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OZET

Cocukluk ¢ag sistemik lupus eritematozus tams1 alan hastalarda saghkla ilgili

yasam kalitesinin degerlendirilmesi

Giris: Cocukluk cagi baslangich sistemik lupus eritematozus (SLE) diinya
genelinde goriilen ve saglikla iliskili yasam Kalitesini (Health Related Quality of Life,
HRQL) oldukga etkileyen kronik multisistemik bir hastaliktir. SLE’nin hastalar ve
ebeveynleri {izerindeki etkisini 6l¢ebilmek adina hastaliga 6zgiin Genglerde Lupus
Eritematozusun Etkilerinin Basit Olgiimii (Simple Measure of Impact of Lupus in
Youngsters, SMILEY) adi verilen bir yasam kalitesi 6lgegi gelistirilmis, farkli dillere

cevrilerek o iilkedeki uygunlugu onaylanmastir.

Amag: Cerrahpasa Tip Fakiiltesi, Cocuk Romatoloji Poliklinigine bagvuran
SLE’li hastalarda SMILEY ol¢eginin Tiirkge uyarlamasinin gegerlilik ve giivenilirligini

arastirmak.

Gere¢ ve Yontemler: Bu kesitsel ¢alismaya, 8-18 yas arast SLE’li hastalar ve
ebeveynleri alinmistir. SLE hastalar1 ve ebeveynleri, SMILEY ve Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olgegi (CIYKO) anketlerini tamamlanislardir. Ebeveynler ayrica Cocukluk
Cag1 Saglik Degerlendirme Anketini de (Childhood Health Assessment Questionnaire,
CHAQ) tamamlamislardir. Hastaligin aktivitesi SLE Hastalik Aktivitesi Indeksi
(Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index, SLEDAI), Doktor
degerlendirmesi (Physician’s Global Assesment, PGA) puanlari; kronik hasar SLE
Hasar Indeksi (Systemic Lupus International Collaborating Clinics/ American College

of Rheumatology Damage Index, SLICC/SDI) ile degerlendirilmistir.

Bulgular: Toplam 70 tane SLE hastas1 (59 kiz; %84.3; E:K 11:59) arastirmaya
dahil edilmis olup ortalama yas 15.4 + 2.8 (8-18) yildi. 59 ¢ocukluk ¢agi SLE hastasi ve
60 ebeveyn 2 hafta icinde SMILEY anketini tekrardan tamamlamisti. Spearman analizi
hem c¢ocuk (p<0.001) hem ebeveyn raporunda (p<0.001) giiclii diizeyde korelasyon
gdstermis olup, test-tekrar test giivenilirligi kamitlanmistir. SMILEY ve CIYKO toplam
puanlar1 arasinda da hem c¢ocuk (p<0.001) hem ebeveyn raporunda (p<0.001)
istatistiksel agidan onemli diizeyde korelasyon saptanmistir. Arastirmamizda, SMILEY



cocuk raporu puanlari ile SLEDAI, PGA ve SLICC/SDI puanlari arasinda orta-giiclii
diizeyde korelasyonlar (p<0.05) saptanmustir.

Sonug: Tirkiye’de ilk defa SLE’ye 6zgiin bir yasam kalitesi anketinin gecerlilik
ve giivenilirlik ¢alismasi olma 6zelligini tasiyan ¢alismamiz SMILEY ’nin kullanisli,
gegerli ve giivenilir oldugunu gostermektedir. Bununla birlikte bu 6lgegin biiyiik 6lgekli
hasta grubunda uygulanarak iilkemizde uygulanabilme etkinliginin gosterilmesi

gerekmektedir.

Anahtar Soézciikler: Pediyatrik sistemik lupus eritematozus, saglikla iliskili
yasam kalitesi, SMILEY



ABSTRACT

Evaluation of the health related quality of life in patients with juvenile-onset

systemic lupus erythematosus

Introduction: Pediatric systemic lupus erythematosus (SLE) is a chronic
multisystemic disease with an episodic course which is prevalent in all cultures with
wide-ranging effects on their health-related quality of life (HRQOL). In order to detect
the effect of SLE on pediatric population and their parents; a disease specific HRQOL
tool, called Simple Measure of Impact of Lupus Erythematosus in Youngsters
(SMILEY), was developed, translated into different languages and validated in several

languages.

Objectives: To determine the validity and reliability of the Turkish SMILEY in
SLE patients in Cerrahpasa Medical Faculty, Pediatric Rheumatology Department
which counts as a tertiary referral center for pediatric rheumatology.

Material and methods: In our cross-sectional study, all consented Turkish
children and adolescents of 8-18 years of age with SLE and their parents in a single
center were enrolled. SLE patients and their parents completed the child and parent
reports of SMILEY and Turkish Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Generic
module. Parents also completed the Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ). Disease activity was estimated by SLE Disease Activity Index (SLEDAI) and
Physician’s Global Assessment (PGA); chronic damage with the Systemic Lupus
Erythematosus International Collaborating Clinics/American College of Rheumatology
Damage Index (SLICC/SDI).

Results: A total of 70 Turkish children and adolescents (59 girls; 84.3% female;
M:F 11:59) were recruited into the study. Their mean age was 15.4 + 2.8 years (range 8-
18 years). Out of 70; 59 children and 60 parent subjects solved SMILEY again within
two weeks. The Spearman rho for all domains and total scores of child report (p<0.001)
and parent (p<0.001) was significant thus confirming excellent test-retest reliability.
There was a significant correlation between mean total scores of SMILEY and PedsQL
both for the children (p<0.001) and parents (p<0.001). In our study; important

Xi



Spearman correlations (p<0.05) were found between child report of Turkish SMILEY
and SLEDAI, PGA and SLICC/SDI.

Conclusion: This first validation study about HRQOL of pediatric SLE patients
in Turkey showed that; Turkish SMILEY is a useful, valid and a reliable disease-
specific questionnaire which can be further used as a beneficial research tool in our

country.

Key words: Pediatric systemic lupus erythematosus, health related quality of
life, SMILEY
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1. GIRIS VE AMAC

HRQL, hastanin bedensel, zihinsel, duygusal ve sosyal iyilik halinin 6znel
ve/veya nesnel algisal diizeyde bir bilesimi olarak tanimlanmistir (1). Bu kavram; hasta-
hekim iliskisinde hastanin giderek daha katilimci ve paylasimci bir role biiriinmesiyle
tip alaninda 6nemli bir konuma yerlesmistir. Ayrica 6mriin uzamasina paralel olarak;
kendisi ve tedavisi nedeniyle belirgin morbiditeye neden olan kronik hastaliklarin,
tibbin giindeminde daha ¢ok yer almasi da yasam kalitesi kavramini 6ne ¢ikarmistir. Bu
nedenle, son yillarda yapilan ¢alismalarda kronik hastaliklar yasam Kaliteleri ile beraber
degerlendirilmekte ve saglik uygulamalarimin basari oram1  bu acidan da

degerlendirilmektedir.

Sistemik Lupus Eritematozus (SLE) birgok sistemi tutan, stirekli degisen ve
hastalik alevlenmelerine ek olarak uzun donem etkileri olan yangisal bir hastaliktir.
Hastaligin siireci ve uygulanan tedavi yontemleri; morbidite ve mortalite oranlarinin
artmasina Ve saglikla ilgili yasam kalitesi diizeyinin olumsuz olarak etkilenmesine
neden olmaktadir (2, 3). Hastaligin siiresi, periyodik alevlenmeleri ve 6ngériilemeyen
seyri kisiler arasi farkliliklar gostermekte ve buna bagl olarak yasam kalitesi degisik
Olgiilerde etkilenmektedir. Bu faktorler, SLE’li hastalarin yasam kalitesi 6l¢iimiiniin;
hastalik aktivitesi, olusan komplikasyonlar ve tedavi yanitinin degerlendirilmesinde

tamamlayict bir 6ge olarak kullanilmasi gerekliligini ortaya koymustur (4).

SLE hastalarin yaklasik %15’inin ¢ocukluk doneminde aktive oldugu (2)
dikkate alindiginda, hastaligin yasam kalitesi iizerinde onemli etkilere yol agmasi
sasirtict olmayacaktir. Fiziksel islevsellik, SLE’de etkilenen 6nemli bir unsur olmasina
ragmen; gercek bir yasam Kalitesi dl¢egi, saglikla ilgili yasam kalitesinin tiim alanlarini
icermeli, bunun yan1 sira tedavi ve organ tutulumlarinin etkilerini de degerlendirmeye
almalidir. Bu durum SLE’li ¢cocuk hastalara 6zel bir 6lgegin hazirlanmasi ve degisik
dillerdeki c¢evirisinin gegerlilik ve giivenilirliginin kanitlanmasi gerekliligini ortaya

koymustur (5).

Calismamizda kullandigimiz; SLE’li ¢ocuk hastalar i¢in hazirlanmis olan
SMILEY olg¢eginin yurtdisinda gecerliligi ve giivenilirligi kanitlanmustir (6, 7). Ayrica
1996 yilinda SLICC (Systemic Lupus International Collaborating Clinics); SLE’li
hastalarin; hastalik aktivitesi, kronik hasar ve yasam kalitesi ile birlikte

1



degerlendirilmesi gerektigini belirtmistir (8). Yakin gegmiste EULAR (European
League Against Rheumatism) da bu yaklasimi onaylamistir (9, 10).

Calismamizin amact; SLE hastalarinin HRQL degerlendirmesinde kullanilan
SMILEY o6lgeginin; hastaligin olusturdugu aktivite ve kronik hasar durumunu da goz

Ontine alarak, gecerliligi ve giivenilirligini kanitlamaktir.

Ulkemizde eriskin SLE hastalarindaki yasam Kalitesi olcekleri ile ilgili
calismalar mevcut iken ¢ocukluk ¢agi SLE hastalar1 i¢in bu hastaliga 6zgiil olgek
gecerliligi ve giivenilirligine dair arastirma bulunmamaktadir. Bu agidan galismamiz,
tilkemizde c¢ocukluk ¢ag1 SLE hastalarinin  hastaliga 6zgiil yasam kalitesini
degerlendiren bir o6lgekle ilgili yapilan ilk gegerlilik ve giivenilirlik ¢aligmasi olarak

nitelendirilebilir.



2. GENEL BILGILER

2.1 Sistemik Lupus Eritematozus

2.1.1 Tamim

SLE; artmis otoantikor iiretimi, immun kompleks olusumu ve immun sistemin
yonlendirdigi doku zedelenmeleri ile giden; bag dokusu ve kan damarlarinin yaygin
enflamasyonuyla karakterize; kronik, epizodik, otoimmiin bir hastaliktir. Multisistemik
bir hastalik olup, otoantikorlarla karakterizedir. Ozellikle antiniikleer antikorlar (ANA)
ve anti-¢ift sarmallit DNA (anti-dsDNA) antikorlart SLE ile iliskilidir. SLE patogenezi
tam anlamiyla bilinmemekle birlikte; monozigot ikizlerde goriilen yiiksek konkordans,
ayni aile bireylerinde goriilme sikliginda artig, birinci dereceden akrabalarda artmis
rolatif risk, hastaligin genetik temellerle iligkili bir hastalik oldugunu ortaya
koymaktadir (11). Hastaligin klinik belirtileri (hastaligin ortaya ¢ikisi ve ilerleyisi
acisindan) olduk¢a degiskendir ve dogal gidisi onceden tahmin edilemez. pSLE
hastalarinda hastalik daha agir seyreder (12). Tedavi edilmedigi takdirde 5 yillik 6liim
orani %951 bulmaktadir (13).

2.1.2 Epidemiyoloji

Pineles ve ark.nin (14) calismasinda SLE goriilme sikliginin; saglik hizmetine
ulasabilme, hastanin bir tist merkeze yonlendirilme durumu, etnik farklilik ve dogru
vakalarin belirlenmesi gibi faktorlerle iligkili oldugu gosterilmistir. Kuzey Amerika,
Avrupa ve Asya’da Yapilan ¢aligmalarda SLE’nin insidansinin gériilme sikliginin en
diisiik 0.36-2,5/100.000 arasinda oldugu bildirilmistir (15-19).

SLE her yasta goriilmekle birlikte en sik 13—40 yaslari arasinda goriilmektedir.
Hastalarin %90°1 dogurganlik yasindaki kadinlardir. Cocukluk ¢agi sistemik lupus
eritematosus, tim SLE olgularinin %10-20’sini olusturmaktadir. Ortalama baslangig
yast 12 olup; 5 yas ve altinda goriilme sikligi ¢ok azdir. Beyaz irkta SLE goriilme
siklig1, siyahlara gore daha fazladir (13).

Erigkinlerde K:E oram1 9-10:1 iken, cocukluk c¢aginda  4.5-5:1 oldugu
bildirilmektedir (13, 20-23).



2.1.3 Etyopatogenez

SLE'nin etyopatogenezi tam olarak bilinmemektedir. Genetik, hormonal,

immiinolojik ve gevresel faktorlerin etkili oldugu multifaktoryel bir hastaliktir (24).

Genetik risk faktorleri: Oto-reaktif lenfositler
-HLA -Th2'de artis
- Non-HLA - inflamatuvar sitokinlerde artis
Immun toleransin kaybolmast: Duyarli hedef- organlar:
Cevresel faktérler:
-Apopitozu takiben olusan self- -Deri
- Ultraviole antijenler
-Eklem
-Enfeksiyonlar -Innate immiinite anormallikleri
(Toll-like reseptér) -Bébrek I::) SLE
-llaglar
-Adaptif immiinite anormallikleri -Sinir sitemi
-Kimyasallar (APC *8zellikle dendritik hiicreler, T
ve B lenfositleri) -Kalp-akciger
-Anormal interferon-a regiilasyonu -Gastraintestinal sistem

N2 N2

Transient doku
hasan (deri,
eklem, vs...)

Otoantikorlar

Sekil 1: Sistemik lupus eritematozusta otoimmun patogenez kaskadi. APC: Antijen
sunan hiicre (Antigen presenting cell), HLA: Insan lokosit antijeni (Human
leukocyte antigen) (25)

2.1.3.1 Genetik Faktorler

Monozigotik ikizlerdeki yiiksek konkordans orani ve lupuslu annelerin
bebeklerinde bulunan yiiksek titredeki ANA pozitifligi, SLE etiyolojisinde genetik
faktorlerin 6nemli rol oynadigini gostermektedir. Yapilan g¢alismalarda, monozigot
ikizlerde SLE konkordans %24 iken, dizigotik ikizlerde bu oran %9 olarak saptanmistir
(26). Aile iginde goriilme sikhigindaki artis dikkat cekicidir; SLE tanili bir bireyin
kardeslerinin de SLE olma sikligi genel topluma gore 20 kat artmustir (27, 28).

SLE, multigenetik bir hastaliktir. Cok sayidaki normal genlerin alleleri
hastaliktaki anormal immiin yanita ¢ok kii¢iik oranda katkida bulunmaktadir. Son
yillarda yapilan genomik ¢alismalarda SLE yatkiligini artiran, polimorfizm gdsteren

30-40 gen bolgesi tanimlanmugtir (29-32).



Predispozan bazi genler HLA bolgesinde (HLA Klas II DR ve DQ genleri ve C2
ve C4'l kodlayan HLA Klas III genleri) lokalize olmustur. Bu tip HLA molekiiliine
sahip olanlarda SLE riski 2-3 kat daha fazladir (33, 34). Kompleman yolagindaki
kalitsal bozukluklarin ve hiicre apoptozundaki defektlerin SLE ile iliskisi oldugu ilgili
cesitli caligmalarla ortaya konmustur (35). Erken kompleman komponentlerinin (Clq,
C2, C4) homozigot defektlerine sahip ve mannoz baglayici lektin (MBL) geninde
olusan polimorfizmler sonucunda meydana gelen varyant allellere sahip kisilerde, SLE
gelisme riski artmistir. C1q homozigot yetersizligi %90 oraninda SLE gelisimine neden
olmaktadir (36). Interlokin-10 (IL-10) bagisiklik sistemini diizenleyici bir sitokindir. B
hiicre aktivasyonunu; proliferasyonunu, farklilasmasini ve immiinglobulin salgisini
uyarir, monosit ve dendritik hiicre fonksiyonlarini inhibe eder. SLE'li hastalarda serum
IL-10 diizeyi artmistir (37).

SLE olusumuna yatkinlik saglayan diger genler ise daha ¢ok dogal immiinite ile
ilgili (IRF5, Stat4, IRAK1, SPP1) ve interferon-alfa (IFN-alfa) yolaklariyla iligkili
genlerdir. Avrupa’da yapilan bir ¢alismada 720 SLE’li hastanin 317.501 tek gen
polimorfizmi degerlendirilmis, dort gen lokusunun (ITGAM, KIAA1542, PXK ve SNP
rs 10798269 kromozom 1g25.1) hastalikla ilgili oldugu saptanmistir. SLE hastalarinin
%60’1inda periferik kanda IFN-alfa genlerinde asir1 ekspresyon saptanmistir. SLE
yatkinligindan sorumlu olan diger genler (PTPN22, OX40L, PD-1, BANK-1) ise
lenfosit sinyalizasyonunda gorev alir, her biri T ve B hiicre aktivasyonunda ve hastanin
sag kaliminda etkili olmaktadir (38, 39).

2.1.3.2 Hormonal Faktorler

SLE ozellikle menars - menopoz donemi arast kadinlarda daha ¢ok
goriildiigiinden; ostrojen varliginin ve androjen diizeylerinin diisiik olmasimin hastalik
olusumunda etkisi oldugu disiiniilmektedir (40). Yapilan bir calismada SLE’li
hastalarda yiiksek follikiil uyarict hormon (Follicle stimulating hormon, FSH),
luteinizan hormon (Luteinizing hormone, LH) ve prolactin degerleri yiiksek; androjen
degerleri diisiik seviyede bulunmustur (41). Klinefelter sendromu olan hastalarda SLE
riski artmistir ancak diger erkek SLE’li hastalara gore bu hastalarin bulgular1 daha hafif
olmaktadir (42, 43).



2.1.3.3 Cevresel Faktorler

SLE cevresel faktorlerden etkilenmektedir. Ultraviyole-B 1sin1 hem kutanéz hem
de sistemik lupus hastaliklarinin alevlenmesine neden olmaktadir (44). Epstein-Barr
virisit (EBV), Human T-cell leukemia viriisi tip 1 (HTLV-1) ve HIV (Human

immunodeficiency virus) ‘in SLE olusumuna neden olabilecegi bildirilmektedir (45).

Prokainamid, hidralazin, izoniazid, hidantoin, Kklorpromazin, metildopa, D-
penisilamin, minosiklin, kinidin, Anti-TNF-alfa (Timor nekrozis faktorii, TNF) ve IFN-
alfa gibi ilaglarm SLE olusumuna neden olabilecegi bildirilmektedir (46). Ilaca bagh
SLE vyiiksek dozda ve uzun siireli tedavi sonrasi olusmaktadir. ilaca baglh SLE esas
olarak artrit, serozit, halsizlik ve diisiik diizeyde ates ile karakterizedir. Bébrek ve
santral sinir sistemi tutulumu nadirdir, klinik bulgular ilac1 kestikten birkag¢ hafta sonra
diizelir ve ilaca ikinci kez maruz kalinmadikca tekrarlamaz (13). Bu hastalarda ANA
pozitiftir ancak anti-dsSDNA yiiksek degerlerde degildir ve belirgin kompleman

diisiikliigii goriilmez. ilagla iliskili SLE’de histona kars: antikorlar saptanmstir.
2.1.3.4 Etnik Faktorler

Yapilan ¢alismalarda SLE’nin goriilme ve tekrarlanma sikliginin beyaz irk dist
topluluklarda daha fazla oldugu saptanmuigtir. Amerika Birlesik Devletleri’nde SLE
daha ¢ok Afriko-Amerikanlarda, Aborjin, Latin ve Asya kokenli topluluklarsa SLE
goriilme sikligiin daha fazla oldugu belirtilmistir.(23, 47-54).

2.1.4 SLE Siiflandirma Kriterleri

Sistemik lupus eritematozusun en sik goriilen belirtileri g¢ogunlukla 6zgiil
olmayan bulgulardir ve bu bulgular pek c¢ok hastalikla karisabilir. SLE’de hastaliga
kesin tan1 koyduracak tek bir klinik bulgu ya da laboratuvar testi yoktur. Bu sebeple
SLE’li hastalar1 tanimlamak amact ile ilk kez 1971 yilinda “American College of
Rheumatology (ACR)” tarafindan tani-siniflandirma kriterleri gelistirilmis ve bu
kriterler 1982 ve 1997°de olmak {iizere iki defa revize edilmistir (Tablo 1) (55, 56).
Ancak daha sonra yeni bir siniflandirma geregi goriilmiis ve 2012 yilinda ise “Systemic
Lupus International Collaborating Clinics (SLICC)” tarafindan yeni Kkriterler
yayinlanmistir (Tablo 2) (57). SLICC tan1 kriterlerinin hassasiyeti ve o6zgilligiini

aragtiran bir ¢alismaya gore, ACR tani Kriterlerinin duyarliligi %76.6, 6zgiilligi %93.4



iken; SLICC tam kriterlerinin duyarliligi %98.7, 6zgiilligii %85.3 olarak bulunmustur

(58). SLE, alevlenme ve iyilesme donemleriyle seyreden multisistemik bir hastalik

oldugundan, taniy1 siniflandirma Kriterleriyle sinirlandirmak dogru degildir. Her hasta

kendi Klinik bulgulariyla ile degerlendirilmeli ve o yonde tedavi edilmelidir. Buna

ragmen ACR kriterleri SLE tanisi igin gliniimiizde sik olarak kullanilmaktadir (13).

Tablo 1: ACR-SLE Tam Kriterleri-1997 (55)

Malar dokiintii

Malar bolgede, nazolabial sulkuslari tutmayan, diiz veya deriden hafifce kalkik
eritematdz lezyonlar

Diskoid dokiintii

Eritemli, deriden kabarik, iizerinde keratotik pullanma ve folikiiler tikaclar
bulunan lezyonlar. Eski lezyonlarda atrofik skar gelisimine iligkin bulgular
gozlenebilir.

