sonrast donemde de goriilebilecegi i¢in {irodinamik inceleme hastalarin post op

takiplerinde 6nemli bir yer tutar (7,24)

2.1.5. Tedavi Yontemleri

Yenidogan donemindeki hastalarin Oncelikle varsa solunum sikintilarinin ve
metabolik bozukluklarinin kontrol altina alinmasi gerekir (14). Serum kreatinin diizeyleri
son donem bobrek hastaligi icin prediktif oldugundan takiplerde kreatinin diizeyleri
mutlaka kontrol edilmelidir (14).

Tedavide temel prensip, obstriiksiyonun giderilerek iiriner sistem {izerindeki
basincin azaltilmasidir (7,8). Bu amagla, antenatal girisim uygulanmayan hastalarda,
dogum sonrast 5-6 gauge kalinlikta katater (feeding tiip) takilir ve mesane bagaltimi
saglanir (7,8). Klinik olarak kateter sonrasi iyilesme olmazsa (hidronefrozun devam
etmesi, kreatinin yiiksekligi) tist iriner diversiyon uygulanir (8). Kateterizasyon sonrasi
klinik diizelme goriilen hastalarda-2000gr {iizerindeler ise endoskopik valv ablasyonu
uygulanir, eger bebek 2000gr altinda ise gegici olarak vezikostomi uygulanabilir (8).

Giliniimilizde erken valv ablasyonu, ideal tedavi yontemi olarak kabul géormektedir
(8,23,25) Uriner sistem diversiyonu klinik olarak iyilesme gdstermeyen hastalarda ve
ablasyona izin vermeyecek kadar kiigiik darliklarda kullanilmaktadir (23,25). Uriner
diversiyon yonteminde vesikostomi veya kutan6z ilirostomi yontemiyle stoma olusturularak
idrarin disar1 atilmasi saglanir (23).

Antenatal miidahale deneme asamasindaki tedavilerdendir. Klinik olarak antenatal
tedavinin komplikasyon gelisimini azalttigi heniiz gosterilememistir (8,26,27). Ancak
akcigerlerin gelisimi i¢in kritik oldugu distiniilen 18-24 haftada amniyotik sivida azalma
goriiliirse fetal miidahale endikedir (8). Bunun i¢in kullanilan yontemler fetal sistoskopi ile
valv ablasyonu, fetal vezikostomi ve nadiren fetal agik cerrahidir (8).

Basaril1 operasyon sonrasi hastanin uzun donem izlemi ¢ok Onemlidir. Hastalar
bobrek yetmezligi agisindan risk altindadir (3,7). Ayrica hastalarda basarili operasyona
ragmen valv mesane adi verilen mesane bozuklugu ve inkontinans gelisebilir (8,23). Bu
hastalarda mesanenin diizenli bosaltildigindan emin olunmali, gerekirse antikolinerjikler ve
temiz aralikli kateterizasyon uygulanmalidir (7,8). Hastalarin post op donemde tirodinamik

degerlendirmeleri mutlaka yapilmalidir (7,14).



Son donem bdbrek yetmezligi gelisen hastalarda renal transplantasyon en etkili
tedavidir ve PUV’da basar1 orani yiiksektir (28,29). Ancak operasyon Oncesi mesane

disfonksiyonu kontroliiniin saglanmasinin transplantasyon bagarisini arttirdigi bildirilmistir

(29).

2.1.6. Prognoz ve Uzun Donem Komplikasyonlar

Tablo 2.1’ de PUV hastalarindaki olumlu ve olumsuz prognostik faktorler
verilmistir (30).

Tablo 2.1. PUV Hastalarinda Prognostik Faktorler (30)

Olumlu prognostik Faktorler Olumsuz Prognostik Faktorler
Prenatal Usg’nin 18-24. Haftalarda normal | Intrauterin donemde oligohidramnioz
olmast olmast

Mesane dekompresyonu sonrasi serum Mesane dekompresyonu sonrasi serum
kreatinin diizeyinin 0.8-1 mg/dl’den kiigiik | kreatinin diizeyinin 1mg/dl’den biiyiik
olmast olmast

Kortikomediiller birleskenin ultrasonda

gbriintiilencbilmesi 24. Haftadan 6nce hidronefroz saptanmasi

Uriner traktin gelisimi sirasinda bobrek
biitiinltiigilinii koruyan “pop-oft valv” Her iki bobrekte de kortikal kist saptanmasi
olusumu. (VURD sendromu)

Uriner inkontinans ve eniizerizisin 5 yas
sonrast devam etmesi

Calismalarda fetal bulgularin 24 haftadan Once goriilmesinin mortalite ve
morbitenin yiiksekligi ile korele oldugu gorilmistir (5). Ayrica antenatal tani alan
hastalarda serum kreatinin diizeylerinin ve eslik eden renal dispazi oraninin daha fazla
oldugu goriilmiistiir. Bu durum, bdbregin displazik olduk¢a antenatal usg’de saptanma
olasiliginin daha fazla olmasiyla agiklanmaktadir (1,31). Dogum sonrast acil
kateterizasyon ihtiyaci olan veya entiibe olan hastalarin ileriye doniik bobrek
fonksiyonlarmin daha koétii oldugu goriilmiistiir (32). Ancak hastaligin ge¢ prezente oldugu
hastalarda da klinisyenin dikkatli olmas1 gerekmektedir. Ansari ve ark, calismalarinda 2
yas sonrasi prezente olan hastalarda, PUV’a daha ge¢ miidahale edilmesinden dolay1 son
donem bobrek yetmezligi riskinin uzun vadede daha fazla oldugunu saptamistir (33). Ayni
calismada, 2 yas sonrasi tan1 alanlarda alt liriner sistem semptomlarinin daha agir oldugunu
da belirtmektedir (33).

Bebeklik doneminde eslik eden oligohidramnioz ve pulmoner hipoplazinin belirgin

mortalite artisina neden oldugu belirtilmistir (34). Ayn1 zamanda eslik eden displastik
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bobrek oldugunda mortalitenin arttig1 belirtilmistir (34). Bilateral yiiksek evre VUR eslik
etmesinin kotii prognoz gostergesi oldugunu savunan ¢alismalar vardir (6,35). Ancak tek
tarafli VUR’un diger bobrek iizerine koruyucu etkisi oldugu bilinmektedir (3). Eslik eden
VUR’un derecesi ile SDBH gelisme riski arasindaki iliskiyi degerlendirmek i¢in daha fazla
calisma gereklidir (3). Hastalarin ortalama yilizde yirmi besinde son doénem bdbrek
yetmezligi geligir (3). Hastalarda tan1 aninda 1 mg/dl tizerindeki kreatinin diizeyleri artmis
SDBH riski ile iligkilidir (6). Hastalarin yaklasik %16’smin 10 yas sonrasinda diyaliz
ihtiyaci olmaktadir (6).

Hastalar operasyon sonrasi Valv-mesane sendromu olarak adlandirilan mesane
disfonksiyonu gelistirebilirler (36,37). Mesane disfonksiyonu genellikle ilk olarak hiper
refleksif mesane olarak baglar. Sonrasinda kii¢lik nonkompliyan mesane haline gelirler.
Son olarak da miyojenik fonksiyonlar bozulur (7,14). Bu hastalarda mesane disfonksiyonu
ve sfinkter yetersizligine bagl inkontinans da siktir (7,8). Hastalarin 6nemli bir kisminda
alt Giriner sistem semptomlari yetiskin donemde de devam etmektedir (38,39).

Mesane fonksiyonlar1 kotii olan hastalarda basarili ablasyona ragmen SDBH
riskinin de daha fazla oldugu vurgulanmigtir (3,14). Mesane disfonksiyonu ayni zamanda
transplant hastalarinda basar1 sansini arttirmaktadir (29). Hastalarda antikolinerjik tedavi
ve TAK kullaniminin agresif baslanmasinin SDBH’ye ilerleyise etkisi lizerine yeterince
klinik ¢aligma yoktur (3).

PUV hastalarinda, 6zellikle KBH olanlarda erigkin yaslarda cinsel fonksiyonlar
(fertilite, erektil disfonksiyon) agisindan daha riskli bulundugu belirtilmistir (38,39). Bu
konudaki bilgiler ¢eligkilidir. Risk faktorlerine ragmen hastalarin cinsel fonksiyonlarinin
normal popiilasyona benzer oldugunu bildiren ¢alismalar varken (38,39), Jalkanen ve ark.
alt triner semptomu olanlarda ereksiyon ve ejekiilasyon problemleri olabilecegini

belirtmistir (40).
2.2. HAYAT KALITESI

2.2.1. Hayat Kalitesi Tanim

Diinya Saglik Orgiitii (WHO) tarafindan ilk defa 1948 yilinda yapilmis olan saglik
tanim1 “Sadece hastalik veya sakatlik bulunmamasi1 degil; kisinin bedensel, ruhsal ve
sosyal yonden tam bir iyilik halidir” seklindedir (17).

WHO’nun bu tanimlamay1 yaptig1 yillarda, hastaliklarin tedavisi ile ilgili basari
kriterleri daha ¢ok sag kalim ve semptomlarin iyilestirilmesine odaklanmisti. Bu nedenle

saglik taniminin “ruhsal ve sosyal yonden tam bir iyilik hali” kismi iizerinde fazla



durulmamisti. Giintimiizde ise tedavi basarisin1 sadece negatif etkilerin olmamasi seklinde
degerlendirilmemekte, kisinin pozitif deneyimlerini de kapsamaktadir (41). Son yillarda
tedavi basarisi algisinin degismesi iizerine Hayat Kalitesi kavrami 6nem kazanmaktadir.
Diinya Saglik Orgiitii’niin Hayat Kalitesi Calisma Grubu (WHOQOL Work Group)
tanimina gore Hayat Kalitesi: “Kisinin dahil oldugu kiiltiir ve deger yargilar ¢ergevesinde,
kendisinin hayattaki bulundugu pozisyonun algist1 ve bu alginin; bireyin hedefleri,
beklentileri, standartlari ve endiseleriyle olan iligkisi” olarak tarif edilmistir (18).

Hayat Kalitesi kavrami kisinin fiziksel durumu, psikolojik durumu, kisinin
ozgirliigii, sosyal iliskiler ve kisisel inanglar gibi bircok alani i¢cerir. WHOQOL tarafindan
doksanli yillarda Hayat Kalitesi’ni degerlendirmek i¢in ilk objektif ol¢ekler gelistirilmeye
baslanmustir. Uluslararas1 Hayat Kalitesi Arastirma Toplulugu (2015) Saglik Iliskili Hayat
Kalitesi’ni “medikal bir durumun ve/veya bu medikal durum i¢in kullanilan tedavinin
hastanin hayatina fonksiyonel etkisi” olarak tanimlamistir (41). Bu tanim hastanin fiziki
durumu, psikolojik durumu ve mesleki fonksiyonu gibi bir¢ok alani igerir. Bu nedenle
Saglik Iliskili Hayat Kalitesi’nin genel kalitesinin énemli bir kismin1 olusturdugu asikardur.

Birlesmis Milletler verilerine gore diinya niifusunun yaklasik %30’u 18 yas
altindadir (42). Bu nedenle, c¢ocuk ve adolesan yas grubunun hayat Kkalitesinin
iyilestirilmesi, Diinya niifusunun yaklasik iicte birinin hayat kalitesini etkileyecektir.
Degisen hayat kalitesi anlayisiyla birlikte son donemde c¢ocuklarda hayat kalitesi
caligmalarinin 6nemi gittikge artmaktadir (43,44)

Cocuklar, bakim acisindan ailelerine muhtactir. Son dénemde ¢ocuklarda hayat
kalitesi calismalarinin 6nem kazanmasiyla birlikte bakim veren kisilerin hayat kaliteleri
tizerine de calismalar yapilmaya baslanmistir. Calismalar, kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin
ailelerinde, saglikli cocuklarin ailelerine gére daha fazla kronik saglik sorunlar1 ve depresif
semptomlar goriildiiginii  gostermistir  (45,46). Bu nedenle ¢ocuklardaki kronik

hastaliklarin ebeveynler iizerindeki negatif etkisi goz oniinde bulundurulmalidir.

2.2.2. PUV Hastalarinda Hayat Kalitesini Etkileyen Faktorler

Posterior firetral valv hastalarinda uzun donemde tekrarlayan idrar yolu
enfeksiyonlari, ndrojen mesane ve buna bagl olarak inkontinans ve diger alt {iriner sistem
semptomlar1 ve son donem bobrek yetmezligi goriilebilmektedir. Ayn1 zamanda bazi
hastalarda diizenli TAK (temiz aralikli kateterizasyon) ihtiyaci da ¢cocuk ve aile i¢in maddi
manevi ylik olusturabilir. Literatiirde tekrarlayan idrar yolu enfeksiyonlarinin hayat

kalitesine etkisi lizerine ¢ocuklar icin ¢alisma bulunamasa da alt {iriner sistem semptomlari



ve son donem bobrek yetmezliginin hayat kalitesine etkisi ile ilgili ¢alismalar mevcuttur
(15,47,48).

PUV hastalarinin duyu defisitleri yoktur. Bu nedenle TAK uygulamasinda agri
hissederler. Uriner duyu defisiti olmayan ¢ocuklarda TAK uygulamasiin hayat kalitesine
etkisi ile ilgili calismalar sinirlidir. TAK uygulamasinin agrili olmasinin, hayat kalitesini
olumsuz yonde etkileyecegi diisiinlilmektedir. Ancak duyu defisiti olmayan ve TAK
uygulamasi gereken cocuklarda genel hayat kalitelerinin saglikli c¢ocuklara benzer
oldugunu belirten ¢alismalar da vardir (13). Bu konuyla ilgili daha ¢ok ¢alismaya ihtiyag
vardir.

PUV hastalarinda mesane disfonksiyonu ve norojen mesane gelisebileceginden
PUV hastalarinda inkontinans da goriilebilir (7,14). Gece veya giindiiz inkontinansinin
cocuklarin hayat kalitesini negatif yonde etkiledigi bildirilmistir (9,49). Yapilan
calismalarda inkontinansli ¢cocuklarin genel hayat kalitelerinin kontrol gruplarina gére daha
diisiik oldugu gozlenmistir (9,50). Genel olarak hayat kalitesini etkileyen faktorlerde en
diisik puanlarin 6z saygi, sosyal iliskiler ve okul basarist basliklarindan alindig
gorilmistiir (9,12).

PUV hastalarinda en sik mortalite sebebi son donem bdbrek hastaligidir.
Calismalarda prediyaliz asamasindaki son donem bdobrek hastaligi olan ¢ocuklarin hayat
kalitesinin kotii yonde etkilendigi gosterilmistir (15,48). KBH evresi arttikga (Glomeriiler
filtrasyon hiz1 azaldik¢a) hayat kalitesinin koétiilestigi gozlemlenmistir (48). Son dénem
bobrek hastaligr ile birlikte gortilen biiytime geriligi, anemi ve diger komorbiditelerin kotii
hayat kalitesine katkisi oldugu belirtilmistir (48).

Hastalarin 6nemli bir kisminda ileri yaglarda diyaliz ihtiyac1 olmaktadir (6). Diyaliz
ihtiyac1 olan g¢ocuklar bozulmus hayat kalitesi agisindan risklidir (15). Bu g¢ocuklarda
norokognitif fonksiyonlarda bozulma ve diisiik akademik basar1 gozlenmistir (15).
Hastalarda sik hastane bagsvurulari, sik agrili medikal isleme maruz kalma, sosyal
aktiviteler ve okul aktivitelerinden geri kalma goriliir (15,51). Klinisyenin SDBH ve
diyaliz komplikasyonlari agisindan dikkatli olmas1 gerekmektedir.

PUV hem alt iiriner sistemi semptomlarina hem de kronik bobrek hastaligina yol
acabilir. Bu nedenle hastalarin hayat kalitesi incelenirken alt {iriner sistem semptomlarina
yonelik bir anket kullanilmas1 makul goriinmektedir. Hastalarin bobrek yetmezligi olup
olmadigi, mevcut kreatinin degerleri ve diyaliz alip almadiklart g6z Oniinde
bulundurulmalidir. Hastaligin agirlig1 ile hayat kalitesi arasinda iligki olabilecegi icin, koti

prognoz faktorlerinin de hayat kalitesine etkisi goz oOniinde bulundurulmalidir. Ayrica
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hastalarin ne kadar erken tani aldig1 da prognozu etkileyebilecegi i¢cin hayat kalitesi ile

iliskili olabilir (31,33).
2.2.3. Calismada Kullanmilan Anketler

2.2.3.1. Uluslararas1 Pediatrik Alt Uriner Sistem Semptomlar1 Sorgulama
Formu: (International Consultation on Incontinance Questionnaire Pediatric Lower
Urinary Trackt symptoms/ICIQ-CLUTS)

International Consultation on Incontinance Questionnaire komitesi tarafindan
cocuklarda alt diriner sistem semptomlarmni objektif olarak degerlendirmek {izere
gelistirilmistir (52). Alt iriner sistem semptomlarini degerlendirmek igin giivenilirligi
dogrulanmistir (53,54).

On iki sorudan olusan bir ankettir. iki versiyonu bulunmaktadir, biri cocuga biri de
ebeveyne uygulanir. 1k iki soru yas ve cinsiyetler ilgilidir. Diger 9 soru alt {iriner sistem
semptomlarini, ve 1 soru ¢ocugun diskilama aliskanliklarin1 degerlendirmekte kullanilir.
Diziiri sorusu 1) Hayir 2)Evet seklinde cevaplanir. (Ek 1)

Cocugun diskilama sikligi ile ilgili soru 1) her giin 2) iki giinde bir 3) haftada iki 4)
haftada bir kez seklinde cevaplanabilir. Cocugun giinliik idrara gitme siklig1 sorusu 1)
giinde 1-3 defa 2) 4-7 defa 3) 8-12 defa 4) 12’den fazla seklindedir. Diger sorular semptom
sikligina gbre 1 hicbir zaman 4 ¢ok sik olacak sekilde 1-4 arasi puanlanir. Yiiksek puan
daha agir alt {iriner sistem semptomlar ile iliskilidir. Tiirk¢e gecerlilik ¢alismasi yapilmis

ve klinik olarak giivenilir bulunmustur (55).

2.2.3.2. Cocuklar I¢in Genel Hayat Kalitesi Anketi (Kinders Lebensqualitat
Fragebogen/ KINDL)

Dr Ravens-Siberer ve Dr Bullinger tarafindan 1994 yilinda gelistirilmis ve 1998’de
revize edilmistir (56). Cocuklar i¢in genel hayat kalitesi anketidir. Kronik hastalig1 olan
cocuklarda genel hayat kalitesini degerlendirmek amaciyla Almanca olarak gelistirilmis ve
sonrasinda diger dillere ¢evrilmistir.

Yas gruplarina gore farkli siiriimleri mevcuttur. Bunlar 4-6 yas i¢in Kiddy-Kindle
(Ek 2), 7-13 yas i¢in Kid-Kindle (Ek 3) ve 14-17 yas i¢in Kiddo-Kindle’dir (Ek 4). 4-6 yas
formunun kesinlikle aile gdzetiminde uygulanmasi gerekmektedir. Ayrica 4-6 yas ve 7-18
yas gruplar1 icin ebeveynlere sorulacak olan Proxy (aile) formlar1 (Ek 5 ve 6)
bulunmaktadir. Kid ve Kiddo Kindl ¢ocuk formu ve aile formlar1 24’er sorudan olusur.
Bedensel iyilik, duygusal durum, 6z saygi, aile iliskileri, arkadas iligkileri ve okul basarist

olmak iizere her biri 4 sorudan 6 farkli baglik altinda hayat kalitesini dlger. Ayrica tiim
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versiyonlarin sonunda 6 soruluk bir “hastalik” modiilii bulunmaktadir. Bu modiil hastaligi
nedeniyle hayat kalitesine olan etkiyi 6lger. Kiddy formu Kid ve Kiddo formlar ile ayni alt
basliklarda ikiser soru igerir bu nedenle 4-6 yas cocuk formu 12 sorudan olugsmaktadir. 4-6
yas grubunda ¢ocuk formunda daha az soru bulundugu i¢in, aile formunda Kiddy ek
sorular baslig1 altinda fazladan sorular bulunur.

Sorulara verilecek cevaplar 4-6 yas formu igin 1 (higbir zaman), 2 (bazen), 3
(siklikla) seklinde; cocuk ve ergenlerin anketlerinde ve aile anketlerinde O (higbir zaman),
1 (Nadiren), 2 (bazen), 3 (Siklikla) ve 4 (her zaman) seklindedir. Ancak sorunun yazilma
bicimine gore olumsuz anlam igeren sorularmn (1,2,3,6,7,8,15,16,20,24) puanlamasi tam
tersi sekilde yapilmaktadir (57). Anketleri yapan kisilerin deneyimlerine gore anketin
tamamlanma siiresinin 5 ile 15 dakika arasinda degistigi gozlenmistir (57). Degerlendirme
asamasinda her bir alana verilen puanlar ile birlikte toplam puan toplamindan olusan
toplam hayat kalitesi puan1 hesaplanir.

Anketlerin hem ¢ocuga hem de ailelere uygulanacak iki versiyonu tasarlanmistir.
Calismalar ailelerin ve ¢ocuklarin ayni sorulara farkli cevap verebildigini, ¢ocuklarin ve
ailelerin hayat kalitesi algilarinin farkli olabilecegi belirtilmistir. Bu nedenle
degerlendirmede gocuklarin anketleri ve Proxy anketleri ayr1 ayri1 degerlendirilmelidir (58—
60). Kiiltiirel farkliliklar nedeniyle iilkeler arasi1 farkliliklar olabilecegi bildirilmistir (61)

Kindle’in farkli dillerde versiyonlar1 mevcuttur. Yas gruplarmma gore tiim
versiyonlarin Tiirk¢e gecerlilik ¢alismalar1 yapilmistir (62,63) . Anketin Tiirkge versiyonu
daha once tlilkemizde ¢esitli hasta gruplari izerinde kullanilmigtir. Buyan ve ark iilkemizde
KBY’li ¢ocuklarm hayat kalitesini degerlendirmek i¢in KINDL anketini kullanmigtir (64).
Iscan ve arkadaslar1 eniirezisin hayat kalitesine etkisini arastirirken KINDL anketinden

yararlanmistir (49).

