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OKUL CAGINDAKI PEDIATRIK NOROLOJiK HASTALARDA SAGLIKLA
ILGILi YASAM KALITESINi DEGERLENDIRMEDE KULLANILAN EQ-5D-
Y(EUROQOL FiVE- DIMENSIONAL QUESTIONNAIRE, YOUTH VERSION)

OLCEGININ GECERLIK VE GUVENILIRLiK CALISMASI

Yiiksek Lisans Tezi

Neslihan PARS

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI SAGLIK BIiLIMLERI ENSTIiTUSU
Kardiyopulmoner Fizyoterapi Anabilim Dali

OZET

Caligma, okul ¢agi donemindeki norolojik bozuklugu olan ¢ocuklarda EuroQol Grubu
tarafindan gelistirilen ve ¢esitli dillere gevrilmis, klinik ¢alismalarda kullanilan Euroqol Five-
Dimensional Questionnaire, Youth Version (EQ-5D-Y) yasam kalitesi 6l¢eginin Tiirkge
versiyonunun gegerlik ve giivenirligini incelemek amaciyla yapildi.

Metodolojik tipte olan arastirmanin evrenini Izmir ili icerisindeki cesitli Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezlerinde ve Fizik Tedavi Merkezlerine devam etmekte olan, yaslar1 8-
18 arasinda degisen, pediatrik norolojik hastaligi olan toplam 27 ¢ocuk olusturdu. EQ-5D-Y
Olceginin Tiirkge versiyonu i¢in gerekli izinler alindi. Katilimcilarin demografik ve klinik
bilgileri veri kayit formuna kaydedildi. Motor fonksiyon diizeyi Kaba Motor Fonksiyon
Simiflama Sistemi ve Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi ile belirlendi. EQ -
5D-Y ve Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri (PedsQL) katilimcilar tarafindan doldurulmast
istendi. Test tekrar test icin EQ-5D-Y 06lgegi 7-21 giin sonra tekrar uygulandi.

Olgegin test-tekrar test analizinde indeks kismi i¢in Gwet AC; analizi kullanildi. Hareket;
0z-bakim; olagan aktiviteler ve agr / rahatsizlik alt boyutlarmin kiyaslama seviyesi énemli,
endise / depresyon alt boyutunun kiyaslama seviyesi ise orta seviye olarak bulundu. EQ-5D-
Y VAS igin test-tekrar test analizleri ise intraclass correlation yontemi ile belirlendi.
Korelasyon katsayis1 0,47(%95 giiven araligi: 0,12-0,72) bulundu, bu iki VAS skorlar
arasinda zayif bir uyum oldugunu gosterdi. EQ-5D-Y 06l¢egi ve PedsQL Olcekleri arasindaki
korelasyon Spearman Korelasyonu ile incelendi. Buna gore; Hareket edebilme basliginda
zayif, Kisisel bakim yapma bagliginda orta, Olagan etkinlikleri yapma alt bashiginda zayif,
Endiseli, lizgiin veya mutsuz hissetme bagliginda ise orta diizeyde iliskisi bulundu (p<0,05).
Agr veya rahatsizlik hissetme baslhigi ve EQ-VAS toplam skoru (p :0,17) ile PedsQL’ nin
toplam skoru arasinda herhangi bir iliski bulunmadi (p>0,05).

Bu sonuglara gore, EQ-5D-Y yasam kalitesi 6lcegi okul cagindaki nérolojik hastaligi olan
cocuklarda yagam kalitesini dlgmek icin gilivenilir fakat gegerli degildir. Pediatrik nérolojik
hastalarda kullanilabilecek bir dl¢ek olarak yorumlamak i¢in drneklem biiyiikliigliniin daha
fazla oldugu calismalara ihtiyag vardir.

Anahtar Sézciikler: eq-5d-y, pedsql, yasam kalitesi, gecerlik, giivenirlik
Tezin Sayfa Adedi: 83
Danisman: Prof. Dr. Didem KARADIBAK
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VALIDITY AND RELIABILITY STUDY OF THE EQ-5D-Y (EUROQOLFIVE-
DIMENSIONAL QUESTIONNAIRE, YOUTH VERSION) SCALE USED TO
ASSESS HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE IN SCHOOL-AGE PEDIATRIC
NEUROLOGICAL PATIENTS

Master Thesis

Neslihan PARS

DOKUZ EYLUL UNIVERSITY HEALTH SCIENCES INSTITUTE
Department of Cardiopulmonary Physical Therapy

ABSTRACT

The study was conducted to examine the validity and reliability of the Turkish version of
the EQ-5D-Y quality of life scale, developed by the EuroQol Group and translated into various
languages and used in clinical studies, in school-age children with neurological disorders.

The population of the methodological study consisted of a total of 27 children with
pediatric neurological diseases, aged between 8-18, who were attending various Special
Education and Rehabilitation Centers and Physical Therapy Centers in Izmir. .Necessary
permissions were obtained for the Turkish version of the EQ-5D-Y scale. Demographic and
clinical information of the participants were recorded in the data recording form. Motor
function level was determined by Gross Motor Classification System and Brooke Lower
Extremity Functional Classification. EQ-5D-Y and PedsQl scales were asked to be filled in by
the participants. For test-retest, the EQ-5D-Y scale was administered again after 7-21 days.

Gwet AC; analysis was used for the index part in the test-retest analysis of the scale.
Movement; self-care; The comparison level of the usual activities and pain/discomfort sub-
dimensions was found to be significant, while the comparison level of the anxiety/depression
sub-dimension was found to be moderate. EQ-VAS test-retest analyzes were determined by
the intraclass correlation method. The correlation coefficient was found to be 0.47(95%
confidence interval: 0.12-0.72), indicating a poor agreement between the two VAS scores. The
correlation between the EQ-5D-Y scale and PedsQl scales was examined with Spearman
Correlation. According to this; It was found to be weak in the sub-heading of being able to
move, moderate in the subheading of personal care, weak in the sub-heading of performing
normal activities, and moderate in the sub-heading of feeling anxious, sad or unhappy
(p<0.05). There was no relationship between the heading of feeling pain or discomfort and the
EQ-VAS total score (p:0.17) and the total score of PedsQL (p>0.05).

According to these results, the EQ-5D-Y quality of life scale is reliable but not valid for
measuring quality of life in school-age children with neurological diseases. Studies with larger
sample sizes are needed to interpret it as a scale that can be used in pediatric neurological
patients.

Keywords: eq-5d-y, pedsql, life quality, validity, reliability
Page Number: 83

Advisor: Prof. Dr. Didem KARADIBAK
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1. GIRIS VE AMAC

Norolojik hastaliklar genellikle fiziksel, bilissel veya duygusal sagligin birgok
yoniinii etkileyerek kalic1 engellige neden olur (1-3). Bu hastaliklarin insidansi, belirli
bir hastaliga, cografi bolgeye, etnik gruplara ve diger faktorlere bagli olarak
degisebilir. Bununla birlikte, diinyadaki hastalik ylikiiniin %20'sinden fazlasini
olusturmaktadir (4).

Enfeksiyonlar, hipoksi, yaralanmalar, norotoksinler ve genetik problemler
cocuklarda norolojik hastaliklara sebep olmaktadir (5). Genellikle hafiza, fiziksel,
konusma, bilissel ve motor becerilerinde bozukluk seklinde ortaya ¢ikar. Bu
bozukluklar da bir¢ok kronik soruna yol agabilir ve yasam kalitesini énemli Olclide
olumsuz yonde etkileyebilir. Ne yazik ki, epidemiyolojik calismalar c¢ocukluk

cagindaki engellilik yayginliginin ¢ok yiiksek oldugunu géstermektedir.

Pediatrik popiilasyonu etkileyen ¢ok sayida ndrolojik problem vardir. Otizm,
epilepsi, serebral palsi, beyin hasar1 ve bas agrisi, cocuklar ve genglerde goriilebilen
en yaygin norolojik bozukluklardir (6). Bu bozukluklar: degisken fenotipler,
semptomlarin siddeti, baslangic yas1 ve hastalifin ilerlemesi ile karakterize edilir.
Yetiskinlerle karsilastirildiginda, ¢ocugun gelisen sinir sistemi ve biiylimesi bazen
klasik norolojik hastalik belirtilerini maskeleyebilir ve hipotoni gibi siklikla spesifik
olmayan semptomlar ortaya ¢ikabilir. Cocuklarda meydana gelen motor gelisim
gecikmesi, gérme, isitme, konusma, zihinsel ve davranig problemlerine ek olarak
cocuklarin psikososyal adaptasyon zorluklar1 kendilerine olan giivenin azalmasina
neden olmaktadir (7). Norolojik hastaligi olan ¢ocuklarda, fonksiyonel bagimsizlik
seviyesi ve 1iyilik halini etkileyen durus ve hareket bozukluklar1 giinliik hayatindaki
aktivitelere katilimin azalmasina neden olmaktadir. Bu durum yasam kalitesini kotii
etkilemektedir (7, 8). Kardiyopulmoner sorunlar, artmis viicut kiitlesi, kas zayifligi,
yetersiz egzersiz kapasitesi, yorgunluk, depresyon, sosyal izolasyon, sedanter yasam

ve azalmis fiziksel aktivite yagam kalitesini bozmaktadir (9, 10).

Diinya Saglik Orgiitii; Saglikla Ilgili Yasam Kalitesini ‘kisilerin gelecek hedefleri
ve beklentileri, yasam standartlar1 ve kaygilar ile iliskili olacak sekilde bulunduklari
degerler sistemi igerisindeki pozisyonlarin algis1 ‘seklinde aciklamistir (11). SIYK

kisinin fiziksel, ruhsal ve sosyal konulardaki iyilik hali ve bununla birlikte bir



hastaligin tedavisinin hastanin giinliik hayatina olan etkilerini inceler (12). Bu nedenle
cocuklarin yasam kalitesini degerlendirmek, tedavi ve rehabilitasyon yaklagimlarina
yon vermede Onemlidir. Tedaviler genellikle islev kaybini ve engelligin kapsamini
belirlemek amaciyla semptom yonetimini hedeflemekte ve tedavi etkinliginin 6l¢timii
tipik olarak biyolojik veya bozukluk diizeyinin degerlendirmesine odaklanmaktadir.
Son yillarda arastirmalar, hastalar tarafindan bildirilen sonuglar1 da kapsayan SIYK’ e
yogunlassa da, hala ¢ocuklarin yasam kalitesini degerlendiren anketler eriskinlerin ki
kadar yeterli sayida degildir. Ayrica, ndrolojik rahatsizliklar1 olan ¢ocuklar1 hedef alan
veya benzer semptomlar yasayan farkli norolojik rahatsizliklart olan cocuklarin
karsilastirilmasina olanak tantyan SIYK’ nin tam bir resmini yakalayabilen mevcut bir

Olciim sistemi heniiz olusturulamamuistir.

SIYK’ nin degerlendirilmesi gorecelidir ve farkli dillerde birgok amag igin
gelistirilen SIYK 6lgekleri vardir (13). Bununla birlikte giivenilir ve gecerli &lgiim
araclar1 oldukca azdir. Ayrica, calismalarda kullanilan ve c¢ocuklarin bireysel
cevapladiklar1 birgok SIYK 6lgeklerindeki sorular uzun ve anlasilmasi zor sorulardir.
Bu da yetiskinlere gore konsantrasyonlar1 daha diisiik olan ¢ocuklarda Slgeklerin

tamamlanmasini zorlastirmaktadir.

Cocuk dostu EQ-5D versiyonu (EQ-5D-Y), EuroQol Grubu tarafindan 2009
yilinda ¢ocuklar ve ergenlere uygun, daha anlasilir bir ara¢ olarak tanitilmistir. Bu
Ol¢ek hareketlilik, kendime bakma, olagan aktiviteleri yapma, agr1 veya rahatsizlik
duyma ve endiseli, lizgilin veya mutsuz hissetme alt boliimlerinden olugsmaktadir. Hem
kisa sorulara sahip olmasi, hem de kolay uygulanabilirligi yoniiyle bir¢ok iilkede
saglikli ve engelli ¢ocuk ve ergenlerde yapilan ¢alismalar sonucunda gecerlilik ve
giivenilirligi gosterilmistir (14). EQ-5D-Y dl¢egi EuroQol grup tarafindan 40’ dan

fazla dile ¢cevrilmistir.

Ulkemizde ise EQ-5D-Y &lgeginin gegerlilik ve giivenilirlik calismas: yoktur.
Bu nedenle bu g¢alismanin amaci okul ¢agi doneminde nérolojik bozuklugu olan
cocuklarda, EQ-5D-Y o6l¢eginin Tiirkge versiyonunun gecerlilik ve gilivenilirliginin

arastirilmasidir.



Calisma hipotezleri su sekildedir;

HO: EQ-5D-Y o6lceginin Tiirkge formu, okul cagindaki pediatrik norolojik

hastalarda gecerli ve giivenilir bir 6lgek degildir.

H1: EQ-5D-Y o6lceginin Tiirkge formu, okul cagindaki pediatrik norolojik

hastalarda gecerli ve giivenilir bir dlgektir.



2. GENEL BILGILER
2.1. Pediatrik Norolojik Hastahklar

Norolojik hastaliklar; merkezi ve periferik sinir sistemi, 6zel duyu ve kas
hastaliklarinin dahil oldugu ve bu sistemlerin bazilariin ya da tamaminin etkilendigi
bozukluklardir. Norolojik hastaliga neden olan bir¢ok etken mekanizmasi vardir.
Enfeksiyonlar, dogumsal anomaliler, otoimmun bozukluklar, toksisite vb. pek cok
¢esit mekanizma norolojik hastaliklara neden olmaktadir (5). Pediatrik Noroloji ya da
Gelisim Norolojisi olarak da kullanilir. Konusu olan hastaliklar, senkop, epilepsi, bas
agrisi, otizm, davranis bozukluklari, motor mental gecikme, serebral palsi, kas

hastaliklari, sinir yaralanmalar1 gibi bir¢ok hastalig1 icerisine almaktadir (6).

Cocukluk cagindaki norolojik hastaliklar {ist ve alt motor néron hastaliklar
seklinde 2 grupta incelenebilir. Serebral Palsi (SP) en sik goriilen {ist motor ndron

hastaligidir (5).

2.1.1. Serebral Palsi

Serebral palsi, gelisimi tamamlamamis olan beynin hasar1 sonucu kalic1 fakat
ilerleyici olmayan, klinik seyri zaman icerisinde degisikliklere neden olabilen hareket,
postiir ve tonus bozuklugu ile karakterize pediatrik popiilasyonda en sik goriilen
fiziksel engel sebebidir (15, 16). Motor bozuklugu olan ¢ocuklarda duyu, bilis, algi,
iletisim problemleri, ndbet ve kas-iskelet problemleri goriilmektedir (17). SP,
serebrum, serebellum ve beyin sapini i¢ine alan motor fonksiyonlardaki bozukluktur.
Spinal kord, periferik sinirlerdeki problemler ve kaslardaki birincil motor problemler

bu tanim igerisine girmemektedir (18).

Diinya capinda goriilme sikligi genellikle 1000 canli dogumda 1,5-2,5 iken
iilkemizde 1000 canli dogumda 4.4 tiir (19, 20). Ulkemizde bu oranimn yiiksek
olmasinin nedenleri; dogum sonrasindaki bakim yetersizlikleri, maternal hastaliklarin
fazla olmas1 ve enfeksiyon oraninin yiiksek olmasi, akraba evliliklerinin ytliksek olmasi
yetersiz beslenme seklinde agiklanabilir (21). Bebegin dogum kilosu ve dogum haftasi

azaldikga insidans artar. SP insidans1 1000 gr’ in altinda dogan ¢ocuklarda %o 57, 1000-



1500 gr arasinda doganlarda %o 40, 1500-2499 gr arasindakilerde ise %o 11,5tir (22,
23).

