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      Kardiyopulmoner Fizyoterapi Anabilim Dalı  

ÖZET 

     Çalışma, okul çağı dönemindeki nörolojik bozukluğu olan çocuklarda EuroQol Grubu 
tarafından geliştirilen ve çeşitli dillere çevrilmiş, klinik çalışmalarda kullanılan Euroqol Five- 
Dimensional Questionnaire, Youth Version (EQ-5D-Y) yaşam kalitesi ölçeğinin Türkçe 
versiyonunun geçerlik ve güvenirliğini incelemek amacıyla yapıldı. 

     Metodolojik tipte olan araştırmanın evrenini İzmir ili içerisindeki çeşitli Özel Eğitim ve 
Rehabilitasyon Merkezlerinde ve Fizik Tedavi Merkezlerine devam etmekte olan, yaşları 8-
18 arasında değişen, pediatrik nörolojik hastalığı olan toplam 27 çocuk oluşturdu. EQ-5D-Y 
ölçeğinin Türkçe versiyonu için gerekli izinler alındı. Katılımcıların demografik ve klinik 
bilgileri veri kayıt formuna kaydedildi. Motor fonksiyon düzeyi Kaba Motor Fonksiyon 
Sınıflama Sistemi ve Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Sınıflandırması ile belirlendi. EQ -
5D-Y ve Pediatrik Yaşam Kalitesi Envanteri (PedsQL) katılımcılar tarafından doldurulması 
istendi. Test tekrar test için EQ-5D-Y ölçeği 7-21 gün sonra tekrar uygulandı. 

      Ölçeğin test-tekrar test analizinde indeks kısmı için Gwet AC2 analizi kullanıldı. Hareket; 
öz-bakım; olağan aktiviteler ve ağrı / rahatsızlık alt boyutlarının kıyaslama seviyesi önemli, 
endişe / depresyon alt boyutunun kıyaslama seviyesi ise orta seviye olarak bulundu. EQ-5D-
Y VAS için test-tekrar test analizleri ise intraclass correlation yöntemi ile belirlendi. 
Korelasyon katsayısı 0,47(%95 güven aralığı: 0,12-0,72) bulundu, bu iki VAS skorları 
arasında zayıf bir uyum olduğunu gösterdi. EQ-5D-Y ölçeği ve PedsQL ölçekleri arasındaki 
korelasyon Spearman Korelasyonu ile incelendi. Buna göre; Hareket edebilme başlığında 
zayıf, Kişisel bakım yapma başlığında orta, Olağan etkinlikleri yapma alt başlığında zayıf, 
Endişeli, üzgün veya mutsuz hissetme başlığında ise orta düzeyde ilişkisi bulundu (p<0,05). 
Ağrı veya rahatsızlık hissetme başlığı ve EQ-VAS toplam skoru (p :0,17) ile PedsQL’nin 
toplam skoru arasında herhangi bir ilişki bulunmadı (p>0,05). 

      Bu sonuçlara göre, EQ-5D-Y yaşam kalitesi ölçeği okul çağındaki nörolojik hastalığı olan 
çocuklarda yaşam kalitesini ölçmek için güvenilir fakat geçerli değildir. Pediatrik nörolojik 
hastalarda kullanılabilecek bir ölçek olarak yorumlamak için örneklem büyüklüğünün daha 
fazla olduğu çalışmalara ihtiyaç vardır. 

Anahtar Sözcükler: eq-5d-y, pedsql, yaşam kalitesi, geçerlik, güvenirlik  

Tezin Sayfa Adedi: 83 

Danışman: Prof. Dr. Didem KARADİBAK 
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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 AC2 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. 
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1. GİRİŞ VE AMAÇ 

Nöroloj�k hastalıklar genell�kle f�z�ksel, b�l�şsel veya duygusal sağlığın b�rçok 

yönünü etk�leyerek kalıcı engell�ğe neden olur (1-3). Bu hastalıkların �ns�dansı, bel�rl� 

b�r hastalığa, coğraf� bölgeye, etn�k gruplara ve d�ğer faktörlere bağlı olarak 

değ�şeb�l�r. Bununla b�rl�kte, dünyadak� hastalık yükünün %20's�nden fazlasını 

oluşturmaktadır (4). 

Enfeks�yonlar, h�poks�, yaralanmalar, nörotoks�nler ve genet�k problemler 

çocuklarda nöroloj�k hastalıklara sebep olmaktadır (5). Genell�kle hafıza, f�z�ksel, 

konuşma, b�l�şsel ve motor becer�ler�nde bozukluk şekl�nde ortaya çıkar. Bu 

bozukluklar da b�rçok kron�k soruna yol açab�l�r ve yaşam kal�tes�n� öneml� ölçüde 

olumsuz yönde etk�leyeb�l�r. Ne yazık k�, ep�dem�yoloj�k çalışmalar çocukluk 

çağındak� engell�l�k yaygınlığının çok yüksek olduğunu göstermekted�r. 

Ped�atr�k popülasyonu etk�leyen çok sayıda nöroloj�k problem vardır. Ot�zm, 

ep�leps�, serebral pals�, bey�n hasarı ve baş ağrısı, çocuklar ve gençlerde görüleb�len 

en yaygın nöroloj�k bozukluklardır (6). Bu bozukluklar: değ�şken fenot�pler, 

semptomların ş�ddet�, başlangıç yaşı ve hastalığın �lerlemes� �le karakter�ze ed�l�r. 

Yet�şk�nlerle karşılaştırıldığında, çocuğun gel�şen s�n�r s�stem� ve büyümes� bazen 

klas�k nöroloj�k hastalık bel�rt�ler�n� maskeleyeb�l�r ve h�poton� g�b� sıklıkla spes�f�k 

olmayan semptomlar ortaya çıkab�l�r. Çocuklarda meydana gelen motor gel�ş�m 

gec�kmes�, görme, �ş�tme, konuşma, z�h�nsel ve davranış problemler�ne ek olarak 

çocukların ps�kososyal adaptasyon zorlukları kend�ler�ne olan güven�n azalmasına 

neden olmaktadır (7). Nöroloj�k hastalığı olan çocuklarda, fonks�yonel bağımsızlık 

sev�yes� ve �y�l�k hal�n� etk�leyen duruş ve hareket bozuklukları günlük hayatındak� 

akt�v�telere katılımın azalmasına neden olmaktadır. Bu durum yaşam kal�tes�n� kötü 

etk�lemekted�r (7, 8). Kard�yopulmoner sorunlar, artmış vücut kütles�, kas zayıflığı, 

yeters�z egzers�z kapas�tes�, yorgunluk, depresyon, sosyal �zolasyon, sedanter yaşam 

ve azalmış f�z�ksel akt�v�te yaşam kal�tes�n� bozmaktadır (9, 10). 

     Dünya Sağlık Örgütü; Sağlıkla İlg�l� Yaşam Kal�tes�n� ‘k�ş�ler�n gelecek hedefler� 

ve beklent�ler�, yaşam standartları ve kaygıları �le �l�şk�l� olacak şek�lde bulundukları 

değerler s�stem� �çer�s�ndek� poz�syonların algısı ‘şekl�nde açıklamıştır (11). SİYK 

k�ş�n�n f�z�ksel, ruhsal ve sosyal konulardak� �y�l�k hal� ve bununla b�rl�kte b�r 
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hastalığın tedav�s�n�n hastanın günlük hayatına olan etk�ler�n� �nceler (12). Bu nedenle 

çocukların yaşam kal�tes�n� değerlend�rmek, tedav� ve rehab�l�tasyon yaklaşımlarına 

yön vermede öneml�d�r. Tedav�ler genell�kle �şlev kaybını ve engell�ğ�n kapsamını 

bel�rlemek amacıyla semptom yönet�m�n� hedeflemekte ve tedav� etk�nl�ğ�n�n ölçümü 

t�p�k olarak b�yoloj�k veya bozukluk düzey�n�n değerlend�rmes�ne odaklanmaktadır. 

Son yıllarda araştırmalar, hastalar tarafından b�ld�r�len sonuçları da kapsayan SİYK’ e 

yoğunlaşsa da, hala çocukların yaşam kal�tes�n� değerlend�ren anketler er�şk�nler�n k� 

kadar yeterl� sayıda değ�ld�r. Ayrıca, nöroloj�k rahatsızlıkları olan çocukları hedef alan 

veya benzer semptomlar yaşayan farklı nöroloj�k rahatsızlıkları olan çocukların 

karşılaştırılmasına olanak tanıyan SİYK’ n�n tam b�r resm�n� yakalayab�len mevcut b�r 

ölçüm s�stem� henüz oluşturulamamıştır. 

SİYK’ n�n değerlend�r�lmes� görecel�d�r ve farklı d�llerde b�rçok amaç �ç�n 

gel�şt�r�len SİYK ölçekler� vardır (13). Bununla b�rl�kte güven�l�r ve geçerl� ölçüm 

araçları oldukça azdır. Ayrıca, çalışmalarda kullanılan ve çocukların b�reysel 

cevapladıkları b�rçok SİYK ölçekler�ndek� sorular uzun ve anlaşılması zor sorulardır. 

Bu da yet�şk�nlere göre konsantrasyonları daha düşük olan çocuklarda ölçekler�n 

tamamlanmasını zorlaştırmaktadır.  

Çocuk dostu EQ-5D vers�yonu (EQ-5D-Y), EuroQol Grubu tarafından 2009 

yılında çocuklar ve ergenlere uygun, daha anlaşılır b�r araç olarak tanıtılmıştır. Bu 

ölçek hareketl�l�k, kend�me bakma, olağan akt�v�teler� yapma, ağrı veya rahatsızlık 

duyma ve end�şel�, üzgün veya mutsuz h�ssetme alt bölümler�nden oluşmaktadır. Hem 

kısa sorulara sah�p olması, hem de kolay uygulanab�l�rl�ğ� yönüyle b�rçok ülkede 

sağlıklı ve engell� çocuk ve ergenlerde yapılan çalışmalar sonucunda geçerl�l�k ve 

güven�l�rl�ğ� göster�lm�şt�r (14). EQ-5D-Y ölçeğ� EuroQol grup tarafından 40’ dan 

fazla d�le çevr�lm�şt�r. 

Ülkem�zde �se EQ-5D-Y ölçeğ�n�n geçerl�l�k ve güven�l�rl�k çalışması yoktur. 

Bu nedenle bu çalışmanın amacı okul çağı dönem�nde nöroloj�k bozukluğu olan 

çocuklarda, EQ-5D-Y ölçeğ�n�n Türkçe vers�yonunun geçerl�l�k ve güven�l�rl�ğ�n�n 

araştırılmasıdır. 
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Çalışma h�potezler� şu şek�lded�r; 

H0: EQ-5D-Y ölçeğ�n�n Türkçe formu, okul çağındak� ped�atr�k nöroloj�k 

hastalarda geçerl� ve güven�l�r b�r ölçek değ�ld�r. 

H1: EQ-5D-Y ölçeğ�n�n Türkçe formu, okul çağındak� ped�atr�k nöroloj�k 

hastalarda geçerl� ve güven�l�r b�r ölçekt�r. 
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2. GENEL BİLGİLER 

2.1. Pediatrik Nörolojik Hastalıklar 

Nöroloj�k hastalıklar; merkez� ve per�fer�k s�n�r s�stem�, özel duyu ve kas 

hastalıklarının dah�l olduğu ve bu s�stemler�n bazılarının ya da tamamının etk�lend�ğ� 

bozukluklardır. Nöroloj�k hastalığa neden olan b�rçok etken mekan�zması vardır. 

Enfeks�yonlar, doğumsal anomal�ler, oto�mmun bozukluklar, toks�s�te vb. pek çok 

çeş�t mekan�zma nöroloj�k hastalıklara neden olmaktadır (5). Ped�atr�k Nöroloj� ya da 

Gel�ş�m Nöroloj�s� olarak da kullanılır. Konusu olan hastalıklar, senkop, ep�leps�, baş 

ağrısı, ot�zm, davranış bozuklukları, motor mental gec�kme, serebral pals�, kas 

hastalıkları, s�n�r yaralanmaları g�b� b�rçok hastalığı �çer�s�ne almaktadır (6). 

Çocukluk çağındak� nöroloj�k hastalıklar üst ve alt motor nöron hastalıkları 

şekl�nde 2 grupta �nceleneb�l�r. Serebral Pals� (SP) en sık görülen üst motor nöron 

hastalığıdır (5). 

 

2.1.1. Serebral Palsi 

Serebral pals�, gel�ş�m� tamamlamamış olan beyn�n hasarı sonucu kalıcı fakat 

�lerley�c� olmayan, kl�n�k seyr� zaman �çer�s�nde değ�ş�kl�klere neden olab�len hareket, 

postür ve tonus bozukluğu �le karakter�ze ped�atr�k popülasyonda en sık görülen 

f�z�ksel engel sebeb�d�r (15, 16). Motor bozukluğu olan çocuklarda duyu, b�l�ş, algı, 

�let�ş�m problemler�, nöbet ve kas-�skelet problemler� görülmekted�r (17). SP, 

serebrum, serebellum ve bey�n sapını �ç�ne alan motor fonks�yonlardak� bozukluktur. 

Sp�nal kord, per�fer�k s�n�rlerdek� problemler ve kaslardak� b�r�nc�l motor problemler 

bu tanım �çer�s�ne g�rmemekted�r (18). 

Dünya çapında görülme sıklığı genell�kle 1000 canlı doğumda 1,5-2,5 �ken 

ülkem�zde 1000 canlı doğumda 4,4 tür (19, 20). Ülkem�zde bu oranın yüksek 

olmasının nedenler�; doğum sonrasındak� bakım yeters�zl�kler�, maternal hastalıkların 

fazla olması ve enfeks�yon oranının yüksek olması, akraba evl�l�kler�n�n yüksek olması 

yeters�z beslenme şekl�nde açıklanab�l�r (21). Bebeğ�n doğum k�losu ve doğum haftası 

azaldıkça �ns�dans artar. SP �ns�dansı 1000 gr’ ın altında doğan çocuklarda ‰ 57, 1000-
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1500 gr arasında doğanlarda ‰ 40, 1500-2499 gr arasındak�lerde �se ‰ 11,5‟t�r (22, 

23). 

Bey�n hasarı SP’n�n oluşmasına neden olur ve oluşum zamanı 3 farklı dönemde 

�ncelenmekted�r. Bu dönemler; prenatal, per�natal ve postnatal dönemd�r (24, 25). 

Prenatal Nedenler (%70-80): İntrauter�n enfeks�yonlar, serv�kal yetmezl�k, kanama, 

çoğul gebel�kler, plasenta anomal�ler�, serebral d�sgenes�s, tromboz, annen�n kron�k 

hastalıkları, gebel�k zeh�rlenmes�, �laç kullanımı, annen�n madde ve alkol 

bağımlılığıdır. Per�natal Nedenler (%10-20): Erken doğum, düşük doğum ağırlığı, 

plasenta �nfarktı, plasenta prev�a, koryoamn�yon�t, ablasyo plasenta, erken membran 

yırtığı, düşük apgar skorudur. Postnatal Nedenler (%10): H�poks�k İskem�k 

Ensefalopat�, pol�s�tem�, �ntrakran�yal kanama, santral s�n�r s�stem� enfeks�yonu, 

koagülopat�, h�perb�l�rub�nem�, h�pogl�sem�, tekrarlayan konvüls�yonlardır (26, 27).  