2.2.3.3. Pediatrik Inkontinans Spesifik Hayat Kalitesi Olcegi (Pediatrik
Incontinance Specific Quality of life Score/PINQ)

Uriner inkontinans, PUV’lu ¢ocuklarda hayat kalitesini olumsuz yonde etkileyen
faktorlerden biridir. Bu nedenle inkontinansi olan c¢ocuklarda inkontinansin hayat
kalitesine etkisinin degerlendirilmesi gerekmektedir. Pediatric Incontinance Specific
Quality of life Score/Ping, c¢ocuklarda mesene disfonksiyonunun hayat kalitesini
degerlendirmek amaciyla gelistirilmis spesifik bir testtir (65). Anket olusturulurken
yetiskinler i¢in kullanilmakta olan Slgekler esas alinmis, 13 farkli iilkede inkontinans
alaninda ¢alisan uzmanlardan goriis alinarak sorular pediatrik popiilasyona gore modifiye

edilmis. Ingilizce olarak gelistirilmistir ancak gelistirilme asamasinda farkl iilkelerdeki
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klinisyenlerden goriis alinarak uluslararasi bir 6l¢ek olmasinin saglanmasi amaglanmigtir
(66).

Alt1 soru inkontinansin, ¢cocugun arkadaslartyla iligkisine etkisini kapsar. Dort soru
inkontinansin ¢ocugun psikolojisine ve Ozgiivenine etkisini sorgulamaktadir. Bes soru
cocugun ebeveynleri ve varsa kardesleri ile iliskilerini sorgulamaktadir. Bes soru da
inkontinansa bagli ¢ocugun okul ve sosyal aktivitelere katiliminin etkilenmesini
degerlendirir. Her soruya 0 (hayir), 1 (hemen hemen hig), 2 (bazen), 3 (siklikla), 4 (daima)
seklinde puan verilmektedir. Artan puan hayat kalitesinin inkontinans nedeniyle koti
etkilendigini gosterir (67).

Anketin Tirkge gegerlilik ¢aligsmasi 2011 yilinda yapilmistir (67). Uluslararast bir
anket olmasi planlanmigtir (66). Ancak kiiltiirel farkliliklar nedeniyle anket sorularina
verilen cevaplar arasinda fark olabilecegi belirtilmistir (66). Ulkemizde daha 6nce Yilmaz
ve Biiylik tarafindan entirezisli hastalarda egitimin hayat kalitesine etkisini degerlendirmek
icin kullanilmistir (68). Ozcift ve Micoogullar1 asir1 aktif mesaneli hastalarda D-vitamini

eksikiginin iligkisini degerlendirmek igin kullanmigtir (69)

2.2.3.4. Aile Etki Olcegi/AEO (Impact On Family Scale)

Ik defa Stein ve Reisman tarafindan, ¢ocukluk cagindaki kronik hastaliklarin aile
tizerindeki etkisini 6lgmek igin gelistirilmistir (70). Dort odak noktasi bulunmaktadir.
Bunlar ekonomik yiik, sosyal etki, aile bireyleri arasindaki iligkiye etki ve birincil bakim
veren kisi lizerindeki subjektif etkidir. Dort madde dogrudan, ailede hasta bir ¢ocugun
bulunmasi durumunda olusan ekonomik etki ile ilgilidir. Dokuz madde aile i¢i ve aile dist
sosyal iligkilerle ilgilidir. Alt1 madde, hasta cocuga bakim veren kisinin tizerindeki etkiyi
O0lcmeyi amaclayan sorulardan olusmaktadir. Kronik yorgunluk hissi, gelecege dair
belirsizlik hissi gibi etkiler bu sorularin kapsamindadir. Diger bes madde ailenin hastalik
durumuyla basa ¢ikma becerilerini i¢eren sorular igermektedir (70).

Anket toplam 24 sorudan olusmaktadir. Sorulara birden dérde kadar puanlama
seklinde cevap verilmektedir; 1) tamamen katiliyorum, 2) katiliyorum, 3) katilmiyorum, 4)
hi¢ katilmiyorum anlamina gelmektedir. Yiiksek puan, bakim veren kisi lizerinde yliksek
etki anlamina gelmektedir (70,71).

Anket sonucunda toplam aile etki 6l¢egi skoru ile birlikte ekonomik etki (Faktor 1),
ailesel ve sosyal etki (Faktor 2), bakim veren kisi lizerindeki kisisel yiik (Faktor 3),
hastalikla basa ¢ikma becerisi (Faktor 4) ve ilk {i¢ faktoriin toplamindan olusan toplam

negatif etki alt parametre puanlari hesaplanir(70,72) .
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Anketin Tiirk¢e gegerlilik ¢alismalart yapilmistir (72,73). Birgok dilde versiyonlari
mevcuttur. Kiiltiirel farkliliklar sebebiyle test sonuglari arasinda iilkeden iilkeye bazi
farkliliklar  oldugu bildirilmistir. Anketin Ingilizce ve Italyanca versiyonlarinin
karsilastirildig1 bir ¢alismada italyan annelerin {izerindeki finansal yiikiin daha az oldugu
gozlenmistir (74). Ayrica aym calismada bakim veren kiginin hastalikla basa ¢ikma
becerisi lizerine olan bes sorunun cevaplarmin iki dilde karsilastirildiginda tutarsiz
sonuglar verdigi ve anketin bu alanda zay1f kaldigi1 gozlenmistir (74). Tiirk¢e versiyonuyla
ilgili karsilagtirmali bir kiiltiirel ¢alisma heniiz yoktur.

Aile etki 6lgegi daha dnce Posterior iiretral valv hastalarinda kullanilmistir (75). Pui
Tan ve ark. caligmalarinda aile etki dlgeginin 15 soruluk bir versiyonu kullanilmis. Bu
calismada PUV hastalarina bakim veren kisilerin ortalama aile etki 6lgegi skorunun
serebral palsi ve konjenital kalp hastaligi gibi kronik durumlara benzer oldugu
goriilmistiir(75). Ancak aym calismada SDBY olan PUV hastalarinin ailelerindeki
ortalama skorun, SDBH olmayan hastalara gore daha yiiksek oldugu gézlenmistir. SDBH
olan hastalarin yakinlarinda aile etki 6l¢egi skoru kanser ve kronik solunum yetmezligi gibi
daha agir klinik durumlardaki hastalarin yakinlariyla benzer diizeydedir. Bu durum
PUV’da hayat kalitesine en biiyiik etkiyi SDBH’nin sagladigin1 diigiindiirmektedir(75).
Ancak bu calismada hasta ¢ocuklara herhangi bir hayat kalitesi anketi uygulanmamaistir ve
sadece bakim veren kisilerle goriisme yapilmistir. Ayrica ¢alismaya katilan ¢ocuklarin
yaklasik iicte birinin tuvalet egitimi olmamasi nedeniyle inkontinansin aile {lizerine etkisi
net degerlendirilememistir (75). Caligmamizda semptom spesifik anketler ve genel hayat
kalitesi anketleri ile birlikte aile etki Olcegi anketi uygulanarak spesifik semptomlarin

etkilerinin degerlendirilmesi planlanmistir.

14



3. MATERYEL VE METOT

Calismamiz Istanbul Medeniyet Universitesi, Goztepe Prof. Dr. Siileyman Yalcin
Sehir Hastanesi, Cocuk Saglhigi ve Hastaliklari Anabilim Dali, Cocuk Nefroloji Bilim
Dali’nda 1 Mart 2022- 30 Eyliil 2022 tarihleri arasinda gerceklestirildi. Etik kurul onayi
30.03.2022°de alind1 ve 21.09.2022°de etik kurul revize edildi (Ek 11). Calisma tiirii
kesitsel ¢aligmaydi. Klinigimizde bulunan hasta takip dosyalari incelendi ve posterior
tiretral valv tanil1 ¢ocuk hastalar dahil edildi.

Calismaya dahil edilme kriterleri asagidakiler olarak belirlendi:

1) Sistoskopi sonucunda PUV tanisi kesinlesmis olan hastalar

2) KINDL anketinin uygulanacagi 4-18 yas arasindaki hastalar

3) Son alt1 ay i¢inde klinigimize takibe gelen hastalar olarak belirlendi

Calismadan dislanma kriterleri:

1) 18 yasini doldurmus olmak

2) Son alt1 ay i¢inde takibe gelmemis olmak

3) KINDL genel hayat kalitesi anketinin uygulanamayacagi 4 yasindan kiigiik

olmak
4) Calismaya katilmak i¢in onam vermeyenler.
5) Mental veya motor retardasyonu olan veya eslik eden baska sistemik hastaligi
(konjenital kalp hastaligi, diyabet, immiin yetmezlik... gibi) olan hastalar.

Sistoskopide kesin PUV tanis1 olan ve 18 yasim1 gegmemis 54 cocuk saptandi.
KINDL anketinin uygulanamayacag1 4 yasin altindaki 10 hasta calismadan ¢ikarildi. Bir
hastanin son kontroliinden sonra baska bir sehre tagindigi ve takibine orada devam ettigi
Ogrenildi. Bir hastanin bobrek transplantasyonu i¢in baska bir merkeze yonlendirildigi ve

-----

gelmemis olan ve iletisim bilgilerine ulasilamayan alt1 hasta calismaya alinmadi.
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(rouk Nefroloji Klinigimizde poliklinik
takip dosyasi bulunan gocuklar
n=3977

‘( PUYV tanisi olmayan ¢ocuklar
2 ’L n=3923

((;ocuk Nefrolojisi Klinigimizde takip
edilen ve Sistoskopi ile PUV tanisi
kesinlesmis ¢ocuklar
n=54

KINDL anketinin
> uygulanamayacagi 4 yas alt1
L cocuklar ¢ikanldi n=10

4-18 Yas arast PUV Tanili Cocuklar
n=44

Son kontroliinden bu yana 6 aydan
uzun siire gegen ve iletisim

| bilgilerine ulagilamayan ¢ocuklar
2 L ¢ikarildi n=6
Son 6 ay iginde kontrole gelmig 4-18
yas aras1 PUV tanili ¢ocuklar

n=38

Son 6 ayda kontrole gelen ancak
»| kontrolden sonra farkh sebeplerden
bagka merkezlerde takibe devam eden
cocuklar ¢ikarildi n=2

y
Klinigimizde aktif takibe devam
eden, 4-18 yag aras1 kesin PUV tanili
¢ocuklar
n=36

Sekil 3.1. Calismaya dahil edilme kriterleri

Toplam 36 cocuk caligmaya dahil edildi. Calismaya alinmasi planlanan aileler
poliklinik kontroliine geldiklerinde kendilerine ¢alismanin detaylar1 agiklandi. Calismaya
katilmaya onay veren aileler ve cocuklar anketleri yapmak iizere ayri bir goriisme odasina
alindi. Onam formlar1 imzalatildi (Ek 9). Onam formlar1 imzalatildiktan sonra asagidaki

anketler uygulandi:

- Icig-Cluts (Ek 1): Alt iiriner sistem semptom sorgulama formu

- PUV’lu ¢ocugun yas araligina uygun KINDL (Ek 2, Ek 3, Ek 4, Ek 5, Ek 6):
Cocuklarda hayat kalitesi anketi

- PINQ (Uriner inkontinansa 6zgii hayat kalitesi anketi) (Ek 7), bu anket icig-cluts
anketinde inkontinansi oldugunu belirten (d6rdiincii, besinci ve onuncu sorulara
2 ve lizeri puan veren) ailelere uygulandi.

- Aile etki 6lgegi (Ek 8)
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Hastalarin hayat kalitesini karsilagtirmak i¢in saglikli ¢ocuklardan bir kontrol grubu
olusturuldu. Kontrol grubu hastanemiz genel pediatri polikliniklerine rutin kontrol
amaciyla bagvuran, herhangi bir kronik hastaligi bulunmayan saglikli erkek g¢ocuklari
arasindan secildi. Saglikli erkek ¢ocuklar1 poliklinige basvurduklarinda ailelere ¢alismanin
detaylar agiklandi ve ¢alismaya katilmay1 kabul edenler ayr1 bir goriisme odasina alindi.
Saglikli goniillii onam formu (Ek 10) imzalatilarak yasa uygun Kindl ¢ocuk formu ve
Proxy(aile) formu anketleri uygulandi. Kindl anketinin son béliimiinde yer alan ve hastalik
iliskili hayat kalitesini 6lgen hastalik modiilii kismi1 kontrol grubunda uygulanmadi.

Toplam 54 cocuk kontrol grubuna alindi. Hastalarla kontrol grubunun ayni yas
araliklarinda olmasina 6zen gosterildi. Hem hasta grubunda hem kontrol grubunda
anketlerin tamami arastirmacinin kendisi tarafindan uygulandi.

Calisma sonucunda toplanan veriler istatistik yazilimina kaydedildi. Hastalar
istatistik analiz sirasinda ICIQ-CLUTS formuna verdiklere cevaplara gore alt iiriner sistem
sikayetlerine gore gruplandi. ICIQ-CLUTS formu i¢in ¢ocuk ve aile formlart ayr1 ayri
degerlendirmeye alindi.

ICIQ-CLUTS a gore inkontinans sikayeti olan ¢ocuklara ayrica inkontinansa 6zgii
hayat kalitesi anketi olan PINQ anketi uygulandi. Bu sayede PUV’lu g¢ocuklarin
Ozgiivenlerinin, okul ve arkadas iliskilerinin ne derece etkilendiginin saptanmasi
amaglandi.

KINDL anketi degerlendirilirken ¢ocuk ve Proxy (aile) anketleri birbirinden
bagimsiz olarak incelendi. KINDL anketi sonuglarinda hem toplam skor hem de anketin
inceledigi okul basarisi, aile iliskileri, arkadaslar iliskileri, bedensel iyilik, 6z saygi,
duygusal iyilik ve hastalik modiilii puanlar1 ayrica hesaplanip analiz edildi. KINDL
anketinin toplam skorlar1 ve hastalik modiilii haricindeki alt bagliklarinin puanlar1 hasta ve
kontrol grubunda kiyaslandi.

Aile etki 6l¢egi sonuglart hesaplanirken hem toplam skor hem de anketin odak
noktalar1 olan ekonomik yiik (faktor 1), ailesel ve sosyal etki (Faktor 2), bakim veren kisi
tizerindeki baski (Faktor 3), hastalikla basa ¢ikma becerisi (Faktor 4), ilk ti¢ faktoriin
toplamiyla olusan toplam toplam negatif etki skoru puanlari ayr1 ayr1 hesaplanda.

Hastalarin ilk bagvuru yaslari, giincel boy ve kilo ve sds degerleri, son bir yil
igerisindeki gecirdikleri enfeksiyon sayisi ve gecirdikleri toplam operasyon sayisi
kaydedildi.

Ayni zamanda cocuklarin anket uygulandigi sirada temiz aralikli kateterizasyon
uygulamasi yapip yapmadigi, en son kreatinin degerleri ile hesaplanan glomertler

filtrasyon hiz1 degeri ve KBH varsa bobrek hastaligi evresi de goz 6niinde bulunduruldu.
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Bobrek yetmezligi evrelemesi i¢in Kdigo kriterleri kullanildi (Tablo 3.1 ve 3.2) (76).
Hastalarin GFR’leri Schwartz formiiliine gore hesaplandi:

GFR=0.413x Boy(cm)/Serum Kreatinin mg/dl (77)

Tablo 3.1. Kdigo 2012 GFR Kiriterleri (77 numarali kaynaktan alindi)

GFR kategorisi GFR (ml/dk/1.73 m?) Tanim

Gl >90 Normal veya Yiksek
G2 60-89 Hafif azalmis

G3a 45-59 Hafif/Orta azalmis
G3b 30-44 Orta/Agir azalmis
G4 15-29 Agir azalmig

G5 <15 Bobrek Yetmezligi

Tablo 3.2. Kdigo 2012 Albiiminiiri Kategorileri (77 numarali kaynaktan alindi)

Albiimin Kreatinin Orani
Kategori AER* (mg/24 saat) | mg/mmol mg/g Tanim
Al <30 <3 <30 Normal/hafif
A2 30-300 3-30 30-300 Orta
A3 >300 >30 >300 Agir

*AER: Albiimin eksresyon hizi

Istatistiksel Yontem:

Verilerin tanimlayicr istatistiklerinde ortalama, standart sapma, medyan en diistk,
en ylksek, frekans ve oran degerleri kullanilmistir. Degiskenlerin dagilimi Kolmogorov
simirnov test ile 6l¢iildii. Nicel bagimsiz verilerin analizinde bagimsiz 6rneklem t test,
Mann-whitney u test kullanildi. Nitel bagimsiz verilerin analizinde Ki-kare test, Ki-kare
test kosullart saglanmadiginda Fischer test kullanildi. Korelasyon analizinde Spearman

korelasyon analizi kullanildi. Analizlerde SPSS 28.0 programi kullanilmigtir.
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4. BULGULAR

4.1. DEMOGRAFIK VERILER

Toplam 36 PUV tanili hasta ve 54 saglikli cocuk ¢alismaya dahil edildi. Hastalarin
anketin uygulandig1 tarihteki ortalama yas1 132,2+44,6 ay olup 49-210 ay arasinda
degismekteydi. Hastalarimizin hepsi okula gitmekteydi. Yirmi bir hasta (%58,3) 12
ayliktan once tan1 almisti. On bes hasta (%41,7) bir yas sonrasi tant almistt. On bir hasta
(%30,6) PUV i¢in sadece bir defa opere olmustu, 25 hastanin (%69,4) ise birden fazla
operasyonu bulunmaktaydi. Kreatinin degerleri 0.3-4.2mg/dl arasinda degismekteydi.
¢GFR ortalama degeri 100,34+31,75 ml/dk/1.73m? (26-165) saptandi. eGFR’si 90’mn
altinda 7 hastamiz mevcuttu. Hastalarin demografik bulgular1 ile okul bilgileri ve

operasyon yagslari ile ilgili veriler Tablo 4.1°de verilmistir.

Tablo 4.1. Hastalarm Demografik Ozellikleri, Cocuklarin Ogrenim Durumlar1 ve Operasyon Bilgileri

Min-Mak Medyan  Ort.+ss/n-%
Yas (Ay) 49.0 - 210.0 1315 1322 + 446
Tan1 Yas1 (Ay) 1.0 - 140.0 7.0 30.9 + 40.3
Tam Yas: <12 Ay 21 58.3%
>12 Ay 15 41.7%
Boy (cm) 103.0 - 180.0 141.0 1433 £ 20.0
Boy (SDS) -3.9 -22 00 0.0 + 1.2
Agirlik (kg) 142 - 90.0 34.0 391 o+ 17.1
Agirlik (SDS) -4.3 -23 -04 -0.2 + 1.4
Anaokulu 4 11.1%
Ilkokul 13 36.1%
Okul Ortaokul 7 19.4%
Lise 12 33.3%
Anne 29 80.6%
Anketi dolduran ~ Baba 6 16.7%
Diger 1 2.8%
Ik Operasyon Yasi 1.0 - 140.0 10.0 33.3 + 40.3
Toplam Operasyon 1.0 - 50 20 2.2 + 1.1
Operasyon Sayisi - 30.6%
25 69.4%
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4.2. KLINiK BULGULAR

Toplam 7 hastada (%19,4) ¢alismanin yapildigi donemde kronik bdbrek hastaligi
bulunmaktaydi. Bunlardan dordii evre 2, ikisi evre 3, bir tanesi evre 4 KBH idi. Son dénem
bobrek yetmezliginde hasta yoktu. Arastirmanin yapildigi donemde temiz aralikli
kateterizasyon yapan sadece bir hasta bulundugu i¢in TAK kullanimi degerlendirmeye
alinmadi. Hastalardan 31°i (%86,1) son bir yilda hi¢ enfeksiyon gecirmemisti. Ug (%8,3)
hasta son bir yilda bir defa, 1 hasta (2,8) son bir yilda 2 defa, 1 hasta da (%2) son bir yilda
3 defa enfeksiyon gegirmisti.

Otuz bir (86,1) cocuk calismanin yapildigi donemde higbir ilag kullanmamaktaydi.
Iki (%5,6) hasta oksibutinin, 4 hasta (%11,1) iiriner sistem enfeksiyonu proflaksisi icin
antibiyoterapi almaktaydi ve 1 hasta hem proflaksi hem oksibutinin almaktaydi. ICIQ-
CLUTS anketine gore bes (%14) ¢ocukta eniirezis nokturna, dokuzunda (%25) triner
inkontinans, yedisinde (%19.4) urge (sikisma) inkontinans sikayeti mevcuttu. ICIQ-
CLUTS ¢ocuk ve aile formlar birbiriyle koreleydi. Hastalarimizin ICIQ-CLUTS anketine
gore alt iiriner sistem semptomlari, KBH olup olmadigi, aldiklar1 medikal tedaviler ve son

bir yilda gecirdikleri enfeksiyon sayilari ile ilgili veriler Tablo 4.2°de listelenmistir.

Tablo 4.2. PUV Tanili Hastalarin Klinik Bulgulari

N %
. Hayir 35 97.2%

TAK (Gtincel)

Evet 1 2.8%

Yok 29 80.6%
KBH*

Var 7 19.4%

] 4 57.1%
KBH Evresi i 2 28.6%

v 1 14.3%

Yok 31 86.1%
Son Bir Yilda 1 3 8.3%
Enfeksiyon 2 1 2.8%

3 1 2.8%

Yok 31 86.1%
Medikal Tedavi Oksibutinin 2 5.6%

Profilaksi 4 11.1%
ICIQ-CLUTS ¢ocuk formu

Yok 31 86.1%
Enirezis Haftada 1 2 5.6%

Haftada 2 1 2.8%

Hergiin 2 5.6%
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%

Yok 27 75.0%
Inkontinans Haftada 1 5 13.9%

Haftada 2 2 5 6%

Hergiin 2 5.6%
Urge Yok 29 80.6%

Haftada 1 7 19.4%
ICIQ-CLUTS aile formu

Yok 31 86.1%

. Haftada 1 2 5 6%

Eniirezis

Haftada 2 1 2804

Herglin 2 5.6%

Yok 27 75.0%
Inkontinans Haftada 1 5 13.9%

Haftada 2 2 5 6%

Hergilin 2 5.6%

Yok 31 86.1%
Urge

Haftada 1 5 13.9%

*Kronik bobrek hastaligt

4.3. PUV TANILI COCUKLARDA HAYAT KALITESI

4.3.1. PUV Tanih Cocuklarin Saghkh Cocuklarla Karsilastirildiklarinda

Hayat Kaliteleri

Tablo 4.3’te PUV ve kontrol gruplarinin test tarihindeki yaslari ile ilgili ortalamalar
verilmistir. Hem 4-6 yas (Kiddy) hem 7-18 yas (Kid-Kiddo) grubunda PUV ve saglikli

kontrol grubu arasinda ¢ocuklarin yaslar1 arasinda anlamli (Kid-Kiddo i¢in p=0.988, Kiddy

icin p=0.851) fark yoktu.