Fotosensitivite

Hekim tarafindan tespit edilen veya hasta tarafindan tariflenen giines 15181na
maruziyet sonrasi ortaya ¢ikan deri dokiintiisii

Oral/nazal ilserler

Hekim tarafindan tespit edilen, genellikle agrisiz, oral veya nazofaringeal iilserler

Artrit

Iki veya daha fazla periferik eklemi tutan; agr1, sislik veya efiizyonla karakterize,
erozif olmayan vasifta

Serozit

Plorit: Ploritik agr1 6ykiisii veya hekimin tespit ettigi frotman veya plevral efiizyon
bulgusu

Perikardit: EKG** ile saptanmus, hekimin tespit ettigi frotman veya perikardiyal
eflizyon bulgusu

Renal tutulum

Persistan proteintiri: > 0,5 g/giin veya idrar gubugu testinde +++ bulgu

Hiicresel silendir: Eritrosit, hemoglobin, graniiler, tubiiler veya mikst

Norolojik tutulum

Herhangi bir ila¢ veya metabolik bozuklugun (iiremi, ketoasidoz veya elektrolit
dengesizligi) eslik etmedigi ndbet veya psikoz

Hematolojik tutulum

Retikiilositozun eslik ettigi hemolitik anemi

Iki veya daha fazla &lgiimde tespit edilen 16kopeni (< 4000/mm3)

iki veya daha fazla &lgiimde tespit edilen lenfopeni (< 1500/mm3)

Herhangi bir ilaca bagli olmayan trombositopeni (< 100000/mm3)

Immiinolojik tutulum

Anti-dsDNA pozitifligi veya

Anti-Sm*** pozitifligi veya

Antifosfolipid antikor pozitifligi:

» Anormal titrede antikardiyolipin IgG veya M veya

* Standart 6lgiimle saptanan lupus antikoagiilan varlig1 veya

* Treponema pallidum immobilizasyon veya floresan treponemal antikor
absorpsiyon testi ile dogrulanmig en az 6 aydir var olan yalanc1 pozitif sifiliz testi

ANA pozitifligi

Testin pozitifligine neden olabilecek herhangi bir ila¢ kullaniminin yoklugunda
immunfloresan veya ona esdeger bir yontemle calisilan ve herhangi bir zamanda
tespit edilen anormal titrede ANA varligi

*11 kriterden >4 fazla kadarinin bulunmasi gereklidir.
** EKG: Elektrokardiyografi
*** Anti-Sm: Anti-Smith antikoru




Tablo 2: SLICC SLE Tam Kriterleri-2012 (57)

KLINIK KRITERLER

2. Kronik kiitan6z lupus Klasik diskoid ras

Lokalize (boyundan yukari)
Yaygin (boynun yukarisi ve asagisi)
Hipertrofik-verriikoz lupus
Lupus pannikiiliti

Mukozal lupus

Lupus eritematozus tumidus
Diskoid lupus/liken plan overlap

4. Alopesi (skar birakmayan) | Alopesi areata, ilaglar, demir eksikligi ve androjenik alopesi
yoklugunda

6. Serozit Tipik plorezi > 1 giin siire ile
veya plevral efiizyon
veya plevral siirtiinme

Tipik perikardial agr1 > 1 giin siire ile

veya perikardial efiizyon

veya perikardial siirtiinme

veya EKG’de perikardit bulgusu

(enfeksiyon, tiremi ve Dressler sendromu gibi sebeplerin yoklugunda)

8. Norolojik Nobet
Psikoz

Monondritis multiplex

(primer vaskiilit gibi bilinen diger sebeplerin yoklugunda)
Periferik/kranial néropati

(primer vaskiilit, enfeksiyon ve diabetes mellitus gibi bilinen
sebeplerin yoklugunda)

Miyelit

Akut konfiizyonel durum

(toksik/metabolik nedenler, tiremi, ilaglar gibi sebeplerin yoklugunda)




Tablo 2: SLICC SLE Tani Kriterleri-2012 (57) (Devam)

KLINIK KRITERLER

9. Hemolitik anemi

10. Lokopeni < 4000/mm?® en az bir kere
(Felty sendromu, ilaglar, portal hipertansiyon gibi diger sebeplerin
veya voklugunda)
Lenfopeni

< 1000/mm?® en az bir kere
(Kortikosteroidler, ilaglar, enfeksiyon gibi diger sebeplerin
yoklugunda)

11. Trombositopeni <_100.000/mm3 en az bir kere
(llaglar, portal hipertansiyon ve trombotik trombositopenik purpura
gibi diger sebeplerin yoklugunda)

IMMUNOLOJIK KRITERLER

1. ANA Laboratuvarin referans degerinin lizerinde

2. Anti-dsDNA Laboratuvarin referans degerinin tizerinde
(ELISA ile galisildi ise 2 kat tizerinde olmali)

3. Anti-Sm
4. Antifosfolipid antikor Asagidakilerden herhangi biri:
Lupus antikoagiilan1
Yalanci-pozitif RPR
Orta/ytiksek titrede antikardiyolipin (IgA, IgG veya IgM)
Anti-p2 mikroglobulin (IgA, IgG veya IgM)
5. Diisiik kompleman Diisiik C3
Diisiik C4
Diisiik CH50***
6. Direkt Coombs testi Hemolitik anemi olmaksizin
pozitifligi

*En az biri klinik ve biri de laboratuvar kriter olmak tizere 4 kriter gereklidir.

**4ANA veya anti-dsDNA varliginda biyopsi ile ispatlanmis lupus nefriti bulgular: tam
koydurucu kabul edilmigtir.

***CH50: Total hemolitik kompleman

2.1.5 Klinik Bulgular

SLE’nin klinik spektrumu; sinsi gelisen aralikli goriilen klinik bulgularin oldugu
kronik bir hastaliktan; akut, hizla 6liimle sonuglanabilen bir hastaliga kadar degisiklik
gosterebilmektedir. Pediatrik SLE olgularinin ¢ogunda Kkilinik seyir, yogun organ

tutulumu ve laboratuvar bulgusu ile, eriskin doneme gore daha siddetlidir (12, 59).



Tablo 3’de cocuk ve ergenlerde SLE ile iliskili klinik bulgularin goriilme sikligi

verilmigtir.

Tablo 3: Cocuk ve ergenlerde SLE ile iliskili klinik bulgularin goriilme sikhig
(Taniy1 izleyen ilk bir yil icerisinde ve hastalik seyri sirasinda) (12, 20, 22, 51, 60-

78)
Klinik Bulgular Tani sonrasi ilk bir yil icinde

Ates % 35-90
Lenfadenopati % 11-45
Hepatosplenomegali % 16-42
Kilo kayb1 % 20-30
Artrit % 60-88
Miyozit <%5
Herhangi bir deri tutulumu % 60-80
Malar dokiintii % 22-68
Diskoid dokiintii <%5
Fotosensitivite % 12-45
Mukozal iilserasyon % 25-32
Alopesi % 10-30
Nefrit % 20-80
Noropsikiyatrik hastahk % 5-30
Psikoz % 5-12
Nobet % 5-15
Bas agrisi % 5-22
Bilissel fonksiyon kaybi % 6-15
Akut konfiizyon durumu % 5-15
Periferik sinir tutulumu <%5
Kardiyovaskiiler hastalik % 5-30
Perikardit % 12-20
Miyokardit <%5
Pulmoner hastahk % 18-40
Plorit % 12-20
Pulmoner kanama <%5
Pnomonitis <%5
Gastrointestinal tutulum % 14-30
Peritonit (steril) % 10-15
Karaciger fonksiyon testlerinde % 20-40
bozulma

Pankreatit <%5

Hastalik seyri sirasinda
% 37-100

% 13-45
% 19-43
% 21-32
% 60-90
<%5
% 60-90
% 30-80
<%5
% 17-58
% 30-40
% 15-35
% 48-100
% 15-95
% 8-18
% 5- 47
% 10-95
% 12-55
% 8-35
<%5
% 25-60
% 20-30
<%5
% 18-81
% 20-30
<%5
<%5
% 24-40
% 12-18

PWAS)

<%5
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Hastaligin baslangicinda ve alevlenme donemlerinde ates, halsizlik, istahsizlik
ve kilo kaybi gibi sistemik bulgular siklikla gorilir. Multisistemik tutulum daha
karakteristik olmasina ragmen, baslangigta tek bir sistem etkilenebilir. Tablo 4’de

hastaligin organ tutulumu ile ortaya ¢ikan klinik bulgular goriilmektedir.

Tablo 4: Cocukluk ¢agi SLE’de organ tutulumu ile ortaya ¢ikan yaygin klinik

bulgular

Genel klinik bulgular

Ates, halsizlik, kilo kaybi, istahsizlik

Deri tutulumu

Kelebek tarzi dokiintii, fotosensitivite, mukozal iilserler, periungual
eritem, alopesi

Kas-iskelet sistemi

Poliartralji/artrit, sabah tutuklugu, tenosinovit, miyozit

Glomerulonefrit, nefrotik sendrom, hipertansiyon

Renal
Akut konfiizyon durumu, nébet, psikoz,
Nérolojik b111$se_1 fonksiyon kaybi, kore, serebrovaskiiler hadise, psddotiimor
serebri
Perikardit ve eslik eden eflizyon, gogiis agrisi,
Kardiyak Libman-Sacks endokarditi
Plorit, akciger fonksiyon testlerinde bozulma, pndmonitis, pulmoner
Pulmoner kanama, enfeksiyon

Gastrointestinal

Asit, karin agrisi, peritonit, kolit,
karaciger fonksiyon testlerinde bozulma

Hepatomegali, splenomegali, yaygin lenfadenopati,

Retikiiloendotelyal Kikuchi lenfadeniti
Vaskiiler Reynaud fenomeni, tromboz, livedo retikiilaris
Okiiler Papilédem, retinopati, eksiidat

2.1.6 Laboratuvar Bulgular:

SLE hastaligindaki laboratuvar testleri; inflamasyon belirtegleri, otoantikor
varligi, ug¢-organ tutulumu, tedavinin etkilerini-toksisitesini degerlendirmek igin
kullanilan testlerden olusmaktadir. Hastalik aktivitesi ile orantili olarak bazi akut faz

belirtegleri artmustir.  Bunlar; eritrosit sedimentasyon hizi (ESR), poliklonal
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hipergamaglobulinemi ve ay- globulin artisidir (79, 80). C-reaktif protein (CRP) siklikla
normaldir, ancak SLE’ye eslik eden sistemik enfeksiyon, serozit ve artrit durumlarinda
yiikselir (81-85). Serum ferritin diizeyi, SLE hastalarinda artmistir (86-89).

ANA, SLE’li ¢ocuklarin %99’undan fazlasinda pozitiftir (55). ANA’nin tespiti
lupusun immiinolojik tansindaki ilk adimdir. Fakat ANA, aym1 zamanda diger
romatolojik hastaliklarda, bazi enfeksiyon hastaliklarinda, habis tiimorlerde, ilag
kullaniminda ve otoimmiin bir hastalik sahibi 1. derece akrabasi olanlarda da pozitif
olabilir (90). Ayrica saglikli ¢ocuklarin %33’iinde de ANA pozitifligine rastlanilmigtir
(91). SLE'li hastalarda, ¢ift sarmalli DNA’ya kars1 gelisen antikor olan; anti-dsDNA
(anti-double stranded DNA) 6l¢iimiiniin 2 6nemli faydas: vardir; bu antikorun yiiksek
titrede saptanmasi %90 {izerinde bir olasilikla SLE hastaligin1 gésterir. Diger yarari ise,
anti-dsDNA  diizeyindeki degisikliklerin hastalik alevlenmesini %50 oraninda
ongorebilmesidir  (92-94). Anti-dsDNA’nin  yiiksek diizeyleri 6zellikle diisiik
kompleman diizeyiyle birlikte ise lupus nefriti riskinin arttigin1 ve vaskiilitin gelistigini

diistindiirmelidir.

SLE i¢in yiiksek 6zgiillige sahip diger otoantikorlardan birisi de anti-Sm olup,
pozitifligi ACR smiflandirma Kriterleri arasinda yer almaktadir (13). Ancak bu
belirtecin herhangi bir klinik durumla korelasyonu saptanmamistir. Genellikle
antiriboniikleoprotein antikorlar1 (anti-RNP) pozitifligi ile birlikte goriilmektedir. Anti-
RNP SLE igin 6zgiil degildir. Genellikle yiiksek titreler, bircok romatolojik hastalikta
goriilmektedir . Anti-Ro (SSA) ve anti-La (SSB) otoantikorlar1 da SLE'de saptanabilen
antikorlar arasinda yer almaktadir. Anti-Ro SLE hastalarinin yaklasik %25’inde
pozitiftir. Neonatal SLE ve subakut kutandz lupus ile iliskilendirilebilir fakat SLE’ye
Ozgiill olmayip genel olarak toplumda %15 oraninda pozitif saptanabilir. Anti-La
otoantikoru neonatal SLE ile iliskili olup, genelde anti-Ro ile birlikte goriilmektedir.
Antihiston antikorlar1 ilaca baglh lupusta, antiribozomal-P antikorlar1 néropsikiyatrik

lupusta pozitif saptanabilir. Fakat bu iki otoantikor da SLE igin 6zgiil degildir (13).

Serum kompleman diizeylerinin olglimii, SLE tanisinda ve hastalik aktivitesi
degerlendirmesinde 6nemlidir. SLE’de CH50, C3 ve C4 diizeylerine bakilir. C3 ve C4
diizeyleri aktif hastalifin, 6zellikle aktif renal hastaligin, klinik alevlenmesinden 6nce

siklikla diiser. Genetik olarak kompleman eksikliginden siiphelenildiginde C2 ve C1q
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gibi spesifik kompleman diizeylerine de bakilabilir. Anti-C1q antikorunun, lupus nefriti
aktivitesi i¢in 1yi bir belirte¢ oldugu, ayn1 zamanda nefrit ve proteiniirinin siddeti ile

baglantili oldugu gosterilmistir (95-97).
2.1.7 SLE’de hastalik aktivitesinin degerlendirilmesi

SLE, siirekli degisen ve hastalik alevlenmelerin yani sira uzun dénem etkileri
olan bir romatolojik bir hastaliktir. SLE’nin multisistemik dogasi, genis bir yelpazede
goriilebilecek olan Klinik bulgular1 ve serolojik anomalileri nedeniyle tani aninda ve
izleminde hastaligin aktivitesini veya iyilesme halini degerlendirmek giictiir. Bu
nedenle 1996’da SLICC, SLE hastalarim1 hastalik aktivitesi, kronik hasar ve yasam
kalitesi olmak tizere 3 alanda degerlendirerek bir biitin olarak ele alinmasi
gerekliligininden bahsetmistir  (8). Yakin zamanda da EULAR diger kronik
hastaliklarda oldugu gibi SLE’de de hedefe yonelik tedavinin énemini ortaya koymus
ve hastalik aktivitesinin kontrol altina alinarak kronik hasarin engellenebilecegini
vurgulamistir (9, 10, 98). SLE’de tedavinin ile sistemik semptomlarin ve organ
tutulumlarinin remisyonu veya hastalik aktivitesinin olabilecek en diisiik diizeyde

tutulmasi hedeflenmistir.

SLE gibi hem klinik hem laboratuvar anlamda ¢ok heterojen olan bir hastalikta;
dogru, gecerli ve degisikliklere hassas bir aktivite 6l¢egi doktor ve hastalar i¢in ¢ok
onemlidir (99, 100). Tiim bu gelismelerden dolayr SLE’de hastalik aktivitesini objektif
olarak degerlendirebilecek bazi Olgekler gelistirilmistir. En  sik  kullanilanlar;
“SLEDATI”, subjektif bir doktor degerlendirmesini de iceren “Safety of Estrogen in
Lupus Erythematosus National Assessment Trial (SELENA-SLEDAI)”, “British Isles
Lupus Assessment Group (BILAG)” Aktivite Indeksidir. Diger kullanilan aktivite
dlgekleri ise “Lupus Aktivite Indeksi (Lupus Activity Index, LAI)”, “Sistemik Lupus
Aktivite Olgegi (Systemic Lupus Activity Measure, SLAM)”, “European Lupus
Activity Measure (ECLAM)” ve “Responder Index for Lupus Erythematosus (RIFLE)”
olarak siralanabilir. Tiim bu 6lgeklerin gegerliligi ve giivenilirligi kanitlanmistir. Ayrica
SLE alaninda yapilan farkli g¢alismalarda SLEDAI, BILAG ve SLAM, Klinik
degisikliklere kars1 esit 6zgiilliik ve duyarlilikta bulunmustur (101-119)
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2.1.8 SLE’de hasarin degerlendirilmesi

SLE tanili hastalarin izleminde degerlendirilmesi gereken bir diger 6nemli
bilesen de hastaligin yarattigi kronik hasardir. SLE hastalarinin giiniimiizde erken tani
almas1 ve daha iyi tedavi seceneklerine sahip olmasi beklenen yasam siiresini
uzatmistir. Uzayan yasam siiresi, hastalik aktivitesinin yarattigi sekelin neden oldugu
morbidite, ila¢ yan etkileri, enfeksiyon, hipertansiyon, atheroskleroz gibi komorbid
durumlar ile karsilagma oranini artmustir. Bu durumlar uzun siireli yasam Kkalitesini
olumsuz olarak etkilemekte, hastalarin bu kronik hastaliga olan fiziksel ve psikososyal
uyum siirecini sekteye ugratmaktadir. Bu nedenlerden &tiirti  giiniimiizde SLE
tedavisinde amag¢ yalnizca morbiditeyi engellemek degil, ayn1 zamanda organ
tutulumuna, ila¢ kullanimina veya hastalik komplikasyonlarina bagli gelisebilecek olan

kalict hasar1 en aza indirgemektir.

Hastalik izleminde morbiditeyi ve kronik hasar1 objektif olarak
degerlendirebilecek standardize bir 6lgege ihtiyag duyulmus, bu amacgla 1996 yilinda
hastaliga ve tedavisine bagl ortaya ¢ikmis biriken organ hasarini 6l¢ebilen SLICC/SDI
gelistirilmistir. Bu dlgegin gegerliligi ve giivenilirligi kanitlanmistir. Bu 6lgek inaktif
hastalikta da birikmis organ hasarmi ortaya koyabilmektedir (120, 121) Ayni dlgek,
hastalik aktivitesi, steroid kullanimi, antifosfolipid antikor varligi ve trombositopeninin
hasarla iliskili oldugunu ve bagisiklik sistemini baskilayici ilag kullaniminm hasar
riskini azalttigini gostermistir (115). 2006 yilinda ek olarak biiyiime-gelisme geriligi,
gonadal yetmezlik ve gecikmis puberte kriterlerini de i¢eren, SLE’de kullanilmak tizere,
SLICC hasar indeksinin pediyatrik uyarlamasi tasarlanmigtir. Fakat bu durumlar geri
dondiiriilebilir oldugundan bu ¢ocukluk ¢agina uyarlanmig indeksin kullanimi

giiniimiizde tartismalidir (122, 123).
2.2 Saghkla Ilgili Yasam Kalitesi

Yasam Kalitesi kisinin kendi durumunu, kiltir ve degerler sistemi iginde
algilayis bigimi olarak tanimlanmistir (124). Yasam kalitesi, yasam doyumu, 6znel iyi
olma, mutluluk, islevsel yeterlilik, sosyal iyilik gibi bilesenlerden olusan, i¢inde kiiltiir,
deger yargilari, kisinin konumu, amaglari bulunan, yasam Kkosullar1 ic¢inde elde
edilebilecek kisisel doyumun diizeyini etkileyen hastaliklara ve giinliik yasamin fiziksel,

ruhsal ve toplumsal etkilerine verilen kisisel tepkileri gosteren bir kavramdir (125, 126).
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Bireyin yasam Kalitesini psikolojik testlerle 6lgmek, hastalarin tedavi dncesi ve sonrasi
yasam Kkalitelerini belirleyebilmek, tibbi girisimlerin etkinligini ve yan etkilerini
degerlendirebilmek, saglik politikalarina yon verebilmek ve tibbi arastirmalarin

yapilabilmesi i¢in 6nemlidir.

Kronik hastalik “normalden sapma veya bozukluk gosteren, kalici yetersizlik
birakabilen, geriye doniisii olmayan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin
rehabilitasyonu icin 6zel egitim gerektiren, uzun siire bakim, gozetim ve denetim
gerektirecegi beklenen durum” olarak tanimlanmaktadir (127). Kronik hastaligin
cocukta yarattig1 sosyal ve psikolojik sorunlar ¢ocuga, aileye, hastaligin tipine, sosyal
cevreye Ve aldigr tibbi bakima gore degismekte ve c¢ocugun hastaliga uyumunu
kolaylastirmakta ya da zorlagtirmaktadir. Kronik hastaligi olan cocuklarda saglikli
cocuklara oranla iki kat daha fazla uyum sorunlari goriilmekle birlikte yapilan
arastirmalara gore cocukta uyum bozuklugunu etkileyen en énemli faktdrlerin basinda,
hastaligin yarattig1 yetersizlik duygular1 ve sinirlamalar gelmektedir. Kronik hastaligi
olan ¢ocuklar, sadece hastaligin semptomlarin1 azaltmaya calismakla kalmayip, ayni
zamanda cesitli etkenlere bagli olarak sosyal, psikolojik, gelisimsel ve c¢evresel
sorunlart da hastaligin beraberinde yasamaktadirlar. Bu sorunlara ragmen kronik
hastaligi olan ¢ocuklar normal yasantilarini siirdirmeye g¢alismakta, ancak giinliik
yasam aktivitelerindeki kisitlamalar yasam Kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir
(128, 129).

Kronik hastaliklar bireyin yasam tarzinda degisikliklere neden oldugundan
yasam kalitesini dogrudan etkilemektedir. Ayrica giiniimiizde kronik hastaliklarin
giderek artmasi ve beklenen yasam siiresinin uzamasi yagam kalitesi kavramini 6n plana
cikarmaktadir. Kronik hastaliga bagli olarak fiziksel-zihinsel sinirlhiliklar ve sakatliklar
bireyin bagimsizligin1 azaltmakta birlikte uzun stireli bakim gereksinimi, sagligin
algilanmasini ve sosyal etkinlikleri kisitlamaktadir. Ayrica kronik bir hastaligin olmasi,
hastalikla beraber yasama siiresini artirarak uyumu bozmakta; fiziksel, psikolojik,
sosyal ve ekonomik sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Tiim bu degisiklikler
bireyin ve ailenin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir. Saglikla ilgili yasam
kalitesi olgtimleri bireylerin kendilerini nasil hissettiklerini, giinlik yasam aktivitelerini
nasil yaptiklarini, hastalik durumu ve hastaligin tedavisinden nasil etkilendiklerini

bireyin bakis agistyla degerlendirme olanagi vermektedir (130-132).

15



Cocuklarin gelisim diizeylerine uygun olarak yasam Kkalitesi o6lgeklerinin
kullanilmasi, ayni zamanda c¢ocuklarin yasam Xkaliteleri ile ilgili olarak ebeveyn
degerlendirmelerinin  yapilmasi biliyiik 6nem tasimaktadir (133-136). Cocuk ve
ergenlerin yasam Kalitelerinin belirlenmesinde, hem ebeveynlerin hem ¢ocuk ve
ergenlerin degerlendirmelerine yer verilmesinin en iyi yontem oldugu diisiiniilmektedir.
Ote yandan ¢ocuk ve ergenlerin hastalik tamis1 konulduktan sonra yeni durumlarina
uyum saglamakta giicliik ¢ektikleri ancak zamanla hastaliklarina uyum sagladiklart ve
baslangi¢ta bozulmus olan yasam kalitesi algilarinin yiikseldigi bilinmektedir. Saglikla
ilgili yasam kalitesi algisinin zamanla degisebilecegi diisiiniildiiglinde, yapilan
arastirmalarda kronik hastaliga sahip ¢ocuk ve ergen ile ebeveynlerinin goriislerine gore
yasam Kalitesi diizeylerinin tekrar degerlendirilerek farklililk olup olmadiginin

saptanmasi onem kazanmaktadir (137, 138)

Cocuk ve ergenlerde kullanilan yasam Kalitesi dlgekleri (YKO) genel olarak
degerlendirildiginde belirli bir hastalik igin gelistirilmis olanlar ve genel iyilik halini

Olgenler olarak iki farkli ana grupta toplanmaktadir (139).

Genel yasam kalitesi 6l¢ekleri hem hastaligi olan hem de saglikli olan ¢ocuk ve
ergenlerde kullanilabilmekte, bu nedenle hastaligit olan ve saglikli grup
karsilastirmalarinda,  toplum  saglig caligmalarinda  genis orneklemlere
uygulanabilmektedirler. Genel YKO’lerin duyarliliklarmin diisiik olmasi, ¢ogunlukla
uzun olmalar1 ve g¢ocuk Ve ergendeki kiiciik degisiklikleri hastaliga 6zgii YKO’lere

oranla daha az gostermeleri bu 6lgegin kisitli yonlerini olusturmaktadir (139).