SP’ de; etk�lenen vücut bölümler�ne, kl�n�k t�pe, etk�len�m ş�ddet� ve neden olan 

patoloj�lere göre farklı sınıflandırma s�stemler� kullanılab�l�r. Etk�lenm�ş olan vücut 

bölümler�ne göre; hem�plej�k, d�plej�k, tr�plej�k ve quadr�plej�k şekl�nde 

sınıflandırılırken(28), kl�n�k özell�kler�ne göre �se son zamanlarda en sık kullanılan 

sınıflandırma s�stem� olan SCPE (Surve�llance Cerebral Palsy Europe)’n�n 

sınıflandırma s�stem� kullanılmaktadır. SCPE’ n�n sınıflandırma s�stem�ne göre SP’ de 

görülen kl�n�k t�pler aşağıdak� g�b�d�r;  

1. Spast�k  

2. D�sk�net�k  

3. Ataks�k  

4. H�poton�k  

5. M�ks t�p (29) 

1. Spast�k T�p SP: Kas tonusu artışı vardır ve kl�n�kte en sık görülen SP t�p�d�r. 

Üst motor lezyonuna a�t bel�rt�ler göster�r. Bu bel�rt�ler; klonus ve bab�nsk� varlığı, 

motor hareketlerde efor artışı, der�n tendon refleks�nde artış, hız kaybı ve �steml� 

selekt�f hareketlerde yeters�zl�kt�r (30). Bu problemler sonucunda koruyucu ve denge 

reaks�yonlarında azalma görülmekted�r. Ayrıca �k�nc�l kas-�skelet problemler�ne, 
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postür ve yürüme bozukluklarına neden olab�lmekted�r. En sık görülen formu 

etk�lenm�ş olan vücut bölümler�ne göre d�plej�d�r (%30-40). Bunu hem�plej� (%20-30) 

ve sonrasında kuadr�plej� (%10- 15) tak�p etmekted�r (31, 32). 

2.D�sk�net�k T�p SP: İstem dışı hareketler�n varlığı en temel özell�kler� 

arasındadır ve alt t�pler�; korea, atetoz, d�ston�, ball�smus, r�j�d�te tremoru 

kapsamaktadır(33). Ekstrap�ram�dal etk�len�m sonucu oluşur. Üst ekstrem�teler daha 

fazla etk�lenmekted�r. Ayrıca ekstrem�te ve gövdede stab�l�zasyon azlığı, kas tonus 

anomal�ler� ve düzeltme, denge, koruyucu reaks�yonlarda yeters�zl�k görülmekted�r 

(34). 

3.Ataks�k T�p SP: Genell�kle serebellumda oluşan hasar neden� �le ortaya 

çıkmaktadır (35). Bu çocukların en temel sorunu; denge, koord�ne hareketlerdek� 

zamanlama problemler�, tremor ve �nkoord�nasyondur. Ayrıca destek yüzey�n� 

gen�şleterek yürürler (35, 36). 

4. H�poton�k T�p SP: Tüm beden� etk�leyen h�poton� görülmekted�r(35). Bu 

çocuklarda kas tonusunda, germe refleksler�nde ve pr�m�t�f refleks paternler�nde 

azalma vardır. Ayrıca baş kontrolü, gövde stab�l�zasyonu ve kontrolünde yeters�zl�k 

meydana gelmekted�r. Bu durumlara solunum s�stem� sorunları, oromotor ve ür�ner 

d�sfonks�yon eşl�k edeb�l�r (37). 

5. M�ks T�p SP: Spast�s�te ve �stems�z hareketlerle b�rl�kte nörogel�ş�msel 

bozukluklar b�rl�kte görülür. M�ks t�p, bel�rt�lere göre baskın olan t�p �le �s�mlend�r�l�r 

(29). 

2.1.2. Spina Bifida 

Sp�na B�f�da (SB), omurga ve medulla sp�nal�ste oluşan, nöral tüpün 

kapanmaması neden� �le ortaya çıkan, der�, vertebra, kas, men�nksler ve nöral dokudak� 

yapısal bozukluklardır(38-40). Çocukta nöromotor d�sfonks�yon oluşturan hastalıklar 

�çer�s�nde S.P.’ den sonra gelmekted�r (41). 

Sebeb� tam olarak b�l�nmemekle beraber kromozom anomal�ler�, teratojen�k 

etk�ler ve gen bozuklukları SB’ nın nedenler� arasında göster�leb�l�r (38). Ayrıca 

çalışmalarda kırk yaş üzer� ve on dokuz yaş altı ham�lel�k, gebel�ğ�n �lk dönemler�nde 

yüksek tans�yon, annen�n kafe�n ve �laç kullanımı, maternal alkol�zm ve valpro�k as�t 
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g�b� teratojenler�n de yaygın SB sebepler�nden olduğu bel�rt�lm�şt�r (42, 43). Annede 

fol�k as�t yeters�zl�ğ� de sp�na b�f�daya yol açab�lecek öneml� b�r etmend�r (42). 

SB tanısı ham�lel�ğ�n 10-12. Haftalarında ultrason �le konab�lmekted�r (44). 

Yapılan araştırmalarda, Amer�ka’da SB sıklığının 3,1/10000 olduğu bel�rt�lmekted�r 

(45). Ülkem�zde SB sıklığı 3-5,8/1000 olarak b�ld�r�lm�şt�r (46, 47). SB’ nın sev�yes� 

etk�len�m yer�ne göre değ�şmekted�r. Bununla beraber alt ekstrem�tede görülen motor 

ve duyusal kayıp, h�drosefal�, skolyoz, bey�n sapı malformasyonu, tonus problemler�, 

mesane ve bağırsak d�sfonks�yonu g�b� problemlere ek f�z�ksel, b�l�şsel ve sosyal 

sorunlar yaşanmaktadır (48-51). Gel�şen ortoped�k ve nöroloj�k problemler sonucunda 

fonks�yonel bağımsızlık sev�yes� etk�len�r ve akt�v�telerdek� katılımı azalır. Bununla 

beraber GYA’ da l�m�tasyonlara sebep olmaktadır (38, 52-54). 

Sp�na B�f�da �k� sınıfta �nceleneb�l�r. 

1.SB Occulta (SBO): Sp�nal kord ve men�nksler tamamı �le vertebral kanalın 

�ç�nded�r ve Sp�na B�f�da’ nın en haf�f sey�rl� t�p�d�r. Genell�kle asemptomat�kt�r. 

Lezyon bölges�nde kıllanma, yağ depolanması, l�pom, kutanöz gamze, der� 

değ�ş�kl�kler� görüleb�lmekted�r (39). 

2. SB Cyst�ca (SBC) : SB’ nın açık formudur(55). Men�ngosel ve 

m�yelomen�ngosel (MMS) olmak üzere 2’ye ayrılır. 

a. Men�ngosel: Vertebral arklar b�rleşmem�şt�r ve men�nkslerde hern�asyon 

bulunmaktadır. Bu da serebrosp�nal sıvı �çeren kese şekl�nde b�r protrüzyon meydana 

get�rmekted�r. Bu kese der� veya membranla çevr�l�d�r ve �çer�s�nde s�n�r kökü 

bulunmamaktadır. Bu yüzden nöroloj�k bel�rt� ortaya çıkmamaktadır. Kordun veya 

s�n�r kökler�n�n b�r kısmı kese �çer�s�nde görüleb�l�r, fakat normal olarak uyarılarını 

üreteb�l�rler (56). SB vakalarının %10’unu oluşturmaktadır (57).  

b. M�yelomen�ngosel: Kese �çer�s�nde sp�nal kord, s�n�r kökler� ve men�nksler� 

kapsar. Anormal olan nöral doku kesen�n �ç yüzey�ne yapışab�l�r veya dışarı çıkab�l�r. 

Bozukluk omurganın tüm sev�yeler�nde olacağı g�b� genell�kle lumbosakral bölgede 

görülmekted�r(56). M�yelomen�ngosel (MMS), ham�lel�ğ�n �lk 4 haftasında nöral 

tüpün anormal gel�ş�m� ve kapanma problem�ne yol açan teratojen�k süreç net�ces�nde 

meydana gel�r ve SB’n�n en ağır t�p�d�r (58). 
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MMS’ de etk�len�m sev�yes�ne göre alt ekstrem�telerde motor ve duyu kayıpları, 

ortoped�k problemler, skolyoz, mesane ve bağırsak d�sfonks�yonu, b�l�şsel 

d�sfonks�yon, lateks alerj�s�, ep�leps�, tonus bozuklukları, sosyal sorunlar 

görüleb�lmekted�r (48, 55, 59, 60). 

 

2.1.3. Nöromüsküler Hastalıklar 

Nöromüsküler hastalıklar (NMH), genet�k veya sonradan oluşan ön boynuz 

motor nöron hücreler�, nöromüsküler kavşak, per�fer�k s�n�rler veya kastak� herhang� 

problem�n sebep olduğu heterojen b�r hastalıktır grubudur. Bu hastalık grubunda 

özell�kle çocukluk çağında �lk bel�rt�ler�n� gösteren, kasın kend�s�nden kaynaklanan 

problemlerle karakter�ze Duchenne Müsküler D�strof� (DMD), Becker Müsküler 

D�strof� (BMD), Konjen�tal Müsküler D�strof� (KMD), L�mb-G�rdle Müsküler 

D�strof�, Fas�o-Skapulo-Humeral Müsküler D�strof� , D�stal Müsküler D�strof� g�b� 

müsküler d�strof�ler, ön boynuz motor nöron etk�lenmes�nden dolayı Sp�nal Müsküler 

Atrof�ler (SMA) yer almaktadır (61). 

1. Duchenne Musküler D�strof� (DMD); X kromozomuna bağlı geç�ş gösteren, her 

3500 canlı doğan erkek bebekte 1 görülme r�sk� olan ve progres�f kas güçsüzlüğü 

�le karakter�ze b�r hastalıktır. Çocukluk çağında en fazla görülen nöromüsküler 

hastalık t�p�d�r. DMD, d�strof�n prote�n�n� üreten Xp21 gen�n mutasyonu neden� �le 

ortaya çıkmaktadır (62, 63). DMD genel olarak bel�rt�ler�n� 3 �la 5 yaşlarında 

göster�yor olsa da nad�ren daha erken yaşlarda da karşılaşılmaktadır. Akranlarına 

göre merd�ven �n�p çıkma, koşma g�b� becer�lerde zorlanab�l�rler ve sık düşme 

ş�kâyetler� olab�l�r. Ayrıca yürümede gec�kme de görüleb�l�r(64). 5 yaşından önce 

normalden 10 �la 20 katı yüksek Kreat�n�n Fosfok�naz (CK) sev�yes� ve 

elektrom�yograf� (EMG)’de değ�ş�kl�kler, kas b�yops�s�nde dejenerat�f kas l�fler� 

gözlemlenmes� �le tanı konur (63). Hastalarda �lerley�c� b�r kas kuvvet kaybı, sp�nal 

deform�te, kontraktürler, restr�kt�f t�pte akc�ğer fonks�yon örüntüsü ve b�l�şsel 

tutulum �zlen�r. Hastalık �lerley�c�d�r ve f�z�ksel bağımlılığa neden olur. Hastalık 

(1) erken dönem (tanıdan 7 yaşa kadar), (2) geç�ş dönem� (6-12yaş arası), (3) 

ambulasyonun kaybı (8-14 yaş arası) ve (4) er�şk�n dönem (>15 yaş) şekl�nde 4 

basamakta �nceleneb�l�r (65). DMD tedav�s�nde evreye göre planlanmış f�zyoterap� 
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programları �le bağımsız hareket sürec�n�n uzaması, hastalığa eşl�k eden 

problemler�n (ör; kasların kısalması ve zayıflaması, eklem l�m�tasyonları ve 

kontraktürler, skolyoz g�b�) tedav�s� �le günlük yaşamındak� bağımsızlığının 

devamlılığı sağlanab�lmekted�r (66). 

2. Becker Müsküler D�strof� (BMD.); D�strof�n eks�kl�ğ� neden� �le oluşan, 

nöromüsküler hastalıkların haf�f sey�rl� formudur. Hastalık X'e bağlı çek�n�k 

kalıtım özell�ğ� göster�r. Hastalığın progresyonu DMD’ ye benzer fakat daha yavaş 

�lerlemekted�r. 16 yaş sonrasında ambulasyon yeteneğ� kaybolur (67). 

3. L�mb- G�rdle Musküler D�strof� (LGMD), progres�f kas güçsüzlüğü ve d�strof�k 

kas patoloj�ler�yle karakter�ze otozomal genler�n mutasyonuyla meydana gelen 

kalıtımsal hastalıktır (68). LGMD’ de önce pelv�k veya pektoral kuşaktak� kaslar 

etk�len�r. Çocukluk dönem�nde başlayan LGMD �ler� adolesan veya yet�şk�n 

dönemde başlayan LGMD’ ye göre daha hızlı �lerleme göster�r (69). Her �k� 

c�ns�yette de eş�t oranda rastlanılmaktadır. Yüz kasları, ekstrem�telerde c�dd� b�r 

problem olmadığı sürece etk�lenmez. Kas tendon refleksler� erken dönemlerde 

korunurken hastalığın seyr�yle b�rl�kte kaybolab�lmekted�r (70). 

4. Fas�o-Skapula-Humeral Musküler D�strof� (FSHD); Yüz, skapula, proks�mal 

omuz kuşağı ve alt ekstrem�tede �se b�rçok kas grubunun tutulum gösterd�ğ�, yavaş 

sey�rl� musküler d�strof� t�p�d�r. Otozomal dom�nant geç�şl� olup �ler� çocukluk 

dönem� veya adolesan dönemde başlamaktadır. Bu hastalarda skapulanın 

kanatlaşması görülmekted�r ve çoğunda pektus ekskavatum görülür. Hastalar, 

suprasp�natus, �nfrasp�natus veya delto�d kaslarında herhang� b�r sorun olmasa dah� 

skapulanın kuvvets�zl�ğ� neden� �le kollarını omuz sev�yes�nde kaldıramazlar (70-

72). 

5. Sp�nal Müsküler Atrof� (S.M.A.); çocukluk çağı N.M.H.’ lerden b�r�d�r ve 

medulla sp�nal�s�n ön boynuz hücreler�n�n �lerley�c� dejenerasyonu neden� �le 

meydana gel�r. Hastaların büyük b�r kısmında otozomal çek�n�k genet�k özell�ğ� 

vardır. Fakat bununla b�rl�kte otozomal dom�nant, X’e bağlı çek�n�k genet�k 

özell�ğ� olan ve yen� mutasyonlar da olduğu söylenmekted�r. Kas güçsüzlüğü alt 

ekstrem�telerde daha bel�rg�nd�r ve bununla b�rl�kte kas atrof�s�, kas tonusunda 

azalma, paradoksal solunum g�b� problemler de görülmekted�r. DMD’ den sonra 

�k�nc� sırada gelen nöromüsküler hastalıktır. Her 800 doğumda 1 oranında 



 
 

10  

görülmekted�r. Taşıyıcılık da 1/50 sıklığındadır. Başlama zamanına ve �lerley�ş�ne 

göre 3 t�pe ayrılır. T�p 1 Werdn�ng Hoffman, hastalığın en ağır sey�rl� formudur; 

T�p 2 Genç İnfant�l t�p ve T�p 3 Juven�l Form,  Kugelberg-Welander hastalığıdır 

(73). 

 

2.2. Yaşam Kalitesi 

2.2.1. Sağlıkla İlgili Yaşam Kalitesi 

Yaşam kal�tes� kavramı, Dünya Sağlık Örgütü (DSÖ) tarafından k�ş�ler�n �lg�ler�, 

beklent�ler�, amaçları ve yaşam standartlarıyla �lg�l� olarak, kültürel değerler�n�n 

çerçeves�nde kend� durumları hakkındak� öznel b�lg�ler şekl�nde �fade ed�lm�şt�r. 