Tablo 4.3. Kontrol ve PUV Gruplarinin Yaslarinin Karsilastirilmasi

Kontrol Grubu PUV Grubu

Ort.4ss  Medyan  Ort.tss Medyan P
Yas (Test
Tarihinde,Ay)
Kid-Kiddo (7-18) 1441 £ 383 1520 1429 + 369 1360 0988 "
Kiddy (4-6) 643 * 86 650 654 + 132 60.0 0851 '

'Bagimsiz 6rneklem t test /™ Mann-whitney u test
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43.1.1. PUV (vaka) ve Kontrol Gruplarinda KINDL 7-18 Yas Cocuk

Anketlerinin Sonuclari

1) Bedensel iyilik ortalama skoru vaka grubunda 16.6+3 kontrol grubunda 19+1.1
hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir (p=0.001).

2) Duygusal iyilik skoru vaka grubunda 17.1+2.5 kontrol grubunda 19+1.1
hesaplanmis olup anlamli olarak diisiik saptanmistir (p=0.000).

3) Ozsaygl parametresi skoru vaka ve kontrol grubunda sirasiyla 16.2+2.6 ve
18.5£1.4 hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir
(p=0.000).

4) Aile iliskileri skoru vaka ve kontrol grubunda sirasiyla 16.6+2.1 ve 18.1+1.2
hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir (p=0.001).

5) Sosyal iliskiler parametresi skoru vaka ve kontrol grubunda sirasiyla 17.4+2.3
ve 19£1.4 hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir
(p=0.002).

6) Okul basaris1 parametresi skoru vaka ve kontrol grubunda sirasiyla 15.7+2.6
ve 17.5+1.8 hesaplanmis olup vaka grubunda anlaml olarak diisiik saptanmigtir
(p=0.002).

7) KINDL toplam skorlar1 vaka ve kontrol grubunda sirasiyla 99.8+10.8 ve
111£6.3 hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir
(p=0.000).

43.1.2. PUV (vaka) ve Kontrol Gruplarinda KINDL 7-18 Yas Aile

Anketlerinin Sonuglari

1) Bedensel iyilik ortalama skoru vaka grubunda 17,5£2.4 kontrol grubunda
19+1.3 hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir
(p=0.003).

2) Duygusal iyilik skoru vaka grubunda 17.743 kontrol grubunda 19+1 olarak
hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir (p=0.025).

3) Ozsayg1 parametresi skoru vaka ve kontrol grubunda sirastyla 17,3+2.9 ve

18.7£1.4 hesaplanmig olup anlamh fark saptanmamistir (p=0.059).

4) Aile iliskileri skoru vaka ve kontrol grubunda sirasiyla 16.4+2.1 ve 17,8+1.3
hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir (p=0.002).
5) Sosyal iliskiler parametresi skoru vaka ve kontrol grubunda sirastyla 18.342.1

ve 19.2+1.1 hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmigtir
(p=0.046).
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6) Okul basaris1 parametresi skoru vaka ve kontrol grubunda sirasiyla 17.7+1.6
ve 18.3£2.1 hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir
(p=0.006).

7) KINDL toplam skorlar1 vaka ve kontrol gruplarinda sirasiyla 103.7+11.9 ve
111.5+5.6 hesaplanmis olup vaka grubunda anlamli olarak diisiik saptanmistir
(p=0.001).

Tablo 4.4°te, Sekil 4.1A ve B ve Sekil 4.2A ve B’de 7-18 yas grubu c¢ocuklarin

KINDL Cocuk ve aile anketlerinin hem toplam skorlari hem de bedensel iyilik, duygusal
tyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iligkiler, okul basarist alt parametrelerinin puanlar

PUV ve kontrol grubunda kiyaslanmaistir.

Tablo 4.4. PUV Tamli Cocuk Hastalarin Saglikli Kontrol Grubu ile Karsilastiriimasi

Kontrol Grubu PUV Grubu
Ort.£ss/n-% Medyan  Ort.+ss/n-% Medyan

Cocuk

Kid-Kiddo Cocuk

Formu

Bedensel 190 + 1.1 19.0 16.8 + 3.0 17.0 0.001 "
Duygusal 190 =+ 11 19.0 171 £+ 25 18.0 0.000 "
Ozsaygi 185 + 14 19.0 162 + 2.6 16.0 0.000 ™
Aile 181 + 1.2 18.0 166 =+ 2.1 17.0 0.001 ™
Sosyal 190 + 14 20.0 174 + 2.3 18.0 0.002 "
Okul 175 + 1.8 18.0 157 + 2.6 16.0 0.002 "
Toplam 111.0 + 6.3 113.0 99.8 + 10.8 99.0 0.000 "
Kid-Kiddo Aile

Formu

Bedensel 190 =+ 1.3 20.0 175 + 24 18.0 0.003 ™
Duygusal 19.0 + 1.0 19.0 17.7 + 3.0 18.0 0.025 ™
Ozsaygi 187 + 14 19.0 173 + 29 18.0 0.059 "
Aile 178 + 1.3 18.0 164 =+ 2.1 17.0 0.002 "
Sosyal 192 + 1.1 20.0 183 =+ 2.1 19.0 0.046 "
Okul 177 + 16 18.0 165 =+ 1.9 16.0 0.006 "
Toplam 1115 + 5.6 113.0 103.7 + 119 107.0 0.001 "

™ Mann-whitney u test
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A B

20,0 Kid-Kiddo Cocuk
Toplam
18,0
16,0
115
14,0 110
12,0 105
2 2 = 100
5 ® 4
8 a © 95
Kid-Kiddo Cocuk 90
Kontrol Vaka
O Kontrol Grubu W Vaka Grubu Grubu  Grubu

Sekil 4.1. A ve B 7-18 Yas Kid-Kiddo KINDL Cocuk Anketlerinde Kontrol ve Vaka Grubu Karsilastiriimasi

A B
200 Kid-Kiddo Aile
19,0 Toplam
18,0
17,0
120 12
14.0 110
120 106
T 03 ® @ T S 104
¢ 3 = < & =
9] a0 b o o 102
o] > N (%)
3 3 © 100
Kid-Kiddo Aile 98
Kontrol Vaka
OKontrol Grubu MW Vaka Grubu Grubu  Grubu

Sekil 4.2. A ve B 7-18 Yas Kid-Kiddo KINDL Aile Anketlerinde Kontrol ve Vaka Grubu Karsilastirilmasi

43.1.3. PUV (vaka) ve Kontrol Grubunda 4-6 Yas Grubu KINDL

Anketlerinin Karsilastirilmasi

Tablo 4.5’te, Sekil 4.3A ve B ve Sekil 4.4A ve B’ de 4-6 yas Kiddy-KINDL
anketlerinde vaka ve kontrol grubunun hayat kalitesi skorlarinin karsilagtirmasi verilmistir.

Vaka grubunda Kiddy KiNDL bedensel ivilik skoru kontrol grubundan anlamh

(p<0.05) olarak diisiik saptanmistir. Kiddy KINDL duygusal iyilik, 6zsaygi, aile
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iliskileri, sosyal iliskiler, okul basarisi ve toplam hayat kalitesi skoru vaka ve kontrol

grubunda anlamli farklilik g0stermemistir.

Kiddy-KINDL Aile formunda vaka ve kontrol grubu arasinda bedensel iyilik,
duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basarisi, Kiddy ek sorular ve

Kiddy toplam skorlar1 arasinda anlaml farklilik gézlenmemistir (p>0.05).

Tablo 4.5. 4-6 Yas Grubunda Vaka ve Konrtol Grubu Hayat Kalitesi Karsilagtirmasi

Kidd Kontrol Grubu PUV Grubu

d Ort.£ss/n-% Medyan  Ort.£ss/n-% Medyan P
Kiddy Cocuk
Bedensel 60 =+ 0.0 6.0 48 + 11 4.0 0.016 "
Duygusal 56 + 05 6.0 58 + 04 6.0 0.523 "
Ozsaygi 55 £ 09 6.0 58 =+ 04 6.0 0.691 "
Aile 6.0 + 0.0 6.0 6.0 <+ 0.0 6.0 1.000 ™
Sosyal 6.0 <+ 0.0 6.0 58 =+ 04 6.0 0.206 "
Okul 56 + 05 6.0 48 £+ 1.3 5.0 0.225 ™
Toplam 348 + 15 35.0 336 + 1.1 34.0 0.115 "
Kiddy Aile
Bedensel 19.1 =+ 038 19.0 19.4 =+ 0.9 20.0 0.529 "
Duygusal 188 + 1.3 19.0 190 + 1.7 20.0 0.393 "
Ozsaygi 19.0 + 0.9 19.0 19.2 + 1.8 20.0 0.336 "
Aile 183 + 0.7 18.0 170 + 2.3 18.0 0.273 "
Sosyal 194 + 1.1 20.0 152 + 6.5 18.0 0.075 "
Okul 183 + 16 18.0 172 + 37 18.0 0.760 "
Toplam 2156 + 9.3 215.5 208.2 + 179 2180 0.825 "
Kiddy Ek Sorular 1029 + 4.9 103.0 101.2 + 8.0 103.0 0509 ™

'Bagimsiz 6rneklem t test /™ Mann-whitney u test
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A B

6.0 Kiddy Cocuk Toplam

5.0/

4.0/

3.0 ‘ 35,0

2.0

10! 30,0

3 3 & g2 3 3 25,0

3 :
@ a
Kiddy Cocuk 20,0
Kontrol  Vaka
Grubu  Grubu
O Kontrol Grubu M Vaka Grubu

Sekil 4.3. A ve B Kiddy Cocuk Anketlerinde Kontrol ve Vaka Grubu Karsilasrilmast

A B
20.0 . .
Kiddy Aile Toplam

18.0
16.0
14.0
12.0 220,0
10.0
8.0 170,0
6.0
4.0 120,0
2.0
0.0 A= = - p - - 70,0

g 8 2 = pd -

5 ® g < 8 S

B 5 :0 v 20,0

o (]

Kiddy Aile Kontrol Vaka
Grubu  Grubu
O Kontrol Grubu B Vaka Grubu

Sekil 4.4. A ve B Kiddy Aile Anketlerinde Vaka ve Kontrol Grubu Karsilastirilmast

4.3.2. PUV Tamh Cocuklarda Hayat Kalitesine Etki Edebilecek Faktorler

4.3.2.1. Tam Yasina gore Hayat Kalitesi Skorlar:

Tablo 4.6°da tam yasina gore 7-18 yas arasindaki hastalarin KINDL ¢ocuk ve aile
formlarina verdikleri cevaplar karsilastirilmistir. 12 aydan 6nce ve sonrasinda tani alan
cocuklarin Kid-Kiddo ¢ocuk formlarinda toplam bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6z saygi,
aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basaris1 ve KINDL toplam skorlar1 arasinda anlaml

(p>0.05) farklilik saptanmamustir.
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Tan1 yas1 12 ay Oncesi ve sonrast olan hastalarmn KINDL aile formlarindan
aldiklar1 puanlar karsilastirildiklarinda bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6z saygi ve sosyal
iliskiler alt parametreleri arasinda anlamli fark gozlenmemistir (p>0.05). Ancak aile

formlarinda 12 aydan Once tani alanlarin aile iliskileri ve okul basarisi alt parametreleri ve

toplam havat kalitesi skorlar1 12 ay sonrasi tani alanlara g6re anlamli diisiik gorulmustir

(p<0.05)

Tablo 4.6. Tan1 Yagina Gore Hayat Kalitesi Skorlari

K Tan1 Yas1 < 12 Ay Tan1 Yas1 > 12 Ay
Gocu Ort.+ss Medyan  Ort.tss Medyan P
Kid-Kiddo Cocuk
Bedensel 16.7 + 2.4 17.0 16.9 + 3.7 18.5 0494 ™
Duygusal 165 + 25 16.0 178 + 2.3 19.0 0113 "
Ozsaygi 155 + 2.2 16.0 171 + 2.8 17.5 0.118 ™
Aile 16.1 + 2.0 16.0 172 + 2.1 175 0.148 "
Sosyal 175 =+ 2.3 18.0 174 + 2.3 17.0 0.887 "
Okul 151 =+ 2.6 16.0 164 + 2.6 16.5 0172 "
Toplam 974 + 83 96.0 102.6 + 13.0 1055 0.197 "
Kid-Kiddo Aile
Bedensel 171 + 23 17.0 180 + 2.6 19.0 0.152 "
Duygusal 173 + 2.9 18.0 181 + 3.2 19.0 0.116 "
Ozsayg1 170 =+ 27 16.0 177 + 3.2 19.0 0313 "
Aile 158 =+ 1.9 15.0 172 £ 2.2 17.0 0.038 "
Sosyal 181 + 2.0 18.0 186 + 2.2 195 0.340 "
Okul 159 + 21 16.0 172 +£ 15 18.0 0.047 "
Toplam 101.1 + 10.1 101.0 1069 + 135 113.0 0.045 "

Tablo 4.7°de hastalarin tan1 yasina gore KINDL hastalik modiilii puanlari
karsilastirlmigtir. Tam yasina gore iki grup arasinda KINDL Cocuk formlarinda hastalik
modiilii skorlar1 arasinda anlamli farklilik gdzlenmemistir (p>0.05). KINDL Aile formu
hastalik modiilii puanlar1 12 aydan 6nce tani alanlarda 12 ay sonrasinda tani alanlardan

anlamli (p<0.05) olarak diisiik bulunmustur.

Tablo 4.7. PUV’lu Cocuklarin Tan1 Yasina Gore KINDL Hastalik Modiilii ve ICIQ-CLUTS Toplam Skorlari
Mligkisi

Cocuk Tanm1 Yas1 <12 Ay Tan1 Yas1 > 12 Ay
u

Ort.£ss Medyan  Ort.tss Medyan P
Gocuk Hastalik 236 + 26 230 254 + 39 27.0 0125
Modiilii
Aile Hastalik Modiili 22.7 + 4.1 22.0 26.1 + 3.6 27.5 0.038
Iciq Cocuk Toplam 135 + 2.3 13.0 131 + 2.2 12.5 0.746
Iciq Aile Toplam 13.1 + 24 12.0 125 + 1.9 12.0 0595 "

'Bagimsiz 6rneklem t test /™ Mann-whitney u test
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4.3.2.2. Toplam Operasyon Sayisina Gore Hayat Kalitesi

Tablo 4.8’de sadece bir defa operasyon geciren ve birden fazla operasyon gegiren
7-18 vyas arasi hastalarn KINDL ¢ocuk ve aile formlarindan aldiklari puanlar
karsilastinlmistir. KINDL ¢ocuk anketlerinde ¢ocuklarin bedensel iyilik, 6zsaygi, aile
iliskileri, sosyal iliskiler, okul basaris1 ve toplam KINDL Skorlar1 arasinda anlamli fark
saptanmamistir (p>0.05). Ancak KINDL ¢ocuk formunda duygusal iyilik parametresi
birden fazla operasyon gegirenlerde anlamli olarak daha diisiik saptanmistir (p<0.05).
KINDL Aile formunda her iki grup karsilastirildiginda bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6z
saygl, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basarisi alt parametreleri ve KINDL toplam

skorlar1 arasinda anlamli fark saptanmamustir (p>0.05).

Tablo 4.8. Toplam Operasyon Sayisina Gore Hayat Kalitesi Skorlar1

Cocuk Toplam Operasyon < 1 Toplam Operasyon > 1 0
Ort.£ss Medyan  Ort.£ss Medyan
Kid-Kiddo Cocuk
Bedensel 177 + 25 18.5 16.3 + 3.2 17.0 0.214 ™
Duygusal 183 + 2.2 19.0 165 + 24 16.0 0.032 "
Ozsayg1 172 + 23 16.0 158 =+ 2.6 16.0 0.136 "
Aile 171 + 15 17.0 164 + 2.3 16.0 0.358 ™
Sosyal 178 + 19 17.5 172 + 24 18.0 0.605 ™
Okul 16.4 + 2.2 16.0 153 + 2.8 16.0 0392 "
Toplam 1045 + 9.7 103.5 975 + 109 96.0 0.072 ™
Kid-Kiddo Aile
Bedensel 183 + 24 19.5 171 + 25 17.0 0122 ™
Duygusal 187 + 1.4 19.0 172 + 35 18.0 0.241 ™
Ozsayg1 186 =+ 1.7 195 16.7 + 3.2 16.0 0.096 "
Aile 166 + 1.6 17.0 16.3 + 2.3 17.0 0.864 "
Sosyal 189 + 1.4 19.5 180 + 2.3 18.0 0.354 "
Okul 170 + 17 17.5 16.2 + 2.0 16.0 0291 ™
Toplam 108.1 + 8.9 110.0 1016 + 128 101.0 0.128 "

™ Mann-whitney u test

Sadece bir defa operasyon geciren ve birden fazla operasyon geciren gruplar
arasinda KINDL Cocuk ve Aile Hastalk Modiili anlamli (p>0.05) farklilik

gostermemistir.
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4.3.2.3. KBH ve Hayat Kalitesi Skorlar:

Tablo 4.9°da KBH olan ve olmayan PUV hastalarinin hem KINDL ¢ocuk hem de

KINDL aile anketlerinde hayat kalitesi skorlar1 karsilastirilmistir. Bunun sonucunda KBH

olan ve olmayan gruplar arasinda Kid-Kiddo (7-18 vas) KINDL cocuk anketlerinde

bedensel ivilik, duygusal ivilik, 6zsaygil, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basarisi ve

toplam havat kalitesi skorlar1 arasinda anlamli fark godzlenmedi (p>0.05). KBH olan ve

olmayan gruplar arasinda Kid-Kiddo KINDL aile anketlerinde bedensel iyilik, duygusal

1yilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basaris1 ve toplam hayat kalitesi skorlari

arasinda anlaml fark gézlenmedi (p>0.05).

Tablo 4.9. KBH Varligina Gore Hayat Kalitesi Skorlari

KBH* (-) KBH (+)
Cocuk

Ort.£ss Medyan  Ort.tss Medyan
Kid-Kiddo Cocuk
Bedensel 172 + 2.7 18.0 152 + 4.1 16.5 0.224 ™
Duygusal 173 + 2.4 18.0 16.2 + 2.6 16.0 0282 ™
Ozsayg 164 + 26 160 153 + 25 160 0428 ™
Aile 16.7 + 2.1 17.0 16.2 + 2.0 16.0 0.560 "
Sosyal 177 + 2.3 18.0 16.2 + 1.8 15.0 0.087 ™
Okul 16.0 + 25 16.0 142 + 3.0 14.0 0.156 ™
Toplam 101.4 + 10.2 100.0 932 + 119 89.0 0.080 "
Kid-Kiddo Aile
Bedensel 174 + 26 18.0 178 + 1.8 18.0 0.939 "
Duygusal 179 + 27 180 167 + 44 180 0472 "
Ozsayg1 176 + 2.9 18.0 16,0 + 2.8 16.0 0.139 ™
Aile 164 + 2.3 17.0 163 +£ 15 17.0 0.800 ™
Sosyal 184 + 2.1 19.0 177 £ 2.3 175 0361 ™
Okul 168 + 1.8 17.0 153 + 23 15.0 0.146 ™
Toplam 1046 + 11.7 107.0 99.8 + 13.0 995 0341 ™

™ Mann-whitney u test

*KBH: Kronik Bobrek Hastaligi
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A B

a0 Kid-Kiddo Cocuk
o Toplam
16,0
15,0 105,0
14,0
13,0 100,0
12,0

2 g % =S z o)

© & Q 3

3 3 g 90,0

Kid-Kiddo Cocuk 85,0
DKBY (-) EKBY (+) KBY () KBY(+)

Sekil 4.5. A ve B KBH Durumuna Gére Kid-Kiddo KINDL Cocuk Anketleri

A B
19,0 Kid-Kiddo Aile
18,0 Toplam
17,0
16,0
1>0 106,0
14,0
13,0 104,0
120 = = v — - 102,0
Q © oo —_ © >
2 5 o < & S
< % 2 e 100,0
el > N (7]
7} =} O
© ° 98,0
Kid-Kiddo Aile 96,0
OKBY (-) MKBY (+) KBY (-) KBY (+)

Sekil 4.6. A ve B KBH Durumuna Gére Kid-Kiddo KINDL Aile Anketleri

Tablo 4.10, Sekil 4.7° de KBH varhigina gére KINDL hastalik modiilii skorlar
karsilagtirilmistir. Bu sonuglar karsilastirildiginda KBH olan grupta ¢ocuk anketlerinde

Hastalik Modiilii KBH olmavan gruptan anlamli olarak daha dusiikti (p>0.05). KBH olan

ve olmayan grup arasinda KINDL aile Hastalik Modiilii anlamli farklihk gdstermemistir

(p>0.05).
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Tablo 4.10. KBH ve Hastalik Modiilii Tliskisi

KBH* (-) KBH (+)
Cocuk p
Ort.£ss Medyan  Ort.tss Medyan
Cocuk Hastalk o0 30 250 220 + 35 210 0044 °
Modiili
Aile Hastalik Modiili 24.7 + 3.8  25.0 223 + 56 210 0327 M

'Bagimsiz 6rneklem t test /™ Mann-whitney u test
*Kronik Bobrek Hastalig1

26,0
24,0
22,0
20,0
18,0
16,0

14,0
12,0

Cocuk Hastalik  Aile Hastahk
Modulu Modulu

DKBY (-) EKBY (+)

Sekil 4.7. KBH Varliginda KINDL Hastalik Modiilii

4.3.2.4. Alt Uriner Sistem Semptomlar1 ve Hayat Kalitesi

4.3.2.4.1. ICIQ-CLUTS Cocuk Anketi fle Hayat Kalitesi Cocuk Form Skorlar
(7-18 yas)

Tablo 4.11°de ICIQ-CLUTS anketine gore alt {iriner sistem semptomlar1 ve hayat
kalitesi skorlarmin iliskisi incelenmistir. ICIQ-CLUTS ¢ocuk anketine gore eniirezis
semptomundan alinan puan ile Kid-Kiddo (7-18 yas) Cocuk anketinde duygusal iyilik,
0zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul iligkileri ve toplam skorlar arasinda anlamli

korelasyon gozlenmemistir (p>0.05). 1CI1Q-CLUTS cocuk anketinde eniirezis puani ile

Kid-Kiddo (7-18 vas) bedensel iyilik skoru arasinda anlamli negatif korelasyon
(p=0.042) g6zlendi.
ICIQ-CLUTS c¢ocuk formundaki inkontinans derecesi ile Kid-Kiddo c¢ocuk

anketlerinin bedensel iyilik, 6zsayig, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basarisi ve toplam

skorlar1 arasinda anlamli korelasyon saptanmamistir (p>0.05). ICIQ-CLUTS c¢ocuk
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formundaki inkontinans derecesi ile Kid-Kiddo cocuk formunda duyqusal ivilik

skorunda anlamli negatif korelasyon gdzlenmistir (p=0.032).