Hastaliga 6zgii YKO sadece gelistirilmis oldugu hastaligin degerlendirmesinde
gecerlidir, bu da Olgegin i¢ tutarhgni yiikseltmekte, duyarliligini ve ozgiilligiini
artirmaktadir.  Hastaliga 6zgii YKO kullanmm farkli  tedavi yontemlerinin
karsilastirilmasinda, tedavi yaklagimlarinin degerlendirilmesinde ve degisik tedavilerin
etkinlik ve yan etkilerinin karsilagtirllmasinda uygundur (137, 139) Hastaliga o6zgii
YKO’lerin bu ozellikleri genel YKO’lere olan fdistiinliikleridir. Her hastalik igin
hastaliga 6zgii YKO gelistirilmemis olmasi ve birden fazla hastaliga sahip ¢ocuk ve
ergende kullanilamiyor olmalari ise olumsuz yonleridir (139). Boyle durumlarda genel
YKO kullanilmaktadir (138).
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2.2.1 SLE Hastalarinda Saghkla Tlgili Yasam Kalitesi

Cocukluk ¢agr romatizmal hastaliklart hayatin sadece fiziksel degil; sosyal,
emosyonel, entellektiiel ve ekonomik olmak tizere bircok yoniinii etkiler. Ayrica ailenin
durumu ve islevselligi de ¢ocugun hastaliginin gidisini etkileyebilir (140-143) Kronik
romatizmal hastaligin etkilerinin degerlendirilmesinde ¢esitli basamaklar ve bu amacla

kullanilan ¢esitli 6lgekler vardir.

Hastaligin klinik seyrinin degerlendirilmesinde ilk basamak olarak hastalik
aktivitesinin olgtimii yapilir. Hastalik aktivitesi 6lgekleri klinisyenler igin daha tanidik
olan tutulan eklem sayisi, sabah sertligi ve ESR gibi parametreleri igerir. Bu alandaki
Olgeklerin en biiyiik eksikligi, degerlendirilen parametrelerin hastalarin gercekten ilgi
alanina girmemesidir. Buna ragmen, hastalik aktivite 6lgekleri klinik ¢aligmalarda sikca
kullanilmaktadir. Zira hastalik siirecinin ya da aktivitesinin engellenmesi etkili tedavi
girisiminin esas bilesenidir. Hastalik aktivite Olgekleri degerlidir ancak hastalarin

saglikla ilgili yasam kalitelerinin degerlendirilmesinde yeterli degildir (144).

Degerlendirmedeki ikinci basamak, fonksiyonel durum ol¢iimiidiir. Buradaki
amag¢ giyinme, yiiriime, merdiven ¢ikma ve 6z bakim gibi kisinin fiziksel aktivitelerini
gerceklestirebilme yetenegini 6lgmektir. Dolayisiyla bu alan, hastayla daha iliskilidir
(145).

En dikkate deger islev yasam Kalitesi 6l¢limiidiir. Baz1 yazarlar yasam kalitesi ve
saglik durumu kavramlari arasinda farkliliklar oldugunu belirtse de, g¢ogunlukla bu
terimler es anlamli olarak kullanmaktadir (145). Saglik durumu kavramiyla, genel
fiziksel ve mental saglik Kkastedilmektedir. Siklikla semptomlara ve fiziksel
fonksiyonlara agirlik verilmektedir. Bazen saglik durumunu anlatmak igin, organ
sistemleri iizerindeki etkileri degerlendiren hastaliga 6zgiin 6lgekler de kullanilmaktadir
(146).

YKO’ler Diinya Saghik Orgiitii'niin (DSO) saglik tanimma uygun olarak
fiziksel, zihinsel ve sosyal iyilik halini degerlendirmektedir. “Diinya Saglik Orgiitii
Yasam Kalitesi Grubu”, yasam Kkalitesini insanlarin degerler sistemleri ve kiiltiirleri
icinde yasadiklar1 ve amaglari, beklentileri, standartlar1 ve endiseleri ile ilgili olarak
bireyin kendi pozisyonunu algis1 olarak tanimlamaktadir (147, 148). Bilimsel gelismeler

ve etkin tedavi kullanimu, ilag ile iliskili komplikasyonlar ve daha sik hastane ziyaretleri
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pahasina da olsa yasam siiresini uzatmistir. Bu durum duygusal degisiklikler ve yasam
bi¢imi degisikliklerine neden olmaktadir. Bu bakimdan yasam kalitesi klinik bir konu
olarak ortaya c¢ikmakta ve modern tipta iyilesmel/iyilik hali igin birincil etmen
olmaktadir (149).

Saglik durumu o6zellikle kronik hastaligi olan ¢ocuklarda tiim yasam kalitesini
etkilemektedir. HRQL; saglik, yasam doyumu ve iyilik hali algilarini ve bunlarin
iligkilerini igeren mental, fiziksel ve sosyal islevselligin en yiiksek diizeyde olmasi
olarak tanimlanmaktadir (149, 150). Cocukluk ¢agi romatizmal hastaliklarinda
gelistirilen bircok 6lcek Jiivenil idyopatik Artritte (JIA) kullanilmustir. Bunlardan
bazilar1 diger ¢ocukluk ¢agi romatizmal hastaliklarinda kullanilmak tizere degistirilmis
ya da gelistirilmistir (145). Tablo 5’de g¢ocukluk ¢agi romatizmal hastaliklarinda
kullanilan belli basli bazi 6lgekler goriilmektdir.

Tablo 5: Pediatrik Romatolojide Kullanilan Ol¢eklerin Siniflandirilmasi

Arastirilan Olgiit Olcek isimleri
CHAQ
Juvenile Arthritis Functional Assessment Scale (JAFAS)
Juvenile Arthritis Functional Assessment Report (JAFAR)
Juvenile Arthritis Functional Status Index (JASI)

Juvenile Arthritis Functionality Scale (JAFS)

Juvenile Arthritis Foot Disability Index (JAFI)

Child Activity Limitations Interview (CALI)

Childhood Arthritis Impact Measurement Scales (CHAIMS)
Functional Status I1-R (FS I1-R)

Steinbocker Classification

Weighting of Joint Counts

Childhood Myositis Assessment Scale (CMAS)

Short-Form General Health Survey (SF-36)
Short-Form-20 (SF-20)

Childhood Health Questionnaire (CHQ)
Childhood Arthritis Health Profile (CAHP)
The Child Health and IlIness Profile (CHIP)

CIYKO

Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire (JAQQ)
EuroQOL (EQ-5D)

TNOAZL Children’s Quality of Life Questionnaire
(TACQOL)

Quality of My Life Visual Analog Scale

Peds QL Multidimensional Fatigue Scale

SMILEY
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SLE’nin yagsam Kalitesinin bir¢ok yoniinii etkiledigine ve hastalarda siklikla
psikososyal girisim gerektirdigine dair yetiskinlerde yapilan c¢alismalarda yeterli
kanitlar mevcuttur. HRQL, c¢ocukluk c¢agi SLE’de hastalik aktivitesi ve hasar
degerlendirme Olgeklerinin tamamlayic1 bir bilesenidir (4, 151). Uygun HRQL
degerlendirmesi; SLE gibi kronik hastaligi olan c¢ocuklarda tedavi girisimlerinin
gelistirilmesini saglayacak, ebeveynler ve hekimler arasindaki anlagsmay1 kolaylastiraca,

tedaviye uyumu artirarak, yasam Kalitesinin artmasina neden olacaktir (152).

SLE’nin kronik, episodik ve onceden tahmin edilemeyen siireci, son derece
farkli sekillerde karsimiza ¢ikabilmesi, iligskili psikososyal faktorler, ¢ocuk ve aile
beklentileri bu bu hastalarda yasam Kalitesi 6l¢iimiinii karmasiklastirmaktadir (153). JIA
icin kullanilan yasam kalitesi 6lgeklerini SLE’li hastalar i¢in kullanmak dogru degildir.
Fiziksel islevsellik SLE’de etkilenen 6nemli bir alan olmasina karsin, gergek bir
SLE-iliskili yasam kalitesi 6lgegi, saglik ile iliskili yasam kalitesinin diger alanlarimi da
icermelidir. Kullanilan 6lgek, tedavilerin etkilerine ek olarak bobrek ve santral sinir

sistemi tutulumunun etkilerini de yeterince degerlendirmelidir (154).

Yasam kalitesi subjektif bir kavram oldugundan ideal olani, ¢ocuklarin yagsam
kalitelerini kendilerinin degerlendirmeleridir. Bununla beraber cocuklarin yanitlarini
alirken Kkarsilagilan kisithliklar nedeniyle giivenilmez ve gegersiz sonuglar elde
edilebilmektedir. Bu kisitliliklar; uzun donem bakis acisi, hafiza, yas, saglik,
duygu- durum ve iletisim becerileridir (155). Bu durumlarda ebeveyn formlar1 yararl
olabilmektedir. Ebeveyn formlar1 degerlendirilirken de ebeveynlerin bireysel
beklentileri, deneyimleri, saglik durumlari, zihinsel durumlar1 ve deger yargilarinin elde
edilen sonuglart etkileyebilecegi akilda bulundurulmalidir. Kronik hastaliga sahip
¢ocugu olan ebeveynler anksiyete, depresyon ve daha diisiik bir yasam kalitesi algisi
icinde olmaktadir. Biitin bu faktorler ebeveynlerin yanitlarint ve ¢ocuklarinin
yasadiklari1 nasil algiladiklarini etkileyebilmektedir. SLE gibi multisistemik bir
hastalikta yasam kalitesini degerlendirirken dogrulugu en yiiksek diizeye ¢ikarmak ve
ebeveyn- cocuk uyumunun belirleyicilerini ortaya koymak igin ebeveyn ve cocuk
formlar1 birlikte kullanilmaktadir (154-156).
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SLE’li hastalarda tek basma cesitli hastaliklar1 olan bireyler i¢in gelistirilen
genel odlgeklerin kullanilmas: dogru degildir. Bu nedenle genel ve hastaliga 6zgiin
Olgekler, SLE gibi multisistemik bir hastalikta birlikte kullanilmalidir (157, 158).

SLE siirekli degisen ve hastalik alevienmelerine ek olarak uzun dénem etkileri
de olan bir hastalik oldugundan tek bir HRQL Olgiimii hastaligin tim
degerlendirmelerini kapsayamaz. SLE’nin etkilerini degerlendirebilmek igin hasar ve
hastalik aktivite Olcekleriyle birlikte tekrarlayan HRQL  olgtimleri  gerekli
olabilmektedir. SLE’de 6nemli bir sonu¢ olan saglik durumu, hastalik aktivitesi ve
hasardan ayr1 olarak diistiniilmelidir (159). Bu nedenle ¢ocukluk ¢agi SLE hastalarinda
cocukluk donemine uyarlanmis anketler kullanilarak saglikla ilgili yasam Kkalitesi

aragtirmalart yapilmistir (159, 160).

Ruperto ve arkadaslar1 (161) 297 SLE’li hastada yaptiklar1 saglik iliskili yasam
kalitesi degerlendirmelerinde en ¢ok etkilenen alanlarin genel saglik algilart ve
ebeveynlerin duygusal durumu oldugunu saptamislardir. Yazarlar HRQL’1n 6zellikle
bobrekler, santral sinir sistemi ve kas-iskelet sistemindeki birikmis hasar ve hastalik

aktivitesinden etkilendigini gostermislerdir.

Khanna ve arkadaslarinin (162) 73 SLE’li erigkin hastada yasam kalitesi ve
hastalik aktivitesi arasindaki iliskiyi inceledikleri bir ¢alismalarinda daha yiiksek SLE
aktivite puanlar ile fiziksel ve psikolojik alanlardaki daha diisiik yasam kalitesi puanlari
arasinda anlamli iliski bulmuslardir. Bununla birlikte sosyal ve cevresel alanlardaki
yasam kalitesiyle iliski bulunmustur. Hastalikla sosyal ve ¢evresel alanlardaki yasam
kalitesinin degerlendirilmesi arasinda herhangi bir iliski saptamamislardir. Ayrica bu

aragtirmada yasin ve hastaligin siiresinin yagsam Kalitesini etkilemedigi bildirilmistir.

9-18 yas arasindaki, 24 SLE’li hastada yapilan bir c¢alismada fiziksel
fonksiyonlar ile hastalik aktivitesi ve hasar derecesi arasinda anlamli bir iliskili
bulunmustur. HRQL bu belirteglerden etkilenmezken, iyi 6z- bakim ve sosyoekonomik
durum, daha iyi fiziksel fonksiyonlara ve artmis yasam kalitesine neden olmaktadir
(163). Benzer bulgular Jolly ve arkadaslari (164) tarafindan yayinlanan bir eriskin
calismasinda da gosterilmistir. Buna gore SLE’li hastalarda SLEDAI ve SLICC/SDI
saglikla ilgili yasam kalitesi i¢in zayif belirteclerdir. SLE’ye 6zgiin hastalik aktivitesi ve
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hasar olgekleri, laboratuvar incelemeleri ve doktor degerlendirmelerine dayandigindan,

yasam Kalitesi tizerine SLE’nin etkilerini yeterince 6lgmeyebilir.

CIYKO genel ve romatoloji modiilii ile yapilan arastirmada saglikli cocuk
grubuna goére SLE hastalarinda HRQL belirgin olarak azalmis saptanmustir. Ilging
olarak yasam kalitesindeki bu diistikliik hastaligin atak donemi ve hastalik aktivitesinin
yiiksek olmas: ile iliskilendirilmistir. CIYKO genel/romatoloji modiilii disinda SLE-
HRQL arastirmalarinda kullanilabilecek, gecerli ve giivenilir oldugu kanitlanmis diger
olgekler ise; Peds QL Multidimensional Fatigue Scale, CHAQ, CHQ ve SLE hastaligina
Ozgiin olan SMILEY o6l¢egi olarak siralandirilabilir (3, 154, 160, 161, 165-167)

2007 yilinda SLE’li ¢ocuklar ve ailelerinde yasam kalitesini etkileyen kritik
konularda onemli bilgiler veren bir arastirma yliriitiilmiis ve cocukluk c¢agr SLE
hastalarma 6zgiin, SMILEY isimli yeni bir YKO gelistirilmistir (154). SMILEY, 29
farkli dile ¢evrilmis ve geviriler geldikten sonra arastirmacilar tarafindan uygun ifadeler
secilerek ifade ve dil biitinligi saglanmig, hatta olgegin her tilkeden pediatrik
romatologlar tarafindan kendi iilkelerine ve kiiltiirlerine uygunluklar1 onaylanmstir (5,
6). 26 sorudan olusan bu anketin her sorusu farkli yiiz ifadelerinden olusan bes se¢enek
icermektedir. Bu resimli format, farkli yas ve kiiltiirlerde kolay anlamay1 saglamaktadir.
5-18 yas arast SLE’li olgular i¢in hazirlanmistir. Ebeveyn ve ¢ocuk bildirimleri birbiri
ile es zamanlidir. Cocukluk cagi SLE’ye &zgiin dlgegin Ingilizce ve Portekizce dilinde
gecerlilik ve giivenilirligi kanitlanmistir (7, 154). Olgegin Tiirkge’ye ¢evirisi,
Kasapcopur ve arkadaglari tarafindan yapilmistir (5).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1 Hasta Sec¢imi

Eylil 2015-Mart 2016 tarihleri arasindan ileriye doniik olarak yiiriitiilen
calismamiza Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi, Cocuk Romatoloji Bilim
Dali Polikliniginde en az 6 aydir izlenen ACR 1997 ve SLICC 2012 siniflandirma
kriterlerine gore tan1 almig 70 ¢ocukluk ¢agi SLE hastasi ve 70 ebeveyn goniillii olarak
alindi. Aktif veya belirgin norolojik tutulumu olan SLE hastalari ile anketlerini

tamamlayamayacak bilissel hastaligi olan olgular ¢alisma dis1 birakildi. (55, 57)
3.2 Kullanilan Olgekler

3.2.1 Genglerde Lupus Eritematozusun Etkilerinin Basit Ol¢iimii (Simple
Measure of Impact of Lupus Erythematosus in Youngsters, SMILEY )

5-18 yas arast SLE olgulan i¢in hazirlanmig olan SMILEY, bes farkli yiiz
ifadesinden olusan bes segenekli 26 sorudan olusmaktadir (154). Resimli formati, farkli
yas Ve kiiltiirdeki bireyler tarafindan kolay anlasilmasini saglamaktadir. Cocuklar ve
ebeveynleri i¢in ayri diizenlenmis anketler e zamanl yuritiliir. Anketin Kasapgopur ve
arkadaglar1 (5) tarafindan hazirlanan Tirkge formu Ek-1A ve Ek-1B’de

gosterilmektedir.

Her bir soruya 1’den 5’e kadar bir puan verilmektedir. Toplam puan 1-100 arasi
degismekte olup, yiiksek puanlar daha iyi bir yasam kalitesini temsil etmektedir. Bu
Olgegin ilk iki sorusu ozet sorulardir. Sirasiyla hastanin mevcut andaki genel yasam
kalitesi ve hastalik durumunu degerlendirmekte olup anket puanlamasina dahil
edilmemektedir (154). Kalan 24 soru, hastanin son bir aydaki durumuna gore
degerlendirilir. Eger sorularin yarisindan fazlasi yanitlanmadiysa, 6lgek puanlamasi
yapilamaz. 2010 yilinda olgegin farkli {ilke ve kiiltiirdeki hasta topluluklarina

uygulanabilmesi i¢in Tiirk¢e dahil ¢esitli dillere gevirisi yapilmistir (5).
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3.2.1.1 SMILEY Puanlamasi:

e Yiiz ifadelerinin puanlanmasi:

~ —_— — -~

a0 (30 )( o5 (s )( 4

o/ — — /M \
4 3 2 1

5

e Puan hesaplama :

A. Maksimum puan ve viizde hesaplanmasi:

3-26. sorular 1- 5 arasinda puanlanacaktir.
Tiim sorularin puanlarinin toplanmasiyla toplam puan elde edilecektir.
24 soru cevaplandiginda elde edilen maksimum puan: 5 x 24= 120

Yiizde hesabi: toplam puan / maksimum puan X 100.

B. Bos birakilan sorular

Eger bir soru bos birakildiysa, yanitlanan sorularin toplami, toplam puani verir.
Yiizde hesaplarken de bu toplam yanitlanan sorularin en yiiksek puanina boliiniir. Eger

13 ve iizerinde soru yanitlanmadiysa SMILEY puanlandirilamaz.

Ornek:

23 soru yanitlanmig (bir soru bos birakilmis / puanlamaya katilamaz) ve toplam
puan 95 olarak hesaplanmis.

Toplam puan = 95
Maksimum puan (23 x 5) = 115

Yiizde puan = 95/115 x 100 = % 82.6

C. 3-19. sorularim puanlanmasi

Hastanin anket lizerinde isaretledigi yiiz ifadesinin puani belirlenir.
Ornek:

Soru 3: Lupus hastas1 olmak nasil hissetmenize neden oluyor?
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5 4 3 2 | 1
En soldaki, mutlu yiiz; 5 puan
Soldan 2. yiiz; 4 puan

Ortadaki yiiz; 3 puan

Soldan 4. yiiz; 2 puan

En sagdaki, lizgiin yliz; 1 puan

. 20-26. sorularin puanlanmasi:

20, 22-26. sorular su sekilde puanlanir (genel kural):

Her zaman isaretlenen yiiziin puani hesaplanir.

Fakat herhangi bir yiiz isaretlenmemis ve yanit “Evet” ise puan: 4 tiir.
Eger yliz isaretlenmemis ve yanit “Hayir” ise puan: 5’tir.

21. soru su sekilde puanlamir (istisna):

Her zaman isaretlenen yliziin puani hesaplanir.

Fakat herhangi bir yiiz isaretlenmemis ve yanit “Evet” ise puan: 5°tir.
Eger yiiz isaretlenmemis ve yanit “Hayir” ise puan: 4 tiir.

Ornekler:

Genel kurala ornek:

Soru 26-A: Lupus fiziksel aktivitelere katilmami etkiliyor. (okuldaki beden egitimi,
kosmak, yiirimek ya da en sevdigim sokak oyunu vb.)

Evet:4 Hayir:5

Yanitiniz evetse liitfen 26B’yi cevaplayiniz.

26-B: Lupus hastaliginizin fiziksel aktivitelerinizi etkilemesi nasil hissetmenize neden

oluyor? Liitfen hislerinize en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.
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) (%) (%) (") (&
Z//\ — — Ve /M

5 4 3 2 1

Eger “Hayir” isaretlenmis ve herhangi bir yiiz isaretlenmemisse; 5 puan
Eger “Evet” isaretlenmis ve herhangi bir yiiz isaretlenmemisse; 4 puan
Ne zaman yiiz isaretlendiyse; o sorunun puani igaretlenen yiiziin puanidir.

Yukaridaki 6rnekte:

Eger “Hay1r” isaretlenmis ve ortadaki yiiz isaretlenmisse; 3 puan
Eger “Evet” isaretlenmis ve en sagdaki iizgiin yliz isaretlenmisse; 1 puan

Ne “Evet” ne de “Hayir” isaretlenmemis fakat en soldaki mutlu yiiz isaretlenmisse; 5
puan

Istisna soruya ornek:

Soru 21-A: Arkadaslarim lupus hastasi oldugumu anliyorlar. Evet: 5 Hayir: 4
Yanitiniz hayirsa liitfen 21B’yi cevaplayiniz.

21-B: Arkadaglarinizin lupus hastasi oldugunuzu anlamalari nasil hissetmenize neden

oluyor? Liitfen hislerinize en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

%) (%) (35 )(%s) (4
b ~— S X M
5 4 3 2 1

Eger “Hayir” isaretlenmis ve yliz isaretlenmemisse; 4 puan
Eger “Evet” isaretlenmis ve yiiz isaretlenmemisse; 5 puan

Ne zaman yiiz isaretlendiyse; o sorunun puani igaretlenen yiiziin puanidir.

Yukaridaki 6rnekte:

Eger “Hayir” isaretlenmis ve ortadaki yiiz isaretlenmisse; puan 3

Eger “Evet” isaretlenmis ve en sagdaki lizgilin yiiz isaretlenmisse; puan 1
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Eger ne “Evet” ne de “Hayir” isaretlenmemis, fakat en soldaki mutlu yliz
isaretlenmigse; puan 5’tir.

3.2.2 Cocukluk Cag Saghk Degerlendirme Anketi (Childhood Health
Assessment Questionnaire, CHAQ)

CHAQ romatizmal hastaligi olan ¢ocuklarin fiziksel fonksiyonlarini
degerlendirmek i¢in siklikla kullanilan, klinik degisikliklere hassas, gegerli ve giivenilir
bir olgektir (168-171). Aktif donemdeki ¢ocukluk c¢agi SLE hastalarinda, fiziksel
fonksiyondaki kisitlamay1 gosterdigi bildirilmistir (172).

Cocuk (8-19 yas) ve ebeveyn (2-19 yas) formlarindan olugsmaktadir. Bu formlar
bir dnceki haftada saptanan hastalik nedenli kisitlilik ve zorluklari vurgulamaktadir. 8
fonksiyonel alani degerlendiren 30 madde icermektedir. Bu alanlar giyinme ve kisisel
bakim, ayaga kalkma, yemek yeme, yiiriime, viicut bakimi1 (hijyen), uzanma, tutma ve
cesitli aktivitelerdir. Otuz soruya ek olarak, degerlendirilen aktiviteleri geceklestirirken
herhangi bir alet ya da yardimcit kullanip kullanmadigina dair sorular vardir.
Puanlamada bunlar da kullanilmaktadir (168). Ek 2’de bu dlgegin ayrintilart

goriilmektedir.