Yaşam kal�tes�n� bel�rlenmes�n�n amacı, k�ş�n�n ps�koloj�k, f�z�ksel ve sosyal yaşamı 

konularındak� memnun�yetler�n� bel�rlemekt�r (74). K�ş�ler�n yaşam kal�teler�n� 

bel�rlemek amacı �le; DSÖ tarafından, 1980’lerden ber� yapılan çalışmalar sonucunda 

farklı yaşam kal�tes� ölçekler� gel�şt�r�lm�şt�r. Bu ölçekler, jener�k ve özel ölçekler 

olmak üzere 2 t�pt�r (75, 76). Jener�k ölçekler daha çok yasam kal�tes�n�n farklı 

b�leşenler�n� �çer�rken, özel ölçekler bel�rl� b�r hasta grubu, ya da tedav� b�ç�m� �le 

sınırlıdır. Jener�k ölçekler daha kapsamlı b�r değerlend�rme �çerd�ğ� �ç�n daha 

kullanışlıdır fakat, ölçeğ�n uygulanması uzun sürmekted�r. Özel ölçekler �se bel�rl� b�r 

hastalık grubunu tanımlamada daha başarılıdır fakat oluşab�lecek farklı sorunları 

göstermede yeters�z kalab�lmekted�r. Sonuç olarak, jener�k ölçeklere daha çok 

gereks�n�m var g�b� görünmekted�r (77). 

Yaşam Kal�tes�, kl�n�k uygulamaların ve kl�n�k çalışmaların �ht�yaçlarını 

bel�rlemekted�r ve kl�n�k çalışmalarda daha çok sağlıkla �lg�l� yaşam kal�tes� (SİYK) 

kavramı göze çarpmaktadır. SİYK, hastanın sağlık durumunda memnun�yet�yle �lg�l� 

b�reysel algısıdır. Bu kavram b�rey�n ps�koloj�k, f�z�ksel ve sosyal �y�l�k hal�n�n ve 

hasta b�reyler�n gördüğü tedav�n�n etk�nl�ğ�n� ele alan b�r konudur (78-80). En sık 

kullanılan genel amaçlı SİYK ölçekler�; 1993 yılında gel�şt�r�len Short Form-36(SF-

36) ,Nott�ngham Health Prof�le (NHP) ,S�ckness İmpact Prof�le (SIP), ve DSÖ 

tarafından gel�şt�r�len World Health Organ�zat�on Qual�ty of L�fe (WHOQOL), en sık 

kullanılan terc�he dayalı SİYK ölçekler� �se EQ5D, Qual�ty of Well-Be�ng (QWB) , 

EuroQoL ve Health Ut�l�t�es Index (HUI) ’t�r (81). 



 
 

11  

Çocuklar �ç�n yaşam kal�tes�, çocuğun sosyal, f�z�ksel ve duygusal refahına 

�l�şk�n algısını �çer�r ancak bununla sınırlı değ�ld�r ve bu nedenle gel�ş�m boyunca 

meydana gelen değ�ş�kl�klere karşı duyarlı olmalıdır (82). 

2.2.2. Pediatrik Nörolojik Hastalıklarda Yaşam Kalitesi 

Ped�atr�k nöroloj� hastalarının yaşam kal�tes�n� artırmak hastalar, ebeveynler, 

kl�n�syenler ve araştırmacılar �ç�n b�r öncel�kt�r. Yaşam kal�tes�, kl�n�syenler�n ve 

ebeveynler�n tıbb� bakım ve gelecek �ç�n plan yapma konusunda nasıl seç�m 

yaptıklarının merkez�nde yer alır ve araştırmacıların müdahaleler�n etk�s�n� ölçmes�ne 

yardımcı olur (83). 

İy� yaşam kal�tes�ne �l�şk�n yaygın anlayış sağlıklı olma ve �y� olma hal�n� �fade 

etmekte �ken (84) b�reyler�n herhang� b�r engel� varsa, fonks�yonlarındak� ve 

performanslarındak� sınırlılık neden� �le sağlıklarının ve �y� olma hal�n�n ters�ne b�r 

durum olacağı varsayılmaktadır (85). Ancak, b�rçok çalışmada c�dd� ve kalıcı engel� 

olan b�reyler�n �y� veya mükemmel b�r yaşam kal�tes�ne sah�p olduklarını b�ld�rd�kler� 

rapor ed�lmekted�r. Bu durum engell�l�k paradoksu olarak açıklanmaktadır (86). 

Örneğ�n çocukların kl�n�k ölçümler� �le (spast�s�te, eklem hareket açıklığı ve kas 

kuvvet� g�b�), �y�l�k haller� arasında kuvvetl� b�r bağlantı olduğu düşünülür. Fakat 

yapılan çalışmalarda bu �l�şk� anlamlı değ�l veya düşük olarak değerlend�r�lm�şt�r (87, 

88). Çocukta meydana gelen bel�rt�ler�n varlığını veya gel�ş�m�n� ölçen geleneksel ver� 

ölçümler� çocuğu tüm yönler�yle değerlend�remez. Bu nedenle çocukları bütünsel 

açıdan değerlend�ren yaşam kal�tes� ve SİYK değerlend�rmeler� tedav�n�n ve 

rehab�l�tasyon nasıl �lerleyeceğ� konusunda yön vermede öneml� b�r rol almaktadır 

(89). Bu alanda, değ�şen bakış açısı �le çocuklar üzer�nde yapılan çalışmalarda özrün 

çocuk ve/veya a�le üzer�ne etk�s�n� klas�kleşm�ş kl�n�k ölçüm göstergeler�yle ölçüm 

yapıp değerlend�rmektense, yaşam kal�tes� ölçekler� gel�şt�rmeye yönelm�şlerd�r. 

Nörogel�ş�msel bozukluğu olan çocukların yaşam kal�tes�n� ölçmek �ç�n 

KIDSCREEN, Ch�ld Health Quest�onna�re (CHQ), PROMIS Ped�atr�c, PedsQL, g�b� 

ölçekler bulunmaktadır. Bu ölçekler farklı kl�n�k popülasyonların karşılaştırılmasına 

�z�n vermekted�r. Öte yandan ep�leps�, sp�na b�f�da, serebral pals� ve h�drosefal� g�b� 

özel kl�n�k durumları olan nöroloj�k hastalığı olan çocuklar �ç�n spes�f�k ölçümler de 

bulunmaktadır (89-91). PedsQL-CP modülü , DISABKIDS–CP modülü ,Ep�leps�l� 
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çocuklar �ç�n yaşam kal�tes� ölçeğ� , Ep�leps�l� ergenler �ç�n yaşam kal�tes� envanter� 

,H�drosefal� Sonuç Anket� (HOQ), sp�na b�f�dalı çocuklar �ç�n sağlıkla �l�şk�l� yaşam 

kal�tes� ölçeğ� ( HRQL-SB) g�b� ölçekler de nöroloj�k hastalığı olan çocukların 

durumlarına göre kullanılan spes�f�k ölçeklere örnekt�r (86). 

 

2.2.3. SP’ li Çocuklarda Yaşam Kalitesi 

SP’ l� çocuklarda görülen bazı problemler çocukların fonks�yonel ve günlük 

yaşam akt�v�teler�ndek� bağımsızlık sev�yes�n� etk�lemekted�r. Çocukların bağımsızlık 

sev�yes�ne etk� eden problemler şu şek�lde özetleneb�l�r; motor gel�ş�m gec�kmes�, 

görme ve �ş�tme problemler�, mob�l�te güçlükler�, mental problemler, ep�leps�, 

öğrenmede zorluklar, d�l-konuşma bozukluklarıdır(92). Motor problemler �le 

fonks�yonell�ktek� l�m�tasyonlar çocukların günlük yaşamındak� akt�v�teler� 

yapmalarını engelleyeb�lmekted�r (93, 94). Bu sebeple, SP’ l� çocuklarda 

rehab�l�tasyon programlarındak� temel hedeflerden b�r� de fonks�yonel akt�v�te 

sev�yes�n� arttırarak günlük hayatında daha bağımsız olmasını sağlamaktır (95). SP’ l� 

çocukların en sık karşılaştıkları problemlerden b�r� olan yürüme a�le tarafından da 

çocuktan yapmasını bekled�kler� en öneml� akt�v�telerden b�r�d�r. Yapılan çalışmalarda, 

yürüme potans�yeller�n�n düzey� sıralandığında en az sev�yede d�sk�net�k SP’ l� 

çocuklar, sonrasında �se sırasıyla kuadr�parat�k, ataks�k ve hem�paret�k SP’ l� çocuklar 

olduğu görülmüştür (96). Yapılan b�r d�ğer çalışmada �se SP’ l� çocuklarda motor 

fonks�yon sev�yes� azaldıkça k�ş�sel bakım ve sosyal alanlardak� becer�lerdek� 

başarılarının azaldığı görülmüştür (97, 98).  

Son yıllardak� yapılan çalışmalar, SİYK’ �n değerlend�r�lmes� ve arttırılmasının 

SP’ l� çocukların yaşamlarında öneml� olduğu vurgulanmaktadır (99). SP’ l� 

çocuklarda, f�z�ksel, b�l�şsel, duyusal, duygusal ve sosyal problemler neden� �le 

fonks�yonlarında kısıtlılıklar meydana gel�r ve bu da toplumda yapması gereken 

roller�n� yer�ne get�rmekte zorlanmalarına neden olur. Bu sebepler de SİYK’ �n 

azalmasına neden olmaktadır (99, 100). 

SP, ş�ddet�ne ve etk�len�me göre k�ş�n�n hayatı boyunca devam eden b�r hastalık 

olup b�rey�n yaşam kal�tes�n� ve ps�kososyal durumunu etk�lemekted�r. Varolan 

fonks�yonel kısıtlılıklar çocukların akranları �le olan sosyal hayata katılımını etk�ler ve 
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bu da SİYK’ �n azalmasına neden olmaktadır (101). SİYK’ � etk�leyen b�r d�ğer öneml� 

faktör �se ağrıdır. Ağrının ş�ddet� ve sıklığı da yaşam kal�tes�n� etk�lemekted�r (102). 

Daha öncek� çalışmalarda, SP’ l� çocuk veya ergenler�n b�l�şsel problemler�n 

olab�leceğ�, sosyal hayattak� kısıtlılıkları ve başka b�r�ne bağımlılıkları sebeb� �le 

yaşam kal�teler�n� değerlend�r�rken daha güven�l�r sonuçlar elde ed�leceğ� düşünülerek 

ebeveynler�n�n raporlamaları �stenm�şt�r (103, 104). Fakat yapılan bazı çalışmalarda 

ebeveyn ve çocuğun bel�rled�kler� yaşam kal�teler� sonuçlarında farklar tesp�t 

ed�lm�şt�r. Bu çalışmalarda a�leler�n çocukları �ç�n verd�kler� cevaplar çocukların kend� 

cevaplarına göre yaşam kal�tes�n�n daha düşük olduğu şekl�nded�r (105). Dünya Sağlık 

Örgütü (DSÖ) bu konuda yaşam kal�tes� değerlend�r�l�rken çocukların kend� 

değerlend�rmeler�n� yapamayacakları durumlarda ebeveyne başvurulması har�c�nde 

mümkün olan her koşulda yaşam kal�teler�n� kend�ler�n�n raporlamaları gerekt�ğ�n� 

söylem�şt�r (106). Yapılan çalışmalar �se bu durumu destekler n�tel�kte olup çocukların 

yaşlarına ve b�l�şsel düzeyler�ne uygun yaşam kal�tes� ölçekler�n� güvenl� b�r şek�lde 

cevapladıklarını gösterm�şt�r (107, 108). 

2.2.4. SB’ li Çocuklarda Yaşam Kalitesi 

SB’ l� çocuklarda hastalığa eşl�k eden problemler çocukların fonks�yonel 

bağımsızlık sev�yes�n� etk�lemekted�r (109). Günlük hayatında bağımsız olan 

çocuklarda akt�v�telere katılım ve performans düzey� artar ve bununla beraber kend�ne 

güven� artar. Ayrıca günlük hayatında daha bağımsız ve akt�f olan çocukların a�leler�, 

çocuğun bakımı ve �ht�yaçları �le daha az �lg�lenmekte ve bu da bakım verenler�n 

yaşam memnun�yet� �le sonuçlanmaktadır. A�leler kend� �ht�yaçlarına daha fazla zaman 

ayırır ve çocukları �le beraber akt�v�telere katılımları daha fazla olduğu �ç�n de daha 

�y� a�le �l�şk�ler�n�n gel�şmes�ne neden olur. Ayrıca bu durum hem çocuğun hem a�len�n 

yaşam kal�tes�n�n artmasına neden olmaktadır (110, 111). 

  Bu çocuklarda görülen fonks�yonel kısıtlılık çocuğun günlük hayatında k�ş�sel 

bakım, g�y�nme, hareketl�l�k, sosyal fonks�yon, alışver�ş yapab�lme, mesane ve 

bağırsak kontrolü g�b� b�rçok akt�v�tey� gerçekleşt�rmekte sorun yaşamalarına neden 

olmaktadır (112, 113). Fonks�yonel mob�l�ten�n fazla olması, kend�ne bakım ve sosyal 

becer�ler sağlıkla �lg�l� yaşam kal�tes�n� arttırırken kron�k f�z�ksel engel� olan 

çocukların yaşam kal�tes� ve memnun�yet� kötü etk�lenmekted�r (109, 114).  
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SB’ l� çocuklarda etk�len�m sev�yes�n�n altında kalan kısımdak� duyu ve motor 

bozukluklar, h�drosefal�, mesane ve bağırsak d�sfonks�yonu g�b� problemler akt�v�te 

katılım kısıtlılığı, sosyal �l�şk�lerde problemler, a�leye bağımlılığın artması, toplumun 

kabulleneb�l�rl�ğ�nde azalmaya neden olab�lmekted�r (115).  

Bu çocuklarda hastalıkla beraber gel�şen sekonder problemler neden�yle, GYA’ 

da kısıtlılık meydana gelmekte, çocukların sağlık durumu, �y�l�k hal� ve yaşam kal�tes� 

kötü etk�leneb�lmekted�r (109, 116). Bu etk�len�m çocukluk dönem�nde başlayıp 

yet�şk�nl�ğe kadar devam etmekted�r (117). Dahlstrand ve arkadaşlarının yaptığı 

çalışmada, SB’ l� çocukların yaklaşık 1/3 ü 30 yaşında tamamen bağımsız olduğu, 1/3 

‘ü gözet�m ve yardıma muhtaç olduğu ve kalan 1/3 kısmın da bağımlı olduğu 

söylenm�şt�r (118). Lemelle ve arkadaşları, SB’ l� b�reylerde yaşam kal�tes�n� etk�leyen 

en öneml� faktörlerden b�r� olarak �nkont�nansın geld�ğ�n� ve bununla b�rl�kte obez�te, 

f�z�ksel kısıtlılıklar, �nce motor becer�lerdek� problemler, b�l�şsel bozuklukların da bu 

b�reyler�n yaşam kal�teler�n� oldukça etk�led�ğ�n� b�ld�rm�şlerd�r (50). 

2.2.5. Nöromüsküler Hastalığı olan Çocuklarda Yaşam Kalitesi 

Nöromüsküler hastalıklarda zaman �çer�s�nde kas gücünde azalma �le b�rl�kte 

motor becer�lerde kayıplar görülmekted�r. Ayrıca postüral problemler de zamanla artar 

ve tüm bu yeters�zl�kler çocukların daha önceler� kolaylıkla yapab�ld�kler� akt�v�teler� 

daha zor yapab�lmeler�ne veya h�ç yapamamalarına sebep olmaktadır. Yapılan b�r 

çalışmada, DMD’ l� çocukların akranları �le kıyaslandıklarında f�z�ksel akt�v�telere 

daha az katılım serg�led�kler� göster�lm�ş ve özell�kle de bağımsız ambulasyonun 

azaldığı 10 yaş sonrası s�nemaya g�tme, arkadaşı z�yaret etme g�b� sosyal akt�v�telerde 

bel�rg�n b�r düşüş olduğu göster�lm�şt�r (119). Yapılan başka b�r çalışmada �se f�z�ksel 

yetenek �le sosyalleşeb�lme arasındak� �l�şk�ye bakılmış ve motor becer�ler�nde azalma 

ve buna bağlı arkadaş �l�şk�ler�nde zayıflama görülmüştür (120). 