ICIQ-CLUTS ¢ocuk anketinde urge inkontinans sikayetine verilen puan ile Kid-
Kiddo ¢ocuk formu bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler

ve toplam skor arasinda anlamli korelasyon gozlenmemistir (p>0.05). Urge derecesi ile

arasinda Kid-Kiddo okul basaris1 parametresi arasinda anlamli (p <0.05) negatif

korelasyon gozlenmistir.

ICIQ-CLUTS anketinden alinan toplam alt tiriner sistem semptomu skoru ile Kid-
Kiddo Cocuk anketinde 6zsaygi, aile iliskileri, okul basarisi parametrelerinde anlamli

korelasyon gozlenmemistir. Ancak toplam alt {iriner sistem semptom skoruyla bedensel

ivilik, duygusal ivyilik, sosval iliskiler ve toplam havat Kalitesi puanlari arasinda anlaml

(p<0.05) negatif korelasyon gdzlenmistir.

Tablo 4.11. ICIQ-CLUTS Anketlerine Gére Alt Uriner Sistem Semptomlar1 ve Hayat Kalitesi Skorlari

Kid-Kiddo Cocuk

Gocuk Bedensel Duygusal Ozsaygi Aile  Sosyal Okul  Toplam
.. r -0.367 -0.148 -0.107 -0.212 -0.283 0.183 -0.229
Eniirezis
p 0.042 0.427 0.566 0.252 0.123 0.324 0.215
inkontinans r -0.338 -0.385 -0.343 -0.185 -0.351 0.247 -0.339
Cocuk p 0.063 0.032 0.059 0.319 0.053 0.180 0.062
Urge r -0.114 -0.311 -0.160 -0.074 -0.055 0.382 -0.093
p 0.541 0.088 0.389 0.691 0.769 0.034 0.618
Iciq r -0.454 -0.394 -0.310 -0.239 -0.400 0.309 -0.395
Toplam p 0.010 0.028 0.090 0.196 0.026 0.091 0.028
.. r -0.367 -0.148 -0.107 -0.212 -0.283 0.183 -0.229
Eniirezis
p 0.042 0.427 0.566 0.252 0.123 0.324 0.215
inkontinans r -0.338 -0.385 -0.343 -0.185 -0.351 0.247 -0.339
Aile p 0.063 0.032 0.059 0319 0.053 0.180 0.062
Urge r -0.158 -0.491 -0.319 -0.229 -0.181 0.327 -0.258
p 0.396 0.005 0.081 0.216 0.329 0.073 0.160
Iciq r -0.323  -0.366 -0.258 -0.152 -0.305 0.336 -0.291
Toplam p 0.076 0.043 0.161 0414 0.095 0.065 0.113

Spearman Korelasyon

4.3.2.4.2. ICIQ-CLUTS Cocuk Anketi ile Hayat Kalitesi Aile Form Skorlar
(7-18 yas)

Tablo 4.12’de ICIQ-CLUTS formu ve Kindl Aile formlar1 arasindaki iliski
incelenmistir. [CIQ-CLUTS Cocuk formunda eniirezis semptomundan alinan puan ile Kid-

Kiddo Aile formlarinda duygusal iligkiler, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul
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basarisi ve toplam Kindl skoru arasinda anlamli korelasyon gozlenmemistir (p>0.05).

Cocuk formundaki eniirezis puani ile Kid-Kiddo Aile formu bedensel ivilik skoru

arasinda anlamli (p<0.05) negatif korelasyon saptanmuistir.

ICIQ-CLUTS Cocuk formunda inkontinans parametresinden alinan puan ile Kid-
Kiddo Aile formu 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basaris1 ve toplam Kindl

skoru arasinda anlamli korelasyon gdzlenmemistir (p>0.05). Inkontinans skoru ile Kid-

Kiddo Aile formu bedensel ivilik ve duyqusal iyilik parametreleri arasinda anlamli

negatif korelasyon gozlenmistir (p<0.05).

ICIQ-CLUTS Cocuk formunda urge parametresi ile Kid-Kiddo Aile formunda

bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iligkiler, okul basarist ve
toplam Kindl skoru arasinda anlamli korelasyon saptanmamistir (p>0.05).

ICIQ-CLUTS Cocuk formundaki toplam alt {iriner sistem semptomlar1 skoruyla
Kid-Kiddo Aile formu 6zsaygi, aile iliskileri, okul basaris1 parametreleri arasinda anlamli

korelasyon saptanmamistir (p>0.05). Toplam alt iiriner sistem semptom skoru ile Kid-

Kiddo Aile formlarinda bedensel ivilik, duygusal ivyilik, sosyal iliskiler ve toplam hayat

kalitesi skorlar1 arasinda anlamli negatif korelasyon (p<0.05) saptanmistir.

Tablo 4.12. ICIQ-CLUTS Formu ve Kid-Kiddo KINDLAile Formu liskisi

Kid-Kiddo Aile

Gocuk Bedensel Duygusal Ozsaygi Aile  Sosyal Okul Toplam
_ r 0364 -0279 -0265 -0268 -0.319 -0.046 -0.273
Entirezis
p 0044 0128 0149 0.145 0.080 0.805 0.137
inkontinans | 0455 0387 -0.269 0113 -0.330 -0.098 -0.331
p 0010 0031 0144 0546 0.070 0.600 0.069
Cocuk y r -0245 -0.176 -0.183 0134 -0.077 0.005 -0.128
roe p 0185 0343 0324 0471 0681 0979 0.494
iciq r -0508 -0.442 0336 -0.139 -0.542 -0.048 -0.395
Toplam  p 0004 0013 0065 0455 0002 0.797 0.028
. r 0364 -0279 -0.265 -0268 0319 -0.046 -0.273
Entirezis
p 0044 0128 0149 0.145 0.080 0.805 0.137
inkontinane | 0485 0387 -0.269 0113 -0.330 -0.098 -0.331
Aile p 0010 0031 0144 0546 0.070 0.600 0.069
Urge r -0312 -0315 -0.312 -0.011 -0.185 0.088 -0.226
p 0087 0084 0087 0953 0318 0.639 0.221
icig r -0463 -0409 -0276 -0.120 -0.418 -0.010 -0.328
Toplan  p 0009 0022 0134 0521 0019 0.957 0.072

Spearman Korelasyon
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4.3.2.4.3. ICIQ-CLUTS Cocuk Anketi ile Hayat Kalitesi Cocuk Form Skorlar1
(4-6 yas)

Tablo 4.13’de ICIQ-CLUTS anketinde alt {iriner sistem semptomlarina gore Kiddy
(4-6 yas) KINDL alt parametreleri puanlari incelenmistir. Buna gore ICIQ-CLUTS
anketinde eniirezis, inkontinans, urge parametresinden alinan puan ve toplam puan ile
Kiddy Cocuk formu bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler,
okul basaris1 ve toplam hayat kalitesi puanlar1 arasinda anlamli korelasyon gbézlenmemistir

(p>0.05).

Tablo 4.13. ICIQ-CLUTS Anketi ve Kiddy Cocuk Formu iliskisi

Kiddy Kiddy Cocuk _
Bedensel Duygusal Ozsaygi Sosyal Okul Toplam
s r -0667 0408 0408 0.408 0.148 -0.444
p 0219 0495  0.495 0.495 0.812 0.454
ikontinans | 0645 0395 0395 0.395 0.000 -0.574
p 0239 0510 0510 0510 1.000 0.312
Cocuk y r 0167 -0.612 0408 0.408 0296  -0.444
roe p 0789 0272 0495 0495 0628  0.454
feiq Toplam " 0866 0354  0.707 0.000 0359  -0.821
p 0058 0559  0.182 1.000 0.553 0.089
Eniiresis r -0667 0408 0408 0.408 0.148 -0.444
p 0219 0495 0495 0.495 0.812 0.454
inkontinans | 0645 0395 0395 0.395 0.000 -0.574
Aile p 0239 0510 0510 0510 1.000 0.312
Urge r 0612 -1.000 0250 0.250 0.000 0.181
p 0272 0.685  0.685 1.000 0.770
fciq Toplam " 0577 0000 0.707 0.354 0154  -0.667
p 0308 1000  0.182 0.559 0.805 0.219

Spearman Korelasyon

4.3.2.4.4. ICIQ-CLUTS Cocuk Anketi ile Hayat Kalitesi Aile Form Skorlar
(4-6 yas)

Tablo 4.14’de ICIQ-CLUTS anketi ile Kiddy (4-6 yas) KINDL Aile formu
arasindaki iligki incelenmistir. ICIQ-CLUTS anketinde eniirezis parametresinden alinan
puan ile Kiddy Aile formu duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iligkileri, sosyal iliskiler ve toplam
hayat kalitesi skoru arasinda anlamli korelasyon gézlenmemistir (p>0.05). Eniirezis siklig1
ile Kiddy bedensel iyilik ve okul basarisi parametreleri arasinda anlamli (p<0.05) negatif

korelasyon gozlenmistir.
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ICIQ-CLUTS anketinde inkontinans parametresinden alinan puan ile Kiddy Aile
formu duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler ve toplam hayat kalitesi skoru
arasinda anlamli korelasyon gozlenmemistir (p>0.05). Inkontinans sikligi ile Kiddy
bedensel iyilik ve okul basaris1 parametreleri arasinda anlamli (p<0.05) negatif
korelasyon gozlenmistir.

ICIQ-CLUTS anketinde urge parametresinden alinan puan ile Kiddy Aile formu
bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iligkiler, okul basarist ve
toplam hayat kalitesi skoru arasinda anlamli korelasyon gozlenmemistir (p>0.05).

ICIQ-CLUTS ¢ocuk formu toplam skoru ile Kiddy KINDL Aile formu duygusal
iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, okul basarisi ve toplam hayat kalitesi skorulari arasinda
anlamli korelasyon gozlenmemistir (p>0.05). ICIQ-CLUTS toplam skoru ile Kiddy Aile
formu bedensel iyilik ve sosyal iligskiler parametreleri arasinda anlamli (p<0.05) negatif

korelasyon gozlenmistir.

Tablo 4.14. ICIQ-CLUTS Anketi ve Kiddy Aile Formu iliskisi

Kiddy Aile

Kiady Bedensel Duygusal Ozsaygi Aile  Sosyal Okul Toplam
Eniregis | 0968 0645 0408 0148 -0577 -0.889 -0.577
p 0.007 0239 0495 0812 0308 0.044 0.308
fnkontingne | 1000 0625 0395  -0.057 -0.671 -0.918 -0.671
p 0000 0260 0510 0927 0215 0.028 0.215
Cocuk y r -0.323 -0.323 0408 0296 -0.289 -0.148 0.000
roe p 0596 0596 0495 0628 0638 0812 1.000
ciq r -0894 0335 0000 -0.462 -0.900 -0.667 -0.800
Toplam p 0.041 0.581 1.000 0.434 0.037 0.219 0.104
. r 0968 0645 0408 -0.148 -0577 -0.889 -0577
Entirezis
p 0007 0239 0495 0812 0308 0.044 0.308
inkontinane | 1000 0625 0.395 0057 -0.671 -0918 -0.671
Aile p 0000 0260 0510 0927 0215 0.028 0.215
Urge r 0395 -0.791 0250 0181 0.354 0544 0.707
p 0510 0111 0685 0770 0559 0.343 0.182
iciq r -0894 0224 0354 -0.205 -0.700 -0.667 -0.500
Toplam  p 0041 0718 0559 0741 0.188 0219 0.391

Spearman Korelasyon

4.4. PINQ ANKETI

Toplam 10 hastanin inkontinans iligkili sikdyeti bulunmaktaydi. Bu hastalarin bir
tanesi anket sorularmi anlayamadigi icin PINQ anketine cevap veremedi. Dokuz cocuk

PINQ anketini tamamladi. PINQ anketinde total skor 23.4+11,49 (6-42), Dissal boyut
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ortalama 3.78+2.94 (0-8), igsel boyut 19,67+8.87 (6-34) saptandi. Ug¢ cocuk PINQ toplam
skorunda 20’den diisiik puan aldi, 6 ¢ocuk 20-50 arasinda puan aldi.

45. PUV HASTALARININ EBEVEYNLERINDE AILE ETKi
OLCEGI INCELEMESI

4.5.1. Tam Yasina Gore Aile Etki Olcegi

Tablo 4.15’de 12 aydan once ve sonra tani alan PUV hastalarinin ebeveynlerinin
Aile Etki Olgegi anketlerinden aldiklar1 skorlar karsilastirilmistir. Bunun sonucunda 12 ay
oncesi ve sonrasi tani alan ¢ocuklarm Aile Etki Olgeklerinin toplam skorlari, faktor 1,
faktor 2, faktor 3, faktor 4 ve toplam negatif etki alt parametrelerine verdikleri puanlar

arasinda anlamli fark saptanmamistir (p>0.05).

Tablo 4.15. Tan1 Yasina Gore PUV* Hastalarinin AEO** Puanlari

Tami Yas1 <12 Ay Tanmi Yas1 > 12 Ay
Cocuk

Ort.£ss Medyan  Ort.£ss Medyan
Aile Etki Olgegi
Skorlar
Faktor 1 10.1 + 4.3 10.0 82 =+ 35 8.0 0.190
Faktor 2 184 + 59 19.0 153 + 5.3 14.0 0.143 !
Faktor 3 164 + 4.1 18.0 132 + 4.9 12,5 0.062 '
Faktor 4 86 <+ 25 9.0 84 =+ 21 8.0 0.984 ™
Negatif Etki 448 += 115 470 36.7 = 129 345 0.074 !
Toplam 534 + 113 56.0 451 + 136 420 0.074 !

"Bagimsiz drneklem t test /™ Mann-whitney u test
*Posterior Uretral Valv
**Aile Etki Olgegi

4.5.2. Operasyon Sayisina Gore Aile Etki Olcegi

Tablo 4.16°da toplam operasyon sayisi ile Aile Etki Olgegi arasindaki iliski
verilmistir. Bir defa operasyon geciren ve birden fazla operasyon geciren gruplar arasinda
Aile Etki Olgeklerinin toplam skorlari, faktdr 1, faktor 2, faktdr 3, faktér 4 ve toplam
negatif etki alt parametrelerine verdikleri puanlar arasinda anlamli fark saptanmamistir

(p>0.05).
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Tablo 4.16. Operasyon Sayisina Gore Aile Etki Olgegi

Cocuk Toplam Operasyon < 1 Toplam Operasyon > 1 0
Ort.£ss Medyan  Ort.tss Medyan

Aile Etki Olgegi

Faktor 1 85 =+ 34 9.0 96 =+ 43 10.0 0.474 '
Faktor 2 169 + 5.6 17.0 170 £ 6.0 18.0 0.965 '
Faktor 3 142 + 3.9 13.5 153 + 5.1 16.0 0.556 '
Faktor 4 80 =+ 11 8.0 88 £ 27 9.0 0.467 ™
Negatif Etki 39.6 + 119 405 419 + 131 450 0.642 '
Toplam 476 + 125 490 50.7 + 132 54.0 0544 !

'Bagimsiz 6rneklem t test /™ Mann-whitney u test

4.5.3. KBH Varhgma Gére Aile Etki Olcegi

Tablo 4.17°dde KBH olan ve olmayan PUV hastalarinin ebeveynlerinin Aile Etki
Olgegi anketinden aldiklar1 puanlar karsilastirilmigtir. KBH olan ve olmayan grup arasinda
aile etki olgeklerinin alt parametreleri ve toplam skorlari karsilastirildiginda Aile Etki
Olgegi faktor 1, faktor 2, faktor 3, faktor 4, toplam negatif etki, toplam skoru anlamli
farklilik gostermemistir (p>0.05).

Tablo 4.17. KBH* Varligina Gére AEO* Puanlari

KBH (-) KBH (+)
Gocuk Ort.+ss Medyan  Ort.tss Medyan P

Aile Etki Ol¢cegi

Skorlar

Faktor 1 9.0 + 3.7 8.0 10.3 + 5.3 12.0 0471 !
Faktor 2 166 + 5.9 17.0 187 + 54 21.0 0431 '
Faktor 3 146 + 4.8 15.0 16.2 + 45 17.0 0431 !
Faktor 4 84 <+ 25 8.0 88 <+ 16 9.5 0349 ™
Negatif Etki 402 + 124  43.0 452 + 136 485 0.395 !
Toplam 486 + 125 520 540 + 147 58.0 0.368 '

'Bagimsiz 6rneklem t test /™ Mann-whitney u test
*Kronik Bobrek Hastalig1
**Aile Etki Olcegi

4.5.4. KINDL Hastahk Modiilii Puam ve Aile Etki Olgegi Tliskisi

Tablo 4.18’de KINDL hastalik modiilii ile ICIQ-CLUTS toplam skorlar1 ve Aile
Etki Olgegi skorlar ile iliskisi verilmistir. Cocuk Hastalik Modiilii ile ICIQ-CLUTS Cocuk

toplam skoru arasinda anlamli (p <0.05) negatif korelasyon gézlenmistir. Cocuk Hastalik

Modiilii ile ICIQ-CLUTS aile toplam skoru arasmnda anlamli (p>0.05) korelasyon
gozlenmemistir.
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KINDL Cocuk hastalik modiilii ile Aile Etki Olgegi faktor 1, faktor 2, faktor 3,
faktor 4, toplam negatif etki ve toplam Aile Etki Olcegi skoru arasinda anlamh negatif
korelasyon gozlenmistir (p<0.05).

KINDL ¢ocuk formu hastalik modiilii ile cocuk formundaki bedensel iyilik,
duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler ve toplam hayat kalitesi skorlar:
arasinda anlamh pozitif (p<0.05) korelasyon gozlenmistir. Cocuklardaki hastalik
modiiliiyle okul basarisi arasinda anlamli korelasyon gézlenmemistir (p>0.05).

KINDL ¢ocuk formu hastahk modiili puam ile KINDL aile formundaki
bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basaris1 ve
toplam hayat kalitesi skoru arasinda anlaml (p<0.05) pozitif korelasyon gozlenmistir.

KINDL Aile formu hastalik modiilii ile ICIQ-CLUTS ¢ocuk formu ve ICIQ-
CLUTS aile formundaki toplam skorlar arasinda anlamli korelasyon gozlenmemistir
(p>0.05).

KINDL Aile formu hastahk modiilii ile Aile Etki (“)lg:egi faktor 1, faktor 2,
faktor 3, faktor 4, toplam negatif etki ve toplam Aile Etki Olcegi skoru arasinda
anlaml negatif korelasyon goézlenmistir (p<0.05).

KINDL Aile formu hastallk modiilii ile ¢ocuk formundaki bedensel iyilik,
duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler ve toplam hayat kalitesi skorlari
arasinda anlamh pozitif (p<0.05) korelasyon goézlenmistir. Cocuklardaki hastalik
modiililyle okul basaris1 arasinda anlamli korelasyon gézlenmemistir (p>0.05).

KINDL Aile formu hastalik modiilii puam ile KINDL aile formundaki
bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri, sosyal iliskiler, okul basaris1 ve

toplam hayat kalitesi skoru arasinda anlamh (p<0.05) pozitif korelasyon gozlenmistir.

Tablo 4.18. Kindl Hastalik Modiilii ile ICIQ-CLUTS Skorlar1 ve Aile Etki Olgegi Skorlari Iliskisi

Cocuk Hastalik Modiilii Aile Hastalik Modiili

Cocuk
r p r p
Aile Iciq Cocuk Toplam -0.391 0.030 -0.335 0.066
Iciq Aile Toplam -0.280 0.127 -0.315 0.085
Faktor 1 -0.515 0.003 -0.579 0.001
Faktor 2 -0.630 0.000 -0.692 0.000
Aile EtKi Faktor 3 -0.738 0.000 -0.657 0.000
Olcegi Skorlar  Faktor 4 -0.571 0.001 -0.435 0.015
Negatif Etki -0.737 0.000 -0.749 0.000
Toplam -0.803 0.000 -0.805 0.000
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Cocuk Hastalik Modiilii Aile Hastalik Modiili

Cocuk
r P r P
Bedensel 0.629 0.000 0.486 0.006
Duygusal 0.752 0.000 0.588 0.001
s Ozsaygi 0.747 0.000 0.663 0.000
g{')oc':l(('ddo Aile 0.752 0.000 0.656 0.000
Sosyal 0.764 0.000 0.653 0.000
Okul 0.197 0.289 0.256 0.165
Toplam 0.881 0.000 0.751 0.000
Bedensel 0.613 0.000 0.715 0.000
Duygusal 0.736 0.000 0.776 0.000
Ozsaygi 0.823 0.000 0.805 0.000
Kid-Kiddo Aile Aile 0.568 0.001 0.491 0.005
Sosyal 0.752 0.000 0.727 0.000
Okul 0.653 0.000 0.574 0.001
Toplam 0.858 0.000 0.843 0.000

Spearman Korelasyon

4.5.5. Alt Uriner Sistem Semptomlar ve Aile Etki Olcegi

Tablo 4.19°da ICIQ-CLUTS anketindeki alt iriner sistem semptomlari ve Aile Etki
Olgegi arasindaki korelasyonlar verilmistir. ICIQ-LUTS Cocuk formunda eniirezis
parametresi ile AEO faktdr 1, faktor 2, faktor 3, faktor 4, toplam negatif etki ve toplam
AEOQ skoru arasinda anlaml korelasyon gézlenmemistir (p>0.05).