Beyin hasar1 SP’nin olusmasina neden olur ve olusum zamani 3 farkli donemde
incelenmektedir. Bu donemler; prenatal, perinatal ve postnatal donemdir (24, 25).
Prenatal Nedenler (%70-80): Intrauterin enfeksiyonlar, servikal yetmezlik, kanama,
cogul gebelikler, plasenta anomalileri, serebral disgenesis, tromboz, annenin kronik
hastaliklari, gebelik zehirlenmesi, ilag kullanimi, annenin madde ve alkol
bagimliligidir. Perinatal Nedenler (%10-20): Erken dogum, diisiik dogum agirligi,
plasenta infarkti, plasenta previa, koryoamniyonit, ablasyo plasenta, erken membran
yirtig1, diisiik apgar skorudur. Postnatal Nedenler (%10): Hipoksik Iskemik
Ensefalopati, polisitemi, intrakraniyal kanama, santral sinir sistemi enfeksiyonu,

koagiilopati, hiperbilirubinemi, hipoglisemi, tekrarlayan konviilsiyonlardir (26, 27).

SP’ de; etkilenen viicut boliimlerine, klinik tipe, etkilenim siddeti ve neden olan
patolojilere gore farkli smniflandirma sistemleri kullanilabilir. Etkilenmis olan viicut
boliimlerine gore; hemiplejik, diplejik, triplejik ve quadriplejik seklinde
siniflandirilirken(28), klinik 6zelliklerine gore ise son zamanlarda en sik kullanilan
siniflandirma sistemi olan SCPE (Surveillance Cerebral Palsy Europe)nin
siniflandirma sistemi kullanilmaktadir. SCPE’ nin siniflandirma sistemine gére SP’ de

goriilen klinik tipler asagidaki gibidir;
1. Spastik
2. Diskinetik
3. Ataksik
4. Hipotonik
5. Miks tip (29)

1. Spastik Tip SP: Kas tonusu artis1 vardir ve klinikte en sik goriilen SP tipidir.
Ust motor lezyonuna ait belirtiler gdsterir. Bu belirtiler; klonus ve babinski varligi,
motor hareketlerde efor artigi, derin tendon refleksinde artig, hiz kayb1 ve istemli
selektif hareketlerde yetersizliktir (30). Bu problemler sonucunda koruyucu ve denge

reaksiyonlarinda azalma goriilmektedir. Ayrica ikincil kas-iskelet problemlerine,



postlir ve yliriime bozukluklarina neden olabilmektedir. En sik goriilen formu
etkilenmis olan viicut boliimlerine gore diplejidir (%30-40). Bunu hemipleji (%20-30)
ve sonrasinda kuadripleji (%10- 15) takip etmektedir (31, 32).

2.Diskinetik Tip SP: Istem disi hareketlerin varligi en temel oOzellikleri
arasindadir ve alt tipleri; korea, atetoz, distoni, ballismus, rijidite tremoru
kapsamaktadir(33). Ekstrapiramidal etkilenim sonucu olusur. Ust ekstremiteler daha
fazla etkilenmektedir. Ayrica ekstremite ve govdede stabilizasyon azligi, kas tonus
anomalileri ve diizeltme, denge, koruyucu reaksiyonlarda yetersizlik goriilmektedir

(34).

3.Ataksik Tip SP: Genellikle serebellumda olusan hasar nedeni ile ortaya
¢ikmaktadir (35). Bu ¢ocuklarin en temel sorunu; denge, koordine hareketlerdeki
zamanlama problemleri, tremor ve inkoordinasyondur. Ayrica destek yiizeyini

genisleterek yiiriirler (35, 36).

4. Hipotonik Tip SP: Tiim bedeni etkileyen hipotoni goriilmektedir(35). Bu
cocuklarda kas tonusunda, germe reflekslerinde ve primitif refleks paternlerinde
azalma vardir. Ayrica bas kontrolii, govde stabilizasyonu ve kontroliinde yetersizlik
meydana gelmektedir. Bu durumlara solunum sistemi sorunlari, oromotor ve iiriner

disfonksiyon eslik edebilir (37).

5. Miks Tip SP: Spastisite ve istemsiz hareketlerle birlikte norogelisimsel
bozukluklar birlikte goriiliir. Miks tip, belirtilere gore baskin olan tip ile isimlendirilir

(29).
2.1.2. Spina Bifida

Spina Bifida (SB), omurga ve medulla spinaliste olusan, noéral tiipiin
kapanmamasi nedeni ile ortaya ¢ikan, deri, vertebra, kas, meninksler ve néral dokudaki
yapisal bozukluklardir(38-40). Cocukta néromotor disfonksiyon olusturan hastaliklar

igerisinde S.P.” den sonra gelmektedir (41).

Sebebi tam olarak bilinmemekle beraber kromozom anomalileri, teratojenik
etkiler ve gen bozukluklari SB’ nin nedenleri arasinda gosterilebilir (38). Ayrica
caligmalarda kirk yas {lizeri ve on dokuz yas alt1 hamilelik, gebeligin ilk donemlerinde

yliksek tansiyon, annenin kafein ve ila¢ kullanimi, maternal alkolizm ve valproik asit



gibi teratojenlerin de yaygin SB sebeplerinden oldugu belirtilmistir (42, 43). Annede
folik asit yetersizligi de spina bifidaya yol acabilecek dnemli bir etmendir (42).

SB tanist hamileligin 10-12. Haftalarinda ultrason ile konabilmektedir (44).
Yapilan arastirmalarda, Amerika’da SB sikligimin 3,1/10000 oldugu belirtilmektedir
(45). Ulkemizde SB siklig1 3-5,8/1000 olarak bildirilmistir (46, 47). SB’ nin seviyesi
etkilenim yerine gore degismektedir. Bununla beraber alt ekstremitede goriilen motor
ve duyusal kayip, hidrosefali, skolyoz, beyin sap1 malformasyonu, tonus problemleri,
mesane ve bagirsak disfonksiyonu gibi problemlere ek fiziksel, biligsel ve sosyal
sorunlar yasanmaktadir (48-51). Gelisen ortopedik ve nérolojik problemler sonucunda
fonksiyonel bagimsizlik seviyesi etkilenir ve aktivitelerdeki katilimi azalir. Bununla

beraber GYA’ da limitasyonlara sebep olmaktadir (38, 52-54).
Spina Bifida iki sinifta incelenebilir.

1.SB Occulta (SBO): Spinal kord ve meninksler tamam ile vertebral kanalin
icindedir ve Spina Bifida’ nin en hafif seyirli tipidir. Genellikle asemptomatiktir.
Lezyon bolgesinde killanma, yag depolanmasi, lipom, kutanéz gamze, deri

degisiklikleri goriilebilmektedir (39).

2. SB Cystica (SBC) : SB’ nin ac¢ik formudur(55). Meningosel ve

miyelomeningosel (MMS) olmak iizere 2’ye ayrilir.

a. Meningosel: Vertebral arklar birlesmemistir ve meninkslerde herniasyon
bulunmaktadir. Bu da serebrospinal sivi i¢eren kese seklinde bir protriizyon meydana
getirmektedir. Bu kese deri veya membranla cevrilidir ve igerisinde sinir kokii
bulunmamaktadir. Bu yiizden nérolojik belirti ortaya ¢ikmamaktadir. Kordun veya
sinir koklerinin bir kismi kese igerisinde goriilebilir, fakat normal olarak uyarilarin

tiretebilirler (56). SB vakalarinin %10’unu olusturmaktadir (57).

b. Miyelomeningosel: Kese igerisinde spinal kord, sinir kokleri ve meninksleri
kapsar. Anormal olan noral doku kesenin i¢ ylizeyine yapisabilir veya disar1 ¢ikabilir.
Bozukluk omurganin tiim seviyelerinde olacagi gibi genellikle lumbosakral bolgede
goriilmektedir(56). Miyelomeningosel (MMS), hamileligin ilk 4 haftasinda noéral
tiiplin anormal gelisimi ve kapanma problemine yol agan teratojenik siire¢ neticesinde

meydana gelir ve SB’nin en agir tipidir (58).



MMS’ de etkilenim seviyesine gore alt ekstremitelerde motor ve duyu kayiplari,
ortopedik problemler, skolyoz, mesane ve bagirsak disfonksiyonu, bilissel
disfonksiyon, lateks alerjisi, epilepsi, tonus bozukluklari, sosyal sorunlar

goriilebilmektedir (48, 55, 59, 60).

2.1.3. Noromiiskiiler Hastaliklar

Noromiiskiiler hastaliklar (NMH), genetik veya sonradan olusan 6n boynuz
motor noron hiicreleri, ndromiiskiiler kavsak, periferik sinirler veya kastaki herhangi
problemin sebep oldugu heterojen bir hastaliktir grubudur. Bu hastalik grubunda
ozellikle cocukluk ¢aginda ilk belirtilerini gosteren, kasin kendisinden kaynaklanan
problemlerle karakterize Duchenne Miiskiiler Distrofi (DMD), Becker Miiskiiler
Distrofi (BMD), Konjenital Miiskiiler Distrofi (KMD), Limb-Girdle Miiskiiler
Distrofi, Fasio-Skapulo-Humeral Miiskiiler Distrofi , Distal Miiskiiler Distrofi gibi
miiskiiler distrofiler, 6n boynuz motor néron etkilenmesinden dolay1 Spinal Miiskiiler

Atrofiler (SMA) yer almaktadir (61).

1. Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD); X kromozomuna bagl gegis gosteren, her
3500 canli dogan erkek bebekte 1 gdriilme riski olan ve progresif kas gli¢siizliigii
ile karakterize bir hastaliktir. Cocukluk ¢aginda en fazla goriilen néromiiskiiler
hastalik tipidir. DMD, distrofin proteinini tireten Xp21 genin mutasyonu nedeni ile
ortaya ¢ikmaktadir (62, 63). DMD genel olarak belirtilerini 3 ila 5 yaslarinda
gosteriyor olsa da nadiren daha erken yaslarda da karsilagilmaktadir. Akranlarina
gore merdiven inip ¢ikma, kosma gibi becerilerde zorlanabilirler ve sik diisme
sikayetleri olabilir. Ayrica yiiriimede gecikme de goriilebilir(64). 5 yasindan dnce
normalden 10 ila 20 kat1 yiiksek Kreatinin Fosfokinaz (CK) seviyesi ve
elektromiyografi (EMG)’de degisiklikler, kas biyopsisinde dejeneratif kas lifleri
gozlemlenmesi ile tan1 konur (63). Hastalarda ilerleyici bir kas kuvvet kaybi, spinal
deformite, kontraktiirler, restriktif tipte akciger fonksiyon Oriintiisii ve bilissel
tutulum izlenir. Hastalik ilerleyicidir ve fiziksel bagimliliga neden olur. Hastalik
(1) erken donem (tanidan 7 yasa kadar), (2) gecis donemi (6-12yas arasi), (3)
ambulasyonun kaybi1 (8-14 yas arasi) ve (4) eriskin donem (>15 yas) seklinde 4

basamakta incelenebilir (65). DMD tedavisinde evreye gore planlanmis fizyoterapi



programlar1 ile bagimsiz hareket silirecinin uzamasi, hastaliga eslik eden
problemlerin (0r; kaslarin kisalmasi ve zayiflamasi, eklem limitasyonlar1 ve
kontraktiirler, skolyoz gibi) tedavisi ile giinlik yasamindaki bagimsizliginin
devamlilig1 saglanabilmektedir (66).

. Becker Miiskiiler Distrofi (BMD.); Distrofin eksikligi nedeni ile olusan,
noromiiskiiler hastaliklarin hafif seyirli formudur. Hastalik X'e bagl ¢ekinik
kalitim 6zelligi gosterir. Hastaligin progresyonu DMD’ ye benzer fakat daha yavas
ilerlemektedir. 16 yas sonrasinda ambulasyon yetenegi kaybolur (67).

. Limb- Girdle Muskiiler Distrofi (LGMD), progresif kas gii¢csiizliigii ve distrofik
kas patolojileriyle karakterize otozomal genlerin mutasyonuyla meydana gelen
kalitimsal hastaliktir (68). LGMD’ de 6nce pelvik veya pektoral kusaktaki kaslar
etkilenir. Cocukluk doneminde baslayan LGMD ileri adolesan veya yetiskin
donemde baglayan LGMD’ ye gore daha hizli ilerleme gosterir (69). Her iki
cinsiyette de esit oranda rastlanilmaktadir. Yiiz kaslari, ekstremitelerde ciddi bir
problem olmadig1 siirece etkilenmez. Kas tendon refleksleri erken donemlerde
korunurken hastaligin seyriyle birlikte kaybolabilmektedir (70).

. Fasio-Skapula-Humeral Muskiiler Distrofi (FSHD); Yiiz, skapula, proksimal
omuz kusagi ve alt ekstremitede ise birgok kas grubunun tutulum gosterdigi, yavas
seyirli muskiiler distrofi tipidir. Otozomal dominant ge¢isli olup ileri gocukluk
donemi veya adolesan donemde baslamaktadir. Bu hastalarda skapulanin
kanatlasmas1 goriilmektedir ve ¢ogunda pektus ekskavatum goriiliir. Hastalar,
supraspinatus, infraspinatus veya deltoid kaslarinda herhangi bir sorun olmasa dahi
skapulanin kuvvetsizligi nedeni ile kollarin1 omuz seviyesinde kaldiramazlar (70-
72).

. Spinal Miiskiiler Atrofi (S.M.A.); cocukluk ¢agi N.M.H.” lerden biridir ve
medulla spinalisin 6n boynuz hiicrelerinin ilerleyici dejenerasyonu nedeni ile
meydana gelir. Hastalarin biiyiik bir kisminda otozomal cekinik genetik 6zelligi
vardir. Fakat bununla birlikte otozomal dominant, X’e baglh c¢ekinik genetik
0zelligi olan ve yeni mutasyonlar da oldugu sdylenmektedir. Kas gli¢siizliigii alt
ekstremitelerde daha belirgindir ve bununla birlikte kas atrofisi, kas tonusunda
azalma, paradoksal solunum gibi problemler de goriilmektedir. DMD’ den sonra

ikinci sirada gelen ndromiiskiiler hastaliktir. Her 800 dogumda 1 oraninda



goriilmektedir. Tasiyicilik da 1/50 sikligindadir. Baglama zamanina ve ilerleyisine
gore 3 tipe ayrilir. Tip 1 Werdning Hoffman, hastaligin en agir seyirli formudur;
Tip 2 Geng Infantil tip ve Tip 3 Juvenil Form, Kugelberg-Welander hastaligidir
(73).