Her soru 0-3 arasinda puanlanir. 0: “hi¢ zorlanmadan/uygulanamaz” seklinde
belirtilmistir. Eger ¢ocuk verilen aktiviteyr yasinin kiigiik olmasindan dolay1 yerine
getiremiyorsa, bu maddenin isaretlenmesi istenmektedir. Yetersizlik indeksi
belirlenirken, her bir alandaki en yiiksek puani alan soru, o alandaki puam
belirlemektedir. Eger verilen bir aktiviteyi gergeklestirirken herhangi bir yardimci ya da
alet kullaniyorsa, o alandaki puan en az 2’dir. Her alanda en az bir sorunun
yanitlanmasi, o alan1 puanlandirmak i¢in yeterlidir. Ciinkii baz1 sorular gergekten kiigiik
cocuklara uyarlanamaz. Genel yetersizlik indeksi belirlenirken, her fonksiyonel alandan

alinan puanlar toplanir ve bulunan say1, anket i¢erisinde 8 fonksiyonel alan oldugu igin,

8’e boliintir. Toplam puan 0-3 arasinda degismektedir (4, 163, 168, 173, 174).

Calismamiz kapsaminda bu 6lgegin Ozdogan ve arkadaslari (175) tarafindan

Tiirkge dilinde gecerliligi ve gilivenilirligi kanitlanmis olan formu kullanilmistir.
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3.2.3 Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi (Pediatric quality of life
Questionnaire, CIYKO)

CIYKO 2-18 yaslarn arasindaki ¢ocuk ve ergenlerin saglikla ilgili yasam
kalitelerini dlcebilmek igin Varni ve arkadaslar1 (176) tarafindan gelistirilmistir. Olgek,
dort farkli yas grubu i¢in hazirlanmistir. 2-4 yas grubu i¢in hazirlanmis 6l¢egin yalnizca
ebeveyn formu bulunmaktadir. 5-7 yas grubu i¢in gelistirilmis olan 6lgegin ebeveyn ve
¢ocuk formu bulunmaktadir. Cocuk formu arastirmaci tarafindan ¢ocukla birlikte mutlu,
ifadesiz ve iizgiin yiiz ifadelerini simgeleyen bir sema yardimiyla doldurulmaktadir.
Diger yas gruplarindan farkli olarak ¢cocuk formunun yanit 6lgegi li¢ seceneklidir. 8-12
yas grubu ve 13-18 yas grubu i¢in hazirlanmis 6lgeklerin ebeveyn ve ¢ocuk formu
bulunmaktadir. Ebeveyn formu bakim veren kisi, ¢ocuk formu ise ¢alismaya alinan

cocuk tarafindan birbirlerinden ayr1 ve es zamanli olarak doldurulmaktadir.

CIYKO, DSO’niin tanimladig1 sagliklilik halinin 6zellikleri olan fiziksel saglik,
duygusal islevsellik ve sosyal islevsellik alanlarim1 sorgulamaktadir. Bunun yaninda
okul islevselligi de sorgulanmaktadir. 23 maddeden olusan dl¢egin puanlamasi 3 alanda
yapilmaktadir; A. dlgek toplam puan1 (OTP), B. fiziksel saglik toplam puan1 (FSTP), C.
psikososyal saglik toplam puani (PSTP). PSTP de kendi iginde, duygusal islevsellik
puani (DIP), sosyal islevsellik puan1 (SIP) ve okul islevselligi puan1 (OiP) olarak 3 alt
baslikta hesaplanmaktadir. Maddeler 0-100 arasinda puanlandirilmaktadir. Sorunun
yanit1 hi¢cbir zaman olarak isaretlenmigse 100, nadiren olarak isaretlenmisse 75, bazen
olarak isaretlenmisse 50, siklikla olarak isaretlenmisse 25, hemen her zaman olarak
isaretlenmisse 0 puan almaktadir. CIYKO toplam puani ne kadar yiiksek ise, saglikla
ilgili yasam kalitesi de o kadar iyi algilanmaktadir. CIYKO’nin kisa olmasi, kisa siirede
tamamlanmasi, arastirict tarafindan uygulamasinin ve puanlamasinin kolay olmasi en
onemli ozelliklerini olusturmaktadir. CIYKO’niin i¢ tutarhihiginin yiiksek; gegerli,
giivenilir ve duyarli oldugu bir¢ok ¢alismada gosterilmistir (139, 166, 176-182).

Dért farkli yas grubu igin hazirlanmis olan bu dlgegin Uneri ve arkadaslari
tarafindan (183) 2-4 yas ve ve 5-7 yas grubu cocuk formlarinin, Cakin ve
arkadaglarinin (184, 185) 8-12 yas ¢ocuk formu ile 13-18 yas ergen formunun Tiirk¢e
dilinde gegerliligi ve giivenilirligi kanitlanmis olup ¢alismamizda hastalarin yas
grubuna uygun olan olgekler kullanmilmistir. Ek-3A/3B ve Ek-4A/4B’de bu olgegin
ayrintilart goriilmektedir.
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3.2.4 Sistemik Lupus Eritematozus Hastalik Aktivitesi Indeksi (Systemic
Lupus Erythematosus Disease Activity Index, SLEDAI)

Bu o6lgek ¢ocuklardaki SLE hastalik aktivitesini degerlendiren dlgeklerden bir
digerini olusturmaktadir (186). Son 10 giindeki klinik ve laboratuvar bulgularini
sorgulayan 24 maddeden olusmaktadir. Toplam puan 0 (aktivite yok) ile 105 (en yiiksek
aktivite) arasinda degismektedir. Artan SLEDAI puani hastalik aktivitesinin de arttigini
gostermektedir; 0: aktivite yok, 1-5: hafif diizeyde aktivite, 6-10: orta diizeyde aktivite,
11-19: yiiksek aktivite ve >20: ¢ok yiiksek aktivite olarak tanimlanir (102).

Ek 5’de gosterilen SLEDAI’nin ¢ocukluk ¢agi baslangigli SLE’de gegerli ve
duyarli oldugu birgok ¢alismada gésterilmistir (112, 114-116, 187).

3.2.5 Doktor Degerlendirmesi (PGA - Physician Global Assesment of
Disease Activity)

PGA, SLE aktivitesini degerlendirmede kullanilan 6nemli bir Likert 6lgegidir.
Bu o6lgek gorsel analog skalasi olup hastalik aktivitesini “yok”, “hafif”, “orta”, “ciddi”
hastalik aktivitesi seklinde derecelendirmektedir (109, 187, 188).

Aranow ve arkadaglarinin (189) c¢alismasinda puanlamada hastanin klinik
bulgularina ek olarak laboratuvar bulgularinin da degerlendirilmesinin hastalik

aktivitesi hakkinda daha dogru karar vermesine neden olacagi belirtilmistir.

3.2.6 Sistemik Lupus Eritematozus Hasar Indeksi (Systemic Lupus
International Collaborating Clinics/ American College of Rheumatology
Damage Index, SLICC/SDI)

SLICC/SDI; SLE hastalarinin izleminde kullanilan, gegerlik ve gilivenirligi
kanitlanmig kronik organ hasarmi gosteren bir dlgektir (105, 120). Ek 6’da ayrintilar
goriilen bu dlgek 41 maddeden olusur ve 12 organ sistemini kapsar. Toplam puan 0-49
arasinda degisir. Yiiksek puan artmis hasari gosterir. Bu oOlcek ile degerlendirilen
“klinik hasar” kavrami, hastaligin kendi yapisindan veya tedavisinden kaynaklanan ve
en az 6 ay siireli geri dondiiriilemeyen (irreversibl) degisiklik olarak tanimlanmaktadir
Yapilan ¢alismalarda siiregen veya tekrarlayan hastalik aktivitesi olan olgularda organ

hasarinin daha sik oldugu gosterilmistir (190, 191). Buna ragmen bu o6lcekte hasar,
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hastalik aktivitesinden ayr1 ve farkli parametreler 1s183inda degerlendirilir. Hastalik
hasarinin erken ortaya ¢ikmasi kotii prognoz ve artmis 6liim oraniyla iligkilendirilmistir

(192, 193).

Bu 6l¢ek ¢ocukluk cagr baslangi¢hi SLE hastalarini ilgilendiren birgok ¢alismada
da kullanilmistir. Hastalik aktivitesi ve ilag kullanimi ile hasar olusumu arasindaki

iliskiyi ortaya koymaktadir (194, 195).

3.3 Uygulama

SMILEY ol¢eginin Tiirkce dilinde gecerlilik ve giivenilirlik c¢aligmasinin
tarafimizca yapilabilmesi i¢in ilk olarak bu 0Olgegi gelistirmis olan L. Nandini
Moorthy’den yazili olarak izin alindi. Ingilizce ve Portekizce dillerinde gegerlilik ve
giivenilirliginin kanitlandig1 arastirmalarda altin standart olarak kabul edilen yasam

kalitesi 6lgekleri, aktivite ve hasar indeksleri ¢alismamizda da kullanildi (5, 7, 154)

Calismaya katilan gocuk hastalar SMILEY g¢ocuk raporunu ve CIYKO cocuk
anketini ¢oziimlerken; ebeveynler SMILEY ebeveyn raporunu, CIYKO ebeveyn
anketini ve CHAQ’1 ¢oziimledi. Anketler hastanede Cocuk Romatoloji polikiniginde
yapildi. Calisma yliriitiiclisii tarafindan anket doldurma siireleri kaydedildi. Test/tekrar
test teknigi ile anket glivenilirlik analizi yapilabilmesi amaciyla hastalara ve
ebeveynlerine  SMILEY anketinin bos bir kopyast verildi ve ilk anketin
doldurulmasindan sonraki 2 hafta icerisinde evde tekrar doldurulan bu 2. anketler geri
alindi. Tez yiiriitliclisli tarafindan her hastada SLEDAI ve PGA puanlamas: ile hastalik
aktivitesi, SLICC/SDI puanlamasi ile kronik hasar degerlendirildi. Hastalarin yas,
cinsiyet, komorbidite, okul-egitim durumu, tani tarihi ve hastalik seyrinde ve halen
kullanmakta oldugu ilag¢ bilgilerini igeren demografik bilgi formu dolduruldu. Tablo

6’da ol¢iilen kavram ve kullanilan 6lgekler belirtilmistir.
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Tablo 6: Olgiilen Kavram ve Kullamilan Olcekler

Olciilen Kavram Kullanilan Olgek

Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi Cocuk ve Ebeveyn Formlari:
(Genel lyilik Hali) CIYKO

Cocuk ve Ebeveyn Formlart:
SMILEY

Ebeveyn Formu:

CHAQ

Hastaliga Ozgii Yasam Kalitesi

Fiziksel Fonksiyonlar

Doktor degerlendirmeleri:
SLE Hastalik Aktivitesi SLEDAI
PGA

Doktor degerlendirmesi:

SLICC/SDI

SLE Hastalik Hasar1

3.4 Istatistiksel Yontem

Calismadan elde edilen verilerin istatistiksel agidan degerlendirilmesinde
Windows i¢in IBM SPSS Statistics 22.0 paket programi kullanildi. Tiim testlerde
istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak kabul edildi. Tanimlayic1 istatistikler
dahilindeki kategorik degiskenler say1 ve ylizde ile, normal dagilim gdsteren devamli
degiskenler ortalama + standart sapma (SD) seklinde, normal dagilima sahip olmayan
devamli degiskenler ortanca ile belirtildi. SMILEY, CIYKO ve CHAQ anketlerinin hem
cocuk hem de ebeveyn raporu puanlarinin ortalama deger ve standart sapmalari

¢Ozlimlendi.

Anket gilivenilirlik analizinde, i¢ tutarlilik i¢cin Cronbach alfa (o) katsayisi
kullanildi. Cronbach alfa katsayisinin bulunabilecegi araliklar ve buna bagli olarak da

6l¢egin giivenirlik durumu asagidaki gibi yorumlandi:

e 0.00 <a<0.40 olgek giivenilir degildir;

e 0.40<0a<0.60 olcek diisiik giivenilirliktedir;

e 0.60 <a<0.80 olcek oldukea giivenilirdir;

e 0.80<a<1 6l¢ek yliksek derecede glivenilir bir dlgektir.
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Anketin test/tekrar test giivenilirligi ve cocuk-ebeveyn raporlar1 arasindaki
uyum; 2-yonlii rastgele etkili simif-i¢i korelasyon katsayis1 (ICC) ile ve Spearman
korelasyon katsayisi (rs) kullanilarak test edildi. ICC verileri; > 0.80: miikemmel
giivenilir, 0.60 — 0.79: orta diizeyde giivenilir, <0.60: diisiik giivenilir olarak yorumlandi
(196). Spearman analizi sonuglarinda; 0-0.24 zayif diizeyde korelasyon, 0.25-0.49 arasi
orta diizeyde korelasyon, 0.50-0.74 aras1 gii¢lii diizeyde korelasyon, 0.75-1.00 aras1 ¢ok

giiclii diizeyde korelasyon olarak tanimlandi.

Anket yap1 gegerliligi; alt basliklar ile SMILEY anketinin puan hesaplamasina
katilmayan ilk iki sorusu arasindaki korelasyon analiz edilerek incelendi. Anket
eszamanl gecerliliginin degerlendirilmesinde SMILEY 0l¢egi puanlar ile diger olgek
(CIYKO, CHAQ) puanlar1 Spearman korelasyon katsayisi kullanilarak karsilastirilds.
Ayirt edici gegerlilik analizinde ilk basamakta SMILEY ¢ocuk ve ebeveyn raporu
toplam ve alt baslik puanlamasi ile hastalik siiresi, SLEDAI, PGA ve SLICC/SDI
puanlamas1 arasindaki iliski incelendi. ikinci basamakta oncelikle hastalar hastalik
siddetine, hastalik aktivitesine, hastalik hasar durumuna ve ila¢ kullanimlarina gore iki
gruba ayrildi. Bu gruplarin ortalama SMILEY puanlari bagimsiz orneklem t-testi

(independent samples t-test) ile karsilastirildi.

3.5 Maddi Destek ve Onay

Calisma baslangicinda Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Klinik
Arastirmalar Etik Kurulu’ndan 21 Temmuz 2015 tarihli A-27 nolu karar ile onay alind.

Tiim hastalardan ve ebeveynlerinden yazili aydinlatilmis onam formu alindi. (EK-7)
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4. BULGULAR

Calismamiza alinan 70 gocukluk c¢agi SLE hastasinin 59’u (%84.3) kiz, 11’
erkek (%15.7) olup 70 ebeveynin 11’1 erkekti. (n=64, %91.4).

Calismamizin hasta ve ebeveyn ayagmi olusturan SMILEY, CHAQ ve CIYKO
anketlerinden olusan c¢alisma pakedinin doldurulmasi 30 dakika siirdii. Tek basina
SMILEY anketinin doldurulmasi: 10 dakika siirdii. Calisma yiiritiictisiinin SMILEY
anketlerini degerlendirip, puanlandirmast hem ¢ocuk hem ebeveyn geri bildirimleri i¢in
anket bas1 15 dakika siirdii. 70 hastadan yalnizca 1 tanesi SMILEY ¢ocuk raporunu
doldurmazken, 70 adet ebeveynin her biri kendisine verilmis olan SMILEY ebeveyn
raporunu tamamladi. SMILEY raporunu dolduran tiim katilimcilarin anketi gecerli
kabul edildi.

Hastalarin yas ortalamasi 15.4+2.8 yil olup, tan1 yasi 11.9+3.4 yildi. Ortalama
hastalik siiresi 41.4+29.4 aydi. Hastalarimizin ortalama SLEDAI puani 4.64+5, ortalama
PGA puani 1.01+1.1 ve ortalama SDI puani1 0.54+1 olup %801 aktif hastaliga sahipti
(SLEDAI>0). Bu parametrelerin ortanca (dagilim) degerleri SLEDALI: 4 (0-23), PGA: 1
(0-3), SDI: 0 (0-5) olarak bulundu. Tablo 7°de caligmaya alinan SLE hastalarinin
demografik 6zellikleri goriilmektedir.

Tablo 7: Calismadaki ¢ocukluk ¢agi SLE hastalarinin demografik oézellikleri

Cinsiyet (Kiz/Erkek) (n, %) 59/11 (84.3/15.7)
Yas* (yuil) 15,4 = 2,8 (8-18)
Tam yas1* (yil) 11,9+ 3,4 (4-17,5)
Hastalik siiresi* (ay) 41,4 + 29,4 (6-150)
SLEDAI puam* 4,64 +5 (0-23)
SLEDAI puam ile iliskili hastalik aktivitesi (n, %)
SLEDAI=0 14 (20)
SLEDAI=1-5 36 (51,4)
SLEDAI=6-10 11 (15,7)
SLEDAI=11-19 7 (10)
SLEDAI>20 2(2,9)
PGA puam ile iliskili hastalik aktivitesi (n, %)
PGA=0 30 (42,9)
PGA=1 20 (28,6)
PGA=2 12 (17,1)
PGA=3 8 (11,4)
SLICC/SDI puam* 0.54 + 1 (0-5)

*(ort. = SD) (dagilim)
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Tablo 8’de calismaya alinan SLE hastalar1 tarafindan kullanilmig ilaglar

goriilmektedir.

kullanilma durumu tabloda birlikte gosterilmistir.

Ilaglarin tam sonrasi herhangi bir dénemde ve mevcut dénemde

Tablo 8: Calisma dahilindeki SLE hastalarinda (n =70) ila¢ kullanimi

Qlac Ismi n, % hasta
Prednisolon 63 (90)
Hidroksiklorokin 62 (88.6)
Azatioprin 41 (58.6)
Siklofosfamid 18 (25.7)
Mikofenolat mofetil 11 (15.7)
Ritiiksimab 5(7.1)
Metotreksat 8 (11.5)
Etanercept 3 (4.3)
Asetilsalisilik asit 12 (17.1)

4.1 Anket Coziimlerinin Sayisal Verileri

Calisma pakedindeki anket grubunda bulunan SMILEY, CHAQ ve CIYKO adh

Olgeklerin hastalar ve ebeveynleri tarafindan doldurulduktan sonra tez yiiriitiiciisii

tarafindan puanlandirilmasi yapildi. Sayisal veriler Tablo 9°da 6zetlenmistir.

Tablo 9: Calismanin hasta ve ebeveyn ayaginda bulunan élgek ¢oziimlerinin

sayisal verileri

Anket Ismi
SMILEY toplam puani

\ Cocuk Raporu*
70.3 +13.4 (38-98, 69)

Ebeveyn Raporu*
70.1 + 13.4 (41-98, 70)

Genel yasam kalitesi algisi

4.3+ 0.8 (2-5, 69)

4.1+ 0.8 (2-5, 70)

Hastalik durumu algisi

4+ 0.9 (2-5, 69)

3.9+ 1 (2-5, 70)

Kendi tizerindeki etkileri

72.8 £ 16.2 (40-100, 69)

70.5 = 16.9 (36-100, 70)

Kisithiliklar

705 + 18.7 (30-100, 69)

72.6 + 19 (28-100, 70)

Sosyal alandaki etkileri

87.1 + 13.8 (45-100, 69)

85.9 + 15.1 (10-100, 70)

SLEnin yiikii 58.1 + 13.8 (31-94, 69) 57.9 £ 14.9 (26-97, 70)
CHAQ 0.1+03 (0-2, 70)
CIYKO toplam puan1 (OTP) | 78 = 15.7 (36.9-100, 69) 77 £16.5 (34.7-100, 70)
FSTP 77.3+19.7 (21.8-100, 69) 75.2 £ 22.3 (15.6-100, 70)
PSTP 785+ 15,5 (37-100, 69) 78.1+ 16.1 (36-100, 70)
DIP 72+ 21.2 (25-100, 69) 72 19.9 (20-100, 70)
Sip 90.3 £ 16.9 (25-100, 69) 88.3 = 19.9 (20-100, 69)
oiP 72.9 < 21.4 (25-100, 68) 75.1 = 21 (15-100, 68)

*Anket ¢oziimii sonucu elde edilen veriler ort. £ SD (dagihim, n) olarak tabloda

ifade edilmistir.
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4.2 SMILEY i¢ Tutarhhg

Anket giivenirliliginin kanitlanmasi bilesenleri dahilinde olan i¢ tutarlilik
Ogesinin arastirilmas: amaciyla bakilan Cronbach alfa katsayisi (@) ¢ocuk raporu igin
0.9, ebeveyn raporu igin 0.86; ¢ocuk raporu toplam puani i¢in 0.99, ebeveyn raporu
toplam puani icin 0.82 olarak bulundu. I¢ tutarliligm en yiiksek saptandigi, SLE’ nin
hasta tizerindeki etkilerini sorgulayan “kendi iizerindeki etkileri” isimli alt basligi a
katsayis1 da ¢ocuk ve ebeveyn raporlari igin sirastyla 0.83 ve 0.76 idi. Tablo 10°da her
iki raporun toplam puan ve alt basliklarmin i¢ tutarlilik «a (alfa) katsayilar

goriilmektedir.

Tablo 10: SMILEY c¢ocuk raporu ve ebeveyn raporu i¢in Cronbach alfa katsayisi

Cocuk Raporu (n=69) Ebeveyn Raporu (n=70)

a a
SMILEY toplam puani 0.99 0.82
Kendi tizerindeki etkileri 0.83 0.76
Kisithliklar 0.77 0.7
Sosyal alandaki etkileri 0.65 0.64
SLE’nin yiikii 0.62 0.58

4.3 SMILEY Test/tekrar test Giivenilirligi

Calismamiz dahilindeki 59 SLE hastast (%85.5) ve 60 ebeveyn (%85.7)
SMILEY anketini 11+2 giin (ort.+SD) (ortanca 12 giin) icerisinde tekrar ¢ozdii ve
Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi, Cocuk Romatoloji Bilim Dali

Poliklinigindeki ¢alisma yiiriitiiciisiine ulagtirdi.

Genel yasam kalitesi algis1 ve mevcut hastalik durumu algis1 ele alindiginda,
hastalar ve ebeveynleri tarafindan 0. giinde doldurulan anketler 2. doldurulan anketlerle
(test/tekrar test 6lgtimleriyle); hastalar kendi arasinda, ebeveynler kendi arasinda olmak
tizere karsilastirildi. Bu dlglimlerin sonrasinda ¢ocuk raporunda n=59, 1CC=0.57-0.81,
p<0.001; rs=0.4-0.7, p<0.001 olacak sekilde, ebeveyn raporunda n=60, ICC=0.75-0.87,
p<0.001; rs=0.6-0.7, p<0.001 olacak sekilde giiclii diizeyde uyum saptandi. SMILEY
anketinin toplam ve alt baslik puanlarinin, test/tekrar test dlgiimleriyle karsilastiriimasi
sonucunda da hem ¢ocuk raporu (n=59, ICC=0.78-0.92, p<0.001; rs=0.6-0.7, p<0.001)
hem de ebeveyn raporu (n=60, ICC=0.66-0.92, p<0.001; r;=0.6-0.8, p<0.001) arasindaki

uyum analizi sonuglart istatistiksel agidan 6nemli diizeyde anlamli bulundu.
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Tablo 11 ve Tablo 12’de test/tekrar test giivenilirligi 6l¢iimleri neticesinde elde

edilen verilerin sayisal degerleri ve bu verilerin uyum analizleri sonucu elde edilen ICC

ve rsdegerleri goriilmektedir.