ICIQ-CLUTS Cocuk formunda inkontinans skoru ile AEO faktér 1, faktdr 4 ve
toplam negatif etki arasinda anlamli korelasyon gézlenmemistir (p>0.05). Inkontinans ile
AEOQ faktor 2, faktor 3 ve toplam AEO skoru arasinda anlamli (p<0.05) korelasyon
gbzlenmistir.

ICIQ-CLUTS Cocuk formunda urge semptomundan alinan puan ile AEO faktor 1,
faktor 2, faktor 3, faktdr 4, toplam negatif etki ve toplam AEO skorlar1 arasinda anlaml
korelasyon saptanmamuistir (p>0.05).

ICIQ-CLUTS Cocuk formu toplam skoruyla AEO faktdr 1, faktdr 4 ve toplam
negatif etki arasinda anlamli korelasyon gozlenmemistir. Ancak toplam alt iiriner sistem
semptom skoru ile AEO faktor 2, faktér 3 ve Toplam Aile Etki Olcegi skorlar

arasinda anlamh (p<0.05) korelasyon gozlenmistir.
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Tablo 4.19. Aile Etki Olgegi ve ICIQ-LUTS anketi iliskisi

Aile Etki Olcegi Skorlar

AEO Faktor 1 Faktor2 Faktor3  Faktor 4 NeE%E;“f

Toplam

0.503 0.042 0.008 0.447 0.024 0.026
0.096 0.393 0.487 0.092 0.403 0.383
0.607 0.029 0.006 0.623 0.024 0.034

Iciq Toplam

Eniirezis r 0.027 0.316 0.337 0.148 0.292 0.310
p 0.886 0.084 0.064 0.426 0.112 0.090
ICIQ- inkontinans r 0.072 0.510 0.501 0.065 0.474 0.460
LUTS p 0.701 0.003 0.004 0.728 0.007 0.009
Cocuk Urge r -0.010 0.202 0.276 0.253 0.221 0.236
p 0.958 0.277 0.133 0.169 0.233 0.202
fciq Toplam r 0.108 0.399 0.544 0.151 0.435 0.423
p 0.562 0.026 0.002 0.419 0.014 0.018
Eniirezis r 0.027 0.316 0.337 0.148 0.292 0.310
p 0.886 0.084 0.064 0.426 0.112 0.090
ICIO- inkontinans r 0.072 0.510 0.501 0.065 0.474 0.460
LUTS p 0.701 0.003 0.004 0.728 0.007 0.009
Aile  Urge r 0.125 0.367 0.465 0.142 0.404 0.399
p
r
p

Spearman Korelasyon

4.6. EK BULGULAR

4.6.1. Aile ve Cocuk Formlar1 Arasindaki Korelasyon

Yedi-onsekiz yas cocuklar ve ailelerin KINDL Hastalik modiilii, ICIQ-CLUTS
eniirezis, inkontinans, urge, ICIQ-CLUTS toplam skorlarinin aile ve ¢ocuk
degerlendirmeleri arasinda anlamli (p<0.05) pozitif korelasyon gozlenmistir. Aileler ve

cocuklar arasinda ICIQ-CLUTS anketi arasindaki korelasyonlar tablo 4.20°de verilmistir.

Tablo 4.20. 7-18 Yas ICIQ-CLUTS Cocuk ve Aile Korelasyonu

Hastalik .. . . o

Modiilii Eniirezis Inkontinans Urge ICIQ A Toplam
Cocuk ile r 0.794 1.000 1.000 0.878 0.925
Aile Arasinda
Korelasyon  p 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000

Spearman Korelasyon

Yedi-onsekiz yas KINDL bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iliskileri,
sosyal iliskiler, okul basarisi, toplam KINDL skorlarinin aile ve ¢cocuk degerlendirmeleri
arasinda anlamli (p<0.05) pozitif korelasyon gozlenmistir. Kid-Kiddo anketlerinde

cocuklar ve ailelerin korelasyonlar1 tablo 4.21°de verilmistir.
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Tablo 4.21. 7-18 Yas KINDL Cocuk ve Aile Korelasyonlari

Kid-Kiddo

Bedensel Duygusal Ozsaygi Aile  Sosyal Okul  Toplam

Cocuk ile Aile R 0,783 0.685 0.699 0.673 0.699 0.738 0.903
Arasinda

Korelasyon p 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000

Spearman Korelasyon

Dért alti yas grubu cocuklar ve ailelerinde ICIQ-CLUTS anketlerinde toplam
skorlarinda, eniirezis ve inkontinans semptomlar1 arasinda anlamli (p<0.05) pozitif
korelasyon gbzlenmistir. Urge semptomunda anlamli korelasyon gozlenmemistir (p>0.05).

Dort alt1 yas grubunda ¢ocuk ve aileler arasindaki korelasyonlar tablo 4.22°de verilmistir.

Tablo 4.22. 4-6 Yas ICIQ-CLUTS Cocuk ve Aile Arasinda Korelasyon

ﬁ?&?jlllilj( Eniirezis Inkontinans Urge ICIQ A Toplam
Kiddy ile r 0.051 1.000 1.000 0.612 0.900
Aile p 0.935 0.000 0.000 0.272 0.037
Arasinda
Korelasyon

Spearman Korelasyon

Dért alt1 yas grubunda KINDL anketinde bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi,
aile iliskileri, sosyal iligkiler ve okul basarisi arasinda anlamli korelasyon gézlenmemistir
(p>0.05). Kiddy KINDL toplam skorlarinda ¢ocuk ve ailelerin skorlar1 arasinda anlamli
pozitif korelasyon gézlenmistir (p<0.05). Dért alt1 yas grubu KINDL anketinde gocuk ve

aile arasindaki korelasyon tablo 4.23’te verilmistir.

Tablo 4.23. 4-6 Yas KINDL Aile ve Cocuklar Arasinda Korelasyon

Kiddy
Bedensel Duygusal Ozsaygi Sosyal Okul  Toplam

Cocuk ile Aile Arasinda r  0.157 0.402 0.323 0.408 -0.005 0.854
Korelasyon p 0.608 0.173 0.282 0.166 0.988 0.000

Spearman Korelasyon

4.6.2. Aile Etki Olgegi Ortalma Skorlar

Hastalarrmizin Aile Etki Olgegi toplam skorlarinin ortalama degerleri 49.9+12.7
bulunmustur. Aile Etki Olgegi ekonomik faktdr (faktor 1) igin ortlama deger 9+3.8, ailesel
ve sosyal etki (Faktor 2) icin 17.2+5.7, kisisel zorlanma parametresi icin (faktor 3)
15.2+4.7, hastalikla basa ¢ikma parametresi icin (Faktor 4) 8.442.2, toplam negatif etki
icin (Faktor 1+2+3) 41.4412.5 olarak saptanmistir.
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5. TARTISMA

Posterior Uretral Valv; tekrarlayan iiriner sistem infeksiyonlar1, iiriner inkontinans
ve kronik bobrek yetmezligi gibi ciddi komplikasyonlara yol agabilen konjenital bir
tiropatidir. PUV’un ¢ocuklar ve ¢ocuklara bakim veren ebeveynleri iizerindeki etkisi ile
ilgili calismalar kisithidir. Bu nedenle bu ¢alismada PUV tanili ¢ocuklarda hayat kalitesinin
degerlendirilmesi, hayat kalitesini olumsuz etkileyen faktorlerin belirlenmesi ve
ebeveynlerin lizerindeki olas1 olumsuz etkilerin arastirilmasi amaglanmistir.

Calismamizda PUV  grubu cocuklarin hayat kalitesini KINDL anketi ile
degerlendirdik ve saglikli ¢ocuklar ile karsilastirdik. Test sonuglar1 7-18 yas (Kid-Kiddo)
ve 4-6 (Kiddy) yas grubu olarak degerlendirildi. Calismamizda 7-18 yas grubundaki ¢ocuk
KINDL anketinin bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsayg, sosyal iliskiler, okul basaris1 alt
parametrelerinin hepsinin ve toplam hayat kalitesi skorunun PUV grubunda, saglikli
cocuklara gore daha diisiik oldugu gosterildi. Aynmi yas grubunda aile anketleri
degerlendirildiginde bedensel iyilik, duygusal iyilik, sosyal iligkiler, okul basarisi, 6zsayg1
parametreleri ve toplam hayat kalitesi skoru hasta grubunda diisiik bulundu. Dért-alt1 yas
grubu cocuklarin sonuglar1 degerlendirildiginde; bedensel iyilik skoru diistik saptandi
ancak duygusal iyilik, 6zsaygi, sosyal iligkiler, okul basaris1 ve toplam hayat kalitesi
skorlar1 benzerdi. Ayn1 yas grubunun aile formlar1 degerlendirildiginde hayat kalitesi alt
parametreleri ve toplam hayat kalitesi skorlar1 arasinda anlamli fark saptanmadi.

Calismamizdaki bulgular 6zellikle 7-18 yas grubunda PUV’lu ¢ocuklarin hayat
kalitelerinin saglikli ¢ocuklardan daha diisiik oldugunu gdstermistir. 4-6 yas grubunda
anlaml fark saptanmamasi sasirticidir. Bunun sebepi bu yas grubundaki ¢ocuklarin heniiz
anketteki sorular1 kavrayamiyor olmasi ve sorulara saglikli cevap verememesi olabilir. Bir
diger sebebi de ¢alismada bu yas grubunda sadece bes hasta olmasi olabilir. Calismalarda
cocuklarin ve ailelerin hayat kalitesine verdikleri puanlar farkli olabilmektedir. Cocuklarin
anketlerde ailelere gore daha yiiksek puan verdigi ¢alismalar olmakla birlikte (10,49,78)
aksini belirten ¢aligsmalar da mevcuttur (47,79). Literatiirde hayat kalitesi konusunda aileye
mi yoksa ¢ocuga m1 glivenmek gerektigi tartigmalidir. Calismamizdaki 7-18 yas grubunun
anketlerinde ¢ocuklar ve ailelerin cevaplar1 korele iken 4-6 yas grubunda bu korelasyon

gorilmemistir. Baz1 calismalar ¢ocuk ve ailenin hayat kalitesine farkli perspektiflerden
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baktiklarini  bu nedenle ikisinin de ayr1 ayr1 degerlendirmek  gerektigini
belirtmistir (58-60).

Literatiirde dogrudan PUV’lu ¢ocuklara yonelik hayat kalitesi ¢aligmasi, Hellstrom
ve ark. tarafindan 2006 yilinda 6-16 yas araligindaki 7 posterior iiretral valv tanili hastayla
goriismeler yaparak yapilmistir (80). Calismaya alinan hastalar TAK yapan hastalardan
secilmis ve hastalarla bire bir goriismede giinliik hayatta kendilerini iyi hissetmeleri igin
onemli olan faktorlerin neler oldugu sorulmustur. Cocuklarin verdikleri cevaplar duygusal
biitiinliik, hayatla ylizlesme becerisi ve giiven olmak {izere ii¢ baslik altinda toplanmistir
(80). Duygusal biitiinliigiin saglanmasi i¢in ¢evrelerinden saygi gormelerinin ve insanlarin
kendilerine hastaliklar1 nedeniyle farkli davranmamalarinin  6nemli  oldugunu
belirtmislerdir. Ayrica PUV’lu ¢ocuklar tedavi ile ilgili kararlarda kendilerinin de
fikirlerinin alinmasinin 6nemli oldugunu belirtmistir. Bazi ¢ocuklar okulda TAK islemi
uygulamalar1 ile ilgili zorbaliga maruz kaldiklarin1 ve bunun gururlarmi kirdigini
belirtmistir. Cocuklarin TAK islemini yaparken karsilastiklar1 zorluklar ve bunlarla basa
¢ikmak icin gelistirdikleri yontemler hayatla yiizlesme becerisi basliginda toplanmustir.
TAK islemine engel olan en sik nedenler uygun tuvaletin olmamasi ve arkadaslarla yapilan
aktiviteleri bolmekten c¢ekinmektir. Bazi c¢ocuklar evden disar1 ¢ikmadan Once TAK
yaparak bunun istesinden gelmeye c¢alismaktadir. Giiven baghgi altinda kendilerini
giivende hissetmeleri icin Onemli gordiikleri etkenlerle ilgili sorular toplanmistir.
Cocuklarin neredeyse hepsi gilivenebilecekleri arkadaglarinin olmasinin ve bir gruba ait
olmanin énemini vurgulamistir. Cocuklar hastane basvurularinda her seferinde ayni doktor
ve hemsirelerle kargilagmanin kendilerine giiven verdigini ve farkli saglik personeli ile
karsilastiklarinda problem yasamaktan korktuklarmi belirtmistir (80). Hellstrom ve ark.
calismasi1 PUV tanili hastalarin giinliik hayatta karsilastig1 sorunlar1 tanimlamak agisindan
onemlidir. Ancak yaptiklar1 c¢alismada gegerliligi olan bir hayat kalitesi anketi
kullanilmamustir.

PUV hastalarina hayat kalitesi anketi uygulayan ilk calismanin yetiskin
popiilasyona ait oldugu goriilmiistiir. Jalkanen ve ark yetiskin yas gruptaki hastalara {i¢
farkli hayat kalitesi anketi uygulamistir (40). Calisma sonucunda PUV hastalarinin genel
hayat kalitelerinin genel popiilasyona benzer oldugu ancak iriner inkontinans ve bdbrek
yetmezIligi olanlarin genel hayat kalitelerinin daha diisiikk oldugu goriilmiistiir. Bobrek
yetmezligi, gece ve giindiiz inkontinansi olan hastalar anketlerin uyku kalitesi, cinsel
aktivite boliimlerinde 6zellikle diisiik puan almistir (40). Bizim ¢aligmamizda da benzer
olarak iiriner inkontinans olanlarda hayat kalitesi daha diisiik ¢cikmistir ancak kronik

bobrek yetmezliginin etkisi gosterilememistir. Ayrica genel hayat kalitesi 7-18 yas arasi
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grupta diisiik saptanmistir. Calismamiz bilgimiz dahilinde PUV tanili ¢ocuklarda hayat
kalitesini gecerliligi kanitlanmis bir anket kullanarak genel popiilasyon ile karsilastiran ilk
calisma olma 6zelligini tagimaktadir.

Hayat kalitesine etki edebilecek faktorlerden biri tan1 yasidir. Cocuklarin anketinde
12 ay &ncesi ve sonras1 tan1 alanlarda KINDL toplam skoru ve alt parametreleri arasinda
anlamli fark gézlenmedi. Ancak aile formlarinda 12 aydan 6nce tan1 alanlarin aile iligkileri
ve okul basaris1 alt parametreleri ve toplam hayat kalitesi skorlar1 12 ay sonrasi tani
alanlara gore anlamh diisiik goriildii. Daha erken tani, daha fazla komplikasyon ve koti
prognozla iliskilendirilmistir. Bu nedenle erken tani alanlarda hayat kalitesi skorlarinin
daha diisiik olacagi distinildi (31,33). Ancak c¢ocuklarin anketinde anlamli fark
saptanmamisken aile anketlerinde fark saptandi. Bu durum daha erken tani almanin aileler
tizerinde daha uzun siire etki yaratmasi ile iligkili olabilir.

Hastalarin operasyon sayilarina gore hayat kaliteleri karsilastirildiginda ¢ocuklarin
anketlerinde duygusal iyilik skoru birden fazla operasyon gecirenlerde daha diisiik
bulunmustur. Ancak diger parametrelerde ve toplam skorda iki grup arasinda farklilik
saptanmamigstir. Bu durum, operasyon geg¢irmenin c¢ocuk {izerinde yarattigli stres
dolayisiyla duygusal agidan etkilenmelerine bagli olabilir. Bedensel iyilik ve diger
parametrelerin operasyon sayisindan etkilenmemis olmasi operasyon sonrasi tedavinin
saglanmas1 ve bu nedenle kendilerini “normal” hissetmelerine bagli olabilir.

Kronik bobrek hastalifi olan ¢ocuklarin toplam hayat kalitesi skoru ortalamasi,
KBH olmayanlara gore daha diisiik saptandi ancak istatistiksel olarak anlamli fark
goriilmedi. KINDL anketi iilkemizde daha énce KBH'nin hayat kalitesine etkisinin
incelendigi ¢ok merkezli bir ¢alismada kullanilmistir (64). Bu ¢alismada KBH’l1 hastalarin
bedensel iyilik skoru haricindeki tiim KINDL alt parametre puanlar1 ve toplam hayat
kalitesi skorlar1 kontrol grubuna gore daha diisiik saptanmistir (64). Ancak bu ¢aligmadaki
hastalarin hepsi diyaliz ve transplant hastalarindan olustugu i¢in ulastiklar1 sonuglar bizim
calismamizdan farkli olabilir.

Baek ve Ark. Diger calismalarin aksine diyaliz tedavisi almayan KBH hastalarinin
hayat kalitelerine odaklanmistir (48). Saglikli ¢ocuklarla kontrol grubu kullanmamis,
KBH’l1 ¢ocuklar1 kendi iclerinde KBH evresine, cinsiyete, sosyoekonomik faktorlere ve
komorbiditelerine gore kiyaslamiglardir. Calismalarinda ¢ocuklarin  hayat kalitesi
anketlerinde KBH evresi ile hayat kalitesi skorlar1 arasinda korelasyon saptamamis ancak
aile anketlerinde KBH evresi arttikca hayat kalitesi skorlarinin diistiigi gozlenmistir.
Ayrica cinsiyet, eslik eden komorbiditeler ve sosyoekonomik faktorlerin de diyaliz

almayan KBH’l1 ¢ocuklarda hayat kalitesini olumsuz etkiledigini belirtmislerdir (48).

44



Gerson ve Ark. Calismalarinin calismasi diyaliz almayan KBH’li ¢ocuklarin hayat
kalitesini degerlendirmis ve calismalarinda diyaliz almayan KBH’li ¢ocuklarin hayat
kalitelerinin saglikli ¢ocuklardan diisiik oldugunu gdstermis ancak KBH evresi ile hayat
kalitesi arasinda dogrudan iliski saptanmamuiglardir (16).

Calismamizdaki hastalarin KBH durumuna gore hayat kalitesi puanlar1 arasinda
ortalamalar arasindaki farka ragmen istatistiksel olarak anlamli bulunmamasi diisiindiiriicti
bir bulgudur. Literatiirde KBH olan ¢ocuklarda hayat kalitesi ¢aligmalar1 incelendiginde
konuyla ilgili ¢alismalarin daha ¢ok transplant ve diyaliz hastalar1 {izerine yogunlastig
goriilmektedir ve bu calismalarin hepsinde KBH’l1 ¢ocuklarin hayat kalitesi skorlar
saglikli ¢ocuklardan diisiik saptanmustir (15,51,81-83). Diyaliz almayan KBH hastalariyla
saglikli kontrol grubunu karsilastiran tek c¢alismada da hayat kalitesi skorlari genel
popiilasyona gore diisiik bulunmustur (16). Calismamizda 7 hastamizin (%19.4) KBH’s1
bulunmaktaydi. Hasta saymmizin yeterli olmamasi, hastalarin diyaliz almiyor olusu
KBH’nin hayat kalitesine etkisini net olarak degerlendirmemize engel olmus olmus
olabilir.

Alt {riner sistem semptom degerlendirilmesi i¢in yapilan ICIQ-CLUTS anketine
gore calismamizda bes (%14) cocukta eniirezis nokturna, dokuzunda (%?25) iiriner
inkontinans, yedisinde (%19.4) urge (sikisma) inkontinans saptanmistir. Hastalarimizin bir
kisminda alt iiriner sistem semptomlarinin ikisi veya hepsi aymi anda goriilmektedir.
Calisgmamizda ICIQ-CLUTS anketine goére toplam alt iiriner sistemi semptomlart ile
bedensel iyilik, duygusal iyilik, sosyal iliskiler ve toplam KINDL puani arasinda anlamli
negatif korelasyon goriilmiistiir. Bu durum PUV’da goriilen alt {iriner sistem sikayetleri
birlikte goriilebildigi i¢in tek tek semptomlarin etkisinden ziyade toplam alt {liriner sistem
semptomlarinin hayat kalitesine etkisine etkisini degerlendirmenin daha saglikli olacagi
yoniinde yorumlanabilir.

Hastalarin alt iiriner sistem semptomlari ile hayat kalitesi skorlar1 arasindaki iligki
incelendiginde eniirezis semptomu olanlarda bedensel iyilik skorunun eniirezis olmayan
PUV tanili c¢ocuklara gore daha diisiik oldugu saptanmistir. Alt iriner sistem
semptomlarinin hayat kalitesine etkisi incelendiginde ¢aligmalarin agirlikli olarak entirezis
iizerinde yogunlastig1 goriilmektedir. iscan ve ark. KINDL anketini kullanarak eniirezisin
cocuklarin hayat kalitesine etkisini arastirdiginda eniirezisli ¢ocuklarin duygusal 1iyilik,
0zsaygi, aile iliskileri, sosyal iligkiler ve total hayat kalitesi skorunun saglikli ¢ocuklardan
diisiik oldugunu gostermislerdir (49). Ayrica aymi g¢alismada ve {iriner inkontinansla

entirezis birlikteliginin hayat kalitesi skorlarini negatif yonde etkiledigini belirtmislerdir.
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Naitoh ve ark eniirezisli cocuklarda KINDL anketi kullanarak yaptiklar1 ¢alismada
eniirezisli gocuklarin KINDL anketi aile iliskileri bashiginda genel popiilasyondan anlamli
olarak diisiik puan almig, diger skorlar arasinda ise fark saptanmamistir (79). Ertan ve
arkadaslarinin ¢alismasi eniireziste KINDL anketi kullanan baska bir calismadir (84).
Calismalar1 sonucunda eniirezisli ¢cocuklarin 6zsaygi alt basliginda saglikli ¢ocuklardan
daha diisiik puan aldig1 gosterilmistir (84). Ayrica hastalarin yasi arttikga 6zsaygi skorunun
daha da diistiigii belirtilmistir.