2.2. Yasam Kalitesi
2.2.1. Saghikla Ilgili Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi kavrami, Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan kisilerin ilgileri,
beklentileri, amaglar1 ve yasam standartlariyla ilgili olarak, kiiltiirel degerlerinin
cergevesinde kendi durumlart hakkindaki 6znel bilgiler seklinde ifade edilmistir.
Yasam kalitesini belirlenmesinin amaci, kisinin psikolojik, fiziksel ve sosyal yasami
konularindaki memnuniyetlerini belirlemektir (74). Kisilerin yasam kalitelerini
belirlemek amaci ile; DSO tarafindan, 1980°lerden beri yapilan ¢alismalar sonucunda
farkli yasam kalitesi Olcekleri gelistirilmistir. Bu 6lgekler, jenerik ve 6zel olgekler
olmak tizere 2 tiptir (75, 76). Jenerik Olgekler daha cok yasam kalitesinin farkl
bilesenlerini icerirken, 6zel Olgekler belirli bir hasta grubu, ya da tedavi bigimi ile
smnirhidir. Jenerik Olgekler daha kapsamli bir degerlendirme icerdigi icin daha
kullanishdir fakat, 6lcegin uygulanmasi uzun siirmektedir. Ozel 6lgekler ise belirli bir
hastalik grubunu tanimlamada daha basarilidir fakat olusabilecek farkli sorunlari
gostermede yetersiz kalabilmektedir. Sonug¢ olarak, jenerik Olgeklere daha ¢ok

gereksinim var gibi gortinmektedir (77).

Yagsam Kalitesi, klinik uygulamalarin ve klinik c¢alismalarin ihtiyaglarini
belirlemektedir ve klinik ¢alismalarda daha ¢ok saglikla ilgili yasam kalitesi (SIYK)
kavrami gdze ¢arpmaktadir. SIYK, hastanin saglik durumunda memnuniyetiyle ilgili
bireysel algisidir. Bu kavram bireyin psikolojik, fiziksel ve sosyal iyilik halinin ve
hasta bireylerin gordiigii tedavinin etkinligini ele alan bir konudur (78-80). En sik
kullanilan genel amagh SIYK &lcekleri; 1993 yilinda gelistirilen Short Form-36(SF-
36) ,Nottingham Health Profile (NHP) ,Sickness Impact Profile (SIP), ve DSO
tarafindan gelistirilen World Health Organization Quality of Life (WHOQOL), en sik
kullanilan tercihe dayali SIYK 6lcekleri ise EQ5D, Quality of Well-Being (QWB) ,
EuroQoL ve Health Utilities Index (HUT) ’tir (81).
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Cocuklar icin yasam kalitesi, ¢ocugun sosyal, fiziksel ve duygusal refahina
iligkin algisini igerir ancak bununla sinirli degildir ve bu nedenle gelisim boyunca

meydana gelen degisikliklere karsi duyarli olmalidir (82).

2.2.2. Pediatrik Norolojik Hastaliklarda Yasam Kalitesi

Pediatrik ndroloji hastalarmin yasam kalitesini artirmak hastalar, ebeveynler,
klinisyenler ve arastirmacilar i¢in bir Onceliktir. Yasam kalitesi, klinisyenlerin ve
ebeveynlerin tibbi bakim ve gelecek i¢in plan yapma konusunda nasil sec¢im
yaptiklarinin merkezinde yer alir ve arastirmacilarin miidahalelerin etkisini 6lgmesine

yardimci olur (83).

Iyi yasam kalitesine iliskin yaygin anlayis saglikli olma ve iyi olma halini ifade
etmekte iken (84) bireylerin herhangi bir engeli varsa, fonksiyonlarindaki ve
performanslarindaki sinirlilik nedeni ile sagliklarinin ve iyi olma halinin tersine bir
durum olacagi varsayilmaktadir (85). Ancak, bir¢ok ¢alismada ciddi ve kalic1 engeli
olan bireylerin iyi veya miikemmel bir yagsam kalitesine sahip olduklarini bildirdikleri
rapor edilmektedir. Bu durum engellilik paradoksu olarak agiklanmaktadir (86).
Ornegin ¢ocuklarin klinik Slciimleri ile (spastisite, eklem hareket acikligi ve kas
kuvveti gibi), iyilik halleri arasinda kuvvetli bir baglant1 oldugu diisiiniiliir. Fakat
yapilan ¢alismalarda bu iligski anlamli degil veya diislik olarak degerlendirilmistir (87,
88). Cocukta meydana gelen belirtilerin varligini veya gelisimini 6l¢en geleneksel veri
Olciimleri ¢ocugu tiim ydnleriyle degerlendiremez. Bu nedenle ¢ocuklari biitiinsel
acidan degerlendiren yasam Kkalitesi ve SIYK degerlendirmeleri tedavinin ve
rehabilitasyon nasil ilerleyecegi konusunda yon vermede onemli bir rol almaktadir
(89). Bu alanda, degisen bakis acis1 ile ¢ocuklar iizerinde yapilan ¢calismalarda 6zriin
cocuk ve/veya aile lizerine etkisini klasiklesmis klinik 6l¢lim gostergeleriyle 6lgiim

yapip degerlendirmektense, yagam kalitesi 6l¢ekleri gelistirmeye yonelmislerdir.

Norogelisimsel bozuklugu olan c¢ocuklarin yasam kalitesini 6lgmek icin
KIDSCREEN, Child Health Questionnaire (CHQ), PROMIS Pediatric, PedsQL, gibi
Ol¢ekler bulunmaktadir. Bu dlgekler farkli klinik popiilasyonlarin karsilastiriimasina
izin vermektedir. Ote yandan epilepsi, spina bifida, serebral palsi ve hidrosefali gibi
0zel klinik durumlar1 olan ndrolojik hastalig1 olan ¢ocuklar icin spesifik Slgiimler de

bulunmaktadir (89-91). PedsQL-CP modiilii , DISABKIDS—CP modiilii ,Epilepsili
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cocuklar icin yasam kalitesi olgegi , Epilepsili ergenler i¢in yasam kalitesi envanteri
,Hidrosefali Sonu¢ Anketi (HOQ), spina bifidali ¢ocuklar i¢in saglikla iligkili yasam
kalitesi Olcegi ( HRQL-SB) gibi Olcekler de norolojik hastaligi olan g¢ocuklarin

durumlarina gore kullanilan spesifik dl¢eklere drnektir (86).

2.2.3. SP’ li Cocuklarda Yasam Kalitesi

SP’ li cocuklarda goriilen bazi problemler ¢ocuklarin fonksiyonel ve giinliikk
yasam aktivitelerindeki bagimsizlik seviyesini etkilemektedir. Cocuklarin bagimsizlik
seviyesine etki eden problemler su sekilde 6zetlenebilir; motor gelisim gecikmesi,
gorme ve isitme problemleri, mobilite giicliikleri, mental problemler, epilepsi,
O0grenmede zorluklar, dil-konusma bozukluklaridir(92). Motor problemler ile
fonksiyonellikteki limitasyonlar c¢ocuklarin giinliik yasamindaki aktiviteleri
yapmalarin1 engelleyebilmektedir (93, 94). Bu sebeple, SP’ 1li c¢ocuklarda
rehabilitasyon programlarindaki temel hedeflerden biri de fonksiyonel aktivite
seviyesini arttirarak gilinliik hayatinda daha bagimsiz olmasini saglamaktir (95). SP’ li
cocuklarin en sik karsilastiklart problemlerden biri olan yliriime aile tarafindan da
cocuktan yapmasini bekledikleri en 6nemli aktivitelerden biridir. Yapilan ¢calismalarda,
ylriime potansiyellerinin diizeyi siralandiginda en az seviyede diskinetik SP’ li
cocuklar, sonrasinda ise sirastyla kuadriparatik, ataksik ve hemiparetik SP’ i ¢ocuklar
oldugu goriilmiistiir (96). Yapilan bir diger ¢alismada ise SP’ 1i ¢ocuklarda motor
fonksiyon seviyesi azaldik¢a kisisel bakim ve sosyal alanlardaki becerilerdeki

basarilarinin azaldig1 goriilmiistiir (97, 98).

Son yillardaki yapilan ¢alismalar, STYK’ in degerlendirilmesi ve arttirilmasimin
SP’ li ¢ocuklarin yasamlarinda O6nemli oldugu vurgulanmaktadir (99). SP’ li
cocuklarda, fiziksel, bilissel, duyusal, duygusal ve sosyal problemler nedeni ile
fonksiyonlarinda kisitliliklar meydana gelir ve bu da toplumda yapmasi gereken
rollerini yerine getirmekte zorlanmalarina neden olur. Bu sebepler de SIYK’ in

azalmasina neden olmaktadir (99, 100).

SP, siddetine ve etkilenime gore kisinin hayat1 boyunca devam eden bir hastalik
olup bireyin yasam kalitesini ve psikososyal durumunu etkilemektedir. Varolan

fonksiyonel kisitliliklar cocuklarin akranlari ile olan sosyal hayata katilimini etkiler ve
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bu da SIYK” in azalmasina neden olmaktadir (101). SIYK’ i etkileyen bir diger Snemli
faktor ise agridir. Agrinin siddeti ve siklig1 da yasam kalitesini etkilemektedir (102).
Daha oOnceki caligmalarda, SP’ 1i ¢ocuk veya ergenlerin biligsel problemlerin
olabilecegi, sosyal hayattaki kisitliliklar1 ve bagka birine bagimliliklar1 sebebi ile
yasam kalitelerini degerlendirirken daha giivenilir sonuglar elde edilecegi diisiiniilerek
ebeveynlerinin raporlamalar istenmistir (103, 104). Fakat yapilan baz1 ¢alismalarda
ebeveyn ve cocugun belirledikleri yasam kaliteleri sonuglarinda farklar tespit
edilmistir. Bu ¢alismalarda ailelerin ¢ocuklar1 i¢in verdikleri cevaplar ¢ocuklarin kendi
cevaplarina gore yasam kalitesinin daha diisiik oldugu seklindedir (105). Diinya Saglik
Orgiiti (DSO) bu konuda yasam Kkalitesi degerlendirilirken ¢ocuklarm kendi
degerlendirmelerini yapamayacaklari durumlarda ebeveyne bagvurulmasi haricinde
miimkiin olan her kosulda yasam kalitelerini kendilerinin raporlamalar1 gerektigini
sOylemistir (106). Yapilan ¢alismalar ise bu durumu destekler nitelikte olup ¢ocuklarin
yaslarina ve biligsel diizeylerine uygun yasam kalitesi 6l¢eklerini giivenli bir sekilde

cevapladiklarini géstermistir (107, 108).

2.2.4. SB’ li Cocuklarda Yasam Kalitesi

SB’ 1i cocuklarda hastaliga eslik eden problemler cocuklarin fonksiyonel
bagimsizlik seviyesini etkilemektedir (109). Giinlik hayatinda bagimsiz olan
cocuklarda aktivitelere katilim ve performans diizeyi artar ve bununla beraber kendine
gliveni artar. Ayrica giinliik hayatinda daha bagimsiz ve aktif olan ¢ocuklarin aileleri,
¢ocugun bakimi ve ihtiyaclari ile daha az ilgilenmekte ve bu da bakim verenlerin
yasam memnuniyeti ile sonu¢lanmaktadir. Aileler kendi ihtiyac¢larina daha fazla zaman
ayirir ve ¢ocuklari ile beraber aktivitelere katilimlar1 daha fazla oldugu i¢in de daha
1yi aile iliskilerinin gelismesine neden olur. Ayrica bu durum hem ¢ocugun hem ailenin

yasam kalitesinin artmasina neden olmaktadir (110, 111).

Bu ¢ocuklarda goriilen fonksiyonel kisitlilik gocugun giinliik hayatinda kisisel
bakim, giyinme, hareketlilik, sosyal fonksiyon, aligveris yapabilme, mesane ve
bagirsak kontrolii gibi bir¢cok aktiviteyi gergeklestirmekte sorun yasamalarina neden
olmaktadir (112, 113). Fonksiyonel mobilitenin fazla olmasi, kendine bakim ve sosyal
beceriler saglikla ilgili yasam kalitesini arttirirken kronik fiziksel engeli olan

cocuklarin yagam kalitesi ve memnuniyeti kotii etkilenmektedir (109, 114).
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SB’ li ¢ocuklarda etkilenim seviyesinin altinda kalan kisimdaki duyu ve motor
bozukluklar, hidrosefali, mesane ve bagirsak disfonksiyonu gibi problemler aktivite
katilim kisitliligi, sosyal iligkilerde problemler, aileye bagimliligin artmasi, toplumun

kabullenebilirliginde azalmaya neden olabilmektedir (115).

Bu c¢ocuklarda hastalikla beraber gelisen sekonder problemler nedeniyle, GYA’
da kisitlilik meydana gelmekte, cocuklarin saglik durumu, iyilik hali ve yasam kalitesi
kotii etkilenebilmektedir (109, 116). Bu etkilenim cocukluk doneminde baslayip
yetigkinlige kadar devam etmektedir (117). Dahlstrand ve arkadaslarinin yaptigi
calismada, SB’ li ¢cocuklarin yaklasik 1/3 i 30 yasinda tamamen bagimsiz oldugu, 1/3
‘U gbzetim ve yardima muhtag oldugu ve kalan 1/3 kismin da bagimli oldugu
sOylenmistir (118). Lemelle ve arkadaslari, SB’ 11 bireylerde yasam kalitesini etkileyen
en 6nemli faktorlerden biri olarak inkontinansin geldigini ve bununla birlikte obezite,
fiziksel kisitliliklar, ince motor becerilerdeki problemler, biligsel bozukluklarin da bu

bireylerin yasam kalitelerini olduk¢a etkiledigini bildirmislerdir (50).
2.2.5. Noromiiskiiler Hastalig1 olan Cocuklarda Yasam Kalitesi

Noromiiskiiler hastaliklarda zaman igerisinde kas giiciinde azalma ile birlikte
motor becerilerde kayiplar goriilmektedir. Ayrica postiiral problemler de zamanla artar
ve tim bu yetersizlikler cocuklarin daha dnceleri kolaylikla yapabildikleri aktiviteleri
daha zor yapabilmelerine veya hi¢ yapamamalarina sebep olmaktadir. Yapilan bir
calismada, DMD’ li ¢ocuklarin akranlar1 ile kiyaslandiklarinda fiziksel aktivitelere
daha az katilm sergiledikleri gosterilmis ve Ozellikle de bagimsiz ambulasyonun
azaldig1 10 yas sonrasi sinemaya gitme, arkadasi ziyaret etme gibi sosyal aktivitelerde
belirgin bir diisiis oldugu gosterilmistir (119). Yapilan bagka bir ¢alismada ise fiziksel
yetenek ile sosyallesebilme arasindaki iliskiye bakilmis ve motor becerilerinde azalma

ve buna bagl arkadas iliskilerinde zayiflama goriilmiistiir (120).

Noromuskiiler hastaliklarda (NMH) egzersiz kapasitesinde azalma, yorgunluk
ve kas zayiflig1, fiziksel aktivitede azalmayla beraber sedanter bir yagam tarzina neden
olur(9). Diger problemler ise; fonksiyonel kas dokusunun azalmasi, asir1 kullanima
baglh yaralanmalar, atmis beden Kkiitlesi, kontraktiirler, kardiyopulmoner sorunlar,
hareketteki azalma, hasta motivasyonun azalmasi, depresyon ve sosyal bariyerlerde

artis gibi nedenler yagam kalitesinde azalmaya yol acar (9, 10).
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2.3. Gegerlilik ve Giivenilirlik
2.3.1. Givenilirlik

Giivenirlik, 6lgme aracinin tekrar yapilan Olgiimlerle verdigi sonuglarin
kararliligin1 gosterir. Yani bir 6lgegin farkli zamanlarda ayni kosullarda yapilmasiyla
alman sonuclarin  tutarli olmasi1 gilivenirligin  goOstergesidir.  Giivenirligi

degerlendirmede ¢esitli yontemler kullanilmaktadir: (121)

Degismezlik (Stability): Ol¢egin ayni sartlarda belirli bir zaman araliginda tekrar
uygulanmasinin ardindan elde edilen verilerin arasindaki iliskinin degerlendirilmesidir
(122). Bunun i¢in test tekrar test yontemi ve paralel formlar yontemi kullanilir. Test-
tekrar test yonteminde ayni Olgek belirli zaman araliklarinda ayni bireylere tekrar
uygulanir ve dl¢iimler arasindaki uyuma bakilir. Iki 6l¢iim arasindaki siire ¢ok
onemlidir. Bu siire 6l¢egin kolaylikla hatirlanabilecegi kadar kisa ya da ayn1 kosullarin

saglanamayabilecegi kadar da uzun olmamalidir (123).