Nöromusküler hastalıklarda (NMH) egzers�z kapas�tes�nde azalma, yorgunluk 

ve kas zayıflığı, f�z�ksel akt�v�tede azalmayla beraber sedanter b�r yaşam tarzına neden 

olur(9). D�ğer problemler �se; fonks�yonel kas dokusunun azalması, aşırı kullanıma 

bağlı yaralanmalar, atmış beden kütles�, kontraktürler, kard�yopulmoner sorunlar, 

harekettek� azalma, hasta mot�vasyonun azalması, depresyon ve sosyal bar�yerlerde 

artış g�b� nedenler yaşam kal�tes�nde azalmaya yol açar (9, 10). 
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2.3. Geçerlilik ve Güvenilirlik 

2.3.1. Güvenilirlik 

Güven�rl�k, ölçme aracının tekrar yapılan ölçümlerle verd�ğ� sonuçların 

kararlılığını göster�r. Yan� b�r ölçeğ�n farklı zamanlarda aynı koşullarda yapılmasıyla 

alınan sonuçların tutarlı olması güven�rl�ğ�n gösterges�d�r. Güven�rl�ğ� 

değerlend�rmede çeş�tl� yöntemler kullanılmaktadır: (121) 

Değ�şmezl�k (Stab�l�ty): Ölçeğ�n aynı şartlarda bel�rl� b�r zaman aralığında tekrar 

uygulanmasının ardından elde ed�len ver�ler�n arasındak� �l�şk�n�n değerlend�r�lmes�d�r 

(122). Bunun �ç�n test tekrar test yöntem� ve paralel formlar yöntem� kullanılır. Test-

tekrar test yöntem�nde aynı ölçek bel�rl� zaman aralıklarında aynı b�reylere tekrar 

uygulanır ve ölçümler arasındak� uyuma bakılır. İk� ölçüm arasındak� süre çok 

öneml�d�r. Bu süre ölçeğ�n kolaylıkla hatırlanab�leceğ� kadar kısa ya da aynı koşulların 

sağlanamayab�leceğ� kadar da uzun olmamalıdır (123). 

Paralel formlar yöntem�, benzer özell�klere sah�p ölçekler�n aynı gruba benzer 

koşullarda uygulanmasıdır (123). 

Puanlayıcı Güven�rl�ğ� / Bağımsız Gözlemc�ler Arası Uyum Güven�rl�ğ� 

(InterRater And Intra Rater Cons�stency); Puanlayıcı güven�rl�ğ�, tek b�r gözlemc�n�n 

farklı zamanlarda aynı ölçekle yaptığı ölçümler�n tutarlılığını göster�r. Bağımsız 

gözlemc�ler arası uyum güven�rl�ğ� �se b�rden çok gözlemc�n�n aynı ölçekle yaptıkları 

ölçümler�n tutarlılığını göster�r (124). 

İç tutarlılık (Internal Cons�stency): Ölçeğ�n kend� �ç�nde ne derece homojen 

olduğunu göster�r. Sıklıkla kullanılan b�r yöntemd�r. İç tutarlılığı ölçmek �ç�n b�rden 

çok yöntem vardır. Bu yöntemler; 

 Test� Yarılama Yöntem� 

 Madde Toplam Puan Korelasyon Katsayıları 

 Kuder R�chardson Katsayıları 

 Cronbach Alfa Katsayısı (124) 
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2.3.2. Geçerlilik 

B�r ölçme aracının, ölçmey� hedefled�ğ� n�tel�ğ�, doğru b�r şek�lde ölçeb�lme 

dereces�ne geçerl�k denmekted�r. Geçerl�k katsayısı da�ma güven�rl�k �le b�rl�kte 

değerlend�r�lmel�d�r. Bunun neden� güven�l�r b�r ölçeğ�n da�ma geçerl� olamamasından 

kaynaklıdır (121). 

Kapsam Geçerl�ğ� (Content Val�d�ty): Kapsam geçerl�ğ�, ölçeğ�n ve ölçektek� 

maddeler�n, ölçülmek �stenen amacı ne derece tems�l ett�ğ�n� bel�rler. Bu anal�z 

kapsam geçerl�ğ� konusunda uzman k�ş�ler�n görüşü alınarak yapılmalıdır (123). 

Ölçüt Geçerl�ğ� (Cr�ter�on-related Val�d�ty): Yapılan ölçümler�n b�r veya b�rden 

fazla farklı ölçütle �l�şk�s�n� �nceler. Eş zamanlı geçerl�k ve yordama geçerl�ğ� olmak 

üzere �k� şek�lde uygulanır. Eş zamanlı geçerl�kte, ölçeğ�n puanları �le eş zamanlı 

olarak ölçümü yapılan ve aynı amacı ölçtüğü b�l�nen farklı b�r ölçümün puanları 

arasındak� �l�şk� �ncelen�r (121). Yordama geçerl�ğ�nde �se ölçeğ�n gelecekte alınacak 

sonuç değerler�n�n önceden tahm�n�n�n yapılmasıdır. B�r başka dey�şle ölçek 

puanlarının, ölçütü öngörmes�ndek� doğruluğu nu değerlend�r�r (125). 

Yapı Geçerl�ğ� (Construct Val�d�ty): Yapı geçerl�ğ�, ölçeğ�n ölçmek �sted�ğ� 

teor�k yapıyı ölçme dereces� �le �lg�l�d�r. Uyumlu olması gereken değ�şkenlerle uyumu, 

farklılık göstermes� gereken değ�şkenlerle farklılık göstermes� durumunu tesp�t eder 

(123). 

Faktör anal�z�, ölçektek� maddeler�n farklı faktörlere ayrılıp ayrılamayacağını 

tesp�t eder. Faktör anal�z� kavramı �k� alt başlıktan oluşmaktadır. Bunlar açıklayıcı 

faktör anal�z� (AFA) �le doğrulayıcı faktör anal�z�d�r (DFA). AFA, yen� gel�şt�r�lm�ş 

veya başka b�r d�le uyarlanan ölçek çalışmalarında faktör yapısını bel�rlemek �ç�n 

kullanılır. DFA �se uyarlaması yapılan ölçeğ�n faktör yapısı �le or�j�nal faktör yapısının 

karşılaştırmasını yapar (126). 
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3. GEREÇ VE YÖNTEM 

3.1. Araştırmanın Tipi 

 Bu çalışma metodoloj�k olarak okul çağı dönem�nde nöroloj�k bozukluğu olan 

çocuklarda, EQ-5D-Y ölçeğ�n�n kültürel adaptasyon �le geçerl�l�k ve güven�l�rl�ğ�n�n 

değerlend�r�lmes�n� sağlayan b�r çalışma özell�ğ� taşımaktadır. 

3.2. Araştırmanın Yeri, Zamanı ve Planı 

Çalışma, N�san 2021-Kasım 2023 tar�hler� arasında İzm�r �l� sınırları �çer�s�nde 

bulunan Moral İlkadım Özel Eğ�t�m ve Rehab�l�tasyon Merkez� �le Dr. İsma�l Atabek 

F�z�k Tedav� ve Rehab�l�tasyon Tıp Merkez� ve Özel Hatay F�z�k Tedav� ve 

Rehab�l�tasyon Dal Merkez�’ nde yapıldı.  

Tablo 1. Araştırma Planı ve Takvimi  

                Ocak-Şubat 2021 

Kaynak tarama 

Tez önerisinin hazırlanması 

Mart 2021 Etik kurul onayı 

Nisan 2021-Kasım 2023 Veri toplama süreci 

Eylül 2023-Kasım 2023 

Tez yazım aşaması  

İstatistiksel analiz 

Ocak 2023 Tez savunma sınavı 

 

3.3. Araştırmanın Evreni ve Örneklemi/Çalışma Grupları 

Araştırmanın örneklem�n�; Moral İlkadım Özel Eğ�t�m ve Rehab�l�tasyon 

Merkez� �le Dr. İsma�l Atabek F�z�k Tedav� ve Rehab�l�tasyon Tıp merkez� ve Özel 

Hatay F�z�k Tedav� ve Rehab�l�tasyon Dal merkez�’ ne f�zyoterap� ve rehab�l�tasyon 
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�ç�n gelen 8-18 yaş aralığında ve nöroloj�k hastalığı olan, çalışmaya katılmayı gönüllü 

olarak kabul eden ve dah�l ed�lme/dışlama kr�terler�ne uyan okul çağındak� çocuklar 

oluşturmaktadır. Geçerl�k ve güven�rl�k çalışmaları �ç�n kabul gören her madde başına 

5-15 b�rey gerekt�ğ� kuralı (rule of thumb) d�kkate alınarak m�n�mum örneklem 

büyüklüğü 25 b�rey olarak hesaplandı ancak %10’luk kayıp göz önüne alınarak 

örneklem büyüklüğü 27 olarak bel�rlend�. 

 

3.3.1. Bireylerin Çalışmaya Alınma Kriterleri 

 Ped�atr�k nörolog tarafından nöroloj�k hastalık tanısı almış olması 

 Okula g�d�yor olmak 

 Serebral pals�, Sp�na B�f�da tanılarına sah�p olan çocuklarda; Kaba Motor 

Fonks�yon Sınıflandırma S�stem� (KMFSS) 1-3 sev�ye aralığında bulunması 

 Nöromuskuler Hastalığa sah�p olan çocuklarda; Brooke Alt Ekstrem�te 

Fonks�yonel Sınıflandırması’na (BAEFS) göre Sev�ye 1-6 arasında olması 

 Sağlık kurulu raporunda engell�l�k türü olarak yalnızca “Bedensel Engell�” 

�bares� bulunması 

 Çocuğun değerlend�rmeler� tamamlayab�lecek b�l�şsel sev�yede olması 

 Gönüllü olmak 

 

3.3.2. Bireylerin Çalışmadan Dışlanma Kriterleri 

 Değerlend�rme de kullanılan ölçekler�n uygulanmasına engel teşk�l edeb�lecek 

ş�ddetl� nöroloj�k (�laçla kontrol altına alınamayan ep�lept�k atakları olan 

çocuklar), görsel ve �ş�tsel problemler� olan, 

 Son 12 ay �çer�s�nde ortoped�k amel�yat geç�rm�ş veya son 6 ay �çer�s�nde 

botul�num toks�n� t�p A enjeks�yonları veya ser� alçılama olan, 

 C�dd� kooperasyon problem� bulunan çocuklar 

3.4. Çalışma Materyali 

Çalışmamızda herhang� b�r materyal kullanılmadı.  
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3.5. Araştırmanın Değişkenleri  

3.5.1. Bağımsız Değişkenler 

 Yaş,  

 C�ns�yet,  

 Beden Kütle İndeks�(BKİ) ,  

 Tanı b�lg�ler�  

3.5.2. Bağımlı Değişkenler 

 PedsQL 

 EQ-5D-Y skorları 

 KMFSS skoru 

 BAEFS skoru 

 

3.6. Veri Toplama Araçları 

Tedav� ya da rut�n tak�p randevuları �ç�n gelen çocuklar ve a�leler� �le yüz yüze 

görüşülerek araştırmanın amacı ve �çer�ğ� �le �lg�l� hem yazılı hem de sözlü b�lg� 

ver�lmes�n�n ardından Çocuk Rıza Formu (EK-1) ve Aydınlatılmış Vel� Onam Formu 

(EK-2) �le rızaları alındı. Araştırma sırasında değerlend�rme sonuçları Ver� Kayıt 

Formu’na (EK-3) kayded�ld�. Katılımcıların sosyodemograf�k özell�kler� yüz yüze 

görüşme yöntem�yle, kl�n�k b�lg�ler� tıbb� kayıtlar aracılığıyla değerlend�rme ver� 

formuna kayded�ld�. Tüm değerlend�rmeler araştırmacı f�zyoterap�st tarafından 

gerçekleşt�r�ld� ve testler arasında ver�len ek d�nlenme süreler� �le görüşmeler ortalama 

25-30 dak�ka sürdü. 

Anket�n güven�rl�k düzey�n�n bel�rlenmes� �ç�n 7 �la 21 gün sonra 27 çocuğa yüz 

yüze görüşülerek EQ-5D-Y ölçeğ� yen�den uygulandı. 

 

3.6.1. Demografik ve Klinik Veriler 

Çocuğun araştırmaya dah�l ed�ld�ğ� zamank� yaş (yıl), boy (cm) ve k�losu (kg), 

doğum haftası, yardımcı c�haz kullanıp kullanmadığı (kullanıyor/kullanmıyor), eşl�k 
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eden herhang� b�r problem�n�n olup olmadığı, yakın zamanda amel�yat/botoks geçm�ş�, 

çocuğun g�tt�ğ� okul t�p�, kardeş sayısı �le �lg�l� b�lg�ler� kayded�ld�. 

3.6.2. Kaba Motor Fonksiyon Sınıflandırma Sistemi (KMFSS) 

Çalışmaya dah�l ed�len Serebral pals�, Sp�na B�f�da tanılarına sah�p olan 

çocukların kaba motor fonks�yonlarını sınıflamak �ç�n Kaba Motor Fonks�yon 

Sınıflandırma S�stem� (KMFSS) kullanıldı. 

KMFSS; SP’l� çocuklar �ç�n gel�şt�r�lm�şt�r. Bu s�stem çocuğun kend� başlattığı 

oturma, yer değ�şt�rme g�b� hareketler�n temel alındığı b�r sınıflama s�stem�d�r. Motor 

fonks�yonların çocuğun yaş aralığına göre değ�şmes� sebeb� �le, 2 yaşın altı, 2–4 yaş, 

4–6 yaş ve 6–12 yaşları arasında olmak üzere her yaş grubundak� çocuğa uygun 

fonks�yonlar tanımlanmıştır. Önceler� yalnızca 12 yaşın altındak� çocuklar �ç�n 

kullanılırken şu anda gen�şlet�lm�ş hal� �le 12–18 yaşları arasındak� çocuklar �ç�n de 

kullanılab�lmekted�r (127). 

Yaşlara Göre KMFSS Sev�yeler� 

Sev�ye I: Kısıtlama olmaksızın yürürler. 

Sev�ye II: Kısıtlamalarla yürür. 

Sev�ye III: Elle tutulan hareketl�l�k araçlarını kullanarak yürür. 

Sev�ye IV: Kend� kend�ne hareket sınırlanmıştır. Motorlu hareketl�l�k aracını 
kullanab�l�r. 

Sev�ye V: Elle �t�len b�r tekerlekl� sandalyede taşınır 

3.6.3. Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Sınıflandırması (BAEFS) 

Nöromuskuler Hastalığa sah�p olan çocukların alt ekstrem�te fonks�yonel 

sev�yeler�n� sınıflamak �ç�n Brooke Alt Ekstrem�te Fonks�yonel Sınıflandırması 

(BAEFS) kullanıldı. 

1981 senes�nde Duchenne Musküler D�strof�'n�n kl�n�k değerlend�rmes�nde alt 

ve üst ekstrem�ten�n fonks�yonel durumunu bel�rlemek �ç�n V�gnos ve arkadaşlarının 

gel�şt�rd�ğ� sınıflandırma s�stem� temel alınarak düzenlenm�şt�r (128). BAEFS 

aşağıdak� g�b�d�r:(129) 

Sev�ye 1: Çocuk yardımsız yürür ve dört basamak merd�ven çıkar. 
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Sev�ye 2: Yürür ve tırabzandan tutunarak dört basamak merd�ven çıkar. (Yürür ve 

tırabzandan tutunarak 12 san�yeden az sürede merd�ven çıkar.) 