Calismamizda giindiiz inkontinans1 olan PUV’lu cocuklarda duygusal iyilik
parametresi inkontinans1 olmayan PUV’lu ¢ocuklara gére anlamli daha diisiik saptanmistir.
Literatlirde izole giindiiz inkontinansinin ve urge inkontinansin hayat kalitesine etkisiyle
ilgili calismalar eniirezise gore daha sinirlidir. Calismalar daha ¢ok eniirezise ya da alt
liriner sistem semptomlarinin geneline odaklanmistir. Gladh ve arkadaglari ndrolojik
problemi olmadan gece ve giindiiz idrar kagirmasi olan ¢ocuklarin hayat kalitesinin,
Ozsaygilarinin ve bilissel becerilerinin saglikli ¢ocuklardan diisikk oldugunu belirtmis
ancak eniirezis ve giindiiz inkontinanslarini kendi i¢inde karsilastirmamustir (9). Hagloff ve
arkadaglar1 da eniirezis ve inkontinansl ¢ocuklar: birlikte gruplayarak saglikli cocuklarla
karsilastirmis, eniirezis ve/veya inkontinansi olan c¢ocuklarin 6zsaygilarinin kontrol
grubundan daha diisiikk oldugunu saptamistir (85). Eniirezis ve inkontinans grubunu kendi
icinde karsilatirdiginda inkontinans grubunun OGzsaygr parametresinin eniirezisli
cocuklardan diigiik oldugunu saptamistir (85). Bizim ¢aligmamizda ise eniirezis grubunda
bedensel 1yilik, iiriner inkontinansta ise duygusal iyilik diisiik bulunmustur.

Calismamizda urge (sikisma) sikayeti olan ¢ocuklarda okul basarisi parametresi
anlamli disiik goriilmistir. Tek basina urge inkontinansin ve mesane bosaltmay1
ertelemenin hayat kalitesine etkisini inceleyen Natale ve arkadaglarinin ¢alismasinda da
KINDL anketi kullanilmis ve semptomatik cocuklarm ortalama skorlar1 saglikli
cocuklardan diistik olmasina ragmen aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamaistir
(10).

Alt iriner sistem semptomlarinin hayat kalitesi {izerine etkisi iizerine literatiir
incelendiginde goriildiigii lizere neredeyse tiim caligmalar {iriner sistem sikayetlerinin
hayat kalitesini etkiledigi yoniinde hem fikirdir. Ancak hayat kalitesini hangi yonlerden
etkiledigi konusunda ¢elisen bilgiler vardir. Bunlarin bir kisminda ayn1 anketler kullanmis
olmasina ragmen bulgular birbirinden farklilik gostermektedir (47,49,79,86). Bu durum
popiilasyonlarin fakli olmasindan kaynaklanmis olabilecegi gibi, KINDL anketinin genel

bir hayat kalitesi anketi olmasiyla ilgili olabilir. Calismalar genel hayat kalitesi anketlerinin
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hastaliga 06zgii olmamalar1 nedeniyle incelenen hastaligin hayat kalitesine etkisini
degerlendirmekte zaman zaman yetersiz kalabileceklerinin altini ¢izmektedir (78,84)

Calismanmizda inkontinans spesifik hayat kalitesi skoru olan PINQ ile
degerlendirme yaptik. Bu ankette 20 puan ve iizeri inkontinanstan olumsuz etkilenmeyi
gostermektedir (87). Calismamizda 3 ¢ocuk PINQ toplam skorunda 20’den diisiik puan
aldi, 6 cocuk 20 puan {istii aldi, bir cocuk anketi tamamlayamadi. PINQ anketine gore
hastalarimizin iicte ikisinin mesane problemi nedeniyle hayatinin belirgin etkilendigi
yorumu yapilabilir. Genel hayat kalitesi anketlerinin, hastaliga 6zgii olmamalar1 nedeniyle
farkli sonuglar verebilecegini belirtmistik (49,78,79). Inkontinansi olan ¢ocuklarin hayat
kalitesini degerlendirmek icin PINQ anketi genel hayat kalitesi anketlerine iistiin olabilir.
Ancak genel hayat kalitesi anketleri saglikli cocuklara uygulanabildigi i¢in kontrol grubu
olusturmaya olanak verir. PUV gibi genis bir komplikasyon spektrumuna sahip olan
hastaliklarda genel hayat kalitesi anketleri ve semptom spesifik anketleri birlikte
kullanmak faydali olabilir.

Caligmalar alt iiriner sistem semptomlarmin basarili bir sekilde tedavisinden sonra
hayat kalitesinin arttigin1 konusunda fikir birligi i¢indedir (49,79,85,86,88,89). Bu nedenle
PUV’lu hastalarin hayat kalitesini iyilestirmek i¢in alt {iriner sistem semptomlarinin
tedavisinin biiylik 6nem tasidigini gostermektedir. PUV’lu hastalarin poliklinik vizitlerinde
semptomlarinin sorgulanmasi ve gerekli durumlarda ¢ocuklara bu konuda destek verilmesi
onemlidir. Bulum ve arkadaslar1 alt {iriner sistem semptomlar1 i¢in skorlama sistemleri
kullanilmasinin tani1 ve tedaviye yanit degerlendirmesinde etkili olabilecegini belirtmistir
(88). ICIQ-CLUTS gibi kisa siirede tamamlanabilen bir semptom skorlama sisteminin
giinliik pratikte rutin kullanima alinmas diistiniilebilir.

PUV hastalarmin ebeveynlerine yapilan Aile Etki Olgegi anketlerinin sonuglarinda
ilk etapta tan1 yasi ve Aile Etki Olgegi iliskisi incelenmistir. Tan1 yasinin prognoza
etkisinden dolay1 daha erken tani alan hastalarin prognozlarinin daha olumsuz olacagi
diistiniilmiistiir ancak tan1 yasina gore AEO toplam puanlar1 ve alt faktdrleri arasinda
anlamli fark saptanmamistir. Hastalarin birden fazla operasyon ihtiyact olmasinin aile
lizerine daha fazla yiik olacag: diisiiniilmiistiir ancak Aile Etki Olgegi toplam skoru ve alt
faktorleri arasinda anlaml farklilik saptanmamistir. KBH olan ve olmayan grup arasinda
aile etki oOlgeklerinin alt parametreleri ve toplam skorlar1 karsilastirildiginda Aile Etki
Olgegi faktorleri ve toplam skorlari arasinda fark gdzlenmemistir. Hastalarn KBH olup
olmamasinin aile iizerine etkisinin saptanmamasi diisiindiirtictidiir.

KINDL hastalik modiiliinden alinan puan ile Aile Etki Olgegi faktorleri ve toplam

puan1 arasinda negatif korelasyon saptandi. Hastalik modiilii, hastaligin hasta kisi
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tizerindeki subjektif etkisi ile ilgili sorulari igerir. Diisiik hastalik modiilii puani, hastaliktan
daha fazla etkilenme anlamina gelmektedir. Bu nedenle hastanin, hastaligiyla ilgili
algisinin aile tizerinde belirgin etkisinin oldugu sdylenebilir.

ICIQ-CLUTS toplam alt {iriner sistem semptom skoruyla ile AEQ ailesel ve sosyal
faktor, kisisel zorlanma ve Toplam AEO skorlar1 koreleydi. ICIQ-CLUTS formundaki
eniirezis ve urge parametresi ile AEO arasinda anlamli korelasyon saptanmadi. Ancak
giindiiz inkontinans1 ile AEOQ niin ailesel ve sosyal faktorii, kisisel zorlanma faktorii ve
toplam AEQO skoru arasinda anlamli korelasyon gozlendi. Bu durum giindiiz
inkontinansinin aile {izerinde eniirezis ve urge semptomlarina gore daha fazla etkisi oldugu
yoniinde yorumlanabilir.

Uriner inkontinans1 olan cocuklarin ailelerinde hayat kalitesinin daha diisiik
oldugunu bildiren galismalar mevcuttur (78,90,91). Cocugun semptomlari aile i¢in giinliik
hayatin akisin1 bozabilir ve bu durum ebeveyn iizerinde baski ve strese neden olabilir
(87,90,91). Calismamizda AEQ’de ailesel ve sosyal faktoriin ve kisisel zorlanma faktoriin
alt Uriner sistem semptomlarindan etkilenmis olmast buna paralellik gostermektedir.
Hastalarin alt iiriner sistem semptomlarinin tedavisi hem ¢ocugun hayat kalitesi hem de
bakim veren kisinin yiikii agisindan kilit konumda goériinmektedir.

Aile etki 6l¢egi daha 6nce Posterior iiretral valv hastalarinda kullanilmistir (75).
Avustralya’da yapilan bu c¢alismada aile etki Olceginin 15 soruluk revize versiyonu
kullanilmistir. Pui Tan’m ¢alismasinda KBH olan PUV hastalarinin AEO faktdrlerinin ve
toplam skorlarinin, KBH olmayan hastalara gore daha yiiksek oldugu gozlenmistir. KBH
olan hastalarin yakinlarinda aile etki 6l¢egi skoru kanser ve kronik solunum yetmezligi gibi
daha agir klinik durumlardaki hastalarin yakinlariyla benzer diizeydedir. Pui Tan’in
bulgulari PUV’da aileye en biiyiik olumsuz etkiyi KBH’nin olusturdugunu
diistindiirmektedir (75). Ancak ¢alismalarinda heniiz tuvalet egitimini almamis ¢ocuklar
oldugu icin inkontinansin AEQ iizerine etkisini net degerlendiremediklerini belirtmislerdir.
Calismamizin sonucu ile Pui Tan’m bulgular farklilik gdstermektedir. Iki ¢alismanin hasta
sayillar1 benzer olmasma ragmen ¢alismamizda AEQ skorlarinda KBH’nin etkisi
saptanmamistir. Bulgularimiz AEO’ne etki eden temel faktdriin gocuklarin alt iiriner
sistem semptomlar1 oldugu yoniindedir. Ayrica ¢alismamizda ailenin {lizerindeki ekonomik
yiikii Olgen faktér 1 puani ve hastalikla basa ¢ikabilme becerisini degerlendiren faktor 4
puaniyla alt {iriner sistem semptomlar1 arasinda iliski saptanmamistir. Ailesel ve sosyal
etkiyi inceleyen faktor 2 ve kisisel stresi inceleyen faktdr 3 puanlar arasinda korelasyon

saptanmistir. Ekonomik faktoriin ve hastalikla basa ¢ikma faktoriiniin alt {iriner sistem
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semptomlarindan etkilenmemis olmasi iilkeler arasi sosyokiiltiirel, cografi ve ekonomik
faktorlerin farkliligina bagl olabilir.

Maroksasis ve arkadaslar1 PUV’lu c¢ocuga sahip sekiz aile ile yaptiklar
goriismelerde ebeveynlerin c¢ocuklarini yetistirirken yasadiklar1 zorluklar1 belirlemeye
calismiglardir (92). Gorlismeler sonucunda ailelerin 6zellikle diyaliz ve TAK ihtiyact
gelismesinden  korktuklari, ¢ocuklarinin gelecegindeki belirsizlik hakkinda endise
duyduklart belirlenmistir. Aileler hastalikla ilgili daha derinlemesine bilgi sahibi olmanin
kendilerini daha iyi hissettirdigini belirtmis, Ozellikle saglik calisanlarinin hastaligin
prognozu hakkinda agiklayici bilgi vermesinin 6nemini vurgulamislardir. Bazi aileler
internetten dayanigma gruplar1 vasitasiyla bagka PUV’lu ¢ocuk sahibi ebeveynlerle
iletisime ge¢menin faydali oldugunu belirtmistir (92). Ulkemizde PUV hastalar1 igin
bilinen bir destek grubu yoktur ancak bu konuda calisma baslatmak faydali olabilir.

Calismamiz birtakim kisithiliklar icermektedir. Calismamiz tek merkezli oldugu i¢in
siirli hasta sayisina sahiptir. Hasta popiilasyonunda KBH hastalarimiz i¢inde diyaliz ve
transplant hastast olmadigi i¢in KBH’s1 olan PUV hastalarinin hayat kalitesini
degerlendirmekte yetersiz kalmig olabilir. Ayni zamanda ¢alismamizda sadece bir hastamiz
temiz  aralikli  kateterizasyon uyguladigit igin TAK  kullaniminin  etkisi
degerlendirilememistir. Genel hayat kalitesi anketleri hastaliga spesifik olmadiklar1 i¢in
hastalarin spesifik problemlerinin hayat kalitesine etkisini degerlendirmek i¢in yetersiz

kaldiklar1 noktalar olabilir.
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6. SONUCLAR

7-18 yas grubu Posterior iiretral valvli ¢ocuklarm hayat kalitesi (KINDL) anketlerinin
hem toplam skorlar1 hem de bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6zsaygi, aile iligkileri,
sosyal iligkiler, okul basaris1 alt parametrelerinin puanlari ayni yas araligindaki saglikli
cocuklardan anlamli diigiik saptandi.

4-6 yas Posterior lretral valvli ¢ocuklarin bedensel iyilik parametreleri ayni yas
araligindaki saglikli ¢ocuklardan anlamli diisiik saptandi. Diger hayat kalitesi
parametreleri ve toplam hayat kalitesi skorlarinda arasinda anlamli fark saptanmadi.
Tan1 yasia (12 aydan 6nce ve sonra PUV tanisi almalar1) gére Hayat Kalitesi skorlari
etkilenmedi

Birden fazla operasyon gegirenlerde duygusal iyilik parametresi anlamli diisiik
bulundu.

Kronik bobrek hastaligi varliginin hayat kalitesi skoruna etkisi gosterilemedi.
Hastalarda alt iiriner sistem semptomlar1 varligi Hayat Kalitesi’ni etkileyen temel
faktor olarak goriildii. Hastalarin Hayat Kalitesi’ni ylikseltmek i¢in alt iiriner sistem
semptomlarmin takip ve tedavisi bliyllk 6nem tasimaktadir. Alt {riner sistem
semptomlarinin tani ve takibi i¢in ICIQ-CLUTS anketi gibi kisa siirede uygulanabilen
bir skorlama sisteminin poliklinik vizitlerinde rutin olarak kullanilmasi faydali olabilir.
Tan1 yasina gore Aile Etki Olgegi toplam skorlar1 ve alt faktorleri arasinda korelasyon
saptanmadi.

Toplam operasyon sayisina gore Aile Etki Olgegi toplam skorlar1 ve alt faktdrleri
arasinda korelasyon saptanmadi.

Kronik bobrek hastaligi varligi ile Aile Etki Olgegi toplam skorlar1 ve alt faktorleri
arasinda korelasyon saptanmadi.

KINDL Hastalik modiilii puaniyla Aile Etki Olgegi toplam skoru ve AEO faktorleri
arasinda negatif korelasyon saptandi.

Alt iiriner sistem semptomlar1 olan ¢ocuklarin ailelerinin PUV nedeniyle daha fazla
etkilendigi goriildii. Semptomu olan g¢ocuklarin ebeveynlerinde AEQO faktorleri
arasinda ailesel ve sosyal faktor ile kisisel zorlanma faktoriiniin belirgin etkilendigi

goriildii. Ekonomik faktor ve hastalikla basa ¢ikma faktorii etkilenmedi.
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EKLER

Ek 1: Uluslararas: Pediatrik Alt Uriner Sistem Semptomlar1 Sorgulama

Formu

ICIQ-CLUTS: International Consultation on incontinance Questionnaire Pediatric Lower
Urinary Tract Symptoms/Uluslararas1 Pediatrik Alt Uriner Sistem Semptomlar1 Sorgulama
Formu

COCUK TARAFINDAN DOLDURULACAKTIR

Birgok ¢ocuk ¢isini yaparken sorun yasayabilmektedir. Asagidaki sorulara vereceginiz
yanitlar, iseme sorununuz olup olmadigini anlamamiza yardimei olacaktir.

1. Dogum tarihinizz: __/ [ __
GUN AY YIL

2. Cinsiyetiniz: Kiz / Erkek

3. Son 4 haftada ¢isinizi yaparken agr1 veya yanma oldu mu? Hayir [1] / Evet[2]

Asagidaki sorular1 yanitlarken SON 4 HAFTADA nasil oldugunuza gore yanitlayiniz

4. Geceleri ne siklikta yataginizi islatirsiniz?
hicbir zaman [1]; haftada bir kez [2]; haftada birkac kez [3]; her gece [4]
5. Gilndizleri ne siklikta altiniz1 1slatirsiniz?
higbir zaman [1]; haftada bir kez [2]; haftada birkag kez [3]; her giin [4]
6. Giindiizleri kag kez isemeye gidersiniz?
giinde 1 ila 3 kez [1]; giinde 4 ila 7 kez [2]; glinde 8 ila 12 kez [3]; 12’den fazla [4]
7. Cisiniz geldigi zaman, tuvalete hemen kosma ihtiyaci hissedermisiniz?
higbir zaman [1]; bazen [2]; cogunlukla [3]; her zaman [4]
8. Cisinizi altiniza kagirmamak i¢in ¢omelir veya bacaklarinizi capraz yaparmisiniz?
hicbir zaman [1]; bazen [2]; ¢ogunlukla [3]; her zaman [4]
9. Cisinizi yapmak icin kendinizi zorlarmisiniz?

higbir zaman [1]; bazen [2]; cogunlukla [3]; her zaman [4]
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10. Cisinizi yapmak i¢in acele ederken altiniza kagirirmisiniz?
hicbir zaman [1]; bazen [2]; ¢ogunlukla [3]; her zaman [4]

11. Kisa siire dnce ¢iginizi yapmis olsaniz da, ¢is yapmaya gitmek istediginiz olur mu?
higbir zaman [1]; bazen [2]; cogunlukla [3]; her zaman [4]

12. Ne siklikta kakanizi yaparsiniz?
her giin [1]; iki giinde bir [2]; haftada iki kez [3]; haftada bir kez [4]

ANNE/BABA TARAFINDAN DOLDURULACAKTIR

Bir¢ok cocuk ¢isini yaparken sorun yasayabilmektedir. Asagidaki sorulara vereceginiz
yanitlar, ¢gocugunuzun iseme sorununu olup olmadigini anlamamiza yardime1 olacaktir.

1. Cocugunuzun dogum tarihi: __/ _ [ __
GUN AY YIL

2. Cocugunuzun cinsiyeti: Kiz /[ Erkek

3. Son 4 haftada cocugunuz idrar yolu enfeksiyonu ge¢irdi mi ? Hayir [1] / Evet [2]

Asagidaki sorular1 yanitlarken ¢ocugunuzun genel olarak SON 4 HAFTADA nasil
olduguna gore yanitlamanizi rica ederiz.

4. Cocugunuz ne siklikta geceleri altini 1slatir ?
higbir zaman [1]; haftada bir kez [2]; haftada birkag kez [3]; her gece [4]

5. Cocugunuz giindiizleri ne siklikta altin1 1slatir ?
hicbir zaman [1]; haftada bir kez [2]; haftada birka¢ kez [3]; her giin [4]

6. Cocugunuz giindiizleri kag kez isemeye gider ?
giinde 1 ila 3 kez [1]; giinde 4 ila 7 kez [2]; glinde 8 ila 12 kez [3]; 12’den fazla
[4]

7. Cocugunuzun ¢isi geldigi zaman, tuvalete hemen kosma ihtiyaci hisseder mi?
hicbir zaman [1]; bazen [2]; ¢ogunlukla [3]; her zaman [4]

8. Cocugunuz ¢isini altina kagirmamak i¢in ¢omelir veya bacaklarini ¢apraz yapar
mi?
higbir zaman [1]; bazen [2]; cogunlukla [3]; her zaman [4]

9. Cocugunuz ¢igini yapmaya baglarken kendisini zorlar m1 veya ikinir m1?
hi¢bir zaman [1]; bazen [2]; ¢ogunlukla [3]; her zaman [4]

10. Cocugunuz ¢isini yapmak i¢in acele ederken altina kagirir mi ?

higbir zaman [1]; bazen [2]; cogunlukla [3]; her zaman [4]
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11. Cocugunuz kisa siire dnce ¢isini yapmis olsa da, ¢is yapmaya gitmek istedigi olur
mu ?
higbir zaman [1]; bazen [2]; ¢ogunlukla [3]; her zaman [4]

12. Cocugunuz ne siklikta kakasini yapar ?

her giin [1]; iki giinde bir [2]; haftada iki kez [3]; haftada bir kez [4]
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Ek 2: 4-6 Yas KINDL Cocuk Anketi

ocu\(\(ll" N A h A'e
A

o ¢

Merhaba!
Senden gegen hafta boyunca neler hissettigini 6grenmek istiyoruz ve bu
amagclayanitlamani istedigimiz bir kag¢ soru hazirladik.
= Simdi sana sorular1 okuyacagim.
= Gegen hafta boyunca seninle ilgili neler oldugunu diigiinmeni
istiyorum. Dahasonra da,

= sana en uygun gelen yanit1 bana sdylemeni istiyorum.

Dogru veya yanhs yamit yoktur. Sadece senin ne diisiindiigiin 6nemli.

Doldurma tarihi:

(Giin / Ay / Y1l)
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Liitfen bana biraz kendinden séz et?

Sen bir kiz misin yoksa oglan mi? ' kiz oglan
Kag yasindasin ?
yasindayim Kag kardesin (erkek, kiz kardesin veya ablan,

abin) var?

70 01 2 13 4 75 "1 5den fazla
Bir ana okuluna veya krese gidiyor musun?

[0 Ana okulu Kres Ikisine de gitmiyorum

Simdi sana bir grnek okuyacagim:
Su ciimleyi duydugunda : “Gegen hafta canim dondurma yemek istedi” , bana bunun ne kadar
siklikta oldugunu soyleyebilir misin ?

Bu sorunun iig¢ tane cevabi olabilir: Hi¢bir zaman, bazen ve ¢ok sik

Bu durumda senin cevabin hangisi olurdu? Sunlardan hangisini séylerdin...

Gegen hafta boyunca canim hi¢bir zaman dondurma yemek istemediGegen hafta boyunca canim
bazen dondurma yemek istedi veya Gegen hafta boyunca canim ¢ok sik dondurma yemek istedi

Cocugun cevabi! Eger ¢ocuk cevap verme seklini anlamig gériiniiyorsa birinci soru ile devamedin.
Aksi halde drnegi tekrarlayin.

Cok iyiydin. Hadi simdi baslayalim.

1. Oncelikle bedensel saghginla ilgili birseyler 6grenmek istiyoruz...

Gecgen hafta boyunca... hicbir zaman bazen ¢ok sik

1. ... Kendimi hasta hissettim 0 0

N

... Bag agrim veya karin agrim oldu a a

2. ...ve genel olarak neler hissettigin hakkinda bir kag sey...