Paralel formlar yontemi, benzer 6zelliklere sahip 6lgeklerin ayni1 gruba benzer

kosullarda uygulanmasidir (123).

Puanlayict Giivenirligi / Bagimsiz Gozlemciler Arast Uyum Giivenirligi
(InterRater And Intra Rater Consistency); Puanlayici giivenirligi, tek bir gézlemcinin
farkli zamanlarda ayni Olgekle yaptigr Olglimlerin tutarliligini gosterir. Bagimsiz
gdzlemciler aras1 uyum giivenirligi ise birden ¢ok gozlemcinin ayn1 dlgekle yaptiklar

Olciimlerin tutarliligini gosterir (124).

I¢ tutarlilik (Internal Consistency): Olgegin kendi i¢inde ne derece homojen
oldugunu gosterir. Siklikla kullanilan bir yontemdir. I¢ tutarlihi@ 6lgmek igin birden

cok yontem vardir. Bu yontemler;

<> Testi Yarilama Y ontemi

<> Madde Toplam Puan Korelasyon Katsayilari
<> Kuder Richardson Katsayilari

<> Cronbach Alfa Katsayis1 (124)
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2.3.2. Gecerlilik

Bir 6l¢me aracinin, 6lgmeyi hedefledigi niteligi, dogru bir sekilde dlgebilme
derecesine gecerlik denmektedir. Gegerlik katsayis1 daima giivenirlik ile birlikte
degerlendirilmelidir. Bunun nedeni giivenilir bir 6l¢cegin daima gegerli olamamasindan

kaynaklidir (121).

Kapsam Gegerligi (Content Validity): Kapsam gegerligi, dlcegin ve olgekteki
maddelerin, ol¢iilmek istenen amaci ne derece temsil ettigini belirler. Bu analiz

kapsam gegerligi konusunda uzman kisilerin goriisii alinarak yapilmalidir (123).

Olgiit Gegerligi (Criterion-related Validity): Yapilan dl¢iimlerin bir veya birden
fazla farkl olgiitle iliskisini inceler. Es zamanli gegerlik ve yordama gegerligi olmak
tizere iki sekilde uygulanir. Es zamanl gecerlikte, dlgegin puanlart ile es zamanlh
olarak Ol¢iimii yapilan ve ayni amaci Olgtiigii bilinen farkli bir ol¢limiin puanlar
arasindaki iligki incelenir (121). Yordama gegerliginde ise 6lgegin gelecekte alinacak
sonu¢ degerlerinin Onceden tahmininin yapilmasidir. Bir baska deyisle Olgek

puanlarinin, dl¢iitii 5ngérmesindeki dogrulugu nu degerlendirir (125).

Yap1 Gegerligi (Construct Validity): Yapr gecerligi, Olcegin 6lgmek istedigi
teorik yapiy1 6lgme derecesi ile ilgilidir. Uyumlu olmasi gereken degiskenlerle uyumu,
farklilik gostermesi gereken degiskenlerle farklilik gostermesi durumunu tespit eder

(123).

Faktor analizi, Ol¢cekteki maddelerin farkli faktorlere ayrilip ayrilamayacagini
tespit eder. Faktor analizi kavrami iki alt bagliktan olusmaktadir. Bunlar agiklayici
faktor analizi (AFA) ile dogrulayici faktor analizidir (DFA). AFA, yeni gelistirilmis
veya baska bir dile uyarlanan 6l¢gek calismalarinda faktor yapisini belirlemek ig¢in
kullanilir. DFA ise uyarlamasi yapilan 6lgegin faktor yapisti ile orijinal faktor yapisinin

karsilastirmasini yapar (126).
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3. GEREC VE YONTEM
3.1. Arastirmanin Tipi

Bu ¢alisma metodolojik olarak okul ¢ag1 doneminde nérolojik bozuklugu olan
cocuklarda, EQ-5D-Y 6l¢eginin kiiltiirel adaptasyon ile gegerlilik ve glivenilirliginin

degerlendirilmesini saglayan bir ¢caligma 6zelligi tasimaktadir.

3.2. Arastirmanin Yeri, Zamam ve Plani

Calisma, Nisan 2021-Kasim 2023 tarihleri arasinda Izmir ili sinirlar icerisinde
bulunan Moral ilkadim Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ile Dr. ismail Atabek
Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Tip Merkezi ve Ozel Hatay Fizik Tedavi ve
Rehabilitasyon Dal Merkezi’ nde yapildi.

Tablo 1. Arastirma Planm1 ve Takvimi

Kaynak tarama
Ocak-Subat 2021

Tez Onerisinin hazirlanmasi

Mart 2021 Etik kurul onay1

Nisan 2021-Kasim 2023 Veri toplama siireci

Tez yazim asamasi

Eyliil 2023-Kasim 2023
[statistiksel analiz

Ocak 2023 Tez savunma simavi

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi/Calisma Gruplan

Arastirmanin  &rneklemini; Moral flkadim Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi ile Dr. ismail Atabek Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Tip merkezi ve Ozel

Hatay Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Dal merkezi’ ne fizyoterapi ve rehabilitasyon
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icin gelen 8-18 yas aralifinda ve norolojik hastaligi olan, ¢alismaya katilmay1 goniillii
olarak kabul eden ve dahil edilme/dislama kriterlerine uyan okul ¢agindaki ¢ocuklar
olusturmaktadir. Gegerlik ve giivenirlik ¢calismalari i¢in kabul géren her madde basina
5-15 birey gerektigi kurali (rule of thumb) dikkate alinarak minimum orneklem
biiylikliigii 25 birey olarak hesaplandi ancak %10’luk kayip goz Oniine alinarak

orneklem biiyiikliigii 27 olarak belirlendi.

3.3.1. Bireylerin Calismaya Alinma Kriterleri

. Pediatrik ndrolog tarafindan norolojik hastalik tanis1 almig olmasi

. Okula gidiyor olmak

. Serebral palsi, Spina Bifida tanilarina sahip olan c¢ocuklarda; Kaba Motor
Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS) 1-3 seviye araliginda bulunmasi

. Noromuskuler Hastaliga sahip olan ¢ocuklarda; Brooke Alt Ekstremite
Fonksiyonel Siniflandirmasi’na (BAEFS) gore Seviye 1-6 arasinda olmasi

o Saglik kurulu raporunda engellilik tiirti olarak yalnizca “Bedensel Engelli”
ibaresi bulunmasi

. Cocugun degerlendirmeleri tamamlayabilecek biligsel seviyede olmasi

) Gonilli olmak

3.3.2. Bireylerin Calismadan Dislanma Kriterleri

. Degerlendirme de kullanilan 6lgeklerin uygulanmasina engel teskil edebilecek
siddetli norolojik (ilagla kontrol altina alinamayan epileptik ataklar1 olan
cocuklar), gorsel ve isitsel problemleri olan,

o Son 12 ay igerisinde ortopedik ameliyat gegirmis veya son 6 ay icerisinde

botulinum toksini tip A enjeksiyonlari veya seri al¢gilama olan,

. Ciddi kooperasyon problemi bulunan ¢ocuklar

3.4. Calisma Materyali

Calismamizda herhangi bir materyal kullanilmadi.
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3.5. Arastirmanin Degiskenleri
3.5.1. Bagimsiz Degiskenler

° Yas,
° Cinsiyet,
o Beden Kiitle Indeksi(BK1) ,

. Tan bilgileri
3.5.2. Bagiml Degiskenler

. PedsQL

. EQ-5D-Y skorlar1
o KMEFSS skoru

o BAEFS skoru

3.6. Veri Toplama Araclar

Tedavi ya da rutin takip randevulari i¢in gelen cocuklar ve aileleri ile yiiz ylize
goriisiilerek arastirmanin amaci ve igerigi ile ilgili hem yazili hem de so6zlii bilgi
verilmesinin ardindan Cocuk Riza Formu (EK-1) ve Aydinlatilmis Veli Onam Formu
(EK-2) ile rizalar1 alindi. Arastirma sirasinda degerlendirme sonuglar1 Veri Kayit
Formu’na (EK-3) kaydedildi. Katilimcilarin sosyodemografik o6zellikleri yiiz yiize
goriisme yontemiyle, klinik bilgileri tibbi kayitlar araciligiyla degerlendirme veri
formuna kaydedildi. Tiim degerlendirmeler arastirmaci fizyoterapist tarafindan
gergeklestirildi ve testler arasinda verilen ek dinlenme siireleri ile gériismeler ortalama

25-30 dakika suirda.

Anketin glivenirlik diizeyinin belirlenmesi i¢in 7 ila 21 giin sonra 27 ¢ocuga yiiz

ylize goriisiilerek EQ-5D-Y 6l¢egi yeniden uygulandi.

3.6.1. Demografik ve Klinik Veriler

Cocugun arastirmaya dahil edildigi zamanki yas (y1l), boy (cm) ve kilosu (kg),

dogum haftasi, yardimci cihaz kullanip kullanmadigi (kullaniyor/kullanmiyor), eslik
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eden herhangi bir probleminin olup olmadig1, yakin zamanda ameliyat/botoks ge¢misi,

cocugun gittigi okul tipi, kardes sayisi ile ilgili bilgileri kaydedildi.
3.6.2. Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFS'S)

Calismaya dahil edilen Serebral palsi, Spina Bifida tanilarina sahip olan
cocuklarin kaba motor fonksiyonlarini siniflamak icin Kaba Motor Fonksiyon

Siniflandirma Sistemi (KMFSS) kullanildi.

KMEFSS; SP’li ¢ocuklar i¢in gelistirilmistir. Bu sistem ¢ocugun kendi baglattig
oturma, yer degistirme gibi hareketlerin temel alindig1 bir siniflama sistemidir. Motor
fonksiyonlarin ¢gocugun yas araligina gére degismesi sebebi ile, 2 yasin alti, 2—4 yas,
4-6 yas ve 6-12 yaslarn arasinda olmak lizere her yas grubundaki ¢ocuga uygun
fonksiyonlar tanimlanmistir. Onceleri yalnizca 12 yasin altindaki cocuklar igin
kullanilirken su anda genisletilmis hali ile 12—18 yaslar1 arasindaki ¢ocuklar i¢in de

kullanilabilmektedir (127).

Yaslara Gore KMFSS Seviyeleri

Seviye I: Kisitlama olmaksizin yiirtirler.

Seviye II: Kisitlamalarla yiiriir.

Seviye III: Elle tutulan hareketlilik araglarini kullanarak ytiriir.

Seviye IV: Kendi kendine hareket simirlanmistir. Motorlu hareketlilik aracini
kullanabilir.

Seviye V: Elle itilen bir tekerlekli sandalyede tasinir
3.6.3. Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi (BAEFS)
Noromuskuler Hastali§a sahip olan cocuklarin alt ekstremite fonksiyonel

seviyelerini smiflamak i¢in Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi

(BAEFS) kullanildi.

1981 senesinde Duchenne Muskiiler Distrofi'nin klinik degerlendirmesinde alt
ve lst ekstremitenin fonksiyonel durumunu belirlemek i¢in Vignos ve arkadaglarinin
gelistirdigi smiflandirma sistemi temel alinarak diizenlenmistir (128). BAEFS

asagidaki gibidir:(129)

Seviye 1: Cocuk yardimsiz yiiriir ve dort basamak merdiven ¢ikar.
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Seviye 2: Yiirlir ve tirabzandan tutunarak dort basamak merdiven g¢ikar. (Yiirlr ve

tirabzandan tutunarak 12 saniyeden az siirede merdiven ¢ikar.)

Seviye 3: Dort basamak merdiveni yavasca ¢ikar. (Y{riir ve tirabzandan tutunarak 12

saniyeden uzun siirede merdiven ¢ikar.)

Seviye 4: Yardimsiz yiiriir ve sandalyeden kalkabilir, fakat merdiven ¢ikamaz.

Seviye 5: Yardimsiz yliriir fakat sandalyeden kalkamaz ve merdiven ¢ikamaz.

Seviye 6: Sadece yardimli yiiriir veya uzun yiriime cihazi (UYC) ile yardimsiz yiiriir.
Seviye 7: UYC ile yiiriir fakat denge i¢in yardimciya ihtiyag duyar.

Seviye 8: UYC ile ayakta durabilir fakat yardim da olsa ylirliyemez.

Seviye 9: Tekerlekli sandalyededir.

Seviye 10: Yataga bagimlidir.

3. 64 Pediatr.ik Yggam Kalitesi Envanteri (PedsQL)/ Cocuklar Icin Yasam
Kalitesi Olgegi (CIYKO)

Calismamizda Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri (PedsQL) c¢ocuk veya
adolesanlar kendilerinin cevapladiklari 6z bildirim formu uygulandi (EK-4) ve fiziksel
saglik toplam puani1 (FSTP), psikososyal saglik toplam puani1 (PSTP) ve 6lgek toplam
puan1 (OTP) olarak kaydedildi.

Varni ve ark. 2-18 yas arasindaki cocuk ve adolesanlarin saglikla ilgili yasam
kalitelerini dlgmek igin olusturduklar1 bir dlgektir (75). Olgegin Tiirkge gegerlik ve
giivenirligini 2-7 yas arasindaki ¢ocuklar icin Uneri, 8-18 yaslar1 arasindaki ¢ocuklar
icin ise Cakin Memik yapmistir (130, 131). PedsQL; 2—4, 5-7, 812, 13—18 yaslar
arasindaki ¢ocuk ya da ergenler i¢in ebeveyn formu ve 5-7, 8-12, 13—18 yaslan
arasindaki ¢ocuk ya da ergenler i¢in 6z bildirim formu olmak iizere toplam 7 formdan
olusmaktadir. Cocuk ve adolesanlarin formlar1 birbirlerine bezeseler de bilissel
gelisim diizeyleri farklt olmasi sebebi ile ¢ocuk formlarinda daha basit kelimeler
kullanilmistir. PedsQL ¢ocuklarin ve adolesanlarin son bir ay1 i¢indeki iyilik halini
sorgular. 5-7 yas arasindaki ¢ocuklar icin 3 segenekten olusan, 818 yas arasi ¢ocuk

ve adolesanlar i¢in 5 segcenekten olusan Likert tipi bir 6lgektir.
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Cevaplar, 0-100 arasinda puanlanmaktadir. ‘Higbir zaman’ cevabi1 100,
’nadiren’ cevabi 75, ‘bazen’ cevabi 50,’siklikla’ cevabi 25 ve ‘hemen her zaman’
cevabi ise 0 puan seklinde hesaplanmaktadir. Elde edilen toplam puan cevaplanan
madde sayisina boliinerek toplam skor belirlenir. Yarisindan fazla cevaplanmayan
madde var ise dlgek degerlendirme disi kalir. Olgek hesaplanirken; OTP ve alt
parametre olarak FSTP ve duygusal, sosyal ve okul islevselligini degerlendiren madde
puanlarinin hesaplanmasindan olusan PSTP hesaplanir. Skor arttik¢a saglikla iliskili

yasam kalitesinin de arttig1 diistiniilmektedir.