Sev�ye 3: Dört basamak merd�ven� yavaşça çıkar. (Yürür ve tırabzandan tutunarak 12 

san�yeden uzun sürede merd�ven çıkar.) 

Sev�ye 4: Yardımsız yürür ve sandalyeden kalkab�l�r, fakat merd�ven çıkamaz. 

Sev�ye 5: Yardımsız yürür fakat sandalyeden kalkamaz ve merd�ven çıkamaz. 

Sev�ye 6: Sadece yardımlı yürür veya uzun yürüme c�hazı (UYC) �le yardımsız yürür. 

Sev�ye 7: UYC �le yürür fakat denge �ç�n yardımcıya �ht�yaç duyar. 

Sev�ye 8: UYC �le ayakta durab�l�r fakat yardım da olsa yürüyemez. 

Sev�ye 9: Tekerlekl� sandalyeded�r. 

Sev�ye 10: Yatağa bağımlıdır. 

 

3.6.4. Pediatrik Yaşam Kalitesi Envanteri (PedsQL)/ Çocuklar İçin Yaşam 
Kalitesi Ölçeği  (ÇİYKÖ) 

    Çalışmamızda Pediatrik Yaşam Kalitesi Envanteri (PedsQL) çocuk veya 

adolesanlar kendilerinin cevapladıkları öz bildirim formu uygulandı (EK-4) ve fiziksel 

sağlık toplam puanı (FSTP), psikososyal sağlık toplam puanı (PSTP) ve ölçek toplam 

puanı (ÖTP) olarak kaydedildi. 

   Varni ve ark.  2-18 yaş arasındaki çocuk ve adolesanların sağlıkla ilgili yaşam 

kalitelerini ölçmek için oluşturdukları bir ölçektir (75). Ölçeğin Türkçe geçerlik ve 

güvenirliğini 2-7 yaş arasındaki çocuklar için Üneri, 8-18 yaşları arasındaki çocuklar 

için ise Çakın Memik yapmıştır (130, 131). PedsQL; 2–4, 5–7, 8–12, 13–18 yaşları 

arasındaki çocuk ya da ergenler için ebeveyn formu ve 5–7, 8–12, 13–18 yaşları 

arasındaki çocuk ya da ergenler için öz bildirim formu olmak üzere toplam 7 formdan 

oluşmaktadır. Çocuk ve adolesanların formları birbirlerine bezeseler de bilişsel 

gelişim düzeyleri farklı olması sebebi ile çocuk formlarında daha basit kelimeler 

kullanılmıştır. PedsQL çocukların ve adolesanların son bir ayı içindeki iyilik halini 

sorgular. 5–7 yaş arasındaki çocuklar için 3 seçenekten oluşan, 8–18 yaş arası çocuk 

ve adolesanlar için 5 seçenekten oluşan Likert tipi bir ölçektir.  
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     Cevaplar, 0-100 arasında puanlanmaktadır. ‘Hiçbir zaman’ cevabı 100, 

’nadiren’ cevabı 75, ‘bazen’ cevabı 50,’sıklıkla’ cevabı 25 ve ‘hemen her zaman’ 

cevabı ise 0 puan şeklinde hesaplanmaktadır. Elde edilen toplam puan cevaplanan 

madde sayısına bölünerek toplam skor belirlenir. Yarısından fazla cevaplanmayan 

madde var ise ölçek değerlendirme dışı kalır. Ölçek hesaplanırken; ÖTP ve alt 

parametre olarak FSTP ve duygusal, sosyal ve okul işlevselliğini değerlendiren madde 

puanlarının hesaplanmasından oluşan PSTP hesaplanır. Skor arttıkça sağlıkla ilişkili 

yaşam kalitesinin de arttığı düşünülmektedir. 

3.6.5. EQ-5D-Y (Euro Ouality of Life – Five Dimensional-Youth Version) 

EQ-5D-Y Ölçeğ� İz�n Prosedürü: 

Çalışmada EuroQol grubu tarafından gel�şt�r�len ve çeş�tl� d�llere çevr�lm�ş ve 

kl�n�k çalışmalarda kullanılan EQ-5D-Y yaşam kal�tes� ölçeğ� (EK-5) kullanıldı. 

Ölçeğ�n geçerl�k ve güven�rl�ğ� �ncelenmek üzere, https://euroqol.org/ web s�tes� 

aracılığıyla Türkçe vers�yonu �ç�n kullanım �zn� alındı (EK-6). Çalışmada anket�n d�l 

çev�r�s� yapılmadı, EuroQol grubu tarafından sağlanan Türkçe vers�yonu kullanıldı. 

EQ-5D-Y ölçeğ�, yaşam kal�tes�n� değerlend�rmekte olup Batı Avrupa Yaşam 

Kal�tes� Araştırma Topluluğu olan EuroQol grubu tarafından 2009 yılında yet�şk�n 

vers�yonu olan EQ-5D ölçeğ�nden, 8 yaşından �t�baren çocuklarda ve adolesanlarda 

SİYK  ölçekler�n�n gereks�n�mler�ne uyarlanmasıyla gel�şt�r�lm�şt�r(132). 

Yet�şk�n vers�yonunda olduğu g�b�, b�rey�n o günkü sağlık hal�; hareket, öz-

bakım, olağan akt�v�teler, ağrı / rahatsızlık ve end�şe / depresyon şekl�nde beş alt 

boyutta tanımlanır. Her b�r madde �ç�n bel�rt�len 3 seçenek vardır; “problem yok”, 

“b�raz problem var” ve “çok fazla problem var” şekl�nded�r. EQ-5D-Y ölçeğ�n�n 

�çer�ğ�nde görsel analog ölçek (V�sual Analogue Scale- VAS) de bulunmaktadır. Bu 

bölümde k�ş�ler o günkü sağlık durumlarını 0 �le 100 arasında değ�şen değerler�n 

bulunduğu termometre şekl�ndek� ölçeğe �şaretlemekted�rler. Bu bölümden 0-100 

arasında değ�şen yaşam kal�tes� puanları elde ed�l�r(133). 

Araştırma kapsamında gerçekleşt�r�len tüm çalışmalar ve kullanılan yöntemler 

aşağıda yer alan akış şemasında bel�rt�ld� (Şek�l 1). 
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 Şekil 1. Akış Şeması 

Araştırma Evreninin Belirlenmesi 

(İzmir ili içerisindeki çeşitli Özel Eğitim ve Rehabilitasyon 

Merkezlerinde ve Fizik Tedavi Merkezlerine devam etmekte olan ve 

dahil edilme kriterlerine uyan bireyler) N=30 

 

                Dışlama Kriterlerinin Uygulanması 

Şiddetli nörolojik (ilaçla kontrol altına alınamayan epileptik atakları 

olan çocuklar), görsel ve işitsel problemleri olan, Son 12 ay içerisinde 

ortopedik ameliyat, son 6 ay içerisinde Botox veya seri alçılama 

yapılan, Ciddi kooperasyon problemi bulunan çocuklar 

              Potansiyel Katılımcılar 

(Dahil edilme kriterlerine uyan ve çalışmaya 

katılmayı gönüllü olarak kabul eden bireyler) 

n=27 

Kriterlere Uymayanlar 

(1 birey son 12 ay içerisinde ortopedik ameliyat 

oldu ve 2 birey katılmayı reddetti) n=3 

 

Çalışmaya Davet 

Değerlendirmenin yapılması ve anketlerin 
uygulanması 

 

EQ-5D-Y ölçeğinin test-tekrar test 
güvenilirliği için 7-21 gün  sonra tekrar 

uygulanması 

 

Verilerin değerlendirilmesi, istatistiksel 
analizlerin yapılması ve raporlanması 
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3.7. Verilerin Değerlendirilmesi 

Ver�ler�n �stat�st�ksel anal�z� R programlama d�l� �le yapıldı. B�reyler�n sosyo-

demograf�k özell�kler�ne ve kl�n�k çeş�tl� özell�kler�ne göre dağılımı frekans anal�z�yle 

bel�rlend�. B�reyler�n yaş, antropometr�k ölçüm, KMFSS, BAEFS skorları, EQ-5D-Y 

ve PedsQL ölçekler�n puanlarına �l�şk�n tanımlayıcı �stat�st�kler göster�ld�. Tanımlayıcı 

�stat�st�kler �ç�n n�cel ver�lerde ortalama, standart sapma, en yüksek en düşük değerler, 

n�tel ver�lerde �se sayı ve yüzde (%) olarak ver�ld�. İstat�st�ksel olarak anlamlılık 

düzey� (p) < 0,05 olarak kabul ed�ld�.  

3.7.1. Test-tekrar Test Güvenilirliği 

 EQ-5D-Y'n�n "hareket; öz-bakım; olağan akt�v�teler; ağrı / rahatsızlık; end�şe / 

depresyon " gruplarına a�t skorların test-tekrar test güven�l�rl�ğ� Gwet AC2 uyum 

katsayısıyla (134), "VAS" grubunun skoru �se sınıf �ç� korelasyon katsayısı [�ntraclass 

correlat�on coeff�c�ent (ICC)] �le anal�z ed�ld� (135). Test-tekrar test sonuçlarının 

yorumlamasında �zlenen yöntemler şunlardır: Gwet AC2'n�n kullanıldığı anal�zlerde, 

uyum katsayısı ve uyum katsayısına �l�şk�n standart hata sonuçları kullanılarak Land�s-

Koch kıyaslama ölçeğ� temel alınıp kümülat�f olasılık değerler� hesaplandı ve 0,95'den 

büyük olan en küçük kümülat�f olasılık değer�ne karşılık gelen kıyaslama sev�yes� 

n�ha� sev�ye olarak kabul ed�ld� (136). Land�s-Koch kıyaslama ölçeğ�: < 0,00 = 

yeters�z; 0,00–0,20 = önems�z; 0,21–0,40 = zayıf; 0,41–0,60 = orta; 0,61–0,80 = 

öneml�; 0,81–1,00 = neredeyse mükemmel (137). ICC anal�z�nde �k� yönlü karma etk� 

model� [ICC(3,1)] kullanıldı ve buna göre: < 0,50 = zayıf; 0,51–0,75 = orta; 0,76–0,90 

= �y�; 0,91–1,00 = mükemmel olarak kabul ed�ld� (135). Çalışmada “orta ve üstü” 

kıyaslama sev�yes� güven�l�rl�k �ç�n kr�ter kabul ed�ld�. 

3.7.2. Geçerlilik 

EQ-5D-Y'n�n �lk test skorlarının PedsQL skorları �le kıyaslanarak geçerl�l�ğ�n� 

anal�z etmek �ç�n Spearman sıralı korelasyon anal�z� kullanıldı. EQ-5D-Y'n�n 

gruplarından elde ed�len skorları PedsQL skorlarıyla karşılaştırırken bütüncül b�r bakış 

açısı �zlend�. EQ-5D-Y ve PedsQL ölçekler�n�n soru gruplarının �çer�ğ� düşünülerek 

karşılaştırıldı ve buna göre eşleşt�rme yapıldı. Buna göre; EQ-5D-Y'n�n " hareket, öz-

bakım, olağan akt�v�teler " gruplarının skorları PedsQL’n�n f�z�ksel skoruyla, "end�şel�, 

üzgün veya mutsuz h�ssetme" grubunun skoru PedsQL ps�kososyal skoruyla ve "ağrı 



 
 

25  

veya rahatsızlık duyma, VAS" gruplarının skorları PedsQL toplam skoruyla 

karşılaştırıldı. Anlamlılık değer� (p) < 0,05 olarak kabul ed�ld�. Korelasyon katsayıları 

(r) hesaplandı ve buna göre: ≤ 0,19 = çok zayıf; 0,20–0,39 = zayıf; 0,40–0,59 = orta; 

0,60–0,79 = güçlü; 0,80–1,00 = çok güçlü olarak kabul ed�ld�(138). Çalışmada r > 0,40 

geçerl�k �ç�n kr�ter kabul ed�ld�.EQ-5D-Y ve PedsQL n�n soru gruplarının �çer�ğ�  

düşünülerek karşılaştırıldı ve buna göre eşleşt�rme yapıldı. 

3.8. Araştırmanın Sınırlılıkları 

Çalışmamızın örneklem sayısı �stat�st�k açısından yeterl� olsa da d�ğer 

çalışmalarla kıyaslandığında daha az olduğu görülmekted�r. 

3.9. Etik Kurul Onayı  

Dokuz Eylül Ün�vers�tes� G�r�ş�msel Olmayan Araştırmalar Et�k Kurulu’nun 

29.03.2021 tar�hl�, 6199 dosya numaralı ve 6199 GOA protokol numaralı 2021/10-53 

karar numarası �le görüşülen Okul Çağındak� Ped�atr�k Nöroloj�k Hastalarda Sağlıkla 

İlg�l� Yaşam Kal�tes�n� Değerlend�rmede Kullanılan EQ-5D-Y (EuroQol F�ve-

D�mens�onal Quest�onna�re, Youth Vers�on) Ölçeğ�n�n Geçerl�k ve Güven�l�rl�k 

Çalışması” �s�ml� araştırmanın yapılması �le �lg�l� et�k açıdan sakınca bulunmamıştır. 

(Ek-8) 
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4. BULGULAR 

4.1. Tanımlayıcı Bulgular  

Çalışmamız İzm�r �l� sınırları �çer�s�nde bulunan Moral İlkadım Özel Eğ�t�m ve 

Rehab�l�tasyon Merkez� �le Dr. İsma�l Atabek F�z�k Tedav� ve Rehab�l�tasyon Tıp 

Merkez� ve Özel Hatay F�z�k Tedav� ve Rehab�l�tasyon Dal Merkez�’ nde nöroloj�k 

hastalığa sah�p, okul çağında olan 27 çocuk üzer�nde yapıldı. Çocukların Sosyo-

demograf�k özell�kler�ne a�t değerler Tablo 2. ‘de göster�ld�. 

Tablo 2. Çocukların Sosyo-Demografik Bilgileri 

Demografik özellikleri Katılımcılar (n= 27) 

Cinsiyet (n/%) 

               Kız  

              Erkek  

 

12 (%44,44) 

15 (%55,56) 

Yaş (yıl) 

Ort ± SS/ en küçük-en büyük 

 

12,33± 2,45 / 8-17  

 BMI (kg/m2) 

 Ort ± SS 

 

20,55 ± 4,08 

Fizyoterapi görme süresi (yıl) 

 Ort ± SS 

 

9,8 ± 3,22 yıl 

Tanı (n/%) 

Serebral Palsi 

Nöromuskuler Hastalıklar 

Spina Bifida 

Brakial Pleksus Paralizisi 

Paraparezi 

 

17(%62,96) 

5 (%18,52) 

2 (%7,41) 

2 (%7,41) 

1(%3,7) 

Okul Türü (n/ %) 

İlkokul 

Ortaokul 

Lise 

 

7 ( %25,92) 

12( %44,45) 

8(%29,63) 

n: Kişi sayısı, Ort: Ortalama,  SS: standart sapma 
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  Çalışmaya katılan çocukların Serebral Pals�, Sp�na B�f�da, Paraparez� ve 

Brak�al Pleksus Paral�z�s� olan çocuklar KMFSS �le Nöromuskuler hastalığı olan 

çocuklar �se BAEFS �le değerlend�r�ld�. Çocukların fonks�yonel sev�yeler�ne a�t ver�ler 

Tablo 3.’de bel�rt�ld�. 