Gecgen hafta boyunca... hicbir zaman bazen ¢ok sik

1. ... Eglendim ve ¢ok giildiim 0 0
2. ...Canim sikildi O 0

3. ...ve kendin hakkindaki duygularin...

Gecgen hafta boyunca... hic¢bir zaman bazen ¢ok sik

1. ... Kendimle gurur duydum 0 0 0

5 Kendimden hoslandim _
" (kendimden memnun oldum)
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4. Asagidaki sorular ailen ile ilgilidir ...

Gegen hafta boyunca... hicbir zaman bazen ¢ok sik
1. ... Annem babamla aram iyiydi [ 0 0
2. ... Evde kendimi iyi hissettim 0 O 0
5. ...ve arkadaslarin hakkinda.
Gecen hafta boyunca... hic¢bir zaman baz ¢ok sik
en
1. ... Arkadaslarimla oynadim O O [
2. ... Arkadaslarimla iyi geginiyordum
6. Simdi, ana okulu/kres hakkinda baz seyler 6grenmek istiyorum.
Ana okul.uv/{cr?ﬁe oldugum hi¢bir zaman baz ¢ok sik
gectigimizhafta... en
1. ...Ana okulu/kreste verilen ddevleri — 0
gorevleri yapabiliyordum
2. ....Anaokulundan / kresten hoslandim O
7. Su anda hastanede mi kaliyorsun veya uzun siireli bir hastahigin var m?
[]Evet ise [] Hayir ise
Liitfen asagidaki 6 soruyu yanitlayimiz
Gecen hafta boyunca.... hig¢bir zaman bazen ¢ok sik

.. Hastaligimin kotiilesmesinden korktum
... Hastaligim nedeniyle tiziildim

.. Hastaligimla ¢ok iyi basa ¢ikabildim

A w Do

... Annem babam bana hastaligim
nedeniyle bir bebek gibi baktilar

5. ... Diger insanlarin hastaligimi
farketmelerinden ¢ekindim

6. ... Hastaligim nedeniyle ana okulundaveya
kreste bazi seyleri kagirdim

anket bitmistir.
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Ek 3: 7-13 Yas KINDL Cocuk Anketi

Merhaba!

SIRA NO:

Senden gegen hafta boyunca neler hissettigini 6grenmek istiyoruz ve bu amaglayanitlamani

istedigimiz bir kag soru hazirladik.

= Liitfen her bir soruyu dikkatle oku.

= Gegen hafta boyunca seninle ilgili olan seyleri diistin.

= Her satirda sana en uygun gelen yaniti se¢ ve altindaki kutucuga ¢arpi isareti

koy.

Dogru veya yanhs yanit yoktur. Sadece senin ne diisiindiigiin 6nemli.

Ornegin: [ hi¢cbir | nadiren bazen siklikla her
Zaman Zaman

Gegtigimiz hafta boyunca canim

miizik dinlemek istedi. O O a O a

Doldurma tarihi:(Giin / Ay / Y1l)
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Liitfen bize biraz kendinden siiz et

Ben bir: kizim oglanim
Yasim: —
Kag kardesin var? 70 O1 02 003 004 05

5 den fazla Hangi okula gidiyorsun?

1. Oncelikle bedensel saghgnla ilgili bir seyler 6grenmek istiyoruz...

Gegen hafta boyunca... i i nadiren | bazen | siklikla 18}
zaman zaman
1. ... Kendimi hasta hissettim ; a
2. ... Bagagrnm veya karm agrim oldu | N | d | a | |
3. ... Yorgun ve bitkindim | [ | ] | 0 | |
4 Kendimi giiglii ve enerji 0
' doluhissettim ‘
2. ...vegenel olarak neler hissettigin hakkinda bir kag sey...
Gecen hafta boyunca... el nadiren | bazen | siklikla 2}
zaman zaman
1. ... Eglendim ve ¢ok giildiim 0
2. ...Canmm sikildi | | ' | O | |
3. ... Kendimi yalniz hissettim ' 0
4. ... Korktum ' O
3. ...ve kendin hakkindaki duygularin...
Gecgen hafta boyunca... ielois nadiren | bazen | siklikla IS
zaman zaman
1. ... Kendimle gurur duydum O
2. ...Kendimi her seyin iistiinde 0
hissettim
3. ... Kendimden hognutluk duydum 0
4. ... Birgok giizel diisiincem vardi 0 0 0 [ [
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4. Asagidaki sorular ailen ile ilgilidir ...

Gecen hafta boyunca... ot nadiren | bazen | siklikla S
Zaman Zaman
1. ... Annem babamla aram iyiydi [ [ 0 [ [
2. ... Evde kendimi iyi hissettim [ [] 0 | [ [
3. ... Evde tartistik 0 [ 0 O O
4. ... Annem babam bazi seyleri . . 0 . .
yapmami engellediler B B B B
5. ... ve arkadaslarin hakkinda...
Gegen hafta boyunca... e nadiren | bazen | siklikla G
Zaman Zaman
1. ... Arkadaslarimla oynadim [ N 0 O N
2. ... Diger ¢ocuklar benden 0
hoslandilar
3. ... Arkadaslarimla iyi ge¢iniyordum [ 0 0 |
4. ... Kendimi diger ¢ocuklardan farkli 0
veya 6nemsiz hissettim
6. Simdi, ana okulu/kres hakkinda bazi seyler 6grenmek istiyorum.
Okulda oldugum ge¢tigimiz hafta... i nadiren | bazen | siklikla I8}
Zaman Zaman
1. ... Okul 6devimi yapmak kolayd1 O O
2. ... Derslerden hoslandim O |
3. ... Oniimiizdeki haftalarin gelmesini 0
dort gozle bekledim
4. ... Zayif notlar almaktan korktum a
7. Su anda hastanede mi kaliyorsun veya uzun siireli bir hastaligin var nm?
[ JEvet ise ] Hayir ise
Liitfen asagidaki 6 soruyu yanitlayimniz
Gegen hafta boyunca... hi¢bir nadiren bazen siklikla her
zaman zaman
1. ... Hastaligimin kétiilesmesindenkorktum O
2. ... Hastaligim nedeniyle tiziildim O O O O 0
3. ... Hastaligimla ¢ok iyi basa H
¢ikabildim
4. ... Annem babam bana hastaligim
nedeniyle bir bebek gibi davrandilar O
5. ... Diger insanlarin hastaligimi fark O O O 0 0
etmelerinden ¢ekindim
6. ... Hastaligim nedeniyle okulda bazigeyleri 0

kagirdim
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Ek 4: 13-17 Yas KINDL Cocuk Anketi

SIRA NO:

Merhabal
Sizden gecen hafta boyunca neler hissettiginizi 6grenmek istiyoruz ve bu amaglayanitlamanizi
istedigimiz bir kag soru hazirladik.

= Liitfen her bir soruyu dikkatle okuyun.

= Gegen hafta boyunca sizinle ilgili neler oldugunu diistiniin.

= Her satirda sana en uygun gelen yaniti se¢ ve altindaki kutucuga ¢arpi isareti

koy.

Dogru veya yanhs yanit yoktur. Sadece sizin ne diisiindiigiiniiz 6nemlidir.

Ornegin: [ hicbir | nadiren bazen sikhikla her

Zzaman Zaman

Gegtigimiz hafta boyunca canim

miuizik dinlemek istedi. O 0 0 [ [

Doldurma tarihi:(Giin / Ay / Yil)
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Liitfen bize biraz kendinizden siiz edi

Ben bir: 1 kizzim
Yasim:
Kac kardesin var? 0

1

] oglanim

2

3

4

"1 5 den fazla Hangi okula gidiyorsun?

1. Oncelikle sizden bedensel saghgimzla ilgili bir seyler 6grenmek istiyoruz...

Gegen hafta boyunca... ZI;irzl;;r nadiren | bazen | siklikla 7 arr]r?arn
1. ... Kendimi hasta hissettim N [ [ [ N
2. .. Agrmoldu | | | | a
3. ... Yorgun ve bitkindim | 0 | ] ] | | N
4 Kendimi giiglii ve enerji dolu ‘ ‘ ‘ ‘ 0
hissettim
2. ...ve genel olarak neler hissettiginiz hakkinda bir kag sey...
Gecgen hafta boyunca... Zl;ir%l;irf nadiren | bazen | siklikla 7 arrlr?arn
1. ... Eglendim ve ¢ok giildiim O
2. ...Canim sikild1 | | ‘ | O
3. ... Kendimi yalniz hissettim 0
4, ... Korktum veya kendime giivenimi 0
kaybettim
3. ...ve kendiniz hakkindaki duygulariniz...
Gecgen hafta boyunca... Z};irf]l;inr nadiren | bazen | siklikla 7 a?ﬁ; n
1. ... Kendimle gurur duydum a
2. ... Kendimi her seyin tistiinde 0O
hissettim
3. ... Kendimden hosnutluk duydum ] 0 0 [ 0
4. ... Birgok giizel diigiincem vardi [ [ [ [ O
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4. Asagidaki sorular aileniz ile ilgilidir ...

higbir . her
Gegen hafta boyunca... R nadiren | bazen | siklikla IR
1. ... Annem babamla aram iyiydi 0 [ [ [ N
2. ... Evde kendimi iyi hissettim | | | O
3. ... Evde tartistik O 0 0 O 0
4. ... Annem babam tarafindan . . . .
- . . l [] [] [] U
kisitlandigimi hissettim
5. ...ve arkadaslarimz hakkinda
G hafta boyunca higbir nadiren | bazen klikl her
ecen y Zaman siklikla | o
1. ... Arkadaslarimla birlikte bir seyler 0
yaptik
2. ... Arkadaglarimin arasinda 0 0
basariliydim
3. ... Arkadaslarimla iyi ge¢iniyordum | | | O
4. ...Kendimi diger arkadaslarimdan 0 _ 0
farkli hissettim *
6. Simdi, ana okulu/kres hakkinda baz seyler 6grenmek istiyorum.
. e . higbir . her
Okulda oldugum ge¢tigimiz hafta... B - nadiren | bazen | siklikla Rl

1.

2.
3.

4.

... Okuldaki 6devleri basartyla
yaptim

... Ders ilgimi ¢ekti

... Okulda bundan sonra gegirecegim

giinler beni kaygilandiriyor
(endiselendiriyor)

... Zayif not almaktan korktum

7. Su anda hastanede mi kaliyorsun veya uzun siireli bir hastaligin var nmm?

[ JEvet ise ] Hayir ise
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Liitfen asagidaki 6 soruyu yanitlayimiz

higbir . her
Gegen hafta boyunca... aman nadiren | bazen | siklikla 7aman
1. ... Hastaligimin koétilesmesinden -
[ [ [] [
korktum
2. ... Hastaligim nedeniyle iiziildim 0 0 O
3. ... Hastaligimla ¢ok iyi basa B
[ [ [] [
cikabildim
4. ... Annem babam bana hastaligim
nedeniyle bir bebek gibi 0 0 [ a
davrandilar
5. ... Diger insanlarin hastaligim fark 0 0 0
etmelerinden ¢ekindim
6. ... Hastaligim nedeniyle okulda 0 0 - 0

bazi seyleri kagirdim
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Ek 5: 4-6 Yas KINDL Aile Anketi

ID:

o gﬁk gocI.Ikhl" Icin Yasam Kal!'f?si Aﬂkey-,-
Kiddy-KINDL

Aile Formu KINDLR &
Sayin anne-baba,

Cocugunuzun iyilik durumu ve saglikla ilgili yasam kalitesi hakkindaki bu anketitamamlarken bize
zaman ayirdiginiz igin simdiden tesekkiir ederiz.

Cocugunuzun iyilik durumu hakkinda sizin goriisleriniz énemli oldugu i¢in, liitfen anketi
¢ocugunuza sormadan kendiniz doldurunuz.

= Liitfen her soruyu dikkatle okuyunuz.
= Cocugunuzun gegen hafta kendini nasil hissettigini diistiniiniiz.

= Her satirda sizin i¢in dogru ve cocugunuz i¢in uygun olan cevabin

altindakikutucugu isaretleyiniz.

Ornegin:

Gegen hafta boyunca ... ] higbir | odiren | bazen | siklikla her

Zaman Zzaman

... Cocugum iyi uyudu O

Cocugum bir : Kiz [ Erkek

Cocugun yast: yasinda

Cocuga yakinlik dereceniz: [T Annesi Babast Diger
Doldurma Tarihi: / / (Giin / Ay / Y1l)
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1. Bedensel iyilik

higbir . her
Gegen hafta boyunca ... Zaman nadiren | bazen | siklikla 7aman
1. ... ¢ocugum Kendini hasta hissetti 0
2 ... ¢ocugumun bas agris1 veya 0
karinagrisi oldu
3. ... gocugum yorgun ve bitkindi B B 0 m [
4. ... cocugum kendini giiclii ve enerji O
dolu hissetti
2. Duygusal iyilik
higbir . her
Gegen hafta boyunca ... Zaman nadiren | bazen | siklikla 7aman
1. ... ¢ocugum eglendi ve ¢ok giildii 0
2 ... ¢ocugumun cani herhangi bir O
seyyapmak istemedi
3. ... ¢ocugum kendini yalniz hissetti 0 0
.. cocugum korku duydu O
veyakendinden emin
olamadi
3. Ozsaygi
hicbir . her
Gegen hafta boyunca ... Zaman nadiren | bazen | siklikla 7aman
1. ...cocugum kendisiyle gurur duydu 0
2. ... ¢ocugum kendini herseyin iistiinde 0
hissetti
3. ... cocugum kendinden memnundu 0
4. ... cocugumun bir ¢cok giizel diisiincesi 0
vardi
4. Aile
higbir . her
Gecgen hafta boyunca ... - nadiren | bazen | siklikla A
1. ... ¢ocugum anne babasi olarak O
bizimle iyi gegindi
2 ...¢ocugum evde kendini iyi hissetti 0
3. ... evde cocugumla tartistik B B 0 n B
4. ... ¢ocugum benim 0
kendisinehiikmettigimi
diistindii
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5. Sosyal iligkiler

higbir . her
Gegen hafta boyunca ... Zaman nadiren | bazen | siklikla 7aman
1. .. ¢ocugum arkadaslari ile oynadi 0
2 ... bagka ¢ocuklar 0
cocugumdanhoslandilar
3. ... ¢cocugum arkadaslariyla iyi ge¢indi 0 0 0 (] (]
4. ... cocugum kendini diger ¢ocuklardan O
farkl1 hissetti
6. Ana okulu/Kres
Cocugumun ana okulu/kresteoldugu higbir . her
gectigimiz hafta.... zaman AEEIITE | B | sl zaman
1. ... cocugum, ana okulu/kreste verilen O
Odevlerle— gorevlerle basa ¢ikabildi
2 ...¢ocugum ana okulu/kresten 0 0 O
memnundu
3. .. ¢ocugum ana okulu/kresine gitmeyi 0
dort gozle bekledi
4. ... cocugum basit gorevleri veya
ev odevlerini yaparken bir ¢ok 0 0 0
hatayapti
7. Diger onemli sorular
higbir . her
Gegen hafta boyunca ... S nadiren | bazen | siklikla B

1. ... ¢cocugum i¢ine kapanik ve
¢okmizmizdi.

2 ...¢ocugumun istahi iyiydi
3. ... ¢ocuguma sabir ve
anlayisgosterebildim

4. ... cocugum kendini baski
altindahissetti

5. ... ¢ocugum derin derin uyudu

6. - ¢ocugum ortalikta sigrryordu ve ¢ok
hareketliydi

7 ... birden ¢ocugumun géziinden yaslar
bosand1

8. ... ¢ocugum neseli ve iyi bir ruh hali
icindeydi

9. ... ¢ocugum uyanik ve ilgisini ¢ok

iyitoplayabilecek durumdaydi
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.... devam

higbir . her
Gegen hafta boyunca ... 7aman nadiren | bazen | siklikla 7aman
10. --- socugum ilgisini gabuk kaybederdi 0 0 O a a
ve dalgindi
11. .. ¢ocugum diger ¢ocuklarla birlikte 0 0 0 O
olmaktan hosland1
12. ... ¢ocugumu azarlamak zorunda 0 N 0 0 0
kaldim
13. .. ¢ocugumu ovdiim (takdir ettim) 0 m 0 0 0
14. ... cocugumun dgretmenleri ile veya
anaokulu bakicilari veya diger 0 (] a a a
cocuk bakicilari ile sorunlari vardi
15. ... ¢ocugum sinirli ve yerinde 0 N 0 0 0
duramayan bir ¢ocuktu
16. --- cocugum canli ve enerji doluydu 0 0 0 0
17. .. socugum agridan sikayet etti 0 0 0 0 0
18. .- ¢ocugum girisken ve disa doniiktii 0 0 0 0
19. ... cocugum yapmaya kalkistig1 her 0 O 0 0 0
seyi basarmisti
20. .. ¢ocugum c¢ok ¢abuk mutsuz oldu 0 0 0 0 0
21. ... cocugum i¢li i¢cli aglad: 0 0 0 0
22 ... cocugum gabucak huyu degisti 0 0 0 0 0
8. Cocugunuz su anda hastanede mi kaliyor veya uzun siireli bir hastahg var m?
[ JEvet ise ] Hayir ise
Liitfen asagidaki 6 soruyu yanitlayimiz
Gecgen hafta boyunca ... higbir nadiren | bazen | siklikla her

Zaman

Zaman

1. ... ¢ocugum hep hastaliginin
kotiilesmesinden korktu

2. ... c¢ocugum hastaligi nedeniyle
tzgilindii

3. ... cocugum hastaligiyla ¢ok iyi
basacikabildi

4. ... cocugumuza hastalig

nedeniyle

daha kiiciik bir cocukmus
(bebekmis) gibi davrandik

5. ... ¢ocugum diger insanlarin
hastaligin1 farketmelerinden
cekindi

6. ... ¢ocugum hastaligi nedeniyle
ana okulunda veya kreste bazi
seylerikacirdi
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Ek 6: 7-17 Yas KINDL Aile Anketi

SIRA NO:

*agﬂ\‘ g.ocuklar Icin Yasam Kal!'f?si Aﬂkef,-
Kiddy-KINDL

Aile Formu KINDLR &
Sayin anne-baba,

Sayin anne-baba,

Cocugunuzun iyilik durumu ve saglikla ilgili yasam kalitesi hakkindaki bu anketitamamlarken bize
zaman ayirdiginiz igin simdiden tesekkiir ederiz.
Cocugunuzun iyilik durumu hakkinda sizin goriisleriniz 6nemli oldugu i¢in, liitfen anketi

cocugunuza sormadan kendiniz doldurunuz

= Liitfen her soruyu dikkatle okuyunuz.
= Cocugunuzun gegen hafta kendini nasil hissettigini diistiniiniiz.

= Her satirda sizin igin dogru ve ¢ocugunuz i¢in uygun olan cevabin

altindakikutucugu isaretleyiniz.

Ornegin:
Gegen hafta boyunca ... [] higbir hadirent| bazen: skl her
Zaman Zaman

... Cocugum iyi ' 0
uyudu.

Cocugum bir : Kiz [ Erkek

Cocugun yast: yasinda

Cocuga yakinlik dereceniz: [T Annesi Babasi Diger,

Doldurma Tarihi: / / (Giin / Ay / Y1l)
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1. Bedensel iyilik

Gegen hafta boyunca ... Z};ﬁglnr nadiren | bazen | siklikla zarr]ﬁarn
1. ... c¢ocugum kendini hasta hissetti a
2 ... ¢ocugumun bas agris1 veya 0
karinagrisi oldu
3. ... cocugum yorgun ve bitkindi O
4. ... cocugum kendini giiclii ve enerji N N 0 u 0
dolu hissetti
2. Duygusal iyilik
higbir . her
Gegen hafta boyunca ... Zaman nadiren | bazen | siklikla 7aman
1. ... cocugum eglendi ve ¢ok giildii O
2 ... ¢ocugumun cani herhangi bir 0 @ O 0
seyyapmak istemedi
3. ... cocugum Kkendini yalniz hissetti O
4. - ¢ocugum korku duydu 0 O O
veyakendinden emin
olamadi
3. Ozsaygi
higbir . her
Gegen hafta boyunca ... - nadiren | bazen | siklikla T
1. ... cocugum Kkendisiyle gurur duydu O
2. ... ¢ocugum kendini herseyin iistiinde a
hissetti
3. ... ¢ocugum kendinden memnundu 0
4. ... cocugumun bir ¢cok giizel diisiincesi 0
vardi
4. Aile
Gegen hafta boyunca ... Z};ﬁzlnr nadiren | bazen | siklikla 7 airfz: N
1. ... cocugum anne babasi olarak H H u u 0
bizimle iyi gecindi
2. ...¢ocugum evde kendini iyi hissetti [ [ [ [ a
3. ... evde ¢ocugumla tartistik N N [ [ O
4. ... socugum benim kendisine H H u u 0

hiikmettigimi diisiindii
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5. Sosyal iliskiler

higbir . her
Gegen hafta boyunca ... aman nadiren | bazen | siklikla 7aman
1. ... ¢ocugum arkadaslari ile birlikte [] [] 0 0 [
birseyler yapti
2. ... bagka ¢ocuklar 0
cocugumdanhoslandilar
3. ... ¢ocugum arkadaslartyla iyi ge¢indi O O [ [ 0
4. ... cocugum kendini diger ¢ocuklardan n n u u 0
farkl1 hissetti
6. Okul
Cocugumun okulda oldugugectigimiz hi¢bir . her
hafta. .. R—— nadiren | bazen | siklikla P
1. ... ¢ocugum, okulda verilen O
Odevlerlebasa ¢ikabildi
2 ... ¢ocugum okuldaki derslerden O O N O
hosnuttu
3. ... ¢ocugum gelecegi 0
hakkindakaygiliyd:
4. ... cocugum okulda kétii not almaktan 0 0 [
korktu
7. Cocugunuz su anda hastanede mi kaliyor veya uzun siireli bir hastahgi var mi?
[ |Evet ise ] Hayr ise
Liitfen asagidaki 6 soruyu yanitlayimiz
Gegen hafta boyunca ... higbir nadiren | bazen | siklikla 15§
Zaman Zaman
1. ... cocugum hep hastaliginin
kotiilesmesinden korktu . . . . .
2. - gocugum hastalig1 nedeniyle 0 0 0 0 0
lizgiindi
3. - ¢ocugum hastaligiyla ¢ok iyi basa 0 0 0 0 0
¢ikabildi
4. ... cocugumuza hastaligi nedeniyle
daha kiigiik bir gocukmus U 0 0 O O
(bebekmis) gibi davrandik
5. ... ¢ocugum diger insanlarin hastaligim
farketmelerinden gekinirdi . . - . .
6. - cocugum hastaligi nedeniyle okulda 0 0 0 0 0

bazi seyleri kagirdi
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Ek 7: PINQ Anketi

PIN-Q(TR)
URINER INKONTINANSLI COCUKLARDA
YASAM KALITESIOLCEGI
Merhaba!