Tablo 11: SMILEY c¢ocuk raporu test/tekrar test giivenilirlik analizi sonuclar:

SMILEY anketi

Cocuk Raporu*

Cocuk Raporu*

ICC (p)

rs (p)

(0. giin)

(test/tekrar test)

SMILEY toplam 705+ 12.8 (38-92, 59) | 71.8+ 12.5 (38-90, 59) | 0.92(<0.001) | 0.8(<0.001)
12}1;121 yasam kalitesi | 4.2 + 0.8 (2-5, 59) 4.3+ 0.6 (35, 59) 0.57(=0.001) | 0.4(=0.001)
ﬁizhk durumu 3.9+ 0.9 (25, 59) 414 +0.937 (2-5,59) | 0.81(<0.001) | 0.7(<0.001)
?{15:51 {izerindeki 73.2 + 15.7 (40-100, 59) | 72.7 + 15.3 (36-100, 59) | 0.79(<0.001) | 0.6(<0.001)
Ie(ti(sllltﬁﬂlklar 71.4 + 17.9 (30-100, 59) | 73.4 + 18.8 (32-100, 59) | 0.87(<0.001) | 0.7(<0.001)
Sosyal alandaki 87.1+ 13.3 (45-100, 59) | 88.9 + 12.1 (45-100, 59) | 0.78(<0.001) | 0.6(<0.001)
gtgalerrllm yiikii 575+ 13.2 (31-94,59) | 59.1 + 14.2 (20-83,59) | 0.81(<0.001) | 0.7(<0.001)

*Anket ¢oziimii sonucu elde edilen veriler ort. = SD (dagihim, n) olarak tabloda

ifade edilmistir.

rs: Spearman korelasyon katsayisi

Tablo 12: SMILEY ebeveyn raporu test/tekrar test giivenilirlik analizi sonuclari

SMILEY anketi

Ebeveyn Raporu*

ICC (p)

rs (p)

Ebeveyn Raporu*
(0. giin)

(test/tekrar test)

SMILEY toplam 70.3 +12.8 (49-98, 60) | 70.8 + 13.7 (50-94, 60) | 0.92 (<0.001) | 0.8(<0.001)
guefgl yasam kalitesi | 4 + 0.8 (2-5, 60) 4.1+ 0.8 (2-5, 60) 0.75(<0.001) | 0.6(<0.001)
ﬁiiallhk durumu 3.9+ 1 (2-5, 60) 3.8+ 1 (1-5, 60) 0.87(<0.001) | 0.7(<0.001)
?{15:51 iizerindeki 70.7 + 16.7 (40-100, 60) | 73.1 + 17.5 (40-100, 60) | 0.82(<0.001) | 0.7(<0.001)
Ie(ti(slllgﬁlklar 72.8 + 18.4 (28-100, 60) | 74.5 + 19 (28-100, 60) | 0.89(<0.001) | 0.8(<0.001)
Sos:yal_ alandaki 86 + 15.4 (10-100, 60) | 86.8 = 13.7 (60-100, 60) | 0.66(<0.001) | 0.6(<0.001)
gtgzlerrllm yiikii 57.5+ 14.6 (26-97, 60) | 57.7 + 13.7 (37-94, 60) | 0.78(<0.001) | 0.5(<0.001)

*Anket ¢oziimii sonucu elde edilen veriler ort. £ SD (dagilhim, n) olarak tabloda

ifade edilmistir.

rs: Spearman korelasyon katsayisi
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4.4 SMILEY cocuk raporu ile ebeveyn raporu arasindaki uyum

0. giinde doldurulan anket sonuglar1 degerlendirildiginde SMILEY c¢ocuk ve
ebeveyn raporlar1 arasinda istatistiksel agidan orta-gii¢lii diizeyde bir uyum (n=69,
rs=0.25-0.6, p<0.001, 1CC=0.39-0.8, p<0.05) saptandi1. Tablo 13°de raporlar arasindaki

rs ve ICC degerleri goriilmektedir.

Tablo 13: SMILEY c¢ocuk ile ebeveyn raporu puanlari arasindaki uyum ve p
degerleri

n=69 rs ICC
SMILEY toplam puani 0.6°9 0.83
Genel yasam kalitesi algis1 0.25* 0.41*
Hastalik durumu algist 0.53 0.76°
Kendi tizerindeki etkileri 0.6°9 0.793
Kisithiliklar 0.63 0.83
Sosyal alandaki etkileri 0.3** 0.39*
SLE’nin yiikii 0453 0.653

*p<0.05 , **p=0.001 , & p<0.001 rs: Spearman korelasyon katsayisi

4.5 SMILEY eszamanh gecerliligi

Bu incelemede SMILEY c¢ocuk ve ebeveyn raporlarinin toplam ve alt baslik
puanlar1 daha dénceden gegerliligi ve giivenilirligi kanitlanmis dlgekler olan CIYKO ve
CHAQ anketlerinin toplam ve alt grup puanlari ile karsilastirildi. Cocuk raporunda
ortalama SMILEY toplam puam 70.3+13.4, ortalama CIYKO toplam puan1 78+15.7 idi.
Ebeveyn raporunda ortalama SMILEY toplam puani 70.1+13.4, ortalama CIYKO
toplam puani1 77+16.5 olarak bulundu. SMILEY ¢ocuk ve ebeveyn raporu toplam puani
ile CIYKO ¢ocuk ve ebeveyn raporu toplam ve alt grup puanlarinin Spearman

korelasyon analizi sonuglart istatistiksel agidan anlamli bulundu (p<0.05).

SMILEY alt grup bashik puanlarinin, CIYKO puanlar ile karsilastiriimasi
sonucunda cocuk raporundaki her degiskende, ozellikle de kisitliliklar alt grubunda
belirgin olmak {izere, orta-giiglii diizeyde uyum saptandi. Ebeveyn raporu alt
basliklarina yonelik yapilan korelasyon analizinde, “SLE nin kendi iizerindeki etkileri”
ve “kisithliklar” alt basliklar;, CIYKO ebeveyn raporu puanlar ile karsilastirildiginda

sonuglar istatistiksel agidan 6nemli diizeyde anlamli bulundu (p<0.05).
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Tablo 14, 15 ve 16’da SMILEY eszamanli gegerliligi arastirmasi i¢in yapilan

Spearman korelasyon analizi sonuglari goriilmektedir.

Tablo 14: SMILEY cocuk ve ebeveyn raporu toplam puanlari ile CIYKO ¢ocuk ve
ebeveyn raporu ve CHAQ ebeveyn raporu arasindaki rs ve p degerleri

) SMILEY SMILEY

Kullanilan Olgekler Cocuk Raporu Ebeveyn Raporu
I's (N) I's (n)
CHAQ -0.25* (70)
CIYKO toplam puant 0.53 (69) 0.4 (70)
(OTP)
FSTP 0.4 (69) 0.33(70)
PSTP 0.53(69) 0.43(70)
DIP 0.4 (69) 0.45(70)
SiP 0.3** (69) 0.25* (70)
o)1 0.4 (69) 0.3** (70)
*p<0.05 , **p=0.001 , & p<0.001 rs:Spearman korelasyon katsayisi

Tablo 15: SMILEY ¢ocuk raporu alt bashklari ile CIYKO ¢ocuk raporu
arasindaki korelasyon analizi sonug¢lar:

SMILEY-C

OTP | FSTP | PSTP | DiP SipP (0)1%
Kendi iizerindeki
etkileri
rs | 4345 |.360° 4343 .319** | .281* 44573
p | .000 .000 .000 .008 .019 .000
Kisithhiklar
rg | .517°% | .465° 4945 3798 347 | 4728
p | .000 .000 .000 .000 .003 .000
Sosyal alandaki
etkileri
rg | 416° | .249° 460 ° 352** | .283* 4189
p | .000 .000 .000 .003 .019 .000
SLE’nin yiikii
rs | .368°% |.283% 3743 3223 2873 2993
p | .000 .000 .000 .000 .000 .000
*p<0.05 , **p=0.001 , & p<0.001 rs: Spearman korelasyon katsayisi
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Tablo 16: SMILEY ebeveyn raporu alt bashklar ile CIYKO ebeveyn raporu
arasindaki korelasyon analizi sonuclari

CIYKO-E
SMILEY-E OTP |FSTP |PSTP |DiP SipP OoiP
Kendi iizerindeki
etkileri
rs | .42635 | .329** | 4453 .338** | .366** | .335**
p | .000 .005 .000 .004 .002 .005
Kisithhklar
rs | 50235 | .4845% 4553 4993 .283* .270*
p | .000 .000 .000 .000 .018 .026
Sosyal alandaki
etkileri
rs | .265* |.220 .264* 211 .082 231
p|.027 .067 .027 .080 505 .058
SLE’nin yiikii
rs|.161 .098 219 157 .087 151
p|.182 421 .068 195 479 219
*p<0.05 ** p=0.001 , O p<0.001 rs: Spearman korelasyon katsayisi

4.6 SMILEY yap1 gecerliligi

SMILEY olceginin yapr gecerliligi analizinde SMILEY c¢ocuk ve ebeveyn
raporlarinin toplam puanlari, hasta ¢ocuklar ve ebeveynleri tarafindan yiiz skalasi
tizerinden belirtilmis ve tez yliriitiiclisli tarafindan puanlastirilmis genel yasam kalitesi
algist ve hastalik durumu algist ile karsilastirildi (7). Spearman korelasyon analizi
sonuclar1 ¢ocuk raporundaki tiim kategorilerde, ebeveyn raporunda da SLE’nin yiikii
disindaki alt bagliklarda istatistiksel agidan anlamli bulundu (sirastyla p<0.001, p<0.01).
Tablo 17 ve 18’de SMILEY yapisal gegerliligi arastirmasi i¢in yapilan Spearman

korelasyon analizi sonuglar1 goriilmektedir.

Tablo 17: SMILEY ¢ocuk raporu puanlari ile genel yasam kalitesi ve hastahik
durumu algis1 arasindaki rs ve p degerleri

SMILEY Cocuk Raporu Genel yasam Kkalitesi algis1i  Hastahik durumu algisi
n=69 () rs (p)
SMILEY toplam puant 0.4 (<0.001) 0.5 (<0.001)
Kendi tlizerindeki etkileri 0.5(<0.001) 0.5(<0.001)
Kisithiliklar 0.4(<0.001) 0.6(<0.001)
Sosyal alandaki etkileri 0.4(<0.001) 0.4(<0.001)
SLE’nin yiikii 0.3(<0.01) 0.3(<0.01)

I's: Spearman korelasyon katsayisi
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Tablo 18: SMILEY ebeveyn raporu puanlari ile ebeveynlerin ¢ocuklarina dair
olan genel yasam Kalitesi ve hastalik durumu algis1 arasindaki rs ve p degerleri

SMILEY Ebeveyn Raporu  Genel yasam kalitesi algis1 Hastalik durumu algisi

n=70 s (p) (0]
SMILEY toplam puani 0.3 (<0.01) 0.4 (<0.001)
Kendi tizerindeki etkileri 0.3 (<0.01) 0.5(<0.001)
Kisithiliklar 0.4(<0.001) 0.4(<0.001)
Sosyal alandaki etkileri 0.3(<0.01) 0.3(<0.01)
SLE’nin yiiki 0.03(0.7) 0.1(0.2)

I's: Spearman korelasyon katsayisi

4.7 SMILEY ayirt edici gecerliligi

Bu gecerlilik analizinin Tablo 19 ve 20’de goriilen ilk basamaginda SMILEY
toplam ve alt baslik puanlari ile hastalik siiresi ve hastalik izlem-tedavisinde kullanilan
diger degiskenler karsilastirildi. Bunlar hastalik aktivitesinin 6znel degerlendirilmesini
veren PGA; hastalik aktivitesi ve hasar durumunun nesnel olarak degerlendirilmesini
saglayan SLEDAI ve SLICC/SDI puam idi. Hem ¢ocuk hem de ebeveyn raporunda
hastalik siiresi hari¢ elde edilen negatif korelasyon degerleri istatistiksel acidan anlamli

bulundu (p<0.05).

Cocuklarin SMILEY toplam puani, alt basliklari, PGA, SLEDAI, SLICC/SDI ve
hastalik siiresi arasindaki uyum analizi Tablo 19°da gosterilmistir. Saghik iligkili yasam
kalitesini gosteren SMILEY toplam puani ile ile kisitlilik, sosyal alandaki etkileri, kendi
tizerindeki etkileri ve SLE’ nin yiikii alt bagliklar1 arasinda kuvvetli pozitif korelasyon
(swrastyla rs: degerleri: 0.87, 0.73, 0.88 ve 0.78; p<0.001) saptandi. SLEDALI ile
SMILEY alt baglik puanlar1 ve toplam puan arasinda orta derecede negatif korelasyon
(p<0.05) saptandi. SLEDALI ile en i1yi uyum gosteren SMILEY basliklar1 arasinda yer
alan kendi tizerindeki etkileri, kisitliliklar ve toplam puan idi (sirasiyla rs: degerleri: -
0.47, -0.45 ve -0.45). PGA ile SMILEY toplam ve alt bagliklar1 arasinda giiglii diizeyde
negatif korelasyon saptandi (p<0.001). SLICC/SDI puani ile SMILEY toplam ve alt
bagliklar1 arasinda orta derecede negatif korelasyon saptandi (p<0.05). SLICC/SDI ile
en uyumlu SMILEY basliklar1 sirasiyla toplam puan, kendi tizerindeki etkileri ve
kisithliklardi (sirastyla rg: degerleri: -0.51, -0.5). Hastalik siiresi ile SMILEY toplam

puani ve alt bagliklar arasinda ise korelasyon saptanmadi (p>0.05).
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Tablo 19: SMILEY c¢ocuk raporu puanlari, hastalik siiresi, SLEDAI, PGA ve
SLICC/SDI arasindaki rs ve p degerleri

Kendi Kisithliklar Sosyal alandaki ~ SLE’nin yiikii ~ Toplam Puan
iizerindeki etkileri (HRQL)
etkileri
Kisithhklar
rs 174
p .000
Sosyal alandaki
etkileri
rs 604 583
p .000 .000
SLE’nin yiikii
rs 596 474 553
p .000 .000 .000
Toplam Puan
(HRQL)
rs .882 879 .738 781
p .000 .000 000 .000
SLEDAI
rs -470 -.450 -.273 -.281 -.450
p <0.001 <0.001 .023 019 <0.001
PGA
rs -.719 -.719 -.519 -.515 -.762
p .000 .000 .000 .000 .000
SLICC/SDI
rs -.506 -.454 -.274 -.392 -.515
p <0.001 <0.001 .022 .001 <0.001
Hastalik Siiresi
rs -.120 -.152 -.119 -.079 -.139
p .326 214 .330 .520 254

I's: Spearman korelasyon katsayisi

SMILEY ebeveyn puanlari, PGA, SLEDAI, SLICC/SDI ve hastalik siiresi
arasindaki uyum analizi Tablo 20’de gosterilmistir. Ebeveynlerin ¢oziimledigi anket
sonucu elde edilen SMILEY toplam puani ile kisitlilik, sosyal alandaki etkileri, SLE nin
yiikii ve kendi iizerindeki etkileri alt bagliklart arasinda kuvvetli korelasyon saptandi
(p<0.001). SMILEY toplam puani ile en iyi uyum gésteren alt bagliklar ise kisitlilik ve
kendi tizerindeki etkileri idi (sirastyla rs: degerleri: 0.83, 0.82).

SLEDAI ile SMILEY ebeveyn anketinden kendi iizerindeki etkileri ve
kisithiliklar alt basliklar1 ve SMILEY toplam puami arasinda orta diizeyde negatif
korelasyon saptandi (sirasiyla rs: degerleri: -0.31, -0.26 ve -0.27; p<0.05). SMILEY
ebeveyn raporu basliklari ile PGA puani arasinda orta-giiglii diizeyde negatif korelasyon
(p<0.05) ; SLICC/SDI puani arasinda ise orta derecede negatif korelasyon saptandi

(p<0.05). Hastalik siiresi ile SMILEY ebeveyn raporu arasinda korelasyon yoktu
(p>0.05).
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Tablo 20: SMILEY ebeveyn raporu puanlari, hastalik siiresi, SLEDAI, PGA ve
SLICC/SDI arasindaki rs ve p degerleri

Kendi iizerindeki Sosyal alandaki e Toplam Puan
A Kisithliklar Sl SLE’nin yiikii (HRQL)
Kisithhiklar
rs .641
.000
Sosyal alandaki
etkileri
rs .505 577
p .000 .000
SLE’nin yiikii
rs .530 .360 458
.000 .002 .000
Toplam Puan
(HRQL)
rs .826 .834 712 716
p .000 .000 .000 000
SLEDAI
rs -.319 -.266 -.125 -.136 -.278
p .007 .026 .301 .262 .020
PGA
rs -.512 -.584 -.329 =277 -.600
.000 .000 .005 .020 .000
SLICC/SDI
rs -.400 -.416 -.282 -.315 -.499
p .001 .000 .018 .008 .000
Hastalik Siiresi
rs -.065 -.068 109 -.004 -.069
p 594 578 .369 971 572

I's: Spearman korelasyon katsayisi

SMILEY ayirt edici gecerliliginin ikinci basamaginda bu anketin “ayirt
edebilme yetenegi” arastirildi. Bu amagla hastalar ve ebeveynleri, hastalarin SLEDAI,
SLICC/SDI, PGA puan esik degerlerine gore ve ilag kullanimi dykiilerine gore iki
farkli gruba ayrildi. Grup ayiriminda, bu dl¢limlerin ortanca degerleri esik degeri olarak
alindi. Caligmamizdaki hasta grubunda SLICC/SDI puaninin ortancast 0 oldugundan,
esik deger 1 olarak kabul edildi.

Hastalik siddeti ve aktivitesi yiiksek olan (SLEDAI puanit > 4 , PGA puani > 1)
ve SLE’ye bagl kronik hasari bulunan (SLICC/SDI puani > 1) hasta grubu ile diger
hasta grubunun SMILEY toplam ve alt baslik ortalama puanlar1 arasinda bir fark olup
olmadigi, bagimsiz drneklem t-testi yontemi ile analiz edildi. Tablo 21°de gosterildigi
tizere iki grup arasindaki puan ortalamalarinin ¢ocuk raporunda birbirinden istatistiksel
olarak anlamli derecede farkli oldugu goriildii (p<0.05). Tablo 22’de goriilen ebeveyn
raporu puan ortalamalarinin analizinde ise bu istatistiksel acidan anlamli olan farklilik,

her grupta SMILEY raporu “kisitliliklar” alt baghiginda saptanmistir (p<0.05).

41



Tablo 21: SMILEY cocuk raporu ayirt edici gecerliligi (bagimsiz 6rneklem t-testi yontemi ile)

SLE ileilgili di iizerind osyal alanda o :
degiskenler etkile etkile - ;
PGA
Puan >1 | 63.3+11.9 (39) 60.2+14.7 (39) 82.5+14.5 (39) 52.5+12.5 (39) 62.3£9.8 (39)
Puan <1 | 85+12.5 (30)* 83.9+14.5 (30)* 93.1£10.2 (30)* 65.5+12.1 (30)* 80.7+9.9 (30)*
SLEDAI
Puan >4 | 67.2+14.8 (36) 63.5£18.9 (36) 84+15.4 (36) 56.6+£13.5 (36) 66+13.4 (36)
Puan <4 | 78.8+15.6 (33)* 78.1+15.4 (33)* 90.6+10.9 (33)* 59.8+14.2 (33) 75+12 (33)*
Siklofosfamid
Kullanmus | 65.4+13.6 (17) 63+19.3 (17) 77.9+17 (17) 47.7+12.4 (17) 61.6£12.7 (17)
Kullanmams | 75.2+16.3 (52)* 72.9+18.1 (52)* 90.2+11.2 (52)* 61.8+12.6 (52)* 73.2+12.5 (52)*
SLICC/SDI
Puan >1 | 62+13.3 (22) 58.9+17.2 (22) 81.1+17 (22) 50.9+9.9 (22) 61+11.3 (22)
Puan<1 | 77.8+15 (47)* 75.9+£17 (47)* 90+11 (47)* 61.5£14.2 (47)* 74.7€12.1 (47)*

*p<0.05

«}» Anket ¢oziimii sonucu elde edilen veriler ort. + SD (n) olarak tabloda ifade edilmistir.
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Tablo 22: SMILEY ebeveyn raporu ayirt edici gecerliligi (bagimsiz 6rneklem t-testi yontemi ile)

SMILEY-Ebeveyn

SLE ile ilgili Kendi iizerindeki Sosyal alandaki os sre
st ctkileri Kisithhiklar stkileri SLE’nin yiikii Toplam puan
PGA - i
Puan > 1| 64.1+15.8 (40) 62.8+18 (40) 83.7+12.9 (40) 55.2+14.3 (40) 64.112.7 (40)
Puan <1 | 79.1+14.5 (30)* 85.8+10.8 (30)* 88.8+17.2 (30) 61.5£15.1 (30) 78.4£9.3 (30)*
SLEDAI
Puan > 4 | 66.1+16.8 (36) 68.1£17.9 (36) 83.3+17.9 (36) 57.6£15 (36) 67.5+13.9 (36)
Puan < 4 | 75.3+15.8 (34)* 77.6£19.2 (34)* 88.6£10.9 (34) 58.2+15 (34) 73.1£12.4 (34)*

Siklofosfamid
Kullanmus
Kullanmams

70.8+17.7 (18)
70.4+16.7 (52)

65.7+22.1 (18)
75.1£17.5 (52)*

85.5+10.8 (18)
86.1+16.4 (52)

57.8+17.2 (18)
57.9+14.2 (52)

67.3£15.1 (18)
71.1£12.7 (52)

SLICC/SDI
Puan >1
Puan<1

61.7+17.3 (23)
74.8+15 (47)*

61.7+18.2 (23)
78.117.2 (47)*

81.7+13.9 (23)
87.9+15.3 (47)

52.3£14.2 (23)
60.6£14.6 (47)*

61.6+13.1 (23)
74.3£11.5 (47)*

*p<0.05

«}» Anket ¢oziimii sonucu elde edilen veriler ort. + SD (n) olarak tabloda ifade edilmistir.
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5. TARTISMA

Calismamiz SMILEY anketinin Tiirk toplumundaki ¢ocuk SLE hastalar1 i¢in
yapilmis gegerlilik ve gliveniligini ¢alismasidir. SMILEY anketi Kasapcopur ve
arkadaglar tarafindan (5) Tiirk¢e’ye ¢evirilmis ve Tiirk¢e konusan ¢ocuk SLE hastalar
icin bu anketin kullanilabilir hale getirilmesi amaglanmustir. Literatiirde Tiirkce
SMILEY, SLE ve Ailevi Akdeniz Atesi (AAA) tanili ergenlerde yasam kalitesi ve
psikiyatrik semptomlarin iligkisinin incelendigi bir g¢alismada kullanilmistir (197).
Erigkin donem SLE hastalarina 6zgiin ¢esitli yasam kalitesi 6lgeklerinin Tiirk¢e dilinde
gegerlilik ve giivenilirligine dair ¢alismalar (198-200) yapilmasina ragmen Tiirkiye’deki
cocukluk ¢ag1 baslangichh SLE hastalarma dair herhangi bir YKO anketinin veya bu
hastaliga 6zgiin bir YKO olan SMILEY ’nin uygunlugu arastirilmamustir. Bu agidan,
calismamiz bir ilk olarak dikkati cekmektedir.

Calismamiza 70 ebeveyn ve 70 hasta katildi. Hastalarin yas ortalamasi 15, kiz
cinsiyetindeki SLE hasta sayis1 59 (K/E: 5/1) idi. Bu veriler 86 hasta, 81 ebeveynin
bulundugu Ingilizce SMILEY anketi ile (yas ort.: 15 yas, K/E: 4,7/1, kiz hasta orant:
%83) ve 84 hasta, 97 ebeveynin bulundugu Portekizce SMILEY anketinin (yas ort.: 13
yas, K/E: 5/14) gegerlilik ve giivenilirlik arastirmasinin yapildigi ¢aligmalardaki
oranlara benzerlik gostermektedir (7, 154). Calismamizdaki SLE’li hastalarda cinsiyet
dagilimi literatiirde belirtilen K/E oranina (K:E: 4.5-5/1) yakin bulunmustur (13).