3.6.5. EQ-5D-Y (Euro Ouality of Life — Five Dimensional-Youth Version)
EQ-5D-Y Olgegi izin Prosediirii:

Calismada EuroQol grubu tarafindan gelistirilen ve gesitli dillere ¢evrilmis ve
klinik ¢alismalarda kullanilan EQ-5D-Y yasam kalitesi Ol¢egi (EK-5) kullanildi.
Olgegin gecerlik ve giivenirligi incelenmek iizere, https://euroqol.org/ web sitesi
araciligiyla Tiirk¢e versiyonu i¢in kullanim izni alind1 (EK-6). Calismada anketin dil

cevirisi yapilmadi, EuroQol grubu tarafindan saglanan Tiirk¢e versiyonu kullanildi.

EQ-5D-Y ol¢egi, yasam kalitesini degerlendirmekte olup Bati Avrupa Yasam
Kalitesi Arastirma Toplulugu olan EuroQol grubu tarafindan 2009 yilinda yetiskin
versiyonu olan EQ-5D o&l¢eginden, 8 yasindan itibaren ¢ocuklarda ve adolesanlarda

SIYK &lceklerinin gereksinimlerine uyarlanmasiyla gelistirilmistir(132).

Yetiskin versiyonunda oldugu gibi, bireyin o giinkii saglik hali; hareket, 6z-
bakim, olagan aktiviteler, agr1 / rahatsizlik ve endise / depresyon seklinde bes alt
boyutta tanimlanir. Her bir madde i¢in belirtilen 3 segenek vardir; “problem yok”,
“biraz problem var” ve “cok fazla problem var” seklindedir. EQ-5D-Y o6l¢eginin
iceriginde gorsel analog o6l¢ek (Visual Analogue Scale- VAS) de bulunmaktadir. Bu
boliimde kisiler o giinkii saglik durumlarin1 0 ile 100 arasinda degisen degerlerin
bulundugu termometre seklindeki 6lcege isaretlemektedirler. Bu boliimden 0-100

arasinda degisen yasam kalitesi puanlar1 elde edilir(133).

Arastirma kapsaminda gergeklestirilen tiim ¢alismalar ve kullanilan yontemler

asagida yer alan akis semasinda belirtildi (Sekil 1).
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Arastirma Evreninin Belirlenmesi

(izmir ili icerisindeki cesitli Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezlerinde ve Fizik Tedavi Merkezlerine devam etmekte olan ve
dahil edilme kriterlerine uyan bireyler) N=30

!

f Dislama Kriterlerinin Uygulanmasi \

Siddetli ndrolojik (ilagla kontrol altina alinamayan epileptik ataklar
olan ¢ocuklar), gorsel ve isitsel problemleri olan, Son 12 ay igerisinde
ortopedik ameliyat, son 6 ay icerisinde Botox veya seri al¢ilama
yapilan, Ciddi kooperasyon problemi bulunan ¢ocuklar j

Potansiyel Katihmeilar Kriterlere Uymayanlar
(Dahil edilme kriterlerine uyan ve ¢aligmaya (1 birey son 12 ay igerisinde ortopedik ameliyat
katilmay1 goniilli olarak kabul eden bireyler) oldu ve 2 birey katilmay1 reddetti) n=3

n=27

|

Calismaya Davet

Degerlendirmenin yapilmasi ve anketlerin

uygulanmasi

EQ-5D-Y Olgeginin  test-tekrar test
giivenilirligi i¢in 7-21 giin sonra tekrar

uygulanmasi

Verilerin degerlendirilmesi, istatistiksel
analizlerin yapilmasi ve raporlanmasi

Sekil 1. Akis Semasi
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3.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin istatistiksel analizi R programlama dili ile yapildi. Bireylerin sosyo-
demografik 6zelliklerine ve klinik ¢esitli 6zelliklerine gére dagilimi frekans analiziyle
belirlendi. Bireylerin yas, antropometrik l¢iim, KMFSS, BAEFS skorlari, EQ-5D-Y
ve PedsQL olgeklerin puanlarina iliskin tanimlayici istatistikler gosterildi. Tanimlayici
istatistikler i¢in nicel verilerde ortalama, standart sapma, en yiiksek en diisiik degerler,
nitel verilerde ise say1 ve yiizde (%) olarak verildi. Istatistiksel olarak anlamlilik

diizeyi (p) < 0,05 olarak kabul edildi.

3.7.1. Test-tekrar Test Giivenilirligi

EQ-5D-Y'nin "hareket; 6z-bakim; olagan aktiviteler; agr1 / rahatsizlik; endise /

depresyon " gruplarina ait skorlarin test-tekrar test giivenilirligi Gwet AC> uyum
katsayisiyla (134), "VAS" grubunun skoru ise sinif i¢i korelasyon katsayisi [intraclass
correlation coefficient (ICC)] ile analiz edildi (135). Test-tekrar test sonuglarinin
yorumlamasinda izlenen yontemler sunlardir: Gwet ACz'nin kullanildig1 analizlerde,
uyum katsayis1 ve uyum katsayisina iliskin standart hata sonuclart kullanilarak Landis-
Koch kiyaslama 6l¢egi temel aliip kiimiilatif olasilik degerleri hesaplandi ve 0,95'den
bliyiik olan en kiigiik kiimiilatif olasilik degerine karsilik gelen kiyaslama seviyesi
nihai seviye olarak kabul edildi (136). Landis-Koch kiyaslama o6l¢egi: < 0,00 =
yetersiz; 0,00-0,20 = 6nemsiz; 0,21-0,40 = zayif; 0,41-0,60 = orta; 0,61-0,80 =
onemli; 0,81-1,00 = neredeyse miikemmel (137). ICC analizinde iki yonlii karma etki
modeli [ICC(3,1)] kullanild1 ve buna gore: < 0,50 = zayif; 0,51-0,75 = orta; 0,76—0,90
= 1yi; 0,91-1,00 = miikemmel olarak kabul edildi (135). Caligmada “orta ve {istii”

kiyaslama seviyesi giivenilirlik i¢in kriter kabul edildi.

3.7.2. Gecerlilik

EQ-5D-Y'nin ilk test skorlarinin PedsQL skorlari ile kiyaslanarak gegerliligini
analiz etmek i¢in Spearman sirali korelasyon analizi kullanildi. EQ-5D-Y'nin
gruplarindan elde edilen skorlari PedsQL skorlariyla karsilastirirken biitiinciil bir bakis
acist izlendi. EQ-5D-Y ve PedsQL 6lgeklerinin soru gruplarinin igerigi diisiiniilerek
karsilastirildi ve buna gore eslestirme yapildi. Buna gore; EQ-5D-Y'nin " hareket, 6z-
bakim, olagan aktiviteler " gruplarinin skorlart PedsQL nin fiziksel skoruyla, "endiseli,

lizgiin veya mutsuz hissetme" grubunun skoru PedsQL psikososyal skoruyla ve "agr1
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veya rahatsizlik duyma, VAS" gruplarinin skorlart PedsQL toplam skoruyla
karsilagtirildi. Anlamlilik degeri (p) < 0,05 olarak kabul edildi. Korelasyon katsayilari
(r) hesapland1 ve buna gore: < 0,19 = ¢ok zayif; 0,20-0,39 = zayif; 0,40-0,59 = orta;
0,60-0,79 = giiclii; 0,80—1,00 = ¢ok giiglii olarak kabul edildi(138). Calismada r > 0,40
gecerlik icin kriter kabul edildi.EQ-5D-Y ve PedsQL nin soru gruplarinin igerigi

diistintilerek karsilastirildi ve buna gore eslestirme yapildi.

3.8. Arastirmanin Simirhhiklar:

Calismamizin O6rneklem sayisi istatistik acgisindan yeterli olsa da diger

caligmalarla kiyaslandiginda daha az oldugu goriilmektedir.

3.9. Etik Kurul Onay1

Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu’nun
29.03.2021 tarihli, 6199 dosya numarali ve 6199 GOA protokol numarali 2021/10-53
karar numarasi ile goriisiilen Okul Cagindaki Pediatrik Norolojik Hastalarda Saglikla
Ilgili Yasam Kalitesini Degerlendirmede Kullanilan EQ-5D-Y (EuroQol Five-
Dimensional Questionnaire, Youth Version) Olgeginin Gegerlik ve Giivenilirlik
Calismas1” isimli aragtirmanin yapilmasi ile ilgili etik acidan sakinca bulunmamistir.

(Ek-8)
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4. BULGULAR
4.1. Tanimlayici Bulgular

Calismamuz Izmir ili smirlari icerisinde bulunan Moral ilkadim Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi ile Dr. Ismail Atabek Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Tip
Merkezi ve Ozel Hatay Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Dal Merkezi’ nde norolojik
hastaliga sahip, okul ¢aginda olan 27 g¢ocuk lizerinde yapildi. Cocuklarin Sosyo-

demografik 6zelliklerine ait degerler Tablo 2. ‘de gosterildi.

Tablo 2. Cocuklarin Sosyo-Demografik Bilgileri

Demografik ozellikleri Katihmeilar (n= 27)
Cinsiyet (n/%)

Kiz 12 (%44,44)

Erkek 15 (%55,56)
Yas (yi)
Ort £ SS/ en kiigiik-en biiytik 12,33+2,45/8-17
BMI (kg/m2)
Ort £ SS 20,55 £4,08

Fizyoterapi gorme siiresi (yil)

Ort £ SS 9,8 £3,22 yil
Tan1 (n/%)

Serebral Palsi 17(%62,96)
Noromuskuler Hastaliklar 5(%18,52)
Spina Bifida 2 (%7,41)
Brakial Pleksus Paralizisi 2 (%7,41)
Paraparezi 1(%3,7)

Okul Tiirii (n/ %)

lkokul 7 (%25,92)
Ortaokul 12( %44,45)
Lise 8(%29,63)

n: Kisi sayisi, Ort: Ortalama, SS: standart sapma
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Calismaya katilan g¢ocuklarin Serebral Palsi, Spina Bifida, Paraparezi ve
Brakial Pleksus Paralizisi olan cocuklar KMFSS ile Noromuskuler hastaligi olan
cocuklar ise BAEFS ile degerlendirildi. Cocuklarin fonksiyonel seviyelerine ait veriler

Tablo 3.’de belirtildi.

Tablo 3. Cocuklarin Fonksiyonel Seviyelerine Gore Dagilimi

Klinik Ozellikleri Katihhmcilar (n=27)

KMFSS Seviyeleri

| 18(%79,2)

I 1(%4,55)

M 3(%13,63)
BAEFS Seviyeleri

1 2 (%40)

2 3(%60)

4.2. EQ-5D-Y Olceginin Gegerlilik ve Giivenilirlik Bulgular
4.2.1. EQ-5D-Y Ol¢eginin Giivenilirlik Bulgulari

EQ-5-Y 6lceginin test-tekrar test sonuglarinda her bir maddesine verilen

cevaplarin frekans dagilimi Tablo 4.’da gosterildi.
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Tablo 4. EQ-5D-Y ol¢eginin her bir

maddesine verilen cevaplarin frekans

dagilimi
Katilimei (n=27)
EQ-SD-Y Test(n) Tekrar-
test(n)
Hareket edebilme (yiiriime)
Problem: Yok /Biraz/ Cok 18/8/1 18/9/0
Kisisel bakim yapma
Problem: Yok/Biraz/ Cok 15/10/2 11/13/3
Olagan etkinlikleri yapma
Problem: Yok/Biraz/ Cok 16/11/0 16/11/0
Agn veya rahatsizlik hissetme
Problem: Yok/Biraz/ Cok 14/12/1 15/12/0
Endiseli,iizgiin veya mutsuz
hissetme 22/5/0 25/2/0
Problem: Yok/Biraz/ Cok

EQ-5-Y 0lceginin test-tekrar test sonuglarinda her bir maddeye problem yok ve
problem var (biraz problem veya ¢ok problem) cevabini veren katilimcilarin dagilimi

Grafik 1 ve Grafik 2’de gosterilmistir.
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Katilimcilar (%)

Katihmcilar (%)

100

80
66,67

60 55,56

40 33,33
20
0

Hareket edebilme

yap

44,44

Kisisel bakim

ma

81,48

I 18,52

59,26

I 40,74

S1'8548,15

Olagan etkinlikleri Agri veya rahatsizlik Endiseli,Uzgiin veya

yapma hissetme Mutsuz Hissetme

M Problem Yok ® Problem var

Grafik 1. EQ-5D-Y Olceginin ilk testine hi¢ problem yok ve problem var (biraz ve ya

cok problem var ) cevabini veren katihmecilarin dagilimi

100 92,59
80
66,67
59,26 59,26
60 55,55
44,45
40,74 40,74
40 33,33
20
7,41
o []
Hareket edebilme Kisisel bakim Olagan etkinlikleri Agri veya rahatsizikEndiseli,Uzgiin veya
yapma yapma hissetme Mutsuz Hissetme
M Problem Yok ® Problem var

Grafik 2. EQ-5D-Y Olceginin tekrar test sonuclarma gore hi¢ problem yok ve problem

var (biraz veya cok problem var) cevabini veren katihmcilarin dagilimi
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EQ-5D-Y nin Gwet AC; analizi sonuglar1 Tablo 5. ‘de belirtildi. Olgegin
hareket; 6z-bakim; olagan aktiviteler ve agri / rahatsizlik alt boyutlarinin kiyaslama
seviyesi onemli, endise / depresyon alt boyutunun kiyaslama seviyesi ise orta seviye
olarak bulundu. (Tablo 6.) VAS skorunun ilk test sonucu 81.48 +17.96 iken son test
sonucu 86.11 £ 13.11 bulundu. ICC (intraclass correlation coefficient) analizine gore
korelasyon katsayis1 0,47(%95 giiven araligi: 0,12-0,72) bulundu, bu iki VAS skorlari
arasinda zayif bir uyum oldugunu gosterdi. Calismada “orta ve iistii” kiyaslama
seviyesi giivenirlik i¢in kriter kabul edildiginden EQ-5D-Y nin indeks bolimi
giivenilir iken EQ-5D-Y VAS boliimiin gilivenilir olmadig: bulundu.