 

Tablo 3. Çocukların Fonksiyonel Seviyelerine Göre Dağılımı 

Klinik Özellikleri Katılımcılar (n= 27) 

     KMFSS Seviyeleri  

                   I 

                   II 

                   III 

        

18(%79,2) 

           1(%4,55) 

3(%13,63) 

    BAEFS Seviyeleri  

                   1 

                   2 

 

2 (%40) 

3(%60) 

 

 

 

4.2. EQ-5D-Y Ölçeğinin Geçerlilik ve Güvenilirlik Bulguları  

4.2.1. EQ-5D-Y Ölçeğinin Güvenilirlik Bulguları 

 EQ-5-Y ölçeğ�n�n test-tekrar test sonuçlarında her b�r maddes�ne ver�len 

cevapların frekans dağılımı Tablo 4.’da göster�ld�. 
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Tablo 4. EQ-5D-Y ölçeğinin her bir maddesine verilen cevapların frekans 

dağılımı 

 

EQ-5D-Y 

Katılımcı (n= 27 ) 

Test(n) Tekrar-
test(n) 

         Hareket edebilme (yürüme) 

  Problem: Yok /Biraz/ Çok 

 

18/8/1 

 

18/9/0 

       Kişisel bakım yapma 

  Problem: Yok/Biraz/ Çok 

 

15/10/2 

 

11/13/3 

      Olağan etkinlikleri yapma 

Problem: Yok/Biraz/ Çok 

 

16/11/0 

 

 

16/11/0 

Ağrı veya rahatsızlık hissetme 

  Problem: Yok/Biraz/ Çok 

 

14/12/1 

 

 

15/12/0 

Endişeli,üzgün veya mutsuz 
hissetme 

Problem: Yok/Biraz/ Çok 

 

22/5/0 

 

 

 

25/2/0 

 

 

      

EQ-5-Y ölçeğ�n�n test-tekrar test sonuçlarında her b�r maddeye problem yok ve 
problem var (b�raz problem veya çok problem) cevabını veren katılımcıların dağılımı 
Graf�k 1 ve Graf�k 2’de göster�lm�şt�r. 
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Grafik 1. EQ-5D-Y Ölçeğinin ilk testine hiç problem yok ve problem var (biraz ve ya 

çok problem var ) cevabını veren katılımcıların dağılımı 

 

 
Grafik 2. EQ-5D-Y Ölçeğinin tekrar test sonuçlarına göre hiç problem yok ve problem 

var (biraz veya çok problem var) cevabını veren katılımcıların dağılımı 
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EQ-5D-Y n�n Gwet AC2 anal�z� sonuçları Tablo 5. ‘de bel�rt�ld�. Ölçeğ�n 

hareket; öz-bakım; olağan akt�v�teler ve ağrı / rahatsızlık alt boyutlarının kıyaslama 

sev�yes� öneml�, end�şe / depresyon alt boyutunun kıyaslama sev�yes� �se orta sev�ye 

olarak bulundu. (Tablo 6.) VAS skorunun �lk test sonucu 81.48 ±17.96 �ken son test 

sonucu 86.11 ± 13.11 bulundu. ICC (�ntraclass correlat�on coeff�c�ent) anal�z�ne göre 

korelasyon katsayısı 0,47(%95 güven aralığı: 0,12-0,72) bulundu, bu �k� VAS skorları 

arasında zayıf b�r uyum olduğunu gösterd�. Çalışmada “orta ve üstü” kıyaslama 

sev�yes� güven�rl�k �ç�n kr�ter kabul ed�ld�ğ�nden EQ-5D-Y n�n �ndeks bölümü 

güven�l�r �ken EQ-5D-Y VAS bölümün güven�l�r olmadığı bulundu. 

Tablo 5. Gwet AC2 Analiz Sonuçları 

 Uyum 
Yüzdesi 

n (%) 

Uyum 
Katsayısı 

n (%) 

Uyum Hatası 

n (%) 

Hareket edebilme (yürüme) % 89 0,80 0,06 

Kişisel bakım yapma %91 0,80 0,06 

 Olağan etkinlikleri yapma %92 0,85 0,1 

Ağrı veya rahatsızlık hissetme %90 0,80 0,06 

Endişeli,üzgün veya mutsuz     
hissetme 

%70 0,66 0,13 
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Tablo 6. Landis-Koch Kıyaslama Ölçeğine Göre EQ-5D-Y ölçeğinin kümülatif 

olasılık değerleri 

 

Landis-

Koch 

Kümülatif Olasılık Değeri 

Hareket 

edebilme 

(Yürüme) 

Kişisel 

bakım 

yapma 

Olağan 

etkinlikleri 

yapma 

Ağrı veya 

rahatsızlık 

hissetme 

Endişeli,üzgün 

veya mutsuz     

hissetme 

Neredeyse 

Mükemmel 

(0,81-1) 

0,52 0,55 0,69 0,72 0,15 

Önemli 

(0,6-0,8) 

0,99 0,99 0,99 0,99 0,67 

Orta 

(0,4-0,6) 

1 1 1 1 0,97 

Vasat 

(0,2-0,4) 

1 1 1 1 0,99 

Zayıf 

(0-0,2) 

1 1 1 1 1 

Kötü 

(-1,0) 

1 1 1 1 1 

 

4.2.2. EQ-5D-Y Ölçeğinin Geçerlilik Bulguları 

PedsQL ölçeğ� skorlarının ortalama ± SS değerler� Tablo 7.’da göster�ld�. EQ-

5D-Y n�n ‘Hareket edebilme alt boyutu ‘ ile PedsQL’n�n f�z�ksel skoru zayıf (r: -0,38, 

p:0,04), EQ-5D-Y n�n ‘Kişisel bakım yapma’ alt boyutu ile PedsQL’n�n f�z�ksel skoru 

orta (r: -0,46, p:0,01), EQ-5D-Y n�n ‘Olağan etkinlikleri yapma’ alt boyutu ile 

PedsQL’n�n f�z�ksel skoru zayıf (r: -0,39, p:0,04), EQ-5D-Y n�n ‘ Endişeli, üzgün veya 

mutsuz hissetme’ alt boyutu ile PedsQL’ n�n ps�kososyal skoru arasında orta (r: -0,52, 

p: 0,006) düzeyde �l�şk� bulundu. EQ-5D-Y n�n ‘Ağrı veya rahatsızlık hissetme’ alt 

boyutu (p :0,07) ve VAS toplam skoru (p :0,17) ile PedsQL’n�n Ölçek toplam puanı 

arasında herhang� b�r �l�şk� bulunmadı. (Tablo 8.), (Tablo 9), (Tablo 10.) 
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Tablo 7.  PedsQL ölçeği Fiziksel sağlık, Psikososyal sağlık ve Ölçek toplam puanı 

skorlarının ortalama ± SS değeri 

 Katılımcılar   

(n= 27, ortalama ±SS) 

FSTP         72,66 ± 17,3 

PSTP                      

Duygusal 

Sosyal 

Okul 

 

73,15 ± 16,36 

82,78 ±14,23 

72,04 ± 16,42 

ÖTP 75,99 ± 11,92 

 

FSTP: F�z�ksel Sağlık Toplam Puan; PSTP: Ps�kososyal Sağlık Toplam Puan; ÖTP: Ölçek Toplam 

Puan 

 

Tablo 8. EQ-5D-Y nin Hareket edebilme, Kişisel bakım yapma ve Olağan 

etkinlikleri yapma alt boyutları ile PedsQl’nin Fiziksel sağlık toplam puanı 

arasındaki ilişki   

 

EQ-5D-Y 

PedsQL 

FSTP (n=27) 

r p 

 Hareket edebilme  
-0,38 0,004 

Kişisel bakım yapma -0,46 0,01 

Olağan etkinlikleri yapma 
-0,39 0,04 

Spearmann rho Korelasyon Anal�z�; P<0.05; FSTP: F�z�ksel sağlık toplam puanı 
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Tablo 9. EQ-5D-Y nin Endişeli, üzgün veya mutsuz hissetme alt boyutları ile  

PedsQL’nin psikosoyal sağlık toplam puanı arasındaki ilişki   

 

 PedsQL 

PSTP (n=27) 

r p  

Endişeli,üzgün veya 

mutsuz     hissetme -0,52 0,006 

Spearmann Rho Korelasyon Anal�z�; P<0.05; PSTP: Ps�kososyal sağlık toplam puanı 

 

Tablo 10. EQ-5D-Y nin Ağrı veya rahatsızlık hissetme ve VAS alt boyutları ile  

PedsQL’nin Ölçek toplam puanı arasındaki ilişki   

 PedsQL 

ÖTP (n=27) 

r  p  

Ağrı veya rahatsızlık 

hissetme              -0,34 0,07 

VAS              0,27 0,17 
Spearmann Rho Korelasyon Anal�z�; P<0.05; ÖTP: Ölçek toplam puanı 
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5. TARTIŞMA 

B�ld�ğ�m�z kadarıyla çalışmamız Türk�ye’ de EQ-5D-Y yaşam kal�tes� ölçeğ�n� 

nöroloj�k hastalığı olan çocuk ve gençlerde kullanan �lk geçerl�l�k ve güven�l�rl�k 

çalışmasıdır. Bu araştırmanın amacı nöroloj�k hastalığı olan okul çağındak� çocuklarda 

EQ-5D-Y yaşam kal�tes� ölçeğ�n�n Türkçe vers�yonunun geçerl�l�k ve güven�l�rl�ğ�n� 

�ncelemekt�. Elde ed�len ver�ler doğrultusunda, bu ölçeğ�n Test-tekrar test 

güven�l�rl�ğ�nde, EQ-VAS har�ç d�ğer maddeler güven�l�r bulundu. EQ-5D-Y, bu 

popülasyonda geçerl� bulunmadı. 

Çocukların sağlıkla �lg�l� yaşam kal�teler�n�n ölçülmes� �le elde ed�len ver�ler 

hastalıklarının r�skler�n� saptayab�lmek, sağlık durumlarını öznel olarak 

değerlend�reb�lmek, tedav� sonuçlarını �zley�p aralarında karşılaştırma yapab�lmek 

amacıyla kullanılmaktadır(75, 104). L�teratürde, ped�atr�k SİYK araçlarının 

çocukların sağlık durumuna �l�şk�n kapsamlı b�r tablo oluşturması açısından kl�n�k 

semptom ölçümler�n�n öneml� b�r tamamlayıcısı olduğu b�ld�r�lmekted�r. Ancak, doğru 

ve güven�l�r b�lg� ed�nmek �ç�n çocuklar �ç�n kullanılan ölçekler�n ne zaman ve nasıl 

uygulanması konusu henüz netl�k kazanmamıştır. Özell�kle çocukların sağlık 

durumlarını ve SİYK’ � güven�l�r b�r şek�lde b�ld�reb�lecekler� en küçük yaş aralığı 

öneml�d�r. Görüşler farklılık gösterse de genel olarak çocukların 4 �la 6 yaşları arasında 

kend� SİYK’ ler�n�n daha somut alanlarını b�ld�rmeye başlayab�lecekler� tahm�n 

ed�lmekted�r(139). Başka b�r çalışmada da 8 yaş ve üzer� çocuk ve ergenler�n yaşam 

kal�tes�, k�ş�sel raporlama yoluyla bel�rleneb�leceğ� ve bel�rlenmes� gerekl�l�ğ� 

vurgulanmıştır(140) Ravens-S�eberer ve arkadaşlarının EQ-5D-Y n�n geçerl�l�k ve 

güven�l�rl�ğ�n� araştırdığı çok uluslu b�r çalışmada katılımcıların yaş ortalaması 13.3 

yıl (133), Ryan ve arkadaşlarının yaptığı çalışmada yaş ortalaması 13. 7±2.5 yıl (141), 

Pe� ve arkadaşlarının yapmış olduğu çalışmada �se yaş ortalaması 12.7±3.1 yıldır(142). 

B�z�m çalışmamızda �se d�ğer çalışmalara benzerl�k gösterm�ş olup yaş ortalaması 

12.33±2,45 yıldır. 

Çocuklardak� nöroloj�k durumlar, farklı düzeylerde engell�l�ğe ve ver�ml� b�r 

yaşamın kaybına yol açan küresel hastalık yükünün öneml� b�r bölümünü tems�l 

etmekted�r. Yapılan çalışmalar �ncelend�ğ�nde ped�atr�k nöroloj�k hastalıklar arasında 

ep�leps� başta olmak üzere Serebral pals� ve z�h�nsel engell�l�k gelmekted�r(143). 
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Çalışmamıza katılan çocukların nöroloj�k problemler� �ncelend�ğ�nde, serebral 

pals�n�n en sık görülen bozukluk olduğu gözlenmekted�r.  

     Ped�atr�k nöroloj�k hastalıklara bakıldığında, nöroloj�k bozukluğa göre 

c�ns�yet farklılık göstermekted�r. Kumar ve arkadaşlarının yapmış olduğu çalışmada 

ped�atr� pol�kl�n�ğ�ne başvuran nöroloj�k hastalığa sah�p çocuklarını %65’�n�n erkek 

olduğu rapor ed�lm�şt�r(144). Başka b�r çalışmada da bu oran %72 olarak 

bel�rt�lmekted�r. L�teratürü destekler n�tel�kte çalışmamıza katılan çocukların 

%56’sının erkek olduğu saptanmıştır. 

      Çocuklarda k�ş�n�n kend�s� tarafından b�ld�r�len SİYK ver�ler�, sağlık 

profesyoneller�ne, çocuğun sah�p olduğu hastalığın ve uygulanan tedav� yöntemler�n�n 

etk�nl�ğ�n� değerlend�rmede yardımcı olmaktadır(133, 145, 146). Yapılan çalışmalarda 

çocukların kend� raporlamaları �le ebeveynler�n�n raporlamaları arasında zayıf �l�şk� 

bulunmuştur. Bu nedenle de SİYK 'n�n çocukların kend� perspekt�f�nden 

değerlend�r�lmes�n�n önem� vurgulanmıştır(139, 147, 148). Çalışmamızda da bel�rt�len 

çalışmalarda olduğu g�b� olgular ölçekler� kend�ler� cevaplamıştır. 

       Nörogel�ş�msel bozukluğu olan çocuklarda yaşam kal�tes�n� ölçmek �ç�n 

KIDSCREEN, Ch�ld Health Quest�onna�re (CHQ), PROMIS Ped�atr�c, PedsQL g�b� 

jener�k ölçekler kullanılmaktadır(90). Janssens ve arkadaşlarının nöroloj�k hastalığı 

olan çocuklarda yapmış olduğu b�r s�stemat�k derlemede jener�k ölçekler�n �ncelend�ğ� 

37 makalen�n 20’s�nde  PEDSQL ölçeğ�n�n kullanıldığı bel�rt�lmekted�r ve bununla 

beraber PedsQl ölçeğ� Serebral Pals�, nöromüsküler ve nöro-onkoloj�k hastalıklar, 

bey�n hasarı, d�kkat eks�kl�ğ� ve h�perakt�v�te bozukluğu g�b� nöroloj�k hastalığı olan 

çocuklarda değerlend�r�lm�şt�r(53). Çalışmamızda EQ-5D-Y ölçeğ�ne paralel ölçek 

olarak, hem nöroloj�k hastalığı olan çocuklarda sıklıkla kullanılması hem uygulama 

süres�n�n prat�k olması hem de �çer�ğ�n�n EQ-5D-Y ölçeğ� �le uyumlu olması sebeb� 

�le PedsQl ölçeğ� kullanılmıştır. 