SLE aktivite ve hasar belirtegleri degerlendirildiginde, ¢alismamizda SLEDAI
ve SLICC/SDI ortanca degerleri sirasiyla 4 ve 0 bulundu. PGA puanmna gore aktif
hastaliga sahip hasta oran1 %57.1 idi. Moorthy ve ark.nin (154) yaptigi ¢ok merkezli
SMILEY anketi uygunluk ¢alismasindaki SLEDAI, SLICC/SDI ortanca degerleri bizim
calismamizla benzerlik gosterirken, PGA’ya gore aktif hastaliga sahip hasta oran1 %91

olarak belirtilmistir.

Calismamizda SMILEY c¢ocuk raporu igin ort. toplam puan: 70.3£13.4; ebeveyn
raporu i¢in 70.1£13.4 bulunmustur. Moorthy ve ark.nin (154) ¢ok merkezli
calismasida Ingilizce SMILEY anketi ¢ocuk raporu toplam puan: 65+13, ebeveyn
raporu toplam puan: 62+16 olarak bildirilmistir. Yine Moorthy ve ark.nin (7) Portekizce
SMILEY anketi kullanilarak yapilan diger ¢caligmada ise ¢ocuk raporu ort. toplam puani

67+16, ebeveyn raporu toplam puani 65+17 bulunmustur. Her iki aragtirmada da ¢ocuk
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ve ebeveyn rapor puanlari bizim ¢alismamizdan daha diisiik olarak saptanmaistir.

SMILEY g¢ocuk raporu ve ebeveyn raporu basliklar1 arasinda o6zellikle toplam
puan, kendi tizerindeki etkileri ve kisitliliklar alanlarinda istatistiksel agisindan dnemli
derecede anlamli bir uyum saptand: (p<0.001) . Bu uyumun yani sira ¢alismamizda
ebeveyn puanlar1 genel olarak ¢ocuk puanlarindan diisik bulundu. Bunun nedeni
cocuklarin yasadiklar1 ani1 degerlendirmesi; ebeveynlerin ise ¢ocuklarinin gelecegi
hakkinda daha endiseli olmasi, hastaligin kendi cocuklarinin hayatinda yarattig
olumsuzluklarin daha ¢ok farkinda olmasi ve hastaligin yiikiiniin ebeveynler tarafindan
daha ¢ok hissedilmesi olarak degerlendirilebilir. Ayrica ebeveynlerin beklentileri,
duyduklart sucluluk hissi, saglik durumlari, akli durumlar1 ve kendi yasam kaliteleri
cozdiikleri anketleri etkileyerek; cocuklarinin yasam kalitesini daha diisiik olarak

degerlendirmelerine sebebiyet verebilir (154, 155).

Calismamizda SMILEY anketinin gilivenilirliginin kanitlanmasinda “i¢ tutarlilik
giivenilirligi” ve “test/tekrar test giivenilirligi” arastirilmustir. ¢ tutarhilik
giivenirliliginde tek bir Ol¢iim araci kullanilarak ve tek bir sefer Ol¢lim yapilarak
maddelerin belirli bir kavramsal yapiyr tutarli bir sekilde Olglip Olglilmedigi
arastirilmakta ve maddeler arasindaki i¢ tutarlilign yiiksek olan araglarin giivenilir
oldugu kabul edilmektedir. I¢ tutarlilik, dlgek giivenilirligi yontemleri icinde en sik
kullanilanidir (201). Bu ¢alismada da 6lgegin i¢ tutarliliginin degerlendirilmesinde her
madde i¢in Cronbach o katsayisi hesaplanmis olup, bu deger SMILEY ebeveyn raporu
icin 0.86, SMILY g¢ocuk raporu igin 0.90 olarak bulunmustur. Buna gére SMILEY
anketi i¢ tutarlilik a¢isindan oldukca yliksek derecede giivenilir bir 6l¢ektir.

Test/tekrar test yontemi, bir Olcegin gilivenilirlik arastirmasinda kullanilan ve
ayni bireylere, ayn1 kosullarda ancak belli bir zaman araliinda tekrar uygulanmasi
ilkesine dayanmaktadir (202). Calismamizda test/tekrar test yOntemi sonucunda
SMILEY c¢ocuk formu toplam puani 0. giinde ortalama 70.5+£12.8 iken tekrar test
71.8+12.5 olarak bulunmustur. SMILEY ebeveyn formu toplam puani 0. giinde 70.3 +
12.8, tekrar test 70.8+13.7 olarak bulunmustur. Moorthy ve ark.nin (154) yaptigi
calismada, 38 ¢ocuk ve 32 ebeveynin ortalama 10 giinde tekrar test anketlerini ¢ozdiigii
saptanmugstir. Test-tekrar test yonteminin uygulandigi hasta sayis1 bizim arastirmamizda
daha yiiksek olup (59 cocuk, 60 ebeveyn), tekrar test anketlerinin ¢oziilme siiresi
ortalama 10-12 giinii bulunmustur. SMILEY anketinin Ingilizce ve Portekizce dilinde
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yapilmis olan gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismalarinin sonucu ile uyumlu olacak sekilde
bizim ¢alismamizda da SMILEY c¢ocuk ve ebeveyn anketlerinin test ve tekrar test
analizine bakildig1 zaman (Tablo 11 ve 12) anket toplam puan1 ve tiim alt bagliklarinda
giiclii-cok giiclii diizeyde korelasyon saptanmistir (Cocuk anketi igin rs: 0.6-0.8,
p<0.001,; Ebeveyn anketi i¢in rs: 0.5-0.8, p<0.001) (7, 154).

SMILEY anketi sorulari, SLE hastalarinin nasil algiladiklarinin 6znel bir
yansimasidir. Hasta bir bireyin yasam kalitesini kendisinin degerlendirmesi en ideali
olsa da, ¢ocuklarda bir konuya dair uzun siireli bir bakis agis1 sahibi olma, hafiza ve yas
ile ilgili iletisim becerileri acisindan farkliliklar olabileceginden bu tarz YKO
¢oziimlerinde bazi sonuglar giivenilmez veya gecersiz olabilir (155). Ayrica SLE’daki
santral sinir sistemi tutulumu da hastalarin yanitlarin1 etkileyebilir. Bu durumlardan
otiirii ebeveyn raporlarina basvurmak YKO konseptinin kaginilmaz bir parcas1 olmustur
(177). Cocuk ve ebeveyn uyumu; dlglim yontemi, alt basliklarda aragtirilan kavram ve
cocuk ve ebeveynlerin akli-fiziksel saglik durumlarina gore degisir. Calismamizda
SMILEY ¢ocuk ve ebeveyn raporlart arasindaki uyum Spearman korelasyon analizi ve
ICC ile incelendiginde parametreler arasinda giiclii diizeyde korelasyon saptandi. Fakat
genel yasam kalitesi algist (SMILEY 1. soru) (rs:0.25 ICC:0.41) ve hastaligin sosyal
alandaki etkileri (rs:0.3 1CC:0.39) alt basliklarinda istatistiksel agidan anlamli orta
diizeyde korelasyon bulundu (p<0.05). Bu durum, Moorthy ve ark.nin yaptigr (163)
diger ¢alisma sonuglar1 ile benzerlik gostermektedir. Bu calismalardan elde edilen
sonug, anket ¢oziimii sirasinda ¢ocuklarin o andaki duygu durumlarini yansitmis olup,
ebeveynlerin sorulart daha genel bir yaklasimla yanitlamig olabileceginden

kaynaklanabilir.

Calismamizda SMILEY anketinin gecerliliginin kanitlanmasinda ‘“eszamanl
gecerlilik”, “yap1 gecerliligi” ve “ayirt edici gegerlilik” 6geleri aragtirilmistir. SMILEY
anketinin eszamanli gegerliligini test etmek i¢in bu dl¢ek, ayn1 yapiyr inceleyen ve daha
onceden gecerliligi ispat edilmis CIYKO ve CHAQ anketleri ile eszamanli olarak
uygulandi. CIYKO cocuk ve ebeveyn formlar ile saglik ve aktivite, duygular, diger
kisilerle iletisim, gecinebilme ve okul durumu kiyaslanabilirken; CHAQ yalnizca
ebeveynlere uygulandigindan, ebeveyn acisindan fiziksel fonksiyon
karsilastirilabilmistir. Calismamizda CIYKO ortalama puanlar;, SMILEY puanlarma

gore daha yiiksek hesaplanmistir. Verilerin  Spearman korelasyon analizi ile
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karsilagtirilmasiyla elde edilen sonuglar incelendiginde; literatiirse belirtilen diger
gecerlilik ve giivenilirlik ¢aligmalarina benzer bir sekilde SMILEY toplam puanlari ile
CIYKO toplam ve alt bashik puanlari arasinda orta-gii¢lii diizeyde korelasyon
saptanirken ; SMILEY ebeveyn raporu toplam puami ile CHAQ puanmi arasinda
istatistiksel agidan anlamli, orta diizeyde negatif korelasyon saptanmistir (7, 154).
CHAQ, romatolojik hastaliklarda fiziksel fonksiyonlari degerlendiren, son hafta
icindeki hastalik nedenli kisitlilik ve zorluklara odakli bir 6lgektir. Bu ragmen CHAQ
ile SMILEY ebeveyn raporu kisitlilik puani arasinda iliski saptanmamasinin nedeninin,
SLE’nin 6n planda eklem tutulumu ile giden bir romatolojik hastalik olmamasindan

kaynaklandigini diisiiniiyoruz.

Bir anketin yap1 gegerliligi, kullanilan 6l¢iimiin ¢alisilan teorik psiko sosyal yap1
ile ne kadar korelasyon gosterdigi ile ilgilidir (203). Bu amagla ¢alismamizda SMILEY
cocuk ve ebeveyn raporlarinin toplam puanlari, paralel SMILEY cocuk ve ebeveyn
raporundaki 1. soru “Yasam kalitenizi nasil degerlendiriyorsunuz?” ve 2. soru “Su anda
lupus hastahiginiz ne durumda?” ile karsilastirildi. Ingilizce ve Portekizce SMILEY
anketi ile yapilan caligmalarla uyumlu bir sekilde, yapilan Spearman korelasyon analizi
sonucunda SMILEY c¢ocuk raporu toplam puani ile genel yasam kalitesi algis1 ve
hastalik durumu algis1 arasinda orta-gii¢lii diizeyde korelasyon (p<0.001) ; SMILEY
ebeveyn raporu toplam puani ile bu parametreler arasinda orta diizeyde korelasyon

(p<0.01) saptanmis ve bu iligki istatistiksel agidan anlamli bulunmustur (7, 154).

SMILEY Tiirk¢ge versiyonu ayirt edici gegerlilik analizinin ilk basamaginda
SMILEY puanlari, hastalik siiresi ve SLE’de hastalik izlem-tedavisinde kullanilan
diger degiskenlerle karsilagtirildi. Bu degiskenler hastalik siddetinin subjektif bir doktor
degerlendirmesini veren PGA, hastalik aktivitesini puanlayan SLEDAI ve kronik hasar
durumunu puanlayan SLICC/SDI puani idi. SMILEY anketinde artan puanlar artan
yasam kalitesini gostermektedir. Artan hastalik aktivitesi/siddeti ve hastaliga bagh
kronik hasar varligi saglikla ilgili yasam kalitesinin koétiilestirdiginden, SMILEY anketi
puanlar1 ile PGA, SLEDAI ve SLICC/SDI puanlar1 arasinda istatistiksel diizeyde
anlamli negatif bir korelasyon saptanmasi beklenmektedir. Onceki ¢aligmalarla uyumlu
bir sekilde bizim ¢alismamizda da SLEDAI, PGA ve SLICC/SDI ile SMILEY puanlari
arasinda orta-giiclii diizeyde negatif korelasyon saptandi (154, 159, 163, 164, 204).
Saptanan bu orta diizeydeki negatif korelasyon yasam kalitesi algisinin ¢cok boyutlu
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oldugu ve bu alginin hastaligin gergek aktivitesi veya yarattig1 hasardan ziyade ¢ocugun

tiim bunlar1 nasil algiladig ile iliskili oldugu gercegini vurgulamaktadir.

Ayrica ¢aligmamizda SLEDAIL PGA ve SLICC/SDI puanlar1 ile SMILEY ¢ocuk
ve ebeveyn anketindeki kendi tizerindeki etkileri ve kisithiliklar alt basliklar1 arasindaki
negatif korelasyon diger alt basliklara gore daha anlamli saptandi. SLE’nin kendi
tizerindeki etkileri alanin1 yansitan sorulari irdeledigimizde iicii beden algisini temsil
etmekteydi: 5. Soru: “Lupuslu olmak hergiin giyinmeniz noktasinda duygularinizi nasil
etkiliyor?”, 6. Soru: “Lupuslu olmak dis goriintisiiniiz noktasinda nasil hissetmenize
neden oluyor?”, 7. Soru: Lupus kendinize bakis a¢imizi nasil etkiliyor? SLE’nin
kisithiliklar alanini yansitan sorular ise hastaligin fiziksel etkilerini degerlendirir
nitelikte olan sorulardi: 17. Soru: “Lupustan kaynaklanan agrilar nasil hissetmenize
neden oluyor? ”, 18. Soru: “Lupus nedeniyle giines 1siginda disari ¢ikamamak sizi nasil
etkiliyor?”, 19. Soru: “Lupus kendinizi ne kadar yorgun hissetmenize sebep oluyor?”
22. Soru 22A: “Lupus okul hayatimi etkiliyor” 22B: “Lupus okul hayatiniz hakkinda
nasil hissetmenize neden oluyor?”, 23. Soru 23A: “Lupus nedeniyle derslerimi
kaguriyorum” 23B: “Lupus nedeniyle derslerinizi kagirmak nasil hissetmenize neden
oluyor?”, 24. Soru 24A: “Lupus okuldisi aktivitelerimi etkiliyor” 24B: “Okul disi
aktivitelerinizin lupus nedeniyle etkilenmesinden dolayr nasil hissediyorsunuz?”, 25.
Soru 25A: “Lupus arkadaslarimla eglenmemi kotii etkiliyor” 25B: “Lupus
hastaligimizin  arkadaslarinizla eglenmenizi etkilemesi nasil hissetmenize neden
oluyor?”, 26. Soru 26A: “Lupus fiziksel aktivitelere katiimamu etkiliyor (okuldaki beden
egitimi,kogsmak,yiiriimek yada en sevdigim sokak oyunu vb.)” 26B: “Lupus
hastaligimizin fiziksel aktivitelerinizi etkilemesi nasil hissetmenize neden oluyor?”.
Fiziksel fonksiyonellik, hastaligin dis goriintiste yarattifi  degisikliklerden
etkilenmektedir (205). Bu nedenle SLEDAI, PGA ve SLICC/SDI gibi klinik ve
laboratuvar bulgularma dayanan hastalik aktivitesi ve kronik hasar degerlendirme
yontemlerinin; SMILEY anketinde fiziksel fonksiyonlar1 ve beden algisin1 sorgulayan
sorular1 igeren alt bagliklar ile daha yiiksek diizeyde negatif korelasyon gdstermesi

beklenen bir sonug idi (162-164).

SLE alevlenme ve yatisma donemleriyle seyreden kronik bir hastalik olmasina
karsin calismamizda SMILEY anketi ile degerlendirilen yasam kalitesi ile artmis

hastalik siiresi arasinda bir korelasyon saptanmamistir (p>0.05). Bu bulgu yasam
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kalitesi algisinin, hastalik aktivitesi ve hasardan derecesinden bagimsiz oldugunu
desteklemektedir (206). Ayrica bu durum ¢ocuklarin hastaliklariyla ilgili sorunlara daha
kolay uyum saglamasiyla, yasaminda meydana gelen yeni degisikliklere daha ¢abuk
alismasiyla ve bu nedenle yasam kalitelerini, uzamis hastalik siiresinden bagimsiz bir

sekilde, doktor ve ebeveynlerden daha iyi algilamalariyla da agiklanabilir.

Calismamizda; SMILEY toplam puani ile ifade edilen HRQL ile hastalar
tarafindan degerlendirilen mevcut hastalik durumu algis1 arasidaki korelasyon, HRQL
ile SLEDAI puani arasindaki korelasyona gore daha gii¢lii saptanmistir. Ayni durum
SMILEY ebeveyn raporunda da mevcuttur. Bu sonuglar bize; hekimin, hastanin ve
ebeveynin degerlendirdigi saglikla ilgili yasam kalitesi algis1 ile hastalik aktivitesinin
birbirinden farkli oldugunu gostermektedir. Cocuk ve ergenlerin HRQL
degerlendirmelerinde ebeveynler, cocuklar ya da klinisyenlerin verdikleri bilgiler
kullanilabilir. Bununla beraber bu kavram Klinisyenlerin degerlendirmelerinden,
biyomedikal parametrelerden ve ebeveynlerin algilarindan daha ¢ok, hasta merkezli

yaklagimin dnemini vurgulamaktadir (207-209).

PGA ile degerlendirilen hastalik siddeti ile SMILEY puanlart arasinda orta-
giiclii diizeyde negatif korelasyon saptanmasi, hastalarin tibbi izlenimini yapan
deneyimli hekimlerin, SLE aktivitesini hastalarin algiladiklar1 saglikla ilgili yasam

kalitesine gore degerlendirdigini gostermektedir.

Tiirkge SMILEY anketi ayit edici gegerlilik analizinin ikinci basamaginda,
anketin hastalar1 klinik bulgularina gore ayirt edebilme yetenegine sahip oldugu
gosterilmistir. Hastalik siddeti (PGA puami<lI) ve aktivitesi diisiik (SLEDAI<4) |,
hastaliga bagl kronik hasar1 bulunmayan (SLICC/SDI<1) ve hig¢ siklofosfamid tedavisi
almamis hastalardaki SMILEY ¢ocuk raporu puanlari, karsit hasta grubuna gore
istatistiksel olarak anlaml diizeyde daha iyi bulunmustur (p<0.05). Moorthy ve ark.nin
(7, 154) yaptig1 calismalara benzer bir sekilde, SMILEY ebeveyn puanlarina
bakildiginda bu ayrim yetenegi en belirgin olarak “kisithiliklar” alt bashiginda
saptanmigtir. Artmis hastalik aktivitesi, hasar ve kemoterapdtik ilag kullaniminin
hastalarin fiziksel aktivitelerini engelleyip, hastalarda yorgunluga sebep olmasi;
SLEDAI, PGA ve SLICC/SDI puani yiiksek olan ve siklofosfamid kullanan hastalari
ayirt edebilme yeteneginin en ¢ok bu SMILEY alt basliginda olmasini agiklar. Daha

fazla hasta sayisi ile yapilacak aragtirmalarda bu ayirim yeteneginin daha belirgin
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olacagini diistinmekteyiz.

Tiim anket sorularini kendi kendilerine c¢ozmeleri istenmesine ragmen,
calismamiza aliman SLE hastalar1 ve ebeveynlerinin 2. anket ¢oziimleri sirasinda anket
sorular1 hakkinda konusup, yanitlar1 segerken birbirlerini etkileme risklerinin olusu,
calismamizin kisithliklar1 arasinda sayilabilir. Etnik koken SLE’de hastaligin ortaya
cikisinda, klinik bulgularda, hastalik aktivitesinin ortaya cikisinda ve hasar olugma
hizinda farkliliklar yaratir (12, 17, 51, 210). Bizim ¢alismamizda etnik koken bilgisi yer
almamaktadir. Bazi hastalar SMILEY anketindeki tiim sorular1 yanitlamamistir, fakat
her ankette 12’den fazla soru yanitlandigindan anketler degerlendirmeye alinmus,

Tiirkge SMILEY anketinin gegerlilik ve giivenilirligi kanitlanmistir.

Bizim g¢alismamiz Portekizce’den sonra farkli dildeki bir SMILEY anketinin
gecerlilik ve giivenilirliginin kanitlandigi 2. ¢alisma niteliginde olup tilkemizdeki ilk
calisma olarak dikkati ¢ekmektedir. Tiirkce SMILEY anketi; kisa, gecerli, glivenilir,
paralel ¢cocuk-ebeveyn formlar iceren, anlagilmasi ve puanlanmasi kolay ¢ocukluk ¢agi

baslangi¢li SLE’ye 6zgiin bir yasam kalitesi 6l¢egidir.
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6. SONUC VE ONERILER

1. SMILEY olgegi giivenirliliginin degerlendirilmesinde yapilan i¢ tutarlilik
analizinde Cronbach a degeri ¢ocuk raporu igin 0.9, ebeveyn raporu i¢in 0.86 olarak

hesaplanmistir. Bu durum 6lgegin yiiksek derecede glivenilir oldugunu gostermektedir.

2. SMILEY 6l¢egi giivenilirlik degerlendirilmesinde kullanilan baska bir yontem
olan test-tekrar test analizi sonucunda, katilimcilarin ilk ve tekrar uygulamada
¢Ozlimledikleri anketlerin puanlar1 arasindaki uyum istatistiksel agidan 6nemli diizeyde
anlamli bulunmustur (p<0.001). Bu sonug, 0l¢egin zaman gore tutarli sonuglar verdigi

ve glivenilir oldugunu gdstermektedir.

3. SMILEY anketi ¢ocuk raporu ve ebeveyn raporu arasindaki uyum
incelendiginde elde edilen baslik puanlarinin biiylik ¢ogunlugu arasinda istatistiksel
acidan 6nemli diizeyde anlamli bir korelasyon saptanmistir (p<0.001). Genel yasam
kalitesi algis1 (SMILEY 1. soru) ve hastaligin sosyal alandaki etkileri alt bagsliklarinda
istatistiksel agidan anlamli orta diizeyde korelasyon bulunmustur (p<0.05). Anket
¢Oziimii sirasinda c¢ocuklarin o anki kendi duygu durumlarmi yansitmasinin,
ebeveynlerin ise sorular1 daha genel bir yaklasimla yanitlamasinin ¢ocuk ve ebeveyn

raporu uyum analizini etkiledigi diistiniildii.

4. SMILEY anketi eszamanli gecerliligi incelendiginde, ¢ocuk ve ebeveyn
raporu toplam puani ile CIYKO toplam puani arasindaki korelasyon istatistiksel agidan

onemli diizeyde anlamli bulunmustur (p<0.001).

5. SMILEY ebeveyn raporu toplam puani ile CHAQ puam arasinda istatistiksel
acidan anlamli, orta diizeyde negatif korelasyon saptanmustir (s :-0.25, p<0.05).

6. SMILEY anketi yap1 gegerliligi incelendiginde ¢ocuk ve ebeveyn raporunda,
anket toplam puani ile genel yasam kalitesi algis1 ve hastalik durumu algis1 arasinda

istatistiksel agidan anlamli bir korelasyon bulunmustur (p<0.01).

7. SMILEY anketi ayirt edici gegerliligi incelendiginde ¢ocuk ve ebeveyn anketi
toplam puani ile SLEDAI, PGA ve SLICC/SDI puanlar1 incelendiginde, arasinda

istatistiksel agidan anlamli bir negatif uyum mevcuttur (p<0.05).
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8. Hastalik siddeti ve aktivitesi diislik, hastaliga bagl kronik hasar1 bulunmayan
ve hi¢ siklofosfamid tedavisi almamis hastalardaki SMILEY puanlar istatistiksel olarak
anlaml diizeyde daha iyi bulundu (p<0.05). Bu sonuglara gore anketin gecerli bir 6l¢iit

oldugu kabul edildi.

9. SMILEY anketi puanlar1 ile hastalik siiresi arasinda anlamli bir iligki

gosterilemedi.