Tablo 5. Gwet AC2 Analiz Sonuglar

Uyum. Uyum Uyum Hatasi
Yiizdesi Katsayisi n (%)

n (%) n (%)
Hareket edebilme (yiiriime) % 89 0,80 0,06
Kisisel bakim yapma %91 0,80 0,06
Olagan etkinlikleri yapma %92 0,85 0,1
Agr1 veya rahatsizlik hissetme %90 0,80 0,06
Endiseli,lizgiin veya mutsuz %70 0,66 0,13
hissetme
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Tablo 6. Landis-Koch Kiyaslama Olcegine Gore EQ-5D-Y 6lceginin kiimiilatif

olasilik degerleri

Kiimiilatif Olasihik Degeri
Landis- Hareket | Kisisel Olagan Agr veya | Endiseli,iizgiin
Koch edebilme | bakim | etkinlikleri | rahatsizhk | veya mutsuz
(Yiiriime) | yapma yapma hissetme hissetme
Neredeyse | 0,52 0,55 0,69 0,72 0,15
Miikemmel
(0,81-1)
Onemli 0,99 0,99 0,99 0,99 0,67
(0,6-0,8)
Orta 1 1 1 1 0,97
(0,4-0,6)
Vasat 1 1 1 1 0,99
(0,2-0,4)
Zayf 1 1 1 1 1
(0-0,2)
Kotii 1 1 1 1 1
(-1,0)

4.2.2. EQ-5D-Y Ol¢eginin Gegerlilik Bulgular

PedsQL o6lgegi skorlarinin ortalama + SS degerleri Tablo 7.’da gosterildi. EQ-
5D-Y nin ‘Hareket edebilme alt boyutu ‘ ile PedsQL nin fiziksel skoru zayif (r: -0,38,
p:0,04), EQ-5D-Y nin ‘Kisisel bakim yapma’ alt boyutu ile PedsQL’nin fiziksel skoru
orta (r: -0,46, p:0,01), EQ-5D-Y nin ‘Olagan etkinlikleri yapma’ alt boyutu ile
PedsQL’nin fiziksel skoru zayif (r: -0,39, p:0,04), EQ-5D-Y nin ‘ Endiseli, iizgiin veya
mutsuz hissetme’ alt boyutu ile PedsQL’ nin psikososyal skoru arasinda orta (r: -0,52,
p: 0,006) diizeyde iliski bulundu. EQ-5D-Y nin ‘Agr veya rahatsizlik hissetme’ alt
boyutu (p :0,07) ve VAS toplam skoru (p :0,17) ile PedsQL nin Olgek toplam puani
arasinda herhangi bir iliski bulunmadi. (Tablo 8.), (Tablo 9), (Tablo 10.)
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Tablo 7. PedsQL 6l¢egi Fiziksel saghk, Psikososyal saghk ve Ol¢ek toplam puam

skorlarmin ortalama = SS degeri

Katilimcilar

(n= 27, ortalama +SY8)

FSTP 72,66 + 17,3
PSTP
Duygusal 73,15+ 16,36
Sosyal 82,78 +14,23
Okul 72,04 + 16,42
OTP 75,99 + 11,92

FSTP: Fiziksel Saglik Toplam Puan; PSTP: Psikososyal Saglik Toplam Puan; OTP: Olgek Toplam
Puan

Tablo 8. EQ-5D-Y nin Hareket edebilme, Kisisel bakim yapma ve Olagan
etkinlikleri yapma alt boyutlarn ile PedsQI’nin Fiziksel saghk toplam puam

arasindaki iliski

PedsQL
EQ-5D-Y FSTP (n=27)
r P

Hareket edebilme

-0,38 0,004
Kisisel bakim yapma _0.46 0.01
Olagan etkinlikleri yapma

-0,39 0,04

Spearmann rho Korelasyon Analizi; P<0.05; FSTP: Fiziksel saglik toplam puani
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Tablo 9. EQ-5D-Y nin Endiseli, iizgiin veya mutsuz hissetme alt boyutlar ile
PedsQL’nin psikosoyal saghk toplam puani arasindaki iliski

PedsQL
PSTP (n=27)

Endiseli,lizgiin veya

mutsuz  hissetme -0,52 0,006

Spearmann Rho Korelasyon Analizi; P<0.05; PSTP: Psikososyal saglik toplam puani

Tablo 10. EQ-5D-Y nin Agn veya rahatsizlik hissetme ve VAS alt boyutlan ile
PedsQL’nin Ol¢ek toplam puam arasindaki iliski

PedsQL
OTP (n=27)
r P
Agr1 veya rahatsizlik
hissetme -0,34 0,07
VAS 0,27 0,17

Spearmann Rho Korelasyon Analizi; P<0.05; OTP: Olgek toplam puani
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5. TARTISMA

Bildigimiz kadariyla ¢alismamiz Tiirkiye’ de EQ-5D-Y yasam kalitesi 6lgegini
norolojik hastalig1 olan ¢ocuk ve genglerde kullanan ilk gecerlilik ve giivenilirlik
caligmasidir. Bu arastirmanin amaci ndrolojik hastaligi olan okul ¢agindaki cocuklarda
EQ-5D-Y yasam kalitesi 6l¢eginin Tiirk¢e versiyonunun gegerlilik ve giivenilirligini
incelemekti. Elde edilen veriler dogrultusunda, bu 0Olcegin Test-tekrar test
giivenilirliginde, EQ-VAS hari¢ diger maddeler gilivenilir bulundu. EQ-5D-Y, bu

popiilasyonda gecerli bulunmadi.

Cocuklarin saglikla ilgili yasam kalitelerinin Olciilmesi ile elde edilen veriler
hastaliklarinin ~ risklerini ~ saptayabilmek, saglik durumlarimi  6znel olarak
degerlendirebilmek, tedavi sonuglarini izleyip aralarinda karsilastirma yapabilmek
amactyla kullamlmaktadir(75, 104). Literatiirde, pediatrik SIYK araglarmin
cocuklarin saglik durumuna iligskin kapsamli bir tablo olusturmasi agisindan klinik
semptom Sl¢iimlerinin 6nemli bir tamamlayicisi oldugu bildirilmektedir. Ancak, dogru
ve giivenilir bilgi edinmek i¢in ¢ocuklar i¢in kullanilan 6l¢eklerin ne zaman ve nasil
uygulanmas1 konusu heniiz netlik kazanmamistir. Ozellikle g¢ocuklarin saglik
durumlarin1 ve SIYK’ i giivenilir bir sekilde bildirebilecekleri en kiigiik yas aralig
onemlidir. Goriisler farklilik gosterse de genel olarak ¢ocuklarin 4 ila 6 yaslar arasinda
kendi SIYK’ lerinin daha somut alanlarini bildirmeye baslayabilecekleri tahmin
edilmektedir(139). Baska bir ¢alismada da 8 yas ve iizeri ¢ocuk ve ergenlerin yasam
kalitesi, kisisel raporlama yoluyla belirlenebilecegi ve belirlenmesi gerekliligi
vurgulanmistir(140) Ravens-Sieberer ve arkadaglarinin EQ-5D-Y nin gegerlilik ve
giivenilirligini arastirdig1 ¢cok uluslu bir ¢alismada katilimcilarin yas ortalamasi 13.3
yil (133), Ryan ve arkadaglarinin yaptig1 ¢calismada yas ortalamasi 13. 7£2.5 y1l (141),
Pei ve arkadaslarinin yapmis oldugu calismada ise yas ortalamasi 12.7+3.1 y1ldir(142).
Bizim ¢alismamizda ise diger ¢alismalara benzerlik gostermis olup yas ortalamasi

12.33£2,45 yildir.

Cocuklardaki norolojik durumlar, farkli diizeylerde engellilige ve verimli bir
yasamin kaybina yol acan kiiresel hastalik ylikiiniin énemli bir bolimiinii temsil
etmektedir. Yapilan caligmalar incelendiginde pediatrik norolojik hastaliklar arasinda

epilepsi basta olmak iizere Serebral palsi ve zihinsel engellilik gelmektedir(143).
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Calismamiza katilan c¢ocuklarin norolojik problemleri incelendiginde, serebral

palsinin en sik goriilen bozukluk oldugu gézlenmektedir.

Pediatrik norolojik hastaliklara bakildiginda, nérolojik bozukluga gore
cinsiyet farklilik gostermektedir. Kumar ve arkadaslarinin yapmis oldugu calismada
pediatri poliklinigine bagvuran norolojik hastaliga sahip ¢ocuklarini %65’inin erkek
oldugu rapor edilmistir(144). Baska bir calismada da bu oran %72 olarak
belirtilmektedir. Literatiirii destekler nitelikte c¢alismamiza katilan c¢ocuklarin

%356°s11n erkek oldugu saptanmustir.

Cocuklarda kisinin kendisi tarafindan bildirilen SIYK wverileri, saglik
profesyonellerine, cocugun sahip oldugu hastaligin ve uygulanan tedavi yontemlerinin
etkinligini degerlendirmede yardimci olmaktadir(133, 145, 146). Yapilan ¢aligmalarda
cocuklarin kendi raporlamalar ile ebeveynlerinin raporlamalar1 arasinda zayif iligki
bulunmustur. Bu nedenle de SIYK 'nin g¢ocuklarn kendi perspektifinden
degerlendirilmesinin 6nemi vurgulanmistir(139, 147, 148). Calismamizda da belirtilen

caligsmalarda oldugu gibi olgular 6l¢ekleri kendileri cevaplamistir.

Norogelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarda yasam kalitesini 6lgmek igin
KIDSCREEN, Child Health Questionnaire (CHQ), PROMIS Pediatric, PedsQL gibi
jenerik O6l¢ekler kullanilmaktadir(90). Janssens ve arkadaslarinin nérolojik hastalig
olan ¢ocuklarda yapmis oldugu bir sistematik derlemede jenerik dl¢eklerin incelendigi
37 makalenin 20’sinde PEDSQL 6lgeginin kullanildigi belirtilmektedir ve bununla
beraber PedsQl 6l¢egi Serebral Palsi, noromiiskiiler ve noro-onkolojik hastaliklar,
beyin hasari, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu gibi norolojik hastalig1 olan
cocuklarda degerlendirilmistir(53). Calismamizda EQ-5D-Y o6l¢egine paralel dlgek
olarak, hem norolojik hastalig1 olan ¢ocuklarda siklikla kullanilmasi hem uygulama
stiresinin pratik olmasi1 hem de iceriginin EQ-5D-Y 6l¢egi ile uyumlu olmasi sebebi

ile PedsQl 6lgegi kullanilmistir.

EQ-5D-Y, c¢ocuk ve ergenlerin saglikla ilgili yasam kalitesini (HRQoL)
Olgmek i¢in 0Ozel olarak tasarlanmis cocuklarin kendi perspektiflerinden
cevapladiklari, jenerik bir dlgektir. 2010 yilinda 7 iilkeden bir grup arastirmaci
tarafindan  gelistirilmis yasam kalitesi 0l¢egidir(132). EQ-5D-Y Olgeginin
gelistirilmesi, yetiskin HRQoL 06l¢egi olan EQ-5D o6lgegini temel almaktadir.
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Boyutlarin ifadesi, gorsel analog Olcegin (EQ-VAS) aciklamasi ve ol¢ek diizeni,
cocuklarin zihinsel ve biligsel yeteneklerine uyum saglayacak sekilde ¢ocuk dostu bir
formata uyarlandi(149). Golicki ve arkadaslarimin yapmis oldugu sistematik
derlemede EQ-5D-Y oOlgeginin uygulandigi pediatrik popiilasyonlar; genel saglikli
popiilasyon, hematolojik hastaliklar, metabolizma ve beslenme bozukluklari,
muskuloskeletal ve ortopedik hastaliklar, bobrek ve idrar hastaliklari, respiratuar
hastaliklar seklindedir(150). Fakat calismaya dahil edilen makaleleri inceledigimizde
ve genel literatiirli taradigimizda 6lgegin norolojik problemi olan ¢ocuklarda gecerlilik

ve giivenilirlik caligmas1 bulunmadig1 goriildii.

EQ-5D-Y olgeginin giivenirligi 7-21 giin sonra yapilan test-tekrar test
yontemiyle ve ICC katsayisiyla hesaplandi. Calismamizin sonuglar incelendiginde
EQ-5D-Y dl¢eginin indeks kismindaki tiim alt boyutlarin test-tekrar test giivenilirligi
orta ve lizeri bulundu. EQ VAS test-tekrar test giivenilirligi ise zayif olarak bulundu.
Golicki ve arkadaglarinin yaptig sistematik derlemeye gore EQ VAS test-tekrar test
giivenilirligi (ICC), 12 alt popiilasyonun 8'inde (%67) miikemmel, 2'sinde (%16,7) iy1,
l'inde (%8,3) orta ve 1 alt popiilasyonda ise zayif bulundu(150). Calismamizda
cocuklarin EQ -VAS i¢in bu sonucun ¢ikmasi 6rneklem biiytikliigiimiiziin azlig1 nedeni
ile olabileceginden daha genis bir Orneklem iizerinde yapilacak giivenilirlik
caligmasiyla desteklenen nitel arastirma yapilmasi gerekecektir. Yine ayni ¢calismada
EQ-5D-Y boyutlar1 igin test-tekrar test glivenilirlik sonuglari, mobilite i¢in zayif ila
mitkemmel (MO) (0,22-0,79), 6z bakim (SC) (0,17-0,95) ve olagan aktiviteler (UA)
(0,20-0,78) ve agri/rahatsizlik (PD) (0,01-0,45) ve anksiyete/depresyon (AD) (20,15-
0,55) agisindan ise zayif ila orta seklinde bulundu(150).

Calismamiza dahil ettigimiz olgular i¢in EQ-5D-Y Olgeginin alt
basliklarinda yer alan sorunlar igerisinde en sik bildirilenler sirasi ile; agr1 veya
rahatsizlik hissetme, olagan etkinlikleri yapma, kisisel bakim yapma ve hareket
edebilme idi. Endiseli,iizglin veya mutsuz hissetme boyutunda ise nispeten daha az
sorun bildirilmistir. Bu sonuglar Ingiltere’ de yiiriitiilen Serebral Palsi’li ¢ocuk ve
genglerde EQ-5D-Y anketi ile bir bagka yasam kalitesi anketinin karsilastirildig:
caligmadaki sonuclar ile benzerlik gostermektedir(141). Cocuklardaki noérolojik
hastalik nedeni ile emosyonel engellerden ziyade fiziksel zorluklarla daha fazla

karsilastiklar varsayilabilir.
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EQ-5D-Y olceginin gecerligini degerlendirmek amaciyla PedsQl olcegi
kullanildi. Bizim ¢aligmamizda EQ-5D-Y’ nin ‘Agr1 veya rahatsizlik hissetme’ alt
boyutu ile EQ VAS disinda diger tiim maddeler PedsQL ile zayif ya da orta diizeyde
iliskiye sahip oldugunu gdostermektedir. Golicki ve arkadaslarinin yapmis oldugu
sistematik derlemede EQ-5D-Y nin indeks kismi i¢in arastirilan 21 makalede giicli
diizeyde iliski bulunmustur ve bu sonuclarin biiylik bir kismi1 PedsQL o6lcegi ile
yapilmistir (correlation coefficient =0.49; 95% CI 0.41-0.56; 1> = 52%)(150). Hsu ve
arkadaslarinin yaptig1 calismada ise EQ-5D-Y 6l¢eginin VAS kismi ile PedsQL ‘nin
toplam puani, duygusal ve sosyal alan skorlar1 ile zayif diizeyde iliski
bulunmustur(151). Ayrica EQ-5D-Y nin anksiyete/depresyon alt boyutu ile PedsQL

nin duygusal skoru arasinda da zayif diizeyde iliski bulunmustur.

Calismamizda PedsQL ‘nin Fiziksel saglik toplam puani (FSTP:72,66 + 17,3)
Psikososyal saglik toplam puanindan (PSTP: 75,99 +11,92) daha diisiik olarak
bulundu. Boyle ve arkadaslarinin yapmis oldugu calismada ve Hsu ve arkadaslarinin
yapmis olduklar1 ¢alismalarda ise Fiziksel saglik toplam puani Psikososyal saglik
toplam puanindan daha yiiksek bulunmustur(151, 152). Her iki ¢caligmadaki fiziksel
saglik puanlarin yiliksek ¢ikmasi ¢alismaya dahil edilen katilimcilarin herhangi bir

fiziksel engelinin bulunmamasi ile iliskili olabilecegi diistiniilmektedir.

Calismamizin giiglii yanlari; EQ-5D-Y 6l¢eginin bu popiilasyonda uygulanan
Tiirkiye’ deki ilk caligma olmasi, test-tekrar test glivenilirliinin degerlendirmeye dahil
edilmesi, degerlendirmelerin bireylerin rutin seanslar1 sirasinda gerceklestirilmesi hem
ilk hem de ikinci degerlendirmede maliyetsiz ve bireye herhangi bir agidan yiik

olusturmayan bir prosediir izlenmesi seklinde belirtilebilir.