       EQ-5D-Y, çocuk ve ergenler�n sağlıkla �lg�l� yaşam kal�tes�n� (HRQoL) 

ölçmek �ç�n özel olarak tasarlanmış çocukların kend� perspekt�fler�nden 

cevapladıkları, jener�k b�r ölçekt�r. 2010 yılında 7 ülkeden b�r grup araştırmacı 

tarafından gel�şt�r�lm�ş yaşam kal�tes� ölçeğ�d�r(132). EQ-5D-Y ölçeğ�n�n 

gel�şt�r�lmes�, yet�şk�n HRQoL ölçeğ� olan EQ-5D ölçeğ�n� temel almaktadır. 
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Boyutların �fades�, görsel analog ölçeğ�n (EQ-VAS) açıklaması ve ölçek düzen�, 

çocukların z�h�nsel ve b�l�şsel yetenekler�ne uyum sağlayacak şek�lde çocuk dostu b�r 

formata uyarlandı(149). Gol�ck� ve arkadaşlarının yapmış olduğu s�stemat�k 

derlemede EQ-5D-Y ölçeğ�n�n uygulandığı ped�atr�k popülasyonlar; genel sağlıklı 

popülasyon, hematoloj�k hastalıklar, metabol�zma ve beslenme bozuklukları, 

muskuloskeletal ve ortoped�k hastalıklar, böbrek ve �drar hastalıkları, resp�ratuar 

hastalıklar şekl�nded�r(150). Fakat çalışmaya dah�l ed�len makaleler� �nceled�ğ�m�zde 

ve genel l�teratürü taradığımızda ölçeğ�n nöroloj�k problem� olan çocuklarda geçerl�l�k 

ve güven�l�rl�k çalışması bulunmadığı görüldü. 

       EQ-5D-Y ölçeğ�n�n güven�rl�ğ� 7-21 gün sonra yapılan test-tekrar test 

yöntem�yle ve ICC katsayısıyla hesaplandı. Çalışmamızın sonuçları �ncelend�ğ�nde 

EQ-5D-Y ölçeğ�n�n �ndeks kısmındak� tüm alt boyutların test-tekrar test güven�l�rl�ğ� 

orta ve üzer� bulundu. EQ VAS test-tekrar test güven�l�rl�ğ� �se zayıf olarak bulundu. 

Gol�ck� ve arkadaşlarının yaptığı s�stemat�k derlemeye göre EQ VAS test-tekrar test 

güven�l�rl�ğ� (ICC), 12 alt popülasyonun 8'�nde (%67) mükemmel, 2's�nde (%16,7) �y�, 

1'�nde (%8,3) orta ve 1 alt popülasyonda �se zayıf bulundu(150). Çalışmamızda 

çocukların EQ -VAS �ç�n bu sonucun çıkması örneklem büyüklüğümüzün azlığı neden� 

�le olab�leceğ�nden daha gen�ş b�r örneklem üzer�nde yapılacak güven�l�rl�k 

çalışmasıyla desteklenen n�tel araştırma yapılması gerekecekt�r. Y�ne aynı çalışmada 

EQ-5D-Y boyutları �ç�n test-tekrar test güven�l�rl�k sonuçları, mob�l�te �ç�n zayıf �la 

mükemmel (MO) (0,22-0,79), öz bakım (SC) (0,17-0,95) ve olağan akt�v�teler (UA) 

(0,20-0,78) ve ağrı/rahatsızlık (PD) (0,01-0,45) ve anks�yete/depresyon (AD) (20,15-

0,55) açısından �se zayıf �la orta şekl�nde bulundu(150). 

      Çalışmamıza dah�l ett�ğ�m�z olgular �ç�n EQ-5D-Y ölçeğ�n�n alt 

başlıklarında yer alan sorunlar �çer�s�nde en sık b�ld�r�lenler sırası �le; ağrı veya 

rahatsızlık hissetme, olağan etkinlikleri yapma, kişisel bakım yapma ve hareket 

edebilme idi. Endişeli,üzgün veya mutsuz   hissetme boyutunda ise nispeten daha az 

sorun bildirilmiştir. Bu sonuçlar İngiltere’ de yürütülen Serebral Palsi’li çocuk ve 

gençlerde EQ-5D-Y anketi ile bir başka yaşam kalitesi anketinin karşılaştırıldığı 

çalışmadaki sonuçlar ile benzerlik göstermektedir(141). Çocuklardak� nöroloj�k 

hastalık neden� �le emosyonel engellerden z�yade f�z�ksel zorluklarla daha fazla 

karşılaştıkları varsayılab�l�r. 
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    EQ-5D-Y ölçeğ�n�n geçerl�ğ�n� değerlend�rmek amacıyla PedsQl ölçeğ� 

kullanıldı. B�z�m çalışmamızda EQ-5D-Y’ n�n ‘Ağrı veya rahatsızlık h�ssetme’ alt 

boyutu �le EQ VAS dışında d�ğer tüm maddeler PedsQL �le zayıf ya da orta düzeyde 

�l�şk�ye sah�p olduğunu göstermekted�r. Gol�ck� ve arkadaşlarının yapmış olduğu 

s�stemat�k derlemede EQ-5D-Y n�n �ndeks kısmı �ç�n araştırılan 21 makalede güçlü 

düzeyde �l�şk� bulunmuştur ve bu sonuçların büyük b�r kısmı PedsQL ölçeğ� �le 

yapılmıştır (correlat�on coeff�c�ent =0.49; 95% CI 0.41-0.56; I² = 52%)(150). Hsu ve 

arkadaşlarının yaptığı çalışmada �se EQ-5D-Y ölçeğ�n�n VAS kısmı �le PedsQL ‘n�n 

toplam puanı, duygusal ve sosyal alan skorları �le zayıf düzeyde �l�şk� 

bulunmuştur(151). Ayrıca EQ-5D-Y’n�n anks�yete/depresyon alt boyutu �le PedsQL 

n�n duygusal skoru arasında da zayıf düzeyde �l�şk� bulunmuştur. 

Çalışmamızda PedsQL ‘n�n F�z�ksel sağlık toplam puanı (FSTP:72,66 ± 17,3) 

Ps�kososyal sağlık toplam puanından (PSTP: 75,99 ±11,92) daha düşük olarak 

bulundu. Boyle ve arkadaşlarının yapmış olduğu çalışmada ve Hsu ve arkadaşlarının 

yapmış oldukları çalışmalarda �se F�z�ksel sağlık toplam puanı Ps�kososyal sağlık 

toplam puanından daha yüksek bulunmuştur(151, 152). Her �k� çalışmadak� f�z�ksel 

sağlık puanların yüksek çıkması çalışmaya dah�l ed�len katılımcıların herhang� b�r 

f�z�ksel engel�n�n bulunmaması �le �l�şk�l� olab�leceğ� düşünülmekted�r. 

Çalışmamızın güçlü yanları; EQ-5D-Y ölçeğ�n�n bu popülasyonda uygulanan 

Türk�ye’ dek� �lk çalışma olması, test-tekrar test güven�l�rl�ğ�n�n değerlend�rmeye dah�l 

ed�lmes�, değerlend�rmeler�n b�reyler�n rut�n seansları sırasında gerçekleşt�r�lmes� hem 

�lk hem de �k�nc� değerlend�rmede mal�yets�z ve b�reye herhang� b�r açıdan yük 

oluşturmayan b�r prosedür �zlenmes� şekl�nde bel�rt�leb�l�r. 

Çalışmamızın l�m�tasyonları �se; çalışmaya katılan olguların ölçekler�n� 

kend�ler�n�n cevaplamalarını �sted�k. Bunun �ç�n de b�l�şsel problem� olmayan, mob�l 

olab�len, normal okullarına devam eden, okuma yazma b�len, ped�atr�k nöroloj�k 

hastalığı olan çocuklara ulaşmak oldukça güç oldu. Örneklem büyüklüğünde 

hedeflenen sayıya ulaşılmış olsa da d�ğer çalışmalara kıyasla sayının daha az olduğu 

görülmekted�r. Bu durumun �stat�st�k açıdan b�r problem olmamasıyla b�rl�kte bazı 

anal�z sonuçlarını etk�leyeceğ� düşünülmekted�r. 
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6. SONUÇ VE ÖNERİLER 

EQ-5D-Y ölçeğinin pediatrik nörolojik hastalığı olan çocuklarda geçerlilik ve 

güvenilirliğini araştırmak amacıyla yaptığımız bu çalışmada elde ettiğimiz sonuçlar 

şunlardır; 

EQ-5D-Y ölçeğinin güvenirlik değerlendirmesi için test-tekrar test yöntemi 

uygulandı ve ICC katsayısı incelendi. Yapılan bu analizler sonunda EQ-5D-Y 

ölçeğinin indeks kısmı farklı zamanlarda uygulanmasında hastayı aynı şekilde 

değerlendirebildiği ve güvenilir olduğu görüldü. 

EQ-5D-Y ölçeğinin geçerliğinin değerlendirilmesinde Spearman korelasyon 

testi kullanıldı. Yapılan analizler sonucunda geçerliliğin değerlendirilmesi için 

kullandığımız PedsQL ölçeği ile EQ-5D-Y nin ‘Ağrı veya rahatsızlık hissetme’ alt 

boyutu ve EQ- VAS dışında diğer tüm maddeler arasında zayıf ya da orta düzeyde 

ilişki bulundu.  

Sonuç olarak EQ-5D-Y ölçeği katılımcıların doldurması için nispeten hızlı ve 

basit, her bilişsel gelişim seviyesi için uygun ve anlaşılırdır. Ayrıca çocukların kendi 

perspektifinden değerlendirilir. Bu avantajları dikkate alınmakla beraber pediatrik 

nörolojik hastalarda kullanılabilecek bir ölçek olarak yorumlamak için örneklem 

büyüklüğünün daha fazla olduğu çalışmalara ihtiyaç vardır. 

EQ-5D-Y ölçeğinin; Epilepsi, Dikkat Eksikliği ve Hiperaktivite Bozukluğu, 

Otizm gibi hastalık gruplarıyla yapılmış çalışmalarına rastlanmamıştır. Bu nedenle 

gelecekteki çalışmalarda bu popülasyonun da dahil edilebileceği önerilmektedir. 
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8. EKLER 

EK 1. ÇOCUK RIZA FORMU 

Araştırmanın Adı: Okul Çağındaki Pediatrik Nörolojik Hastalarda Sağlıkla İlgili 

Yaşam Kalitesini Değerlendirmede Kullanılan EQ-5D-Y (EuroQol Five- Dimensional 

Questionnaire, Youth Version) Ölçeğinin Geçerlik ve Güvenilirlik Çalışması 

 

             Sevgili Katılımcı, 

  Benim adım Neslihan PARS. Biz, nörolojik hastalığı olan çocuklar üzerine bir 

araştırma yapıyoruz. Amacımız; Çocuk nörolojik Hastaların sağlıkla ilişkili yaşam 

kalitesini değerlendirmek ve bunun için geliştirilmiş olan bir anketin Türkçe formunun 

uygulanmasının geçerli ve güvenilir olup olmadığını araştırmaktır. Araştırma ile yeni 

bilgiler öğreneceğiz. Bu araştırmaya katılmanı öneriyoruz. 

  Araştırmayı ben ve hocam Prof. Dr. Didem KARADİBAK ile beraber 

yapıyoruz. Bu araştırmaya katılacak olursan sana günlük hayattaki aktivitelerin ve 

nasıl hissettiğin ile ilgili sorular soracağız. Bu testler sırasında canın yanmayacak. Bu 

araştırmaya katılacak olursan sağlık durumunun günlük yaşamını ne şekilde 

etkilediğini ve sağlık durumunda hangi değişikliklerin meydana geldiğini tespit 

edeceğiz ve dolayısıyla tedavin için de faydalı bilgiler sağlayacaktır. Bu araştırmanın 

sonuçlarını senin adını söylemeden yayınlayacağız. 

  Bu araştırmaya katılıp katılmamak için karar vermeden önce anne ve baban ile 

konuşup onlara danışmalısın. Onlara da bu araştırmadan bahsedip onaylarını/izinlerini 

alacağız. Anne ve baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Bu araştırmaya 

katılmak senin isteğine bağlı ve istemezsen katılmazsın.  Bu nedenle hiç kimse sana 

kızmaz ya da küsmez. Önce katılmayı kabul etsen bile sonradan vazgeçebilirsin, bu 

tamamen sana bağlı. Kabul etmediğin durumda da fizyoterapistin sana önceden olduğu 

gibi iyi davranır, önceye göre farklılık olmaz. 

  Aklına şimdi gelen veya daha sonra gelecek olan soruları istediğin zaman bana 

sorabilirsin. Telefon numaram ve adresim bu kâğıtta yazıyor. Bu araştırmaya katılmayı 
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kabul ediyorsan aşağıya lütfen adını ve soyadını yaz ve imzanı at. İmzaladıktan sonra 

sana ve ailene bu formun bir kopyası verilecektir. 

 

Çocuğun adı, soyadı: 

Çocuğun imzası:                                           Tarih: 

 

Olur Alma İşlemine Başından Sonuna Kadar Tanıklık Eden Kuruluş 

Görevlisinin 

Adı- Soyadı: Prof.Dr. Didem KARADİBAK                        Tarih:   

Telefon Numarası:05324308010                                           İmza:    

 

Açıklamaları Yapan Araştırmacının 

Adı- Soyadı: Fzt.Neslihan PARS               Tarih:   

Telefon Numarası:05338109208                                          İmza:   
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EK-2 

AYDINLATILMIŞ VELİ ONAM FORMU 

    Bu çalışmanın amacı; Çocuk Nörolojik Hastalarda, sağlıkla ilişkili yaşam 

kalitesinin değerlendirmek ve bunun için geliştirilmiş olan bir anketin Türkçe 

formunun uygulanmasının geçerli ve güvenilir olup olmadığını araştırmaktır. 

Araştırmanın ismi Pediatrik Nörolojik Hastalarda Sağlıkla İlgili Yaşam Kalitesini 

Değerlendirmede Kullanılan EQ-5D-Y (Euro Ouality of Life – Five Dimension-

Youth) Ölçeğinin Geçerlik ve Güvenilirlik Çalışması’dır. 

    Sizin de bu araştırmaya katılmanızı öneriyoruz. Bu araştırmaya katılıp 

katılmamakta serbestsiniz. Çalışmaya katılım gönüllülük esasına dayanır. 

Kararınızdan önce araştırma hakkında sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri 

okuyup anladıktan sonra araştırmaya katılmak isterseniz formu imzalayınız. 

Araştırmaya davet edilmenizin sebebi pediatrik nörolog tarafından nörolojik hastalık 

tanısı konulmuş bir çocuğa sahip olmanızdır. 

   Eğer araştırmaya katılmayı kabul ederseniz çocuğunuz Fzt. Neslihan PARS 

tarafından klinik değerlendirmeye tabi tutulacaktır.  Klinik değerlendirme kapsamında 

anket şeklinde düzenlenmiş formları doldurmanız gerekecektir. Bu anket sonuçları 

kimliğiniz belirtilmeden sağlık alanında öğrenim gören öğrencilerin eğitiminde veya 

bilimsel nitelikteki çalışmalarda kullanılabilir. Bu amaçların dışında bu kayıtlar 

kullanılmayacak ve başkalarına verilmeyecektir. 

Bu çalışmada çocuğunuzun yaşam kalitesi ile ilişkili sorunları saptamaya 

yönelik değerlendirmeler yapılacaktır. Çocuğunuza anketlerdeki soruları yönelteceğiz 

ve cevaplarını kaydedeceğiz.  Bu süreç de toplam 20 dakika sürecektir.  Bu çalışmaya 

katılmanız için sizden herhangi bir ücret istenmeyecektir.  Çalışmaya katıldığınız için 

size ek bir ödeme de yapılmayacaktır. Uygulanan ölçekler sonucunda elde edilen 

bilgiler gizli tutulacak ancak çalışmanın kalitesini denetleyen görevliler, etik kurullar 

ya da resmi makamlarca gereği halinde incelenebilecektir. 