10. Bu anketin iilkemizde gocukluk ¢agi baslangi¢cli SLE hastalarinin yasam
kalitesini ~ degerlendirmede saglik personeli tarafindan gilivenli bir sekilde

kullanilabilecegini diistinmekteyiz.

11. SMILEY anketinin hastalarin uzun doénem izleminde rutin olarak
kullanilmasi amaglanmalidir. Bu nedenle anket puanlarinin bu izlem siiresince degisen
hastalik aktivitesi, siddeti veya kronik hasar durumu ile uyum gdosterip gostermedigini

belirlemeyi amaglayan daha biiyiik 6rnekli ¢aligmalarin yapilmasi faydali olabilir.
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8. EKLER

Ek 1: Genclerde Lupus Eritematozusun Etkilerinin Basit Ol¢iimii
(SMILEY©)
Ek-1A

GENCLERDE LUPUS ERITEMATOZUSUN ETKILERININ
BASIT OLCUMU (SMILEY®)

COCUK RAPORU
Calisma numarasi:
Calisma tarihi:

Bu anket i¢in Wong-Baker Agr1 Olgek Skalasinda kullanilan 5 yiiz ifadesi
D.L.Wong’un izniyle ufak degisikler yapilarak kullanilmistir. Her sorunun ardindan bu
yiiz ifadeleri cevaplamada kullanilacaktir.

EXS @ ’éuor /6-?\ ¢ ,‘?d‘ °
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Wong DL, Hockenberry-Eaton M, Wilson D,Winklestein ML, Schwartz P.: Wong’s
Essentials of Pediatric Nursing, ed. 6.baski. Louis, 2001, Mosby, p 1301. Mosby’den
telif edildi.izni aliarak yeniden basilmistir.

“The SMILEY® telif hakki L. Nandini Moorthy, MD MS, RWJMS-UMDNJ, New
Brunswick, NJ’ye aittir.Bu nedenle sadece L.Nandini Moorthy, MD MS ve yetkili
aragtirma gorevlisi tarafindan kullanilabilir.

SORULAR

Bu ankette size lupusunuz ve size hissettirdikleri hakkinda bir¢ok soru sorulacak.
Sorularin yanhs cevabi yoktur.Liitfen anlamadiginiz herhangi birsey olursa bize
damsin. Eger onerileriniz olursa bunlari S. ve 6. sayfalarin arkasina yazabilirsiniz.

Farkli seyler yasaminizi etkiler ve sizin mutlu yada {izgiin olmaniza neden olur. Hayatta
sizin i¢in 6nemli oldugunu diisiindiigiiniiz,yapabileceginiz yada yapamayacaginiz bazi
seyler vardir. Hayatinizdaki tiim bu farkliliklar sizin yasam kalitenizi olusturur.

1)Yasam kalitenizi nasil degerlendiriyorsunuz?Liitfen yasam kalitenizi en 1y1
yansittigini diisiindiigiiniiz yiiz ifadesini isaretleyiniz.

~ i Caaai o
0 V[ 6 \( o6 )@\
\//\ _— Fany JamY

2)Su anda lupus hastaliginiz ne durumda?Liitfen lupusunuzu en iyi yansitan yiiz
ifadesini igaretleyiniz.

~ - -
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3-19 arasindaki sorular lupus nedeniyle son bir ay icerisinde nasil hissettiginizi
sorgulamaktadir. Liitfen cevabiniza en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

3)Lupus hastasi olmak nasil hissetmenize sebep oluyor?
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4)Lupus okula gitme isteginizi nasil etkiliy(;r?

AV ATE s
\‘:/\._./“—'—'{"\/—\n

5)Lupuslu olmak hergiin giyinmeniz noktasinda duygularinizi nasil etkiliyor?

IEXS @ ’63,-0 /@-?\ o'@“
//\ —_— 7\ /N

6)Lupuslu olmak dig goriiniisiiniiz noktasinda nasil hissetmenize neden
oluyor?
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7)Lupus kendinize bakis acinizi nasil etkili};or?
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8)Lupusla ilgili konugsmaniz gerektiginde nasil hissediyorsunuz?

CAVENECATEAIE <
/NN — /M

9)Lupus nedeniyle doktora gitmek nasil hissetmenize neden oluyor?

8(5 @ @ /@..?\ e:?d“‘
N A — 7\ /N

)

)
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10)Lupus nedeniyle hastaneye gitmek nasil hissetmenize neden oluyor?

P — -
@0 \( 30 \( o6 \(@ \( &%
</ — N /

11)Lupus geleceginizle ilgili nasil hissetmenize neden oluyor?

8(3 @ @ /@..?\. e:?d“‘
N A —_ 7\ /N

12)Lupus i¢in ilag tedavisi almak zorunda olmaniz sizi nasil etkiliyor?

~ — - — -
@ \( () (e ) #x
O/ s —_— 7\ /N

13)Lupus i¢in aldiginiz tedavinin yan etkileri konusunda ne ol¢tide endise
duyuyorsunuz?

~ — - -
a0 \[ 30 \[ 5 (a9 \( 4%
\t/ s —_— FaN /_\“

14)Lupusunuzun ilerleyip daha kotii olmas1 konusunda ne kadar endigelisiniz?

8(5 ‘@‘ ’C?LO:‘ /@u?\ e@“
N\ — 7\ /N

15)Lupustan dolay1 kendinizi ne kadar yalniz hissediyorsunuz?

~ —— -
0 \( 30\ o \( @ \( #%
-/ ~ _— 7\ /'

16)Aileniz bu siiregte size kendinizi nasil hissettiriyor?

(&S '%5- ’62.-@ /@.9\ o@“
//\ — /\ /N

17)Lupustan kaynaklanan agrilar nasil hissetmenize neden oluyor?

™ — -
@0 V(@ \( % )(e9)( #%
\_/ — —_— 7N f_\n

)
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18)Lupus nedeniyle giines 1s18inda disar1 ¢ikamamak sizi nasil etkiliyor?

Fa — —~ -
@ (%) %) (e )&
/ ~— —_— 7\ /M

19)Lupus kendinizi ne kadar yorgun hissetmenize sebep oluyor?

8(5 @ @ /@..?\ e:?d“‘
N A — 7\ /N

20A’dan 26A’ya kadar olan sorular evet veya hayir olarak cevaplandirilacaktir.
Liitfen direktifleri izleyerek cevaplandiriniz.

20A)Arkadaslarim lupus hastast olmam nedeniyle bana kars1 degisti. Liitfen eveti yada
hayir1 isaretleyiniz.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfense 20B’yi cevaplayiniz.

20B)Lupus arkadaslariniz hakkinda nasil hissetmenize neden oluyor? Liitfen hislerinize
en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

Fa — —~ -
@ \( 35 0 (e )( &
\t/ s _— o /N

21A)Arkadaslarim lupus hastasi oldugumu ‘anllyorlar.
Evet Hayir
*Cevabiniz hayirsa liitfen 20Byi cevaplayimiz..

21B)Arkadaslarimizin lupus hastas1 oldugunuzu anlamamalar1 nasil hissetmenize neden
oluyor? Liitfen hislerinize en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

Fa — —~ -
@ \( 35 0 (e )( &
\t/ s _— o /N

22A)Lupus okul hayatimi etkiliyor.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 22Byi1 cevaplayiniz.

22B)Lupus okul hayatiniz hakkinda nasil hissetmenize neden oluyor? Liitfen hislerinize
en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

Fa — —~ -
@® () %) ()&
</ ~— —_— 7\ /M
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23A)Lupus nedeniyle derslerimi kagirtyorum.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 23Byi cevaplayiniz

23B)Lupus nedeniyle derslerinizi kagirmak nasil hissetmenize neden oluyor? Liitfen
hislerinize en uygun yiiz ifadesini igaretleyiniz.

~ —_— -
@ (@) ) ()&
=/ ~— E— 7\ /N

24A)Lupus okuldist aktivitelerimi etkiliyor.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 24Byi cevaplayimiz

24B)Okul dis1 aktivitelerinizin lupus nedeniyle etkilenmesinden dolay1 nasil
hissediyorsunuz ? Liitfen hislerinize en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

~ - -
@ (%) %) (&) (&
</ s _— 7\ /N

25A)Lupus arkadaslarimla eglenmemi kétﬁ‘etkiliyor.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 25Byi cevaplayiniz

25B)Lupus hastaliginizin arkadaslarinizla eglenmenizi etkilemesi nasil hissetmenize
neden oluyor? Liitfen hislerinize en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

Fa — —~ -
@ \( 0 ) 0 (e )( &
\t/ s _— 7\ /N

26A)Lupus fiziksel aktivitelere katilmamu etkiliyor (okuldaki beden
egitimi,kosmak,yliriimek yada en sevdigim sokak oyunu vb.).
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 26Byi cevaplaymiz..

26B)Lupus hastaliginizin fiziksel aktivitelerinizi etkilemesi nasil hissetmenize neden
oluyor? Liitfen hislerinize en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

6(5 'éué“ ’5393‘ /@..9\ a:?d“‘
N A — 7\ /N
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Ek-1B

GENCLERDE LUPUS ERITEMATOZUSUN ETKILERININ
BASIT OLCUMU (SMILEY®)
EBEVEYN RAPORU

Calisma numarasi:
Calisma tarihi:

Bu anket icin Wong-Baker Agr1 Olcek Skalasinda kullanilan 5 yiiz ifadesi
D.L.Wong’un izniyle ufak degisikler yapilarak kullanilmistir. Her sorunun ardindan bu
yiiz ifadeleri cevaplamada kullanilacaktir.

L - - -
COAVICATACATEAIE <
\:y — —_— YN f—\°

Wong DL, Hockenberry-Eaton M, Wilson D,Winklestein ML, Schwartz P.: Wong’s
Essentials of Pediatric Nursing, ed. 6.baski. Louis, 2001, Mosby, p 1301. Mosby’den
telif edildi.izni alinarak yeniden basilmustir.

“The SMILEY® telif hakki L. Nandini Moorthy, MD MS, RWJMS-UMDNJ, New
Brunswick, NJ’ye aittir.Bu nedenle sadece L.Nandini Moorthy, MD MS ve yetkili
arastirma gorevlisi tarafindan kullanilabilir.

SORULAR

Bu anket cocugunuzun lupus hastaligi ve hastah@in ondaki etkileri hakkinda
bir¢ok soru icermektedir. Sorularin yanhs cevabi yoktur. Liitfen anlamadigimiz
herhangi birsey ldugunda bize sorun¢ eger herhangi bir yorum yapmak isterseniz
sayfa 5-6min arkasim kullaniniz.

Farkli seyler ¢ocugunuzun yasamini etkiler ve onun mutlu yada {lizgiin olmasina neden
olur. Hayatta cocugunuzun kendisi i¢in dnemli oldugunu diisiindiigii,yapabilecegi yada
yapamayacagl bazi seyler vardir. Onun hayatindaki tiim bu farkliliklar yasam kalitesini
olusturur

1-Cocugunuzun hayat kalitesini nasil degerlendiriyorsunuz?Liitfen cocugunuzun hayat
kalitesini en 1yi yansittigini diisiindiigiiniiz yiiz ifadesinie isaretleyiniz.

~ —— — -
@ (3% )( ) (&) &
C/ s —_— SN M\

2-Cocugunuzun lupusunun su andaki seyri nasil?Liitfen ¢ocugunuzun lupusunu en iyi
yansitan yiiz ifadesini isaretleyiniz. .

Fa — —~ -
@ \( 0 ) 0 (e )( &
\t/ s _— 7\ /N
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3-19 arasindaki sorular cocugunuzun lupus nedeniyle son bir ay icerisinde nasil
hissetigini sorgulamaktadir. Liitfen cevabiniza en uygun yiiz ifadesini isaretleyiniz.

3-Lupus hastasi olmasi, gocugunuzun nasil hissetmesine neden oluyor?

Fa — —~ -
@ (%) %) (e )&
/ ~— —_— N\ /M

4-Lupus ¢cocugunuzun okula gitme istegini nasil etkiliyor?

@ [ 30 \[ o6 (" \( 2
TN J\N—/\ /M

5-Lupuslu olmak hergiin giyinmek noktasinda cocugunuzun duygularini nasil etkiliyor?

@ [ ® 9" ) (4%
NP AN Ay A N N ANV 2R

6-Lupus ¢ocugunuzun dig goriiniisii ile ilgili olarak nasil hissetmesine neden oluyor?

!E.:}(S ‘éuéh /@-.9\ e@“
T/ /\ = —_ Fan /I

7-Lupuslu olmak ¢ocugunuzun kendisine bé;.k1$ acisini nasil etkiliyor?

~ —— -
a0 \( 30\ o0 (e \( &%
N A — N\ VA

8-Cocugunuz hastalig1 hakkinda konusmasf gerektiginde nasil hissediyor?

% @ ’C:é? /@u?\ ¢ @' s
</ s —_— 7\ /N

9-Cocugunuz hastalig1 sebebiyle doktora gi“[mesi gerektiginde nasil hissediyor?

™ — -
@® V() ))&
N A N’ — N\ /N

)
) 8
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}

@

)
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10-Lupusu nedeniyle hastaneye gittiginde cocugunuz nasil hissediyor?

E:XS ‘ét..aé‘ ’éuo? /@.9\ ¢ E o
=/ ~— _ N\ /N

11-Lupus ¢ocugunuzun gelecegi ile ilgili nasil hissetmesine neden oluyor?

™ — -
@0 V(o )( 6 )( e\ &
N A N’ _— Fan\ /N

12-Lupus i¢in ilag almak zorunda olmak goéugunuzun duygularini nasil etkiliyor?

8(8 aug ’62.-0? /@..?\ o@“
//\ — 7\ /N

13-Lupus i¢in aldig1 tedavinin yan etkileri konusunda ¢ocugunuz ne kadar endise

duyuyor?

8(8 aug ’63,-0? /@-?\ o'@“
—//\ —_— 7\ /N

14-Lupusunun ilerlemesi cocugunuzu ne 61£;iide endiselendiriyor?

@ \(F ) ) (e )
/N — /MY

15-Hastaligindan dolay1 ¢ocugunuz kendini ne kadar yalniz hissediyor?

‘813 '@‘ ’63,-0? /@-?\ o'@“
//\ —_— 7\ /N

16-Aile olarak siz, cocugunuzun nasil hissetmesine neden oluyorsunuz?

@ \( @ 49~ | (&8
TN J\N—/\ /™

17-Lupustan kaynaklanan agrilarinin olmasi ¢ocugunuzun nasil hissetmesine neden
oluyor?

Fa —— o~
e \[ 30\ o \( @ \( ¥
\j/ ~— —_— FEaRN f_\n

@
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18-Cocugunuz lupus nedeniyle giines 1s181nda disar1 ¢itkamamasindan dolay1 nasil
hissediyor?

~ — —~ e
@ [ 3\ o5 \(as"\( 2
NV A — Fan VA

19-Lupus cocugunuzun ne kadar yorgun hissetmesine neden oluyor?

fal — e
a0 \( 30\ o \(@s \( ¥
N A _ N\ /X

20-26 arasi sorular evet yada hayir olarak olarak cevaplandirilacaktir. Liitfen
direktifleri izleyiniz

20-Cocugunuzun arkadaslar1 Lupus olmasi nedeniyle ona kars1 degistiler. Liitfen evet
yada hayiri isaretleyiniz
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 20B nolu soruyu cevaplayiniz.

20B-Lupuslu olmak ¢ocugunuzun arkadaslarina karsi nasil hissetmesine neden
oluyor?Liitfen ¢ocugunuzun hissettiklerine en uygun olan yiiz ifadesini se¢iniz.

~ - -
@ (%) %) (&) &
\t/ — e I\ /\

21-Arkadaglari gocugunuzun lupusu olduglinu anlyorlar.
Evet Hayir
*Cevabiniz hayirsa liitfen 21Byi cevaplandiriniz.

21B-Arkadaslarinin onun Lupus oldugunu anlamamalari ¢ocugunuza nasil hissettiriyor?
Liitfen cocugunuzun hissettiklerine en uygun olan yiiz ifadesini se¢in

~ - -
@ (%) %) (&) &
\t/ — e I\ /\

22-Lupus ¢ocugunuzun okul hayatini etkiliilor.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 22Byi1 cevaplandiriniz.

22B-Lupus ¢ocugunuzun okul hayat1 hakkinda nasil hissetmesine neden oluyor? Liitfen
cocugunuzun hissettiklerine en uygun olan yiiz ifadesini se¢iniz.

~ - -
@ (%) %) (&) &
\t/ — e I\ /\
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23-Lupus nedeniyle cocugunuz okul hayatindan geri kaliyor.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 23Byi cevaplandiriniz.

23B-Lupus nedeniyle okul hayatindan geri kalmasi ¢ocugunuzun nasil hissetmesine
neden oluyor? Liitfen ¢ocugunuzun hissettiklerine en uygun olan yiiz ifadesini se¢iniz.

6(5 auéh ’63.-0? /@.9\ a:?d“‘
N AN — 7\ /N

24-Lupus ¢ocugunuzun okul dis1 aktivitelerini etkiliyor.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 24Byi cevaplandiriniz.

24B-Cocugunuz,okul dis1 aktivitelerinin lupus nedeniyle etkilenmesinden dolay1 nasil
hissediyor? Liitfen cocugunuzun hissettiklerine en uygun olan yiiz ifadesini se¢iniz.

%0 (@ )( 26 (%) (4
N AN Ay A O Y AW A

25-Lupus ¢ocugunuzun arkadaslariyla eglehmesini kotii etkiliyor.
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 25Byi1 cevaplandiriniz.

25B-Cocugunuzun hastalig1 nedeniyle arkadaslariyla eglenmesinin olumsuz
etkilenmesi onun nasil hissetmesine neden oluyor? Liitfen cocugunuzun hissettiklerine
en uygun olan yiiz ifadesini se¢iniz

Fa — —~ -
@ \( 0 ) 0 (e )( &
\t/ s _— 7\ /N

26-Lupus ¢ocugunuzun fiziksel aktivitelere katilimini etkiliyor (okuldaki beden
egitimi,kosma,yliriime,en sevdigi sokak oyunu vb.).
Evet Hayir
*Cevabiniz evetse liitfen 26Byi cevaplandiriiz.

26B-Fiziksel aktivitelere katiliminin(okuldaki beden egitimi,kosma,yiiriime,en sevdigi

sokak oyunu vb.) olumsuz etkilenmesi,¢cocugunuzun nasil hissetmesine neden oluyor?
Liitfen cocugunuzun hissettiklerine en uygun olan yiiz ifadesini se¢iniz

Fa — —~ -
@ (%) %) (e )&
/ ~— —_— N\ /M
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Ek 2: Cocukluk Cag1 Saghk Degerlendirme Anketi (CHAQ)

Bu béliimde, ¢ocugunuzun hastah@min onun giinliik yasam faaliyetlerini nasil etkilendigini 6grenmek
istiyoruz. Bu sayfamin arkasina kendi goriislerinizi ekleyebilirsiniz. Asagidaki sorular1 yamtlarken, BiR
ONCEKi HAFTAYI GOZ ONUNE ALIN ve liitfen ¢ocugunuzun giinliik hareket yetenegini en iyi
tamimlayan tek bir yamti isaretleyiniz. Sorular1 yamitlarken, SADECE HASTALIKTAN DOLAYI
ORTAYA CIKAN GUCLUKLERI VE KISITLILIKLARI BELIiRTiNiZ. Sorgulanan, ¢ocugunuzun
yasitlarimin da yapmasi beklenmeyen bir is ise, liitfen “Uygulanamaz” kutusunu isaretleyiniz. Ornegin
eger cocugunuz herhangi bir hareketi HASTALIK NEDENI iLE DEGIL DE yas kiigiik oldugu igin
yapmakta zorlamiyorsa, liitfen bunu “UYGULANAMAZ” olarak isaretleyiniz.

HiC BiRAZ COK YAPAMI UYGULA
ZORLAN ZORLANA ZORLANA YOR NAMAZ
MADAN RAK RAK
GiYINME VE KiSiSEL BAKIM
Cocugunuz
Ayakkabi baglarin baglayabilmek ve u] m] m] o o
diigmelerini ilikleyebilmek dahil, kendi
bagina giyinebiliyor mu?
Sagini yikayabiliyor mu? a u] u] m] o
Coraplarini ¢gikarabiliyor mu? m] o o m] m]
El tirnaklarini kesebiliyor mu? m] m] u] m] m]
AYAGA KALKMA
Cocugunuz
Algak bir sandalyeden veya yerden a u] u] u] u]
ayaga kalkabiliyor mu?
Yataga girip ¢ikabiliyor veya bebek o u] o o o
Karyolasinda ayakta durabiliyor mu?
YEMEK YEME
Cocugunuz
Tabagindaki eti kesebiliyor mu? a u] u] a o
Bir fincan ya da bardagi agzina u] u] u] ] m]
gotiirebiliyor mu?
Cips paketini agabiliyor mu? o u] o m] m]
YURUME
Cocugunuz
Ev diginda diiz yolda yiiriiyebiliyor mu? o m] m] m] o
Bes tane basamagi ¢ikabiliyor mu ? m] m] m] m] m]

Yukaridaki isleri yapmak i¢in cocugunuzun genellikle kullandigi yardimci alet ve cihazlar liitfen
isaretleyiniz:

Baston o — Giyinmek i¢in kullamlan aletler ( diigme ilikleme aleti, fermuar m]
¢ekme aleti, uzun saph ayakkabi ¢ekecegi, vs. )

Yiiriiteg u] — Cevresi kalinlagtirilmig kalem veya 6zel geregler ( ¢atal, kagik, o
bigak vs.)

Koltuk degnegi u] —Ozel yapilmis veya desteklenmis sandalye m]

Tekerlekli sandalye u] — Diger ( liitfen belirtiniz ............cccocevevevieernvcenecnnes ) m]

Cocugunuzun HASTALIGINDAN DOLAYI bagka bir kimsenin yardimina ihtiya¢ duydugu durumlar
isaretleyiniz.

Giyinme ve kisisel bakim O — Yemek yeme m]
Ayaga kalkma O — Yiirtime o



VUCUT BAKIMI ( HIJYEN )
Cocugunuz
Tiim viicudunu yikayip,
kurulanabiliyor mu?
Banyo kiivetinde yikanabiliyor mu?
( kiivete girip, ¢ikabiliyor mu ?')
Tuvalet veya lazimliga oturup
kalkabiliyor mu?
Dislerini fir¢alayabiliyor mu ?
Saglarini tarayip firgalayabiliyor mu?

UZAMA
Cocugunuz
Baginin tizerindeki bir yerden agir bir

HIiC
ZORLAN
MADAN

oyuncak kutusunu veya bir kitap alip asagi

indirebiliyor mu ?
Giysi veya bir kagit pargasini almak igin
yere egilebiliyor mu?

O

Bir kazagi bagindan asagi gegirebiliyor mu? O

Omuzlarinin tizerinden geriye birakmak
icin boynunu ¢evirebiliyor mu ?

TUTMA
Cocugunuz
Tiikenmez kalem veya kursun kalemle
yaz1 yazabiliyor veya karalama
yapabiliyor mu?
Araba kapisi agabiliyor mu?
Onceden agilmig kavanoz kapaklarin
acabiliyor mu?
Musluklari agip kapayabiliyor mu?
Bir kapiy1 agmak i¢in tokmagini gevirip,
ayni zamanda kapiy1 itebiliyor mu?