Calismamizin limitasyonlar1 ise; c¢alismaya katilan olgularin 6lgeklerini
kendilerinin cevaplamalarini istedik. Bunun i¢in de biligsel problemi olmayan, mobil
olabilen, normal okullarmma devam eden, okuma yazma bilen, pediatrik norolojik
hastalign olan cocuklara ulasmak oldukca gii¢ oldu. Orneklem biiyiikliigiinde
hedeflenen sayiya ulasilmis olsa da diger ¢calismalara kiyasla sayinin daha az oldugu
goriilmektedir. Bu durumun istatistik ac¢idan bir problem olmamasiyla birlikte bazi

analiz sonuglarini etkileyecegi diisiiniilmektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

EQ-5D-Y olgeginin pediatrik ndrolojik hastaligi olan ¢ocuklarda gegerlilik ve
giivenilirligini arastirmak amaciyla yaptigimiz bu calismada elde ettigimiz sonuglar

sunlardir;

EQ-5D-Y o6lgeginin giivenirlik degerlendirmesi icin test-tekrar test yontemi
uyguland1 ve ICC katsayis1 incelendi. Yapilan bu analizler sonunda EQ-5D-Y
Ol¢eginin indeks kismi farkli zamanlarda uygulanmasinda hastayr ayni sekilde

degerlendirebildigi ve giivenilir oldugu goriildii.

EQ-5D-Y olgeginin gegerliginin degerlendirilmesinde Spearman korelasyon
testi kullanildi. Yapilan analizler sonucunda gegerliligin degerlendirilmesi i¢in
kullandigimiz PedsQL o6lcegi ile EQ-5D-Y nin ‘Agr1 veya rahatsizlik hissetme’ alt
boyutu ve EQ- VAS disinda diger tiim maddeler arasinda zayif ya da orta diizeyde
iligki bulundu.

Sonug olarak EQ-5D-Y ol¢egi katilimcilarin doldurmasi i¢in nispeten hizli ve
basit, her bilissel gelisim seviyesi i¢in uygun ve anlasilirdir. Ayrica ¢ocuklarin kendi
perspektifinden degerlendirilir. Bu avantajlar1 dikkate alinmakla beraber pediatrik
norolojik hastalarda kullanilabilecek bir 6lgek olarak yorumlamak i¢in 6rneklem

bliyiikliigliniin daha fazla oldugu calismalara ihtiyag vardir.

EQ-5D-Y ol¢eginin; Epilepsi, Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu,
Otizm gibi hastalik gruplariyla yapilmis ¢alismalarina rastlanmamaistir. Bu nedenle

gelecekteki ¢alismalarda bu popiilasyonun da dahil edilebilecegi 6nerilmektedir.
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8. EKLER

EK 1. COCUK RIZA FORMU

Arastirmanin_Adi: Okul Cagindaki Pediatrik Nérolojik Hastalarda Saglkla lgili

Yasam Kalitesini Degerlendirmede Kullanilan EQ-5D-Y (EuroQol Five- Dimensional

Questionnaire, Youth Version) Olgeginin Gegerlik ve Giivenilirlik Calismasi

Sevgili Katilimei,

Benim adim Neslihan PARS. Biz, norolojik hastalig1 olan ¢ocuklar iizerine bir
aragtirma yapiyoruz. Amacimiz; Cocuk norolojik Hastalarin saglikla iligkili yasam
kalitesini degerlendirmek ve bunun i¢in gelistirilmis olan bir anketin Tiirk¢e formunun
uygulanmasinin gegerli ve giivenilir olup olmadigini aragstirmaktir. Arastirma ile yeni

bilgiler 6grenecegiz. Bu aragtirmaya katilmani 6neriyoruz.

Arastirmay1r ben ve hocam Prof. Dr. Didem KARADIBAK ile beraber
yapiyoruz. Bu arastirmaya katilacak olursan sana giinliik hayattaki aktivitelerin ve
nasil hissettigin ile ilgili sorular soracagiz. Bu testler sirasinda canin yanmayacak. Bu
arastirmaya katilacak olursan saglik durumunun giinliik yasamini ne sekilde
etkiledigini ve saglik durumunda hangi degisikliklerin meydana geldigini tespit
edecegiz ve dolayisiyla tedavin i¢in de faydali bilgiler saglayacaktir. Bu arastirmanin

sonuglarini senin adin1 sdylemeden yayinlayacagiz.

Bu arastirmaya katilip katilmamak i¢in karar vermeden 6nce anne ve baban ile
konusup onlara danigmalisin. Onlara da bu aragtirmadan bahsedip onaylarini/izinlerini
alacagiz. Anne ve baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Bu aragtirmaya
katilmak senin istegine bagli ve istemezsen katilmazsin. Bu nedenle hi¢ kimse sana
kizmaz ya da kiismez. Once katilmay1 kabul etsen bile sonradan vazgegebilirsin, bu
tamamen sana bagli. Kabul etmedigin durumda da fizyoterapistin sana dnceden oldugu

gibi 1yi davranir, 6nceye gore farklilik olmaz.

Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorulari istedigin zaman bana

sorabilirsin. Telefon numaram ve adresim bu kagitta yaziyor. Bu arastirmaya katilmay1
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kabul ediyorsan asagiya liitfen adin1 ve soyadin1 yaz ve imzani at. Imzaladiktan sonra

sana ve ailene bu formun bir kopyasi verilecektir.

Cocugun adi, soyad:

Cocugun imzast: Tarih:

Olur Alma islemine Basindan Sonuna Kadar Tamkhk Eden Kurulus

Gorevlisinin
Adi- Soyadi: Prof.Dr. Didem KARADIBAK Tarih:
Telefon Numarasi: imza:

Aciklamalar: Yapan Arastirmacinin

Adi- Soyadi: Fzt.Neslihan PARS Tarih:

Telefon Numarasi:! imza:
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EK-2
AYDINLATILMIS VELi ONAM FORMU

Bu calismanin amaci; Cocuk Norolojik Hastalarda, saglikla iliskili yasam
kalitesinin degerlendirmek ve bunun i¢in gelistirilmis olan bir anketin Tiirkce
formunun uygulanmasinin gecgerli ve giivenilir olup olmadigini arastirmaktir.
Aragtirmanin ismi Pediatrik Norolojik Hastalarda Saglikla Ilgili Yasam Kalitesini
Degerlendirmede Kullanilan EQ-5D-Y (Euro Ouality of Life — Five Dimension-
Youth) Olgeginin Gegerlik ve Giivenilirlik Calismas1’dur.

Sizin de bu arastirmaya katilmanizi Oneriyoruz. Bu arastirmaya katilip
katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim goniilliilliik esasina dayanir.
Kararinizdan once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri
okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz formu imzalaymiz.
Arastirmaya davet edilmenizin sebebi pediatrik nérolog tarafindan norolojik hastalik
tanis1 konulmus bir ¢cocuga sahip olmanizdir.

Eger aragtirmaya katilmay1 kabul ederseniz ¢ocugunuz Fzt. Neslihan PARS
tarafindan klinik degerlendirmeye tabi tutulacaktir. Klinik degerlendirme kapsaminda
anket seklinde diizenlenmis formlar1 doldurmaniz gerekecektir. Bu anket sonuclar
kimliginiz belirtilmeden saglik alaninda 6grenim gdren dgrencilerin egitiminde veya
bilimsel nitelikteki ¢alismalarda kullanilabilir. Bu amagclarin disinda bu kayitlar
kullanilmayacak ve baskalarina verilmeyecektir.

Bu calismada ¢ocugunuzun yasam kalitesi ile iliskili sorunlari saptamaya
yonelik degerlendirmeler yapilacaktir. Cocugunuza anketlerdeki sorular1 yoneltecegiz
ve cevaplarini kaydedecegiz. Bu siire¢ de toplam 20 dakika siirecektir. Bu ¢alismaya
katilmaniz i¢in sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir. Caligsmaya katildiginiz igin
size ek bir 6deme de yapilmayacaktir. Uygulanan Olgekler sonucunda elde edilen
bilgiler gizli tutulacak ancak ¢aligmanin kalitesini denetleyen gorevliler, etik kurullar
ya da resmi makamlarca geregi halinde incelenebilecektir.

Yapilacak calismanin getirecegi olas1 yararlar: Ulkemizde pediatrik ndrolojik
hastalig1 olan bireylerin orani oldukga yiiksektir. Bu konuda gelistirilmis gecerli ve
giivenilir degerlendirme yontemleri ve dl¢lim araclarina ihtiyag duyulmaktadir. Bu
calisma, EQ-5D-Y anketinin norolojik hastaligi olan ¢ocuklarda yasam kalitesinin

daha 1iyi degerlendirilmesi, gecerlik ve giivenirliginin arastirilmasi amaciyla
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planlanmistir. Caligma sonucunda gegerli ve giivenilir bir degerlendirme araci Tiirkce
’ye kazandirilmis olacaktir.

Bu ¢aligsmaya katilmay1 reddedebilirsiniz. Katildiginiz takdirde yine ¢alismanin
herhangi bir asamasinda onayinizi ¢ekmek hakkina da sahipsiniz. Boyle bir durumda
calismaciyt magdur etmemek i¢in calisgma tamamlanmadan haber verme
ylikiimliiliigiiniiz vardir.

Ogrencinin- Veli/Vasisinin Beyam

Velisi/vasisi bulundugum 6grencim Sayin Fzt. Neslihan PARS tarafindan
yapilacak bu aragtirma ile ilgili yukaridaki bilgiler aktarilarak bilgilendirilmistir. Bu
bilgilerden sonra velisi/vasisi bulundugum &grenci boyle bir aragtirmaya “katilimer”
(denek) olarak davet edilip onayimiz istenmistir.

Aragtirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda
velisi/vasisi bulundugum o6grencinin kisisel bilgilerinin ihtimamla korunacagi
konusunda bize yeterli giiven verilmistir.

Velisi/vasisi bulundugum 6grenci arastirma igin yapilacak harcamalarla ilgili
herhangi bir parasal sorumluluk altina girmeyecektir. Velisi/vasisi bulundugum
ogrenciye bir 6deme de yapilmayacaktir.

Arastirmaya katilmasi konusunda velisi/vasisi bulundugum 6grenciye zorlayici
bir davranista bulunulmamastir.

Velisi/vasisi bulundugum 6grenci v ben yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilariyla
anlamis bulunmaktayiz. Velisi/vasisi bulundugum 6grenci ve ben kendi basimiza belli
bir diisiinme siiresi sonunda; 6grenci ad1 gecen bu arastirmada “katilimer” (denek)
olarak yer alma davetini goniilliiliik icerisinde kabul etmis ve velisi/vasisi olarak
tarafimdan onaylanmustir.

Imzali bu form kagidinin bir kopyasi velisi/vasisi bulundugum 6grenciye

verilecektir.
........................................ adlt

Ogrencinin Velisinin/Vasisinin Adi-Soyadi:

Adres:

Telefon:

Imza:
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Olur Alma islemine Basindan Sonuna Kadar

Tamkhik Eden

Kurulus

Gorevlisinin
Adi- Soyadi:Prof.Dr. Didem KARADIBAK
Telefon Numarasi:

Aciklamalar: Yapan Arastirmacinin

Adi- Soyadi: Fzt. Neslihan PARS

Telefon Numarasi:

Tarih:

Imza:

Tarih:

Imza:
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EK-3.Veri Kayit Formu

Form No:
Tarihi:

Degerlendirme

Okul Cagindaki Pediatrik Norolojik Hastalarda Saghkla Tlgili Yasam Kalitesini

Degerlendirmede Kullanilan EQ-5D-Y(EuroQol Five- Dimensional

Questionnaire, Youth Version) Olceginin Gegerlik ve Giivenilirlik Calismasi

COCUK DEGERLENDIRME FORMU
Cocuga iliskin bilgiler:

Adi-Soyadi:

Yas:

Cinsiyet:

Boy:

Kilo:

Dogum Haftasi/Kilosu:
Tanist:

Eslik eden problemler:
[l Kalga gikig
Skolyoz
Epilepsi
Gérme
isitme
Konusma
Diger

I Y B

Fizyoterapi ve rehabilitasyon goriiyor mu? Evet
Cevap evetse ne kadar zamandir? Devam ediyor mu?
Ortopedik cihaz kullaniyor mu?

Kooperasyon Var Yok
Hangi tiir okula gidiyor?

GMEFCS:

BAEFS :

Hayir
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Aileye iliskin bilgiler:

Cocugun bakimi ile ilgilenen kisi: Anne
Baba
Anneanne veya babaanne

Bakict
Cocuk sayis:

Anne calistyor mu? Calistyor ise meslegi nedir?
Ev hanimi Esnaf
Memur Emekli Isci Ciftci
Serbest meslek(doktor, avukat vs.)

Baba calistyor mu? Calistyor ise meslegi nedir?
Memur Esnaf
Isci Ciftei
Emekli Serbest meslek (doktor, avukat vs.)

Sosyal giivence: Var Yok

Annenin egitim derecesi:
Hig egitim almamis
Ikokul
Ortaokul
Lise veya esdegeri
Universite

Yiiksek lisans veya doktora
Babanin egitim derecesi:

Hig egitim almamis
Ilkokul

Ortaokul

Lise veya esdegeri
Universite

Yiiksek lisans veya doktora
Medeni durum:

Bekar Ayr1 yasiyor
Dul Bosanmis
Evli
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EK-4

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¢inde her birinin senin i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire igine alarak belirt.

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

Eger senin i¢in siklikla sorun oluyorsa

AW N = O

Eger senin i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim iste.




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

Hicbir | Nadire Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar za:imn n Bazen |Sikhikla| her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
. v . Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar Hiebir | Nadire Bazen |Sikhikla| her
zaman n
zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii 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
Baskalari ile ilgili sorunlar Hiebir | Nadire Bazen |Sikhkla| her
zaman n
zaman
1. Yagitlarimla gecinmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yagitlarim 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 . Hemen
Okaul ile ilgili sorunlar Hicbir | Nadire | g, oy [Siklikla| her
zaman n
zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Baz1 seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula gidemedigim 0 | ) 3 4
olur




COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGi ERGEN FORMU (13-18 YAS)

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESi OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)

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

daire i¢ine alarak belirtiniz.

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

Eger sizin i¢in sikhkla sorun oluyorsa

AOWN = O

Eger sizin i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

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

Hemen
Hicbir
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar Nadiren |Bazen |Sikhkla (her
zaman
zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agr bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi bagima 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
Hemen
Hicbir
Duygularimla ilgili sorunlar Nadiren |Bazen |Sikhkla (her
zaman
zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii 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
Hicbir
Baskalar ile ilgili sorunlar Nadiren |Bazen |Sikhkla (her
Zzaman
zaman
1. Yagitlarimla ge¢inmekte sorun yagarim 0 1 2 3 4
2. Yagitlarim benimle arkadag olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yagitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yagitlarima ayak uydurmakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
Hemen
Hicbir
OKkul ile ilgili sorunlar Nadiren |Bazen |Sikhikla (her
zaman
zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur |0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim icin okula gidemedigim 0 . 5 3 s
olur
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EK-5

EQ-5D-Y
BUGUNKU saghk durumunu ifade etme

Asagida, her grubun karsisinda bulunan kutulardan BIRINE onay isareti koyarak, BUGUNKU
saglik durumunu en iyi ifade eden climlecigi isaretle.