   Yapılacak çalışmanın getireceği olası yararlar: Ülkemizde pediatrik nörolojik 

hastalığı olan bireylerin oranı oldukça yüksektir.  Bu konuda geliştirilmiş geçerli ve 

güvenilir değerlendirme yöntemleri ve ölçüm araçlarına ihtiyaç duyulmaktadır.  Bu 

çalışma, EQ-5D-Y anketinin nörolojik hastalığı olan çocuklarda yaşam kalitesinin 

daha iyi değerlendirilmesi, geçerlik ve güvenirliğinin araştırılması amacıyla 
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planlanmıştır. Çalışma sonucunda geçerli ve güvenilir bir değerlendirme aracı Türkçe 

’ye kazandırılmış olacaktır. 

  Bu çalışmaya katılmayı reddedebilirsiniz. Katıldığınız takdirde yine çalışmanın 

herhangi bir aşamasında onayınızı çekmek hakkına da sahipsiniz. Böyle bir durumda 

çalışmacıyı mağdur etmemek için çalışma tamamlanmadan haber verme 

yükümlülüğünüz vardır. 

Öğrencinin- Veli/Vasisinin Beyanı 

Velisi/vasisi bulunduğum öğrencim Sayın Fzt. Neslihan PARS tarafından 

yapılacak bu araştırma ile ilgili yukarıdaki bilgiler aktarılarak bilgilendirilmiştir. Bu 

bilgilerden sonra velisi/vasisi bulunduğum öğrenci böyle bir araştırmaya “katılımcı” 

(denek) olarak davet edilip onayımız istenmiştir. 

Araştırma sonuçlarının eğitim ve bilimsel amaçlarla kullanımı sırasında 

velisi/vasisi bulunduğum öğrencinin kişisel bilgilerinin ihtimamla korunacağı 

konusunda bize yeterli güven verilmiştir. 

Velisi/vasisi bulunduğum öğrenci araştırma için yapılacak harcamalarla ilgili 

herhangi bir parasal sorumluluk altına girmeyecektir. Velisi/vasisi bulunduğum 

öğrenciye bir ödeme de yapılmayacaktır. 

Araştırmaya katılması konusunda velisi/vasisi bulunduğum öğrenciye zorlayıcı 

bir davranışta bulunulmamıştır. 

Velisi/vasisi bulunduğum öğrenci v ben yapılan tüm açıklamaları ayrıntılarıyla 

anlamış bulunmaktayız.  Velisi/vasisi bulunduğum öğrenci ve ben kendi başımıza belli 

bir düşünme süresi sonunda; öğrenci adı geçen bu araştırmada “katılımcı” (denek) 

olarak yer alma davetini gönüllülük içerisinde kabul etmiş ve velisi/vasisi olarak 

tarafımdan onaylanmıştır. 

İmzalı bu form kağıdının bir kopyası velisi/vasisi bulunduğum öğrenciye 

verilecektir. 

………………………………….adlı  

Öğrencinin Velisinin/Vasisinin Adı-Soyadı: 

Adres: 

Telefon: 

İmza:          
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Olur Alma İşlemine Başından Sonuna Kadar Tanıklık Eden Kuruluş 

Görevlisinin 

Adı- Soyadı:Prof.Dr. Didem KARADİBAK                        Tarih:   

Telefon Numarası:05324308010                                           İmza:    

Açıklamaları Yapan Araştırmacının 

Adı- Soyadı: Fzt. Neslihan PARS               Tarih:   

Telefon Numarası:05338109208                                          İmza:   
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EK-3.Veri Kayıt Formu  

 

Form No:                       Değerlendirme 

Tarihi:  

Okul Çağındaki Pediatrik Nörolojik Hastalarda Sağlıkla İlgili Yaşam Kalitesini 

Değerlendirmede Kullanılan EQ-5D-Y(EuroQol Five- Dimensional 

Questionnaire, Youth Version) Ölçeğinin Geçerlik ve Güvenilirlik Çalışması 

 

ÇOCUK DEĞERLENDİRME FORMU                                                                         
 
Çocuğa ilişkin bilgiler:  
 
Adı-Soyadı:  
Yaş:  
Cinsiyet:  
Boy:  
Kilo:  
Doğum Haftası/Kilosu: 
Tanısı:    
 
Eşlik eden problemler:  

� Kalça çıkığı  

� Skolyoz  

� Epilepsi  

� Görme  

� İşitme  

� Konuşma  

� Diğer 
 

Fizyoterapi ve rehabilitasyon görüyor mu?    Evet      Hayır  
Cevap evetse ne kadar zamandır? Devam ediyor mu? 
Ortopedik cihaz kullanıyor mu? 
 

Kooperasyon           Var      Yok 
Hangi tür okula gidiyor? 
 
GMFCS: 
BAEFS : 
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Aileye ilişkin bilgiler:  
 

Çocuğun bakımı ile ilgilenen kişi:   Anne  

                                                            Baba 

                                                             Anneanne veya babaanne  

                                                            Bakıcı  
Çocuk sayısı:  
 
Anne çalışıyor mu? Çalışıyor ise mesleği nedir?  

                   Ev hanımı     Esnaf  

            Memur    Emekli    İşçi      Çiftçi  

                Serbest meslek(doktor, avukat vs.)  
  
 
 
Baba çalışıyor mu? Çalışıyor ise mesleği nedir?  

             Memur   Esnaf  

                 İşçi    Çiftçi    

                 Emekli    Serbest meslek (doktor, avukat vs.)  
 

Sosyal güvence:    Var   Yok  
 
Annenin eğitim derecesi:   

                                                 Hiç eğitim almamış 

                                                 İlkokul  

                                                 Ortaokul  

                                                 Lise veya eşdeğeri  

                                                  Üniversite 

                                                  Yüksek lisans veya doktora 
Babanın eğitim derecesi:    

                                                    Hiç eğitim almamış 

                                                    İlkokul  

                                                    Ortaokul  

                                                     Lise veya eşdeğeri  

                                                     Üniversite  

                                                    Yüksek lisans veya doktora  
Medeni durum:  

                        Bekâr          Ayrı yaşıyor  

                       Dul               Boşanmış 

                                    Evli   
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EK-4 

ÇOCUKLAR İÇİN YAŞAM KALİTESİ ÖLÇEĞİ ÇOCUK FORMU (8-12 YAŞ)  

 
 

                                                                          Ad Soyad:  

                                                                          Tarih:  

    

    

    

  ÇOCUKLAR İÇİN YAŞAM KALİTESİ ÖLÇEĞİ 

    

  Çocuk Değerlendirme Formu (8-12 yaş)  

  

    

    

Bir sonraki sayfada senin için sorun olabilecek durumların listesi 

bulunmaktadır. 

     Lütfen son bir aylık süre içinde her birinin senin için ne kadar sorun 

oluşturduğunu daire içine alarak belirt. 

    

    

  Eğer senin için hiçbir zaman sorun değilse                 0 

  Eğer senin için nadiren sorun oluyorsa                           1 

  Eğer senin için bazen sorun oluyorsa                                    2 

  Eğer senin için sıklıkla sorun oluyorsa                                       3 

  Eğer senin için hemen her zaman sorun oluyorsa                            4 

    

                 Burada yanlış ya da doğru cevaplar yoktur.  

                 Eğer herhangi bir soruyu anlayamazsan lütfen yardım iste.  
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Son bir ay içinde aşağıdakiler senin için ne kadar sorun yarattı? 
            

Sağlığım ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar 
Hiçbir 
zaman 

Nadire
n 

Bazen Sıklıkla 
Hemen 

her 
zaman 

1. Bir bloktan fazla yürümek bana zor gelir 0 1 2 3 4 

2. Koşmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

4. Ağır bir şey kaldırmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

5. Kendi başıma duş ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

6. Evdeki günlük işleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

7. Bir yerim acır ya da ağrır 0 1 2 3 4 

8. Enerjim azdır 0 1 2 3 4 

            

Duygularımla ilgili sorunlar 
Hiçbir 
zaman 

Nadire
n 

Bazen Sıklıkla 
Hemen 

her 
zaman 

1. Korkmuş ya da ürkmüş hissederim 0 1 2 3 4 

2. Hüzünlü ya da üzgün hissederim 0 1 2 3 4 

3. Öfkeli hissederim 0 1 2 3 4 

4. Uyumakta zorluk çekerim 0 1 2 3 4 

5. Bana ne olacağı konusunda endişelenirim 0 1 2 3 4 

            

Başkaları ile ilgili sorunlar 
Hiçbir 
zaman 

Nadire
n 

Bazen Sıklıkla 
Hemen 

her 
zaman 

1. Yaşıtlarımla geçinmekte sorun yaşarım 0 1 2 3 4 

2. Yaşıtlarım benimle arkadaş olmak istemezler 0 1 2 3 4 

3. Yaşıtlarım benimle alay eder 0 1 2 3 4 

4. Yaşıtlarımın yapabildikleri şeyleri yapamam 0 1 2 3 4 

5. Yaşıtlarımla oyun oynarken geri kalırım 0 1 2 3 4 

            

Okul ile ilgili sorunlar 
Hiçbir 
zaman 

Nadire
n 

Bazen Sıklıkla 
Hemen 

her 
zaman 

1. Sınıfta dikkatimi toplamakta zorlanırım 0 1 2 3 4 

2. Bazı şeyleri unuturum 0 1 2 3 4 

3. Derslerimden geri kalmamak için zorluk çekerim 0 1 2 3 4 

4. Kendimi iyi hissetmediğim için okula gidemediğim olur 0 1 2 3 4 

5. Doktora ya da hastaneye gittiğim için okula gidemediğim 
olur 

0 1 2 3 4 

 

 

 



 
 

57  

 

ÇOCUKLAR İÇİN YAŞAM KALİTESİ ÖLÇEĞİ ERGEN FORMU (13-18 YAŞ)  

 

 

                                                                          Ad Soyad:  

                                                                          Tarih:  

     

    

    

  ÇOCUKLAR İÇİN YAŞAM KALİTESİ ÖLÇEĞİ 

    

  Ergen Değerlendirme Formu (13-18 yaş)  

  

    

    

     Bir sonraki sayfada sizin için sorun olabilecek durumların listesi bulunmaktadır. 

     Lütfen son bir aylık süre içinde her birinin sizin için ne kadar sorun oluşturduğunu 

daire içine alarak belirtiniz. 

    

    

  Eğer sizin için hiçbir zaman sorun değilse                 0 

  Eğer sizin için nadiren sorun oluyorsa                           1 

  Eğer sizin için bazen sorun oluyorsa                                    2 

  Eğer sizin için sıklıkla sorun oluyorsa                                       3 

  Eğer sizin için hemen her zaman sorun oluyorsa                            4 

    

                 Burada yanlış ya da doğru cevaplar yoktur.  

                 Eğer herhangi bir soruyu anlayamazsanız lütfen yardım isteyiniz.  
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Sağlığım ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar 
Hiçbir 

zaman 
Nadiren Bazen Sıklıkla 

Hemen 

her 

zaman 

1. Bir bloktan fazla yürümek bana zor gelir 0 1 2 3 4 

2. Koşmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

4. Ağır bir şey kaldırmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

5. Kendi başıma duş ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

6. Evdeki günlük işleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4 

7. Bir yerim acır ya da ağrır 0 1 2 3 4 

8. Enerjim azdır 0 1 2 3 4 

            

Duygularımla ilgili sorunlar 
Hiçbir 

zaman 
Nadiren Bazen Sıklıkla 

Hemen 

her 

zaman 

1. Korkmuş ya da ürkmüş hissederim 0 1 2 3 4 

2. Hüzünlü ya da üzgün hissederim 0 1 2 3 4 

3. Öfkeli hissederim 0 1 2 3 4 

4. Uyumakta zorluk çekerim 0 1 2 3 4 

5. Bana ne olacağı konusunda endişelenirim 0 1 2 3 4 

            

Başkaları ile ilgili sorunlar 
Hiçbir 

zaman 
Nadiren Bazen Sıklıkla 

Hemen 

her 

zaman 

1. Yaşıtlarımla geçinmekte sorun yaşarım 0 1 2 3 4 

2. Yaşıtlarım benimle arkadaş olmak istemezler 0 1 2 3 4 

3. Yaşıtlarım benimle alay eder 0 1 2 3 4 

4. Yaşıtlarımın yapabildikleri şeyleri yapamam 0 1 2 3 4 

5. Yaşıtlarıma ayak uydurmakta zorluk çekerim 0 1 2 3 4 

            

Okul ile ilgili sorunlar 
Hiçbir 

zaman 
Nadiren Bazen Sıklıkla 

Hemen 

her 

zaman 

1. Sınıfta dikkatimi toplamakta zorlanırım 0 1 2 3 4 

2. Bazı şeyleri unuturum 0 1 2 3 4 

3. Derslerimden geri kalmamak için zorluk çekerim 0 1 2 3 4 

4. Kendimi iyi hissetmediğim için okula gidemediğim olur 0 1 2 3 4 

5. Doktora ya da hastaneye gittiğim için okula gidemediğim 

olur 
0 1 2 3 4 

 

Son bir ay içinde aşağıdakiler sizin için ne kadar sorun yarattı? 
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EK-5 

EQ-5D-Y 

BUGÜNKÜ sağlık durumunu ifade etme 

 

Aşağıda, her grubun karşısında bulunan kutulardan BİRİNE onay işareti koyarak, BUGÜNKÜ  

sağlık durumunu en iyi ifade eden cümleciği işaretle. 

  
Hareket edebilme (yürüme) 

 

Yürürken hiç zorlanmıyorum  

Yürürken biraz zorlanıyorum  

Yürürken çok zorlanıyorum  

  
Kişisel bakımımı yapma 

 

Kendi kendime yıkanırken veya giyinirken hiç zorlanmıyorum  

Kendi kendime yıkanırken veya giyinirken biraz zorlanıyorum  

Kendi kendime yıkanırken veya giyinirken çok zorlanıyorum  

  
Olağan etkinlikleri yapma (örneğin; okula gitme, hobiler, spor, oyun oynama, aile ya da arkadaşlarla 

yapılan etkinlikler) 
 

Olağan etkinliklerimi yaparken hiç zorlanmıyorum  

Olağan etkinliklerimi yaparken biraz zorlanıyorum  

Olağan etkinliklerimi yaparken çok zorlanıyorum  

  
Ağrı veya rahatsızlık duyma 

 

Hiçbir ağrı veya rahatsızlığım yok  

Bazı ağrı veya rahatsızlıklarım var  

Çok ağrı veya rahatsızlığım var  

  
Endişeli, üzgün veya mutsuz hissetme 

 

Endişeli, üzgün veya mutsuz değilim  

Biraz endişeli, üzgün veya mutsuzum  

 Çok endişeli, üzgün veya mutsuzum  
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BUGÜN sağlığın ne kadar iyi 

 

 

 

 

 

 

  

  

 Sağlığının BUGÜN ne kadar iyi veya kötü olduğunu bilmek 

istiyoruz. 

 Yan taraftaki çizgi 0'dan 100'e kadar numaralandırılmıştır. 

 100 sahip olabileceğin en iyi sağlık düzeyi anlamına gelir. 

0 ise sahip olabileceğin en kötü sağlık düzeyi anlamına gelir. 

 Lütfen BUGÜNKÜ sağlığının nasıl olduğunu göstermek için 
çizginin üzerine bir X işareti koy. 
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EK.6. EQ-5D-Y KULLANIM İZİN BELGESİ 
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EK-7.  KURUM İZİNLERİ  
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EK-8. Etik Kurul Onayı 
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9.ÖZGEÇMİŞ 
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