Senden gegen hafta boyunca neler hissettigini 6grenmek istiyoruz ve bu amaglayanitlamant
istedigimiz bir ka¢ soru hazirladik.
= Simdi sana sorulari okuyacagim.
= Gegen hafta boyunca seninle ilgili neler oldugunu diisiinmeni istiyorum.
Daha sonra da,

= sana en uygun gelen yanit1 bana sdylemeni istiyorum.

Dogru veya yanlis yanit yoktur. Sadece senin ne diisiindiigiin 6nemli.

Doldurma tarihi: / / (giin / ay / y1l)

Liitfen bana biraz kendinden soz eder misin?

Sen bir kiz misin yoksa oglan mi? [ kiz oglan
Kag yasindasin ? yasindayim

Kag kardesin (erkek, kiz kardesin veya ablan, abin) var?
00 01 2 3 4 5 5 den fazla

Bir ana okuluna veya krese gidiyor musun?
O evet 1 hayir

Hadi simdi ankete baslayalim
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Sana uygun olan yanit se¢enegine ait rakamu liitfen daire igine al.

Mesane problemimdendolay: Hemen

S1 utaniyorum Hayr hemen hig¢

Bazen Sik sik Her zaman

Ailem mesane problemim
S2 nedeniyle bana farkli 0 1 2 3 4
davraniyor

Insanlarin elbiselerimin ¢is
S3 [koktugunu diigiinmelerinden 0 1 2 3 4
endise ediyorum

Mesane problemimin

S4 . e
iyilesmeyeceginidiisiiniiyorum

Annem ve babam mesane
S5 problemim nedeniyle benim 0 1 2 3 4
icin endiseleniyorlar

Mesane problemim olmasaydi

56 lkendimi daha iyi hissederdim

Mesane problemimnedeniyle

S/ kendimi sinirli hissediyorum

Mesane problemimdendolay1
S8 annem babam bazen biraz aksi 0 1 2 3 4
oluyorlar

Mesane problemim tatile
S9 gitmeme ve bir yerde yatiya 0 1 2 3 4
kalmamaengel oluyor

Mesane problemimkendimi

S10 koti hissetmeme nedenoluyor

s11  [Mesane problemimnedeniyle
uykumdan uyaniyorum

S12 [Mesane problemimden
dolay1 bazi seylerikacirryorum

S13  |Mesane problemimdendolay1
kendimi mutsuz 0 1 2 3 4
hissediyorum

S14 |Mesane problemimbeni tiziiyor 0 1 2 3 4

S15 [Oynayacagim sporumesane
problemimi 0 1 2 3 4
diisiinerek se¢iyorum

s16 [Film seyrederkentuvalete
gitmek 0 1 2 3 4
zorunda kaliyorum

S17 |Eger mesane problemim
diizelseydi

evime daha ¢ok arkadas davet
ederdim.

S18 [Kendime, sik sik tuvalete
gitmemdenetkilenmeyecek 0 1 2 3 4
hobiler segiyorum

S19 |Mesane problemim beni diger
insanlardan 0 1 2 3 4
farkli hissetmemeneden oluyor

s20 |Mesane problemimdendolayi
arkadaslarimla beraber 0 1 2 3 4
olamiyorum.
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Ek 8: Aile Etki Olcegi

Tamamen Hig
katilryorum Katilyorum | Katlmiyorum katilmiyorum
1. Hastalik aile icin maddi problemlere
1 2 3 4
neden oluyor.
2. Hastane hizmetlerinden dolay1 iste zaman 1 5 3 4
kayb1 olmaktadir.
3. Cocuguma bakmak i¢in ¢aligma saatlerimi 1 5 3 4
azaltryorum.
4. Tibbi masraflar karsilamak igin ek gelire
o 1 2 3 4
ihtiyag duyulur.
5. Hastaliklar nedeniyle sehir digina
. 1 2 3 4
seyahatedemiyoruz.
6. Cevredeki insanlar cocugumun hastalig
: : 1 2 3 4
nedeniyle bize farkl davramir.
7. Cocugumun hastaligi nedeniyle disariya
.. NS 1 2 3 4
¢ikmak i¢in az istegimiz var.
8. Cocugumun bakimin {istlenmek igin 1 5 3 4
giivenilir bir kigi bulmak zordur.
9. Bazen, cocugumun durumu nedeniyle
sondakikada disariya ¢ikmayla ilgili 1 2 3 4
planlarimiz1 degistirmek zorunda kaliriz.
10. Biz, hastalik nedeniyle aile ve arkadaslaridaha 1 2 3 4
az goruruz.
11. Paylagmakta oldugumuz seyler nedeniyle
N 1 2 3 4
ailemize daha yakiniz.
12. Bazen, cocuguma &zel olarak mi1 ya da
normal bir cocukmus gibi mi davranmali 1 2 3 4
merak ediyorum.
13. Akrabalarim ¢ocugumu anliyor ve yardim
- 1 2 3 4
ediyorlar.
14. Hastalik nedeniyle daha fazla ¢ocuk sahibi 1 5 3 4
olmay1 diistinmiiyorum.
15. Esim/Partnerim ve ben ¢cocugumun
- 1 2 3 4
problemlerini beraber konusuruz.
16. Cocugumuza normal bir ¢ocukmus gibi
. 1 2 3 4
davranmaya ¢aba gosteriyoruz.
17. Cocugumun bakimandan sonra diger aile 1 5 3 4
iiyelerine daha fazla vaktim kalmiyor.
18. Ailemiz, ¢ocugumun hastaligindan dolay1
esya, giyecek, mobilya gibi seylerden 1 2 3 4
vazgecer.
19. Yorgunluk, cocugumun hastalagindan
: : 1 2 3 4
kaynaklanan bir problemdir.
20. Giinliik yasiyorum ve gelecek igin plan 1 5 3 4
yapmiyorum.
21. Hig kimse, benim tasidigim agir yiikii 1 5 3 4
anlayamaz.
22. Hastaneye gidip-gelmek beni gergin hale
T 1 2 3 4
getirir.
23. Cocugumun hastaginin iistesinden gelmeyi
ogrenmek kendimi daha iyi hessitmemi 1 2 3 4
saglamaktadir.
24. Baen, gocugum hastalig1 nedeniyle ani
degisiklik i¢indeyken biiyiik bir krizde 1 2 3 4

yasadigimizi hissedebiliriz ya da her sey
normalken kendimizi iyi hissedebiliriz.
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Ek 9: Vaka Grubu Onam Formu

“GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR”
ICIN “EBEVEYN” BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

Arastirma Projesinin Adi: Posterior iiretral valv (Puv) hastalarinda ve ailelerinde hayat kalitesi
anketi ve aile etki 6l¢gegi degerlendirmesi

Sorumlu Arastiricinin Adi: Dog¢. Dr. Niliifer Goknar

Diger Arastiricilarin Adi: Kaan Kahraman

Degerli anne ve babalar;

Cocugunuzun, klinigimizde yapilmasi planlanan yukarida isimi gegen ¢alismada yer alabilmesi i¢in
sizden izin istiyoruz. Posterior Uretral Valv erkek cocuklarda goriilen bir idrar yolu bozuklugudur.
Erkek cocuklarda idrar yolu tikanikliginin, ve tikanikliga bagli bobrek yetmezliginin en sik
sebebidir. Aragtirmaya katilmaniz durumunda ¢ocugunuza ¢ocuklarda genel yasam kalitesi anketi
(Kindl), pediatrik idrar ka¢irma anketi (pinq), uluslararasi alt idrar yolu bulgular1 anketi (icig-cluts)
anketleri uygulanacaktir. Hastaya bakim vermekten birincil sorumlu olan aile bireyine aile etki
Olcegi anketi (impact of family scale) uygulanacaktir. Ayrica hayat kalitesinin daha iyi
degerlendirilmesi i¢in 40 saglikli gdniillitye Kindl anketi uygulanacaktir. Cocugunuza herhangi bir
girisimsel islem veya tedavi uygulanmayacaktir. Cocugunuzun ve sizin kisisel bilgileriniz gizli
tutulacaktir. Anketler sorumlu aragtirmact Dr Kaan Kahraman tarafindan 6zel bir goriisme odasinda
uygulanacaktir. Tim anketlerin soru sayisi ylizdiir. Her soruya yaklasik bir dakika ayrilmasi
planlanmustir.

Calismanmin amaclari ve dayanagi nelerdir?

Posteriror Uretral Valv bobrek yetmezligi, idrar yolu enfeksiyonlari, mesane fonksiyon
bozukluklari, idrar kag¢irma gibi ¢ok ¢esitli ek sikayetlere yol agabilen bir hastaliktir.
Calismamizda, hastalara ve hasta yakinlarmma yukarida belirttigimiz anketleri uygulayarak
hastaligin ¢ocuklar ve aileler iizerindeki etkilerini degerlendirmek; hangi durumlarda ¢ocuklarin
ailelerin daha ¢ok destege ihtiyaglarinin oldugunu belirlemek amaglanmugtir.

Caligmaya klinigimizde takibi devam eden, anketlerimizin yapilabilecegi uygun yas araliginda (3-
18 yas) ve calismaya katilmaya onam veren hastalar ve ebeveynleri alinacaktir.

Cocugum bu calismaya katilmah mi?

Cocugunuzun bu calismada yer alip almamasi tamamen size baghdir. Eger katilmasina izin
verirseniz bu yazili bilgilendirilmis olur formu imzalanmak igin size verilecektir. Su anda bu formu
imzalasaniz bile istediginiz herhangi bir zamanda ¢ocugunuzu c¢aligmadan gekebilirsiniz. Eger
katilmasini istemezseniz veya g¢alismadan ayrilirsaniz, doktorunuz tarafindan ¢ocugunuz igin en
uygun tedavi plani uygulanacaktir. Ayni sekilde ¢alismayi yiiriiten doktor ¢ocugunuzun ¢alismaya
devam etmesinin yararli olmayacagina karar verebilir ve onu ¢alisma dis1 birakabilir.

Cocugum bu ¢calismaya katilirsa onu neler bekliyor?
Bu aragtirma bir anket ¢aligmasidir. Poliklinik ortaminda hasta ve ailesiyle altmis dakika siiren bir

goriigme yapilacak ve anket sorular1 sorulacaktir. Cocuga herhangi bir tibbi girisim ya da ilag
uygulamas1 yapilmayacaktir.
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Calismamin riskleri ve rahatsizhiklar1 nelerdir, ¢ocugumun gorebilecegi olas1 bir zarar
durumunda ne yapilacak?

Arastirmadan dolay1 ¢ocugunuzun gorecegi olasit bir zararda gerekli her tiirlii tibbi miidahale
tarafimizdan yapilacaktir; bu konudaki tiim harcamalar da tarafimizdan istlenilecektir.

Cocugumun bu calismada yer almasimin yararlari nelerdir?

Bu calisma sonucunda elde edilen bilgiler 1s18inda posterior iiretral valv hastalarmin hayat
kalitelerini etkileyen 6zel sorunlar belirlenecektir. Bu bilgiler ileride ¢ocuklarin bakiminda gerekli
iyilestirmelerin yapilmasi i¢in kullanilabilir.

Cocugumun bu calismaya katilmasimin maliyeti nedir?

Calismaya katilmakla parasal yiikk altina girmeyeceksiniz ve size de herhangi bir O6deme
yapilmayacaktir.

Cocugumun Kisisel bilgileri nasil kullanilacak?

Calisma doktorunuz cocugunuz ile ilgili kisisel bilgileri, arastirmayi1 ve istatiksel analizleri
yiiriitmek i¢in kullanacaktir ancak ¢ocugunuzun kimlik bilgileri gizli tutulacaktir. Yalnizca geregi
halinde, ¢ocugunuz ile ilgili bilgileri etik kurullar ya da resmi makamlar inceleyebilir. Caligmanin
sonunda, sonuglar hakkinda bilgi istemeye hakkiniz vardir. Calisma sonuglar1 tibbi literatiirde
yayinlanabilecektir ancak ¢ocugunuzun kimligi agiklanmayacaktir.

Daha fazla bilgi, yardim ve iletisim icin kime basvurabilirim?

Calisma ilaci ile ilgili bir sorununuz oldugunda ya da calisma ile ilgili ek bilgiye gereksiniminiz
oldugunuzda asagidaki kisi ile Litfen iletisime geginiz.

ADI: Kaan Kahraman
GOREVI: Arastirma gorevlisi Dr.
TELEFON: 05557813940

(Katilimci ¢cocugun ebeveyninin beyant)

Goztepe Prof. Dr. Siileyman Yalgin Sehir Hastanesi Cocuk Nefroloji Bilim Dali, Dr. Kaan
Kahraman tarafindan tibbi bir arastirma yapilacag belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki
bilgiler bana aktarildi ve ilgili metni okudum.

Cocugumun arastirmaya katilmasi konusunda zorlayict bir davranisla karsilasmis degilim. Eger
cocugumun caligmaya katilmasini reddedersem, bu durumun ¢ocugumun tibbi bakimina ve hekim
ile olan iligkime herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum. Caligmanin yiiriitiilmesi sirasinda
herhangi bir neden géstermeden ¢ocugumu arastirmadan ¢ekebilirim.

Arastirma icin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum.
Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Ister dogrudan, ister dolayli olsun arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle meydana
gelebilecek herhangi bir saglik sorununun ortaya ¢ikmasi halinde, her tiirlii tibbi miidahalenin
saglanacag1 konusunda gerekli giivence verildi. (Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir
yiik altina girmeyecegim).

Aragtirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilagtigimizda; herhangi bir saatte, Dr. Kaan
Kahraman’lﬂnolu telefondan arayabilecegimi biliyorum.
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Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Bu kosullarla, gocugumun
s6z konusu klinik arastirmaya katilmasini goniilliiliik igerisinde kabul ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.
Tarih:

Velisinin adi- soyadi:

Velisinin imzast:

Tarih:

Aragtiricinin adi-soyadi, tinvani: Kaan Kahraman

Imza:
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Ek 10: Saghikli Goniillii Onam Formu

“GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR”
KONTROL GRUBU ICIN “EBEVEYN” BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR
FORMU

Aragtirma Projesinin Adi: Posterior iiretral valv (Puv) hastalarinda ve ailelerinde hayat kalitesi
anketi ve aile etki dl¢gegi degerlendirmesi

Sorumlu Arastiricinin Adi: Dog. Dr. Niliifer Goknar

Diger Arastiricilarin Adi: Kaan Kahraman

Degerli anne ve babalar;

Cocugunuzun, klinigimizde yapilmasi planlanan yukarida isimi ge¢en ¢alismada yer alabilmesi i¢in
sizden izin istiyoruz. Posterior Uretral Valv erkek cocuklarda goriilen bir idrar yolu bozuklugudur.
Erkek cocuklarda idrar yolu tikanikliginin, ve tikanikliga bagli bobrek yetmezliginin en sik
sebebidir. Arastirmaya alinan posterior iiretral valv hastasi ¢ocuklarda genel yasam kalitesi anketi
(Kindl), pediatrik idrar ka¢irma anketi (pinq), uluslararasi alt idrar yolu bulgular1 anketi (icig-cluts)
anketleri uygulanacaktir. Hastaya bakim vermekten birincil sorumlu olan aile bireyine aile etki
Olcegi anketi (impact of family scale) uygulanacaktir.

Posterior Uretral Valv Hastalarinin genel hayat kalitelerini degerlendirmemiz igin herhangi bir
kronik hastaligi olmayan saglikli goniillilere ihtiyacimiz vardir. Arastirmaya katilmaniz
durumunda ¢ocugunuza ¢ocuklarda genel yasam kalitesi anketi (Kindl) uygulanacak ve sonuglar
hasta grubunun sonuglan ile karsilastirilacaktir. Cocugunuza herhangi bir girisimsel islem veya
tedavi uygulanmayacaktir. Cocugunuzun ve sizin kisisel bilgileriniz gizli tutulacaktir. Anketler
sorumlu aragtirmact Dr Kaan Kahraman tarafindan 6zel bir gériisme odasinda uygulanacaktir. Tiim
anketlerin soru sayis1 yirmi dorttiir. Her soruya yaklasik bir dakika ayrilmasi planlanmaistir.

Calismamin amaclari ve dayanagi nelerdir?

Posteriror Uretral Valv bobrek yetmezligi, idrar yolu enfeksiyonlari, mesane fonksiyon
bozukluklari, idrar kac¢irma gibi ¢ok ¢esitli ek sikayetlere yol agabilen bir hastaliktir.
Calismamizda, hastalara ve hasta yakinlarina yukarida belirttigimiz anketleri uygulayarak
hastaligin ¢ocuklar ve aileler iizerindeki etkilerini degerlendirmek; hangi durumlarda ¢ocuklarin
ailelerin daha ¢ok destege ihtiyaclarinin oldugunu belirlemek amaglanmustir.

Caligmaya klinigimizde takibi devam eden, anketlerimizin yapilabilecegi uygun yas araliginda (3-
18 yas) ve calismaya katilmaya onam veren hastalar ve ebeveynleri alinacaktir.

Cocugum bu calismaya katilmah mi?

Cocugunuzun bu calismada yer alip almamasi tamamen size baghdir. Eger katilmasina izin
verirseniz bu yazili bilgilendirilmis olur formu imzalanmak igin size verilecektir. Su anda bu formu
imzalasaniz bile istediginiz herhangi bir zamanda ¢ocugunuzu calismadan g¢ekebilirsiniz. Eger
katilmasini istemezseniz veya g¢aligmadan ayrilirsaniz, doktorunuz tarafindan ¢ocugunuz igin en
uygun tedavi plan1 uygulanacaktir. Ayni sekilde calismayi yiiriiten doktor ¢ocugunuzun calismaya
devam etmesinin yararli olmayacagina karar verebilir ve onu ¢alisma dig1 birakabilir.

Cocugum bu ¢calismaya katilirsa onu neler bekliyor?
Bu arastirma bir anket ¢alismasidir. Poliklinik ortaminda hasta ve ailesiyle altmis dakika siiren bir

goriigme yapilacak ve anket sorulari sorulacaktir. Cocuga herhangi bir tibbi girisim ya da ilag
uygulamas1 yapilmayacaktir.

82



Calismamin riskleri ve rahatsizliklar1 nelerdir, ¢ocugumun goérebilecegi olas1 bir zarar
durumunda ne yapilacak?

Arastirmadan dolay1 ¢ocugunuzun gorecegi olasit bir zararda gerekli her tiirlii tibbi miidahale
tarafimizdan yapilacaktir; bu konudaki tiim harcamalar da tarafimizdan iistlenilecektir.

Cocugumun bu calismada yer almasimin yararlari nelerdir?

Bu calisma sonucunda elde edilen bilgiler 1s1ginda posterior iiretral valv hastalarmin hayat
kalitelerini etkileyen 6zel sorunlar belirlenecektir. Bu bilgiler ileride ¢ocuklarin bakiminda gerekli
iyilestirmelerin yapilmasi i¢in kullanilabilir.

Cocugumun bu calismaya katilmasinin maliyeti nedir?

Calismaya katilmakla parasal yiikk altina girmeyeceksiniz ve size de herhangi bir O6deme
yapilmayacaktir.

Cocugumun Kisisel bilgileri nasil kullanilacak?

Calisma doktorunuz cocugunuz ile ilgili kisisel bilgileri, arastirmayi1 ve istatiksel analizleri
yiiriitmek i¢in kullanacaktir ancak ¢ocugunuzun kimlik bilgileri gizli tutulacaktir. Yalnizca geregi
halinde, ¢ocugunuz ile ilgili bilgileri etik kurullar ya da resmi makamlar inceleyebilir. Caligmanin
sonunda, sonuglar hakkinda bilgi istemeye hakkiniz vardir. Calisma sonuglar1 tibbi literatiirde
yayinlanabilecektir ancak ¢ocugunuzun kimligi agiklanmayacaktir.

Daha fazla bilgi, yardim ve iletisim i¢in kime basvurabilirim?

Calisma ilaci ile ilgili bir sorununuz oldugunda ya da calisma ile ilgili ek bilgiye gereksiniminiz
oldugunuzda asagidaki kisi ile Litfen iletisime geginiz.

ADI: Kaan Kahraman
GOREVI: Arastirma gorevlisi Dr.
TELEFON: 05557813940

(Katilimci ¢cocugun ebeveyninin beyant)

Goztepe Prof. Dr. Siileyman Yalgin Sehir Hastanesi Cocuk Nefroloji Bilim Dali, Dr. Kaan
Kahraman tarafindan tibbi bir arastirma yapilacag: belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki
bilgiler bana aktarildi ve ilgili metni okudum.

Cocugumun arastirmaya katilmasi konusunda zorlayict bir davranisla karsilasmis degilim. Eger
cocugumun caligmaya katilmasini reddedersem, bu durumun ¢ocugumun tibbi bakimina ve hekim
ile olan iligkime herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum. Caligmanin yiiriitiilmesi sirasinda
herhangi bir neden géstermeden ¢ocugumu arastirmadan ¢ekebilirim.

Arastirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altma girmiyorum.
Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Ister dogrudan, ister dolayli olsun arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle meydana
gelebilecek herhangi bir saglik sorununun ortaya ¢ikmasi halinde, her tiirlii tibbi miidahalenin
saglanacag1 konusunda gerekli giivence verildi. (Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir
yiik altina girmeyecegim).

Aragtirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilagtigimizda; herhangi bir saatte, Dr. Kaan
Kahraman’1 nolu telefondan arayabilecegimi biliyorum.
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Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilartyla anlamig bulunmaktayim. Bu kosullarla, gocugumun
s6z konusu klinik arastirmaya katilmasini goniilliiliik igerisinde kabul ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.
Tarih:

Velisinin adi- soyadt:

Velisinin imzast:

Tarih:

Aragtiricinin adi-soyadi, tinvani: Kaan Kahraman

Imza:
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