Hareket edebilme (yiiriime)

Yiiriirken hi¢ zorlanmiyorum
Yiirlirken biraz zorlantyorum

Yiirlirken ¢ok zorlaniyorum

Kisisel bakimim1 yapma
Kendi kendime yikanirken veya giyinirken hi¢ zorlanmiyorum
Kendi kendime yikanirken veya giyinirken biraz zorlantyorum

Kendi kendime yikanirken veya giyinirken ¢ok zorlaniyorum
Olagan etkinlikleri yapma (6rnegin; okula gitme, hobiler, spor, oyun oynama, aile ya da arkadaslaria
yapilan etkinlikler)

Olagan etkinliklerimi yaparken hi¢ zorlanmiyorum
Olagan etkinliklerimi yaparken biraz zorlaniyorum

Olagan etkinliklerimi yaparken ¢ok zorlaniyorum

Agr1 veya rahatsizhik duyma

Hicbir agr1 veya rahatsizligim yok
Bazi agr1 veya rahatsizliklarim var

Cok agr1 veya rahatsizligim var

Endiseli, iizgiin veya mutsuz hissetme

Endigeli, lizgiin veya mutsuz degilim
Biraz endigeli, lizgiin veya mutsuzum

Cok endigeli, lizgiin veya mutsuzum
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BUGUN saghgin ne kadar iyi

Sahip
olabilecegin
en iyi saglik

diizeyi

e Saghgmin BUGUN ne kadar iyi veya kétii oldugunu bilmek

istiyoruz.
e  Yan taraftaki ¢izgi 0'dan 100'e kadar numaralandirilmistir.

e 100 sahip olabilecegin en iyi saglik diizeyi anlamina gelir.
0 ise sahip olabilecegin en koétii saglik diizeyi anlamina gelir.

e Liitfen BUGUNKU sagligiin nasil oldugunu gostermek igin
¢izginin lizerine bir X isareti koy.

100

95

90

85

80

75

70

65

60

55

50

45

40

35

30

25

20

15

10

5

0

Sahip
olabilecegin en
kotii saghk
diizeyi
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EK.6. EQ-5D-Y KULLANIM iZiN BELGESI

(EQ-SEP(
EuroQol Research Foundation

Certified Translation: Turkish for Tuwrkey

Thas |= to ceatify that a quaifiad language consultant recneted locaily in Turkey in 2012 by MAPI
Instifute and under contract to the Bwolkl Resesrch Foundation reviewed the EQ-50-Y
English for the UK 'source’ version to estabiish s appropriatensss for use In Turkey. MAPI
Institute speclalize in the cuitural adaptation and linguistic validstion of Patient Feported
Ouicome Instruments end heve conssderable experience in this area In a wide range of
therapeutic areas.

Tree translason followed established EurcOol Ressarch Foundation transistion methodology’,
which was develeped with the aim of achisving semantic equivalence to the onginal and to
ensure the mew version would be easily understandable o members of the tarpmet population.

As & substantial amount of comtent in the ECHS0-Y i3 identical to that of the EQ-50-3L it had
already bean transiated mto Turkdsh for Turkey, the EwroQol Research Foundetion requested
that MAP| Institte use all pre-existing text In Turkish for Turkey that was also relevant for EO-
50-¥ @s long &s the Iransiated text was consdered appropriate for children

For non-ovedrtapping text. the methodology required fwa independent forward translstions into
fne 1arget langusge by native speakers, production of a reconced version of the two forwand
ranslations, and two independent beck-translations of Tudkish the reconclled version by native
English speakerns who wera fluent in the target language. A second reconciled version was
producad after the back franslation stage and 1ested on & Turkish-speaking children between
e apes B.and 14 years who werse Iing in Turkey. Chidren had a spread of socio-demaographic
characteristics and incuded both patients and heafthy individuals.

All transiation steps were taken in full cooperation with members of the EuroCial Research
Foundation's trenalation review team, who reviewsd reports provided by MAP Institute after
aach slage of the process. Al franslabion work was performed by members of the Turkish
wanalaton team to the best of their abilites as natve speakers of Turkieh (or English in the
case of the back-translators), and &5 translators and researchers experienced in the field of
heatth-relsted quality of life reseanch. This translaton is, to the best of my knowledge, a vaid
and accurate trans|ation of the comesponding orginal document.

Mame: Michasl Herdman, Chair, EuroQol Versien Management Commities

Signature: Date: June 2017
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EK-7. KURUM iZiNLERIi

Ozel Moral likadim Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi Midiirligi'ne
Izmir

Sorumlu yliriticiisii oldugum “Okul Cagindaki Pediatrik Norolojik Hastalarda Saglikla
lgili Yagam Kalitesini Degerlendirmede Kullamlan EQ-SD-Y(EuroQol Five- Dimensional
Questionnaire. Youth Version) Olgeginin Gegerlik ve Givenilirlik Calismast™ isimli tez
gahsmasi Dokuz Eylil Universitesi Girigimsel Olmayan Aragtirmalar Ftik Kurulu'na
sunulacaktir.

Bu arastirmanin kurumunuzda yapilabilmesi igin gercken iznin verilmesini a

Prof.Dr. Didem KARADIE
DEU, Saglik Bilimleri Enst
Kardiyopulmoner Fizyoterapi Re

Anabilim Dali Bagkar

UYGUNDUR
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Ozel Hatay Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Dal MerkeziMiidirligii'ne
fzmir

Sorumlu yilriitiiciisi oldugum “Okul CagindakiPediatrik Nérolojik Hastalarda Saghkla llgili
Yasam Kalitesini Degerlendirmede Kullamlan EQ-5D-Y(EuroQolFive-
DimensionalQuestionnaire, YouthVersion) Olgeginin Gegerlik ve Giivenilirlik Cahsmasi™
isimli tez calismas: Dokuz Eyldl Universitesi Girigimsel Olmayan Aragtirmalar Etik

Kurulu'na sunulacaktir.

Bu arastirmanin kurumunuzda yapilabilmesi igin gereken iznin verilmesini arz ederim.

Prof.Dr. Didem KARADIBAK
DEU, Saglik Bilimleri Enstitiisi
Kardiyopulmoner Fizyoterapi Rehabilitasyon
Anabilim Dal Bagkan:

QYGUNDUR
Q/93./.202|

Fzt. Ali Migoogullan
Ozel Hatay Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon

Dal Merkezi
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Dr. lsmail Atobek Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Tip Merkezl MUdiriagi‘ne
Lzmir

Sorumiu yariicilsi oldugum “Okul Cagmdaki Pediairik Norolojik Hastalarda Saghicla llgih
Vasam Kalitesind  Degecdendirmede  Kullomlan  EQ-5D-Y{EuroQol Five- Dimensional
Duestionnaire, Youth Version) Olgeginin Gegerlik ve Givenilirlik Calbgmas™ mimli tez
galwmass Dokaz Eylil Universiiesi Girlgimsel Olmayan Aragtirmalar Erik Kurolu'na

sumulacakiir

Blu araghirmanin kurumunuzds yapilabilmesi igin gercken iznin verilmesini arz edenim.

Prof Dr, Didern KARADIBAK
DEL, Saiik Bilimlen Enstitiso
¥ardiyopulmoner Firyoterapi Rehabilitasyon
Anabllim Dal Bagkan

UYGUNDUR
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EK-8. Etik Kurul Onay1

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI
GIRISIMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR ETIK KURUL KARARI

Saymn Prof.Dr.Didem KARADIBAK

Aragtrmamza iligkin Kurulumuz karan asagida sunulmugtur,

Bilgilerinizi ve geregini rica ederiz,

ETIK DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI
KOMISYONUN ADI | GIRISIMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR ETIK KURULU
ACIK ADRES Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi Dekanhiji 2. Kat Inciralti-1ZZMIR
TELEFON 0232 412 22 54-0 232 41222 58
FAKS 0232 4122243
E-POSTA etikkurul@den.edu.tr
DOSYA NO: 6199-GOA
UZMANLIK TEZI [] MOUNFERIT ARASTIRMA [JOGM []
ARASTIRMA YOKSEKLISANS [ DOKTORA O
Okul Cafindaki Pediatrik Norolojik Hastalarda Saghkla [igili
Yagam Kalitesini Deferlendirmede Kullamlan EQ-5D-Y (EuroQol
ARASTIRMANINACIK ADL | pyoe Dimensionsl  Questionnaire, Youth Version) Olgeginin
BASYURU Gegerlik ve Gilvenilirlik mast
BILGILERI | ARASTIRMA PROTOKOL
KODU
SORUMLU ARASTIRMACI | Prof.Dr.Didem KARADIBAK
UNVANI/ADISOYADI ve
| UZMANLIK ALANI _
ARASTIRMAYA KATILAN | TEK MERKEZ[] COK MERKEZLIX
MERKEZLER
Belge Ads Tarini | verbon Dili
ARASTIRMA S P
PROTOKOLO Meveut Turkge D Ingilizee []  Diger [J
DEGERLENDIRILEN | ARASTIRMA ILE ILGILE| o Tus Ingili ;
BELGELER LITERATOR o kee [J  Ingilizce BJ ~ Diger (]
BILGILENDIRILMIS
GONULLU OLUR Meveut Torkge B Ingilizee ]  Diger []
FORMU
OLGU RAPOR FORMU | Meveut Turkge [ Ingilizee []  Diger (]
Dokuz Eylol Universitesi Qirtgimsel Olmayan Aragtemalar Bk Kuruly Karar Formu
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KARAR BILGILERI

Karar No:2021/10-53

Tarih:29.03.2021

jonal Questi

birligi ile karar verilmigtir,

Prof.Dr Didem KARADIBAK'in sorumlusu oldufu “Okul Cagindaki Pediatrik Norolojik Hastalarda
Slﬂlkla ilgii Yasam Kltllelinl Degerlendirmede  Kullamlan EQ-5D-Y (EuroQol Five-
ire, Youth Version) Olceginin Gegerlik ve Glivenilirlik Caligmast” isimli
klinil: araglirmaya ail bagvuru dosyasi ve ilgili belgeler aragtumanin gerekge, amag, yaklagim ve
yontemleri dikkate almarak incelenmis, etik agidan galigmanin gergeklegtirilmesinin uygun olduguna oy

ETIK KURUL BILGILERI

Dokuz Eylol Universitesi Girlgimsel Olmayan Aragtrmaler Etik Kurulu Igleyis Yonergesi

CALIMA ESASI Iyi Klinik Uygulamalan Kilavuzy
ETIK KURUL OYELERI
Unvan/AduSoyads Uzmanhk Alans - Kurumu Cinsiyet m‘!mu#' I Imza
Prof.Dr.Sadik Kivang DEU Tip Fakiliesi Kalp
METIN g;‘f‘u“"““ Damar Cerrahisi Anabilim | Erkek el] (HE
| (Bagkan) Dal
Prof.Dr. Sermin
OZKAL Tibbi Patoloji m‘mﬂ Kdn |EO |HE
(Bagkan Yardimeist)
Prof.Dr. Serkan YENER s DEU Tip Fakdltesi I
Endokrinoloji Hastahiian Ansbitioy Dats | Bk |EO) [ HEG
DEU Tip Fakiltesi Tibbi
Prof.Dr.Pnar TUNCEL | .p,p; piyokimya Biyokimya AnsbilimDah | Kadn  |EC]) |HIR
Cocuk Saghis ve DEU Hemgirelik Pakblitesi
f"’.ﬁf?ﬁ?“"‘ Hastaliklan Cocuk Saghy ve Bkek [E[) [HR
1 Hastahklan
DEU Top Fakaltesi Tibbi
Doc.Dr\.'Nil Hocaoflu | puiet Farmal oji g:lnlmkoloji Anabilim Kadn g0l |uE®
Muskuloskelctal
DEU Fizik Tedavi ve
Dog.Dr. Scher Ozytrek m + Flaik Rehabilitasyon Yoksek | Kadn | EO] |HE
Rehabili Okulu
Dog.Dr.Tufan : “Tibbi Genetik Anabilim
CANKAYA Albol Gomelic Da Ekek |EC] [HE
DEU Tip Pekaltesi
DogDrAyfer DAYI | Davrams Finyolojisi | g IEES o | Kodm | BO] (HED
; DEU Tip Fakiltesi Gocuk
Dog Dr.Korcan DEMIR | Pediatrik Endokrinoloji | Sagligs ve Hastaliklan
Anabilim Dali Bhek |EO [HE
DEU Tip Fakaltesi Tibbi
Dog.DeMahmut Cem | i pikrabiyoloji | Mikrobiyolofi Anabilim
ERGON o Ekk |BO |HE®
Dog.Dr. Aylin Ozgen DEU Tip Fakoltesi Gogos
Alosdia G6g0s Hastaliklan Hastaliklart Anabilim Dal | K2 EO |HR
Ege Universitesi Tip
%k"s"é{’"“‘m‘ :ﬁ?"“‘ veTibbi | ol iliesi Biyoistatistikve | Erkek | EC] | HE
Bilisin AD
DEU Reltbrlogn Hukuk
Av.Esra FIRTINA Avakat o Kedn |EO |HE
Mehmet Erhan OZKUL | Saghk mensubu D.E.U Tip Fakiltesi
olmayan ye dari Mali lgter Bkek [EO |HR

Dokuz Eylol Universitesi Girigimsel Olmayan Aragtrmalar Etik Kurulu Kares Formu
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9.0ZGECMIS

Kisisel Bilgiler
iletigim Bilgileri

lletigim Adresi
Telefon
E-posta

Internet Sayfasi

Ogrenim Bilgileri

Deneyim / Igyeri Bilgileri

Yabanci Oil Bilgileri

NESLIHAN PARS

0S Eyliil 2019 - Su Anda (& i & ay)

Yuksek Lisans, Tezli Program, DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI, TURKIYE
SAGLUIK BILIMLERI ENSTITUSU, KARDIYOPULMONER FIZYOTERAPI (YL)
Agirhih Genel Not Ortalamase 354 / 4.0

06 Eylil 2011 - 17 Haziran 2015 (3 il 10 ay)

Lisans, Anadal/Normal Oretim, SIFA ONIVERSITESI, TORKIYE

SAGLIK BILIMLERI FAKULTES), FIZYOTERAPI VE REHABILITASYON PR. [UCRETLI)
Diploma Nurmaras: 1530018010

Agirlikl Genel Not Ortalamase 79.8 / 100.0

01 Agustos 2016 - 01 Eyiil 2023 (7 yi 2 ay) (Yan Zamant)
FIZYOTERAPIST, MORAL ILKADIM OZEL EGITIM VE REHABILITASYON MERKEZI

01 Eyhil 2015 - 01 Agustos 2016 (1 i) (Tam Zamanl)
FIZYOTERAPIST, SU HASTANESI

INGILIZCE (Okuma: Orta, Yarma: Baglangi, Konugma: Orta)

Sayfat1/2
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TUBITAK Burs ve Destekleri

Panelistlik/izleyicilik/Raportériik Sayist

Hakemlik/Panelistiik/Drg Darigmanhk Sayisi ARDEB/BIDEB 0 TEYDEBO
izleyicilil/Danigmantik Sayts ARDEB/BIDEB 0 TEYDEB 0
Raportariik Sayrsi ARDEB/BIDEB 0 TEYDEB 0

Sayfaz /2

Oluyturma Zamen: 31 Aralrk 2023 09:45:49

Toplam 0
Toplam 0
Toplam 0
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