FAALIYETLER ( Aktiviteler )
Cocugunuz
Ayak isleri gorebiliyor, aligveris
yapabiliyor mu?
Otomobile, oyuncak arabaya veya
otobiise binip inebiliyor mu?
iki veya ii¢ tekerlekli bisiklete
binebiliyor mu?
Ev islerini yapabiliyor mu?
Kosup oynayabiliyor mu?

m}

BiRAZ COK
ZORLANA ZORLANA
RAK RAK
O O
O O
O O
] O
O O
O O
O O
O ]
O O
O O
O O
O (]
O O
O O
O O
m] O
O O
O O
m] ]

YAPAMI
YOR

UYGULA
NAMAZ

Yukanidaki isleri yapmak icin ¢ocugunuzun genellikle kullandigi yardimei alet ve cihazlar liitfen

isaretleyiniz:

Yiikseltilmis tuvalet oturag
Kiivet taburesi

Kavanoz agacagi( 6nceden acilmig
kavanozlar i¢in )

[m]

- Kiivet tutamaglari

- Uzanmak i¢in uzun sapl aletler
- Banyoda kullanilan uzun sapl aletler O

]
m}
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Cocugunuzun HASTALIGINDAN DOLAYI bagka bir kimsenin yardimina ihtiya¢ duydugu durumlan
isaretleyiniz.

Viicut bakim ( Hijyen ) o — Tutma ve agma m]
Uzanma O — Ayak isleri ve ev isleri m]

AGRI: Cocugunuzun hastahgindan kaynaklanan agrisinin olup olmadigimi grenmek istiyoruz.
GECEN HAFTA ICINDE, sizce ¢ocugunuzun hastalifindan kaynaklanan ne kadar agrisi oldu?
Agrimin siddetini gostermek i¢in asagidaki

Agnisiz 0 } { 100 Cok siddetli agn

GENEL DEGERLENDIRME: Romatizmann ¢ocugunuzu etkileyen tiim yonlerini gozden gegirip, onun
ne derece etkilendigini asagidaki cizgi iizerine tek bir isaret koyarak degerlendiriniz.

Hig etkilenmedi 0 | I 100 Cok etkilendi
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Ek 3: Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi Cocuk Formu (8-12 Yas)

Ek-3A
COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI COCUK FORMU (8-12 YAS)

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

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

olusturdugunu daire icine alarak belirt.

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

Eger senin i¢cin siklikla sorun oluyorsa

= W N =R O

Eger senin icin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim iste.
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Son bir ay icinde asagidakiler senin icin ne kadar sorun yaratt1?

Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar| FPir | Nadire | gy o I sikniida Hir:: "

Zaman n zaman
1. Bir bloktan fazla ytirimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4

s as . Hemen

Duygularimla ilgili sorunlar :I;:’:’;; Naﬂ're Bazen |Siklikla ) ::1:1; )
1. Korkmus ya da tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiizlinli ya da tizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4

. . Hemen

Baskalaru ile ilgili sorunlar ;{;ﬂ’; Naﬂ're Bazen |Siklikla ) :;ﬁ; )
1. Yasitlarimla gecinmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarimla oyun oynarken geri kalirim 0 1 2 3 4

s 1. . Hemen

Okul ile ilgili sorunlar :::’:’ a'; Naﬂ're Bazen |Siklikla z;nelz1 i
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim icin okula gidemedigim 0 1 2 3 4

olur
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Ek-3B
COCUKL

AR ICIN YASAM KALITESI OLCEGi EBEVEYN FORMU (8-12 YAS)

Cocugunuzun adi Soyadu:
Tarih:

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESI OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (8-12 yas)

isteyiniz.

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

olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.
Eger cocugunuz i¢in hi¢cbir zaman sorun degilse
Eger ¢cocugunuz i¢cin nadiren sorun oluyorsa

0
1
Eger ¢cocugunuz i¢cin bazen sorun oluyorsa 2
Eger cocugunuz i¢in siklikla sorun oluyorsa 3

4

Eger ¢cocugunuz icin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz litfen yardim

84



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

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar 2:1?;:; Nadiren| Bazen | Siklikla H‘le::re "
zaman
1. Bir bloktan fazla ytirtimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hichir | \-diren| Bazen | siklikla H;r:: '
Zaman zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiizlinli ya da tizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Hiebir | v, diren| Bazen | sikiikla Helslr:: '
zaman zaman
1. Yasitlari ile gegimi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlari ile oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Okul ile ilgili sorunlar Hibir | N adiren| Bazen | Sikiikla H;l:: '
Zaman zaman
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unutmasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi icin okula gidememesi 0 1 2 3 4
giiﬁzxz‘;\s}ga da hastaneye gittigi icin okula 0 1 2 3 4
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Ek 4: Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi Ergen Formu (13-18 Yas)

Ek-4A
COCUKL

AR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI ERGEN FORMU (13-18 YAS)

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)

isteyiniz.

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

olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.

Eger sizin icin hi¢cbir zaman sorun degilse
Eger sizin icin nadiren sorun oluyorsa
Eger sizin icin bazen sorun oluyorsa

Eger sizin icin siklikla sorun oluyorsa

= W N RO

Eger sizin icin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim
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Son bir ay icinde asagidakiler sizin icin ne kadar sorun yaratt1?

Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili Higbir |\ o L sikiida Hi‘:re“
sorunlar Zaman zaman
1. Bir bloktan fazla ytirimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
Duygularimla ilgili sorunlar Hiebir |\, diren| Bazen |Sikiikla H;I:: i
Zaman zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiizlinli ya da tizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢cekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
o er ey Hicbir . Hemen
Bagkalari ile ilgili sorunlar zaman |Nadiren| Bazen | Siklikla | her
zaman
1. Yasitlarimla gecinmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarima ayak uydurmakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
OKul ile ilgili sorunlar Higbir | N diren| Bazen | Siklikla H;l:: '
Zaman zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim icin okula 0 1 2 3 4

gidemedigim olur




Ek-4B
COCUKL

AR ICIN YASAM KALITESI OLCEGI EBEVEYN FORMU (13-18 YAS)

Cocugunuzun adi Soyadu:
Tarih:

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESI OLCEGI

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

isteyiniz.

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

olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.
Eger cocugunuz i¢in hi¢cbir zaman sorun degilse
Eger ¢cocugunuz i¢cin nadiren sorun oluyorsa

0
1
Eger ¢cocugunuz i¢cin bazen sorun oluyorsa 2
Eger cocugunuz i¢in siklikla sorun oluyorsa 3

4

Eger ¢cocugunuz icin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz litfen yardim
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratt1?

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar 2:1?;:; Nadiren| Bazen | Siklikla H‘le::re "
zaman
1. Bir bloktan fazla ytirtimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hichir | \-diren| Bazen | siklikla H;r:: '
Zaman zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiizlinli ya da tizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Hiebir | v, diren| Bazen | sikiikla Helslr:: '
zaman zaman
1. Yasitlari ile gegimi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlarina ayak uyduramamasi 0 1 2 3 4
Okul ile ilgili sorunlar Hibir | N adiren| Bazen | Sikiikla H;l:: '
Zaman zaman
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unutmasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi icin okula gidememesi 0 1 2 3 4
giiﬁzxz‘;\s}ga da hastaneye gittigi icin okula 0 1 2 3 4
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Ek 5: Sistemik Lupus Eritematozus Hastahk Aktivitesi Indeksi

(SLEDAI)

Tanimlayici Aciklamalar
8 | Nobet Yeni baslangi¢. metabolik, infeksiyiz ve ilaca bagh sebepler hari¢
8 | Psikoz Gergegin algilanmasinda ciddi bozulmaya bagl normal aktivitede bulunma
veteneginin degismesi.Halliisinasyonlar; tutarsizlik; belirgin zayif cagrisimlar;
Jakir diisiince icerigi; belirgin mantiksiz diisiince; garip,dezorganize veya
katatonik davrams dahil Uremi ve ilag sebepleri harig.
8 | Organik Beyin Hizli baslangig ve fluktuasyon gosteren klinik ozelliklerle beraber oryantasyon,
Sendromu hafiza ve diger entellektiiel fonsiyonlarda bozulmayla giden degismis mental
fonksiyon. Suur bulanikligryla beraber odaklanmada azalmis kapasite ve gevreye
dikkati saglamakta beceriksizlik, ve sunlardan en az ikisi daha: algisal bozulma,
tutarsiz konusma, insomnia veya giin i¢i sersemlik veya artmig/ azalmig
psikomotor aktivite dahil. Metabolik, infeksiydz veya ilaca baglisebepler harig
8 | Gorsel Bozulma SLE un retinal degisiklikleri. Hiicresel cisimler, retinal hemarojiler,koroidde seréz
eksiida veya hemorajiler,veya optik nérit dahil. Hipertansiyon, infeksiyon, veya
ilaca bagli sebepler hari¢
8 | Kraniyal sinir Kraniyal sinirler dahil yeni baslangicli sensoriyal veya motor néropatiler
bozuklugu
8 | Lupus bas agris1 Ciddi inat¢1 bag agrisi ; migren tipi olabilir ama narkotik analjezige cevapsiz
olmali
8 | Serebrovaskiiler olay Yeni serebro vaskiiler olay baslangi¢i. Ateroskleroz harig
(SVA)
8 | Vaskiilit Ulserasyon, gangren, dokunmakla agrili parmak nodiilleri, periungual infarkt,
splinter hemarojiler,biyopsi veya anjiyogramla kanitlanmus vaskiilit
4 | Artrit Agr1 ve enflamasyon isaretleri olan(orn.agri, sisme veya efiizyon)2 den fazla eklem
4 | Miyozit Proksimal kas agrisi/giigsiizliigii, yiikselmis kreatin fosfokinaz/aldolaz veya
eletromyogram degisiklikleri veya miyozit gosteren bir biyopsi
4 | Uriner silendirler Heme-graniiler veya eritrosit silendirleri
4 | Hematiiri >5 eritrosit/yiiksek giic sahasi. Tag, infeksiyon veya diger sebepler harig.
4 | Proteiniiri >0.5gr/24 sa. 0.5 gr/24 saat dan fazla yeni artis ya da baslangi¢
4 | Piyuri >5 I6kosit /yiiksek gii¢ sahasi. Enfeksiyon harig¢
2 | Yeni Ras Yeni baslangich ya da tekrar etmis enflamatuar ras
2 | Alopesi Yeni baslangi¢h veya tekrar etmis anormal, yama tarzi veya diffuz sag kaybi
2 | Mukozal Ulserler Yeni baslangi¢li veya tekrar etmis oral veya nazal iilserler
2 | Plorezi Ploretik gogiis agrisiyla beraber plevral siirtiinme sesi veya efiizyon veya plevral
kalinlagma
2 | Perikardit Perikardiyal agriyla beraber sunlardan en az biri:siirtiinme sesi, efiizyon, veya
EKG veya EKO ile dogrulanma
2 | Diisiik Kompleman CH50,C3 veya C4 de test laboratvuarinda normalin en alt stmrimin altindaki
azalma
2 | Artoms DNA baglanmas1 | >25% baglanma-Farr 6l¢iimii veya test laboratuvarindaki normal sinirlarin
tistiinde
1 | Ates >38°C. Enfeksiyoz sebepler harig.
1 | Trombositopeni <100,000 trombosit/mm?
1 | Lékopeni <3,000 [6kosit/mm? Ilag sebepleri haric.
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Ek 6: Sistemik Lupus Eritematozus Hasar Indeksi (SLICC/SDI)

AMERICAN COLLEGE
OF RHEUMATOLOGY

EDUCATION « TREATMENT * RESEARCH

Damage Index for Systemic Lupus
Erythematosus

System Lupus International Collaborating Clinics/ACR Damage Index for

Systemic Lupus Erythematosus*

Ocular (either eye, by clinical assessment)

Any cataract ever

Retinal change or optic atrophy

Neuropsychiatric

Cognitive impairment (e.g. memory deficit, difficulty with calculation, poor concentration, difficulty
in spoken or written language, impaired performance levels) or major psychosis

Seizures requiring therapy for 6 months

Cerebrovascular accident ever (score 2 if > 1)

Cranial or peripheral neuropathy (excluding optic)

Transverse myelitis

Renal

Estimated or measured glomerular filtration rate<50%

Proteinuria 23.5 gm/24hours

End-stage renal disease (regardless of dialysis or transplantation)

Pulmonary

Pulmonary hypertension (right ventricular prominence, or loud P2)

1(2)
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Pulmonary fibrosis (physical and radiograph)

Shrinking lung (radiograph)

Pleural fibrosis (radiograph)

Pulmonary infarction (radiograph)

Cardiovascular

Angina or coronary artery bypass

Myocardial infarction ever (score 2 if > 1)

Cardiomyopathy (ventricular dysfunction)

Valvular disease (diastolic murmur, or systolic murmur >3/6)

Pericarditis for 6 months, or pericardiectomy

Peripheral vascular

Claudication for 6 months

Minor tissue loss (pulp space)

Significant tissue loss ever (e.g. loss of digit or limb)(score 2 if > 1 site)

Venous thrombosis with swelling, ulceration, or venous stasis

Gastrointestinal

Infarction or resection of bowel below duodenum spleen, liver, or gall bladder ever, for cause
any (score 2 if > 1 site)

Mesenteric insufficiency

Chronic peritonitis

Stricture or upper gastrointestinal tract surgery ever

Musculoskeletal

Muscle atrophy or weakness

1(2)

1(2)

1(2)
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Deforming or erosive arthritis (including reducible deformities, excluding avascular necrosis) 1
Osteoporosis with fracture or vertebral collapse (excluding avascular necrosis) 1
Avascular necrosis (score 2 if > 1) 1(2)
Osteomyelitis 1
Skin

Scarring chronic alopecia 1
Extensive scarring or panniculum other than scalp and pulp space 1
Skin ulceration (excluding thrombosis) for > 6 months 1
Premature gonadal failure 1
Diabetes (regardless of treatment) 1
Malignancy (exclude dysplasia) (score 2 if > 1 site) 1(2)

* Damage (nonreversible change, not related to active inflammation) occurring since onset of lupus,
ascertained by clinical assessment and present for at least 6 months unless otherwise stated.
Repeat episodes must occurat least 6 months apart to score 2. The same lesion cannot be scored
twice.

Aciklama: Olcegi doktor doldurdugundan Tiirkce cevirisi yapilmamstir.



Ek 7: Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

Ek-7A

BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU
Arastirmanmn yiiritildiigii kurulus:
Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali
Arastirmanin adi:

“Cocukluk cag1 Sistemik Lupus Eritematozus tanisi alan hastalarda saglikla ilgili yasam
kalitesinin degerlendirilmesi”
Arastirmanmin tarih arahg:: 07.2015-07.2016

Calismamiz Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Saghg ve

Hastaliklar1 Anabilim Dali tarafindan yiiriitiilmektedir. Bu ¢alisma, Cocuk Romatoloji
Bilim Dali tarafindan takipli, Sistemik Lupus Eritematozus tanili hastalar ve onlarin anne
ve babalari ile yapilacaktir. Calismaya katilmak isteyen hastalarin genel bilgileri hasta
dosyalarindan alinacaktir. Calismamiz dahilinde sizinle ve ailenizle yiiz ylize goriisiip,
sizlere bir takim sorular soracagiz. Gorligmelerimizde sordugumuz sorular; sahip
oldugunuz hastaligin giinliik yasaminmiz1 fiziksel, duygusal ve sosyal a¢idan nasil etkiledigi
ile ilgili olacak. Bu sorular, daha 6nce yapilmis olan bilimsel ¢aligmalarda giivenilir oldugu
kanitlanmis Olgek ve anketler dahilinde olacaktir. Bu sorulara verdiginiz cevaplari
degerlendirecegiz; bu sayede hastaliginizin yasam kalitenizi nasil ve ne oranda etkiledigini

bulmay1 amaglamaktay1z.
Arastirmamizda deneysel hi¢bir tedavi uygulanmamaktadir.
Calisma yaklasik 1 y1l kadar devam edecektir.

Calisma sonuglari, bilimsel amag disinda kullanilmayacaktir ve ¢alismaya katilanlar
ile ilgili bilgiler baska kisilere verilmeyecektir. Sadece yetkililerin ve Etik kurulun bilgisi

olacaktir. Calisma sonuglari, hastanin istegi olursa hastaya bildirilecektir.

Ilgili mevzuat geregince goniilliiniin kimligini ortaya cikaracak kayitlar gizli
tutulacak, kamuoyuna agiklanamayacak; arastirma sonuglarinin yayimlanmasi halinde dahi

goniilliintin kimligi gizli kalacaktir.
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Arastirma konusuyla ilgili ve goniilliiniin aragtirmaya katilmaya devam etme
istegini etkileyebilecek yeni bilgiler elde edildiginde goniilli veya yasal temsilcisi

zamaninda bilgilendirilecektir.

Arastirmaya katilmak veya katilmamak tamamen kisinin kendi istegine baglidir.
Yapilacak goriismeler igin goniillillerden kesinlikle hicbir ticret talep edilmeyecektir. Size
de herhangi bir iicret 6denmeyecektir, bagli oldugunuz Sosyal Giivenlik Kurumu
(SGK)’dan herhangi bir {icret alinmayacaktir. Calismaya katilmay1 kabul etmeyenlerin
olagan tibbi bakimlar1 etkilenmeyecektir. Goniilliilerin kimligi ile ilgili kayitlar ve test

sonugclar1 gizli tutulacaktir.

Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formundaki tiim agiklamalari okudum.

Bana, yukarida konusu ve amaci belirtilen arastirma ile ilgili yazili ve sozlii agiklama
asagida adi belirtilen hekim tarafindan yapildi. Arastirmaya goniillii olarak katildigima,
istedigim zaman gerekceli veya gerekgesiz olarak arastirmadan ayrilabilecegimi ve kendi
istegime bakilmaksizin arastirmaci tarafindan arastirma dis1 birakilabilecegimi biliyorum.
S6z konusu arastirmaya, hicbir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizamla katilmay1 kabul
ediyorum.

Goniilliiniin Ad1 / Soyad1 / Imzas1 / Tarih
Arastirma Ekibinde Yer Alan ve Yetkin Bir Arastirmacinin Ad1/ Soyadi / imzas1 / Tarih

Gerekiyorsa Olur Islemine Tanik Olan Kisinin Adi / Soyadi / imzas1 / Tarih

Gerekiyorsa Yasal Temsilcinin Ad1/ Soyad1 / Imzasi / Tarih

Sorumlu Arastirmact: Dr. Gozde YUCEL
Tel No: 0 (532) 421 14 36

“Cocukluk ¢agi Sistemik Lupus Eritematozus tanisi alan hastalarda saglikla ilgili yasam
kalitesinin degerlendirilmesi” ¢alismasi kapsaminda doldurulan anket ve form bilgilerinin ;
(Goniilli tarafindan uygun olan sik isaretlenmelidir)

Sadece yukarida bahsi gegen calismada kullanilmasina izin veriyorum.

Ileride yapilmasi planlanan tiim galismalarda kullanilmasina izin veriyorum.

Higbir kosulda kullanilmasina izin vermiyorum.
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Ek-7B

BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU
Arastirmanmin yiiriitiildiigii kurulus:
Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1t Anabilim Dal1
Arastirmanin adi:

“Cocukluk cag1 Sistemik Lupus Eritematozus tanisi alan hastalarda saglikla ilgili yasam
kalitesinin degerlendirilmesi”
Arastirmanin tarih arahgi: 07.2015-07.2016

Calismamiz Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Saghgi ve

Hastaliklart Anabilim Dali tarafindan yiiriitiillmektedir. Bu ¢alisma, Cocuk Romatoloji
Bilim Dali tarafindan takipli, Sistemik Lupus Eritematozus tanili hastalar ve onlarin anne
ve babalar1 ile yapilacaktir. Calismaya katilmak isteyen hastalarin genel bilgileri hasta
dosyalarindan alinacaktir. Calismamiz dahilinde sizinle ve ¢ocugunuzla yiiz ylize goriisiip,
sizlere bir takim sorular soracagiz. Goriismelerimizde sordugumuz sorular; ¢ocugunuzun
sahip oldugu hastaligin giinliik yasaminizi fiziksel, duygusal ve sosyal agidan nasil
etkiledigi ile ilgili olacak. Bu sorular, daha 6nce yapilmis olan bilimsel c¢aligmalarda
giivenilir oldugu kanitlanmis 6l¢ek ve anketler dahilinde olacaktir. Bu sorulara verdiginiz
cevaplari degerlendirecegiz; bu sayede bu hastaligin ¢ocugunuzun yasam kalitesini nasil ve

ne oranda etkiledigini bulmay1 amaglamaktay1z.
Arastirmamizda deneysel hi¢bir tedavi uygulanmamaktadir.
(Calisma yaklasik 1 y1l kadar devam edecektir.

Calisma sonuglari, bilimsel amag disinda kullanilmayacaktir ve ¢aligmaya katilanlar
ile ilgili bilgiler bagka kisilere verilmeyecektir. Sadece yetkililerin ve Etik kurulun bilgisi

olacaktir. Calisma sonuglari, hastanin istegi olursa hastaya bildirilecektir.

flgili mevzuat geregince goniilliiniin kimligini ortaya cikaracak kayitlar gizli
tutulacak, kamuoyuna agiklanamayacak; arastirma sonuglarinin yayimlanmasi halinde dahi

goniilliiniin kimligi gizli kalacaktir.

Arastirma konusuyla ilgili ve goniilliiniin aragtirmaya katilmaya devam etme
istegini etkileyebilecek yeni bilgiler elde edildiginde goniilli veya yasal temsilcisi

zamaninda bilgilendirilecektir.
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Arastirmaya katilmak veya katilmamak tamamen kisinin kendi istegine baglidir.
Yapilacak goriismeler i¢in goniilliilerden kesinlikle higbir {icret talep edilmeyecektir. Size
de herhangi bir iicret O0denmeyecektir, bagli oldugunuz Sosyal Giivenlik Kurumu
(SGK)’dan herhangi bir {icret alinmayacaktir. Calismaya katilmay1 kabul etmeyenlerin
olagan tibbi bakimlar etkilenmeyecektir. Goniillilerin kimligi ile ilgili kayitlar ve test

sonuclar1 gizli tutulacaktir.

Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formundaki tiim ag¢iklamalar1 okudum.

Bana, yukarida konusu ve amaci belirtilen arastirma ile ilgili yazili ve sozli agiklama
asagida adi belirtilen hekim tarafindan yapildi. Arastirmaya goniillii olarak katildigimu,
istedigim zaman gerekceli veya gerekcesiz olarak arastirmadan ayrilabilecegimi ve kendi
istegime bakilmaksizin arastirmaci tarafindan arastirma dis1 birakilabilecegimi biliyorum.
S6z konusu arastirmaya, higbir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizamla katilmay1 kabul
ediyorum.

Goniilliiniin Ad1 / Soyad1 / Imzas1 / Tarih
Arastirma Ekibinde Yer Alan ve Yetkin Bir Arastirmacinin Adi / Soyadi / Imzas1 / Tarih

Gerekiyorsa Olur Islemine Tanik Olan Kisinin Ad1/ Soyadi / Imzas1 / Tarih

Gerekiyorsa Yasal Temsilcinin Ad1 / Soyadi / imzas1 / Tarih

Sorumlu Arastirmact: Dr. Gézde YUCEL
Tel No: 0 (532) 421 14 36

“Cocukluk ¢agi Sistemik Lupus Eritematozus tams: alan hastalarda saglikla ilgili yasam
kalitesinin degerlendirilmesi” ¢alismasi kapsaminda doldurulan anket ve form bilgilerinin ;
(GOniillii tarafindan uygun olan sik isaretlenmelidir)

Sadece yukarida bahsi gegen ¢alismada kullanilmasina izin veriyorum.

Ileride yapilmasi planlanan tiim ¢alismalarda kullanilmasina izin veriyorum.

Higbir kosulda kullanilmasina izin vermiyorum